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1. GIRIS VE AMAG

Gunimizde teknolojik alandaki gelismelere parelel olarak; tibbi tan1 ve tedavi
yéntemlerinin gelismesiyle kronik hastali§i olan ¢ocuk ve yetiskinlerin niifusu
gittikce artmakta, kronik hastaliklar diinyada ve bitin sanayilesmis ulkelerde
en dnemli saglik sorununu olusturmaktadir ( 6, 27, 28, 38, 39, 59, 76).

Kronik hastaliklar, bireyin fiziksel, emosyonel, entellektiiel, sosyal ve ruhsal
fonksiyonlarinit etkileyerek, ¢evresi ile uyumunu, etkilesimini, verimliligini, kendi
icindeki dengesini bozarak glnlik yasam aktivitelerini, dolayisiyla yagsam
kalitesini etkiler (18, 24, 70). Bu baglamda saglik bakiminin bireylerin yagam

kalitelerini arttirma amag ve bakigiyla sunulmasi gerekir ( 18, 76).

Dinyada 13 yasin altindaki ¢ocuk nifusunun yaklasik % 10-15'inin kronik bir
hastalija sahip oldugu g6z 6niine alindi§inda (28, 13, 25, 62), bu gocukiarda
saglikla iligkili yasam kalitesinin tanimlanmasinin gerekliligi daha iyi anlasilabilir.

Kronik hastaliklardan olan Juvenil Romatoid Artrit (JRA), gocuklarda fonksiyonel
kisithlik ve kérlige neden olan gocukluk ¢aginin en yaygin hastaliklarindandir.
Cocugun entellektiiel, psikolojik, fiziksel ve sosyal gelisimini, bagka bir deyigle
yasam kalitesini etkiler (24, 55, 598). JRA'da hastalik aktivitesi ve gelisen
fonksiyon kayiplart sonucu gocuklar ¢ogunlukla giinlik yasam aktivitelerinde
bagimli hale gelirler (24, 62, 64, 67)

Yagsam kalitesi; doyum ve memnuniyet verici bir yagsam igin, bireylerin
bilinglendiriimesini, kendine bakim yeteneklerinin, tedavi programiarina
uyumlannin arttinimasini, saghgini gelistirici yeteneklerini optimal diizeyde
kullanabilmelerine olanak verecek davranis ve becerileri geligtirmesini gerektirir
(76,48).



Yagam kalitesi dl¢ciimleri ile kronik hastaligin gocuk ve aile iizerindeki etkileri ve
tedavinin sonuglarinin anlagimasi saglanabilir. Hemsirelik girigimleri ve tim
klinik uygulamalar, yapilan saghk harcamalari ve ekip calismasinin etkinligi
degeriendirilebilir ( 21).

Hemgirelik bilimlerinde son yillarda taninmaya baglayan yagam kalitesi kavrami,
hemsirelik bakiminin etkinligini degerlendirmede kabul gdrmekte olan bir
yaklagimdir ( 26, 76 ).

Hemsire kuramcilardan Roper, Logan ve Tiemey hemsireligi hastalk
durumunun tedavisinden cok, glnlitk yasam aktiviteleri ile ilgili sorunlarin
dnlenmesi ya da ¢bziimlenmesi olarak tanimlamiglardir (18). Bu baglamda
hemgirenin rolli ve amaci, bireye kendi bakimini yapar hale gelinceye kadar
yardimci olmak, en kisa zamanda bireyin kendi bakimini Ustlenmesini ve
gereksinimlerini kargilayabilmesini saglamak ve tim bu slreclerde yagsam

doyumunu ve mutlulugunu optimal diizeye yikseltmektir ( 18, 76 ).

Hemsirelerin sadlik bakiminda degisen ve geligen rolleri, bireylerin yagam
kalitesinin arthirilmasinda etkin rol oynayabileceklerini, bu nedenle hemsirelerin
yasam Kkalitesi kavramini ve nelerden etkilendigini bilmeleri ve sorgulamalar
gerekliligini ortaya koymakta, hemsirelik alaninda yagsam kalitesi, hastalik,
semptom ve tedavi ile iligkili olarak bireylerin tim aktiviteleri Uzerine
odaklanmaktadir (18, 76).

Konuya iligkin literatir tarandiginda, Ulkemizde yagsam kalitesine iligkin
calismalarin ve yayinlarin sinirh oldugu gortimistar (50, 55, 58, 73) Bu
calismalarin arttiniimasi ile 6zellikle JRA'l gocuklarin yasam kaliteleri
tanimlanacak, yasam kalitesine etki eden faktorler belirlenecek; hastaligin
cocuk ve aile lzerindeki ¢ok boyutlu etkileri anlasilabilecek, ayrica hemsirelik
bakiminin planfanmasi, uygulanmasi ve sonuglarinin degerlendiriimesine
rehber olacaktir. Bu bilgiler dogrultusunda g¢alisma 6-12 yas JRA'W okul




cocuklarinda yasam Kkalitesi olgegi gelistirmek amaciyla metodolojik olarak
planlanmis ve gergeklestirilmistir.

Calismanin hipotezleri asagida verildigi gibi belilenmistir;

Hipotez 1. JRA yasam kalitesini olumsuz etkiler.

Hipotez 2: JRA'll gocuklarin yasam kalitesi yasla birlikte artar.
Hipotez 3: Yagam kalitesi JRA'nin tipinden etkilenir.

Hipotez 4. JRA’'da hastalik sliresi yagam Kalitesini etkiler.



2. GENEL BILGILER

Konu ile ilgili literatlr incelemesinin amaci, bu ¢aligmada sézii edilen kronik
hastaliklardan ofan JRA, okul yas grubu cocuklar ve kronik hastalik, yagam
kalitesi ve olcek geligtime hakkinda bilgi vermek, konuya iligkin galigmalan
sunmak ve galismanin hemsirelik acisindan gerekliligini vurgulamaktir. Genel

bilgiler agagida belirtildigi sekilde verilecektir.

1. Okul yas grubu JRA'li gocuklar, kronik hastaliklar ve yagsam kalitesi ile ilgili
genel bilgiler

¢ Okul yas grubu (6-12 yas) ¢ocuklarin dzellikleri ve kronik hastalik
¢ Kronik hastalik ve yasam kalitesi

¢ JRA ve yasam kalitesi
2. Olgek gelistirme ile ilgili genel bilgiler
2.1.0KUL YAS GRUBU (6-12 YAS) JUVENIL ROMATOID

ARTRiTLi GOCUKLAR KRONIK HASTALIK VE YASAM
KALITESI

2.1.1. OKUL YAS GRUBU (6-12 YAS) GOCUKLARIN OZELLIKLERI,
KRONIK HASTALIK VE OKUL

¢ OKUL YAS GRUBU (6-12 YAS) COCUKLARIN OZELLIKLERI

Okul dénemi toplum yasantisinin bir parcasidir. 6-12 yagi kapsayan yasamin
en hareketli dénemidir. Fiziksel geligmenin yavasladig! bilissel ve sosyal
gelisimin arttig! bir dénemdir. Bu 6 yil igcinde c¢ocuk i¢in o yasa kadar ¢ok dnemili



olan, ailenin yerini, okul, arkadaslar ve cevredeki diger yetigkinler aimaya
baslar. Okula baglama ile birlikte gocuklar ailelerinden giderek daha bagimsiz
olmaya baglarlar. Ev yagsamindan toplumsal yagama dogru hareket ederler (28,
30, 66, 74).

Okul ddéneminde cocuklarda yavas ve slrekli bir bllyime vardir. Blylime
oranlart bireysel farkliliklar gostermekle birlikte, ortalama olarak agiritkk her yil
2.5 kg, boy yaklagik olarak 5.5 cm artar. Erkek gocuklan 9-10 yaslarnna kadar
kizlardan biraz daha uzun ve daha iri bedene sahip olmalarina kargin, 4.ve 5.
siniflarda kizlardan daha kiigiik bir gérinimdedirler. Ozellikle kiz gocuklarinda
10 yaslarina dogru vicut biyokimyasindaki degigmeler nedeniyle ani boy artisi
yaninda sekonder cinsiyet karakterleri de gelisir (12, 35, 51, 61, 66).

Bu dénemde ¢ocugun psikososyal geligimine etki eden sosyal faktérler; aileye,
kisisel yapiya ve kiltire gére degisir. Okul, gocugun yasgantisinda &nemli bir
gecis noktasidir. Okula baglama ile birlikte gocugun gevresinde onun kigilik
yapisini etkileyecek aile, okul, toplum Gggeni olusur (17, 30, 66, 74). Cocugun
sosyal gevresi icinde yer alan anne baba, 6gretmenler ve arkadaslan gocugun

psiko-sosyal gelisimi icin 6nemlidir (35, 51, 61, 66).

Okul yas ¢ocugu, toplumdaki fonksiyonlari igin énemli olan temel yetenekleri
okulda 6grenir. Biligsel olarak, oyun gocuklujunda hakim olan egosantrik
dusinceden somut/mantiksal diusiinmeye dogru degisim gosterir. Donemin
sonunda soyut distnme, sorun ¢ézme yetenedi ve neden sonug iligkilerini
yargilayabilme yetenegi gelisir (35, 51, 61, 66). Bu yas grubundaki ¢ocugun
yetenek ve 6z saygisi; her akademik, sosyal ve sporda kazanilan basan ile
daha da artar (66).

Okul yag cocugu zamaninin gogunu motor yetenekleri kazanma ve uygulama
aktiviteleri ile gecirir. Bu yas gocugu, eglenceli motor beceriler, el becerileri
kadar aktif sporlar ve yarigmalardan da hoslanirlar. Bisiklete binme, agaca

tirmanma, paten kayma gibi denge ve gli¢ gerektiren aktiviteler bu yas gocugu



icin heyecan verici ve eglencelidir. Cocu§a bu konularda uygulama firsatlar

verildikge koordinasyon ve motor becerileri de gelisir (35, 66).

Sikhkla ¢ocuklarin isi olarak tanimlanan, gocugun evrensel dili ve en etkili
iletisim araci olan oyun, gocugun biligsel, psikomotor ve sosyal yeteneklerinin
gelisiminde onemli bir araghir. Cocugun yeni deneyimler ve streslerle dogal
olarak bagetmesini, 6fkesini, agresyonunu, glvensizliini, korkusunu,
fantezilerini ve yagadigi karmasalari yansitmasini ve ifade etmesini saglar ( 28,
66).

Cocuklar fiziksel aktiviteler icin cesaretlendiriimelidirler. Futbol, basketbol,
voleybol gibi takim sporlan, egzersiz ve motor becerileri geligtirme yaninda
ayni zamanda birliktelik ve ekip calismasi distncesini de geligtirir (66). Bu
nedenle gocuklarin egzersiz ve oyun igin yeteri kadar bog zamanlari olmalidir
(28, 66).

Bu dénemde cocuklar fiziksel ve zihinsel kapasiteleri agisindan da yeni seyler
6grenmeye ve (retmeye hazirdirlar. Yaptigi isler icin begeni toplamak,
arkadaslar ve yetigkinler tarafindan takdir edilmek, gereksinimleri arasinda yer
alir (12, 35, 51, 61, 66).

Yetigkinler diinyasina olan meraklan artmigtir. Yetiskinlerin kullandigi araglarin
nasil kuflanildigini, yaptiklan iglerin nasil yerine getirildigini 6grenmek isterler.
Yaptigi islerde basarili olduk¢ca kendine olan gliveni artar, ¢aligma ve basaril

olmaya dogru gudulenirler (35, 51, 61, 66).

Bu dénemde ¢ocuklarda galisma istegi yaratmak ve basari duygusunu tattirmak
¢ok dSnemlidir.  Cocuklarin basan duygusunu yasamalarinda, anne baba
tutumlarinin yanisira okul ortami ve 6gretmenler de sorumliudurlar ( 24, 94).

Bu gelisimsel donemin negatif yont asagilik duygusudur. Cocuk psikolojik
olarak aileden ayrilmazsa ya da gocuk igin ulasiimasi zor hedefler varsa,



asagihk duygusu gelisir. Cocuklar basariyt ulagilamaz olarak gérirlerse,
giivenleri kaybolur ve bu gocuklar yeni deneyimler icin tegebblste/girisimde
bulunmazlar. Erikson bu dénemi reticilik/iverimlilik/caliskanhik/takdir edilme ya
da agagiik duygusunun gelistigi dénem olarak tanimlar. Kendisini yeterince
basanl olarak algilamayan, yaptdi isler ve ¢alismalar ¢o§unlukia akranlari ve
yetiskinler tarafindan onaylanmayan gocuklarda asagilik duygusu geligebilir (35,
51, 52, 61, 66).

Okul yas ¢ocugunda, bu altt yil iginde, ahlak geligiminde 6nemili olan vicdan ve
degerler geligir. Piaget bu yas grubunda ahlak gelisiminin, biligsel geligimle
paralellik gosterdigini, dogru ve yanliga iligkin yarglann ve Kkurallann
yorumlaniginin yasa gore degistigini ifade etmektedir (35, 52, 66, 78). 7 yasina
kadar baska ¢ocukian taklit ederek oyun oynayan c¢ocuklar oyundaki kurallarn
ne anlama geldiginin farkinda degildirler. Ancak 10 yasindan sonra kurallarin
gereksinimlerden dogdugunu ve kosullar degisirse kurallarin da degisebilecegini
anlamaya bagslarlar ( 35, 66, 78).

Piaget ahlak gelisimini disa bagh ve 6zerk dénem olmak lizere 2 dénem
halinde tanimlamis (35) ve okul yas grubu gocugun soyut islemler dénemine
dogru ilerledikge, ahlaki geligsim agisindan diga bagh dénemden &zerk déneme
dogru gegtigini ifade etmistir (35, 51, 52, 66, 78).

Kohlberg ise ahlak gelisimini gelenek 6ncesi, geleneksel ve gelenek sonrasi
olarak 3 diizeyde tanimlamistir. Gelenek éncesi dénemde (4-7 yas) birey kendi
gereksinimlerini karsilama yoniinde davranir, ceza gtrmeyecegine inanirsa
konulmus kural ve yasalan gigneyebilir. Bu yaslardaki gocuklarin dogru ya da
yanlis algisi; iglenen sugun 6nemi ve verilen zararin fiziksel sonuglan ile
dogrudan orantilidir. Geleneksel diizeyde (7-12 vyas), empatik dlsiince
énemlidir. Baskalarinin distince ve duygulan dikkate alinir. Kural ve yasalara
uygun davranis s6z konusudur. Toplumca kabul edilen davraniglart gésterme
egilimi vardir ( 35, 52, 66, 78). Gelenek sonrasi diizey (12 yas ve Uzeri) ise,
tim kosullarin dikkate alinarak, karar verildi§i dénemdir. Tim insanlarin esitlidi,



6zgurluga gibi soyut kavramlar 6nem kazanir. Birey kendi 6zerk ahlak ilkelerine
bagli olarak davranir (35, 52, 66, 78).

¢ KRONIK HASTALIK VE OKUL

Okul cagl olarak adlandirnlan 6-12 yas déneminde biligsel gelisimin hizla
ilerlemesi nedeniyle gergeklik ilkesi egemen olmaya baglamigtir. Neden-sonug
iliskisi, soyut diiginme yetenegi ve dgrenme merakinin gelisti§i bu dénemde,
akran iligkilerinin 6nem kazandigi, baskalarina bagimhhiginin azaldi§i gozlenir
(10, 17, 27, 28, 30, 35, 51, 61, 66, 74).

Okul ¢gagindaki ¢ocuklarin godu ilgilerini okul gevresine ve akranlarina yoneltirler
ve ailelerinden giderek daha bagimsiz olmaya ve akranlarinin sosyal kabulini
kazanmaya caligirlar. Akranlar, bu yastaki ¢ocugun kendini algilayisini ve benlik
saygisini 6nemli élgtide etkiler (10, 17, 28, 30, 35, 61, 66).

Bu dénemde gocugun kendini farkli olarak nitelendirebilecegi herhangi bir
fiziksel yetersizligi olmasi onun bir gruba dahil olmasini etkileyebilir. Kronik
hastali§i olan cocuklarin gogu sosyal iligkilerden uzak durarak hastalija bagh
yetersizliklerini saklamaya ya da bu farkliiklarla bagsetmeye galisirlar. Bu
nedenle gocuk, benlik saygisinin normal geligimi icin gerekli olan deneyimlerden
yoksun kalabilir. Bir gruba ait olma duygular azalir, yalnizlik ve izolasyon
duygulan artar (10, 28, 67, 81). Bunu énlemek i¢in gcocugun saglikl akranlar ile
birlikte olmasi ve onlarin aktivitelerine katilimi saglanmalidir. Cocuga gereksiz
kisitlamalar konulmamali, mimkin olduunca normal aktivitelerine devam
etmesine izin verilmelidir. Hastanede yatmasi ya da evde kalmasi gerektiginde

akran iligkileri strdtrtimelidir (27, 28).

Yapilan ¢aligmalarda, kronik hastali§i olan gocuklarda davranigsal ve sosyal
problemlerin, saglikli ¢ocuklara kiyasla en az 2-3 kat fazla oldudu
bildiriimektedir (9, 98, 10, 99, 108). Literatirde, Kashani ve arkadaslarinin



yaptiklan caligmada, kronik hastahdi olan gocuklarda davranig problemleri ve
dustk sosyal uyum saptadiklari, Lavigne ve Faier-Routman tarafindan
yurttilen bir meta-analitik calismada da, saghkl gocuklarla karsilastinidiginda
fiziksel bozukiugu olan gocuklarda uyum problemlerinde artis oldugundan séz
edilmektedir ( 67, 45).

Okul ¢gadi cocugunun caliskanlik ve giriskenlik yetenegini ve basari duygusunu
geligtirme gereksinimi vardir. Gocuklar bunu diger gocuklarla iligki kurarak ve
rekabet ederek basanriar. Ancak hastalia bagh fiziksel yetersizlikler,
cocukiarin basarnli olma ve rekabet etme yetenegini kisitlar. Bu da g¢ocukta
diustk benlik saygisina, reddedilme ve agagilik duygularina neden olur (18). Bu
goriisl destekleyen ¢ok sayida galigma bulunmaktadir (34, 44, 46, 98).

Kronik hastaligi olan okul gocugu , hastaligina bagh farkhliklan nedeniyle
akranlarinin gdésterecegi tepkiler konusunda endiselidir. Kronik hastalik, strekli
oldugu icin cocugun temel Ozelliklerini sekillendirir ve arkadaslk yapma ve

stirdiirmesini sinirlayabilir (28, 67).

Okul ddneminde ¢ocugun farkliigi, ¢cocuk ve akranlan i¢in daha fazla goérilebilir
hale gelir. Bu farkliliklar siklikla diger cocuklarin rahatsizlik ya da korku
hissetmelerine neden olabilir. Saghikli ¢cocuklar, hasta ¢ocuklardan kacarak ya
da uzak durarak tepki verebililer. Saglikh ¢ocuklarin, kronik hastalifi olan
cocuklarla oynamayi reddetmeleri durumu daha da kétulestirebilir (28).

Okul, kronik hastaligi olan ¢ocuklar i¢in entellekitiel olarak bagarili
olabilecekleri, yeteneklerini geligtirebilecekleri ve bdylece bozulan
fonksiyonlarini dengeleyebilecekleri sosyal ortamdir. Ancak kronik hasta olan
gocugun tedavi, kontrol ya da hastaneye yatma nedeniyle okul devamsizliginin
artmasi, 6grenme ve dizenli olarak okula gitme firsatlanni azaltabilir ve
akademik basarisizlia yol agabilir. Ayrica sik araliklarla hastaneye yatma ve
tibbi tedaviler, cocugun arkadaglarini kaybetme konusunda endise duymasina
da neden olabilir (10, 27, 28).



Kronik hastaliklarla ilgili yapilan g¢alisma sonuglar; c¢ocuklarin okul
devamsiziiklarinin saglikh cocuklara gore daha fazla ve basari diizeylerinin
dusiik oldugu seklindedir ( 10, 94).

Cocugun hastali§i nedeniyle sik sik okula ara vermesi, okuldaki bagarisini
etkileyebileceginden, &gretmenlere hastalik konusunda bilgi verilmesi gerekir.
Bazen ebeveynler, cocuga farkh davranilacagi korkusu ile gocugun hastahg ile
ilgili bilgileri dgretmeniere séylemek istemeyebilirler (27, 28, 94).

Kronik hastalik, fizik engellilik veya deformiteler; gocugun kendilik kavrami ve
cocugun kendisine saygisinin, gliveninin ve sosyal uyumunun gelismesinde
temel faktér olan beden imaiji Gzerinde yikici etkiye sahiptir ( 9, 18, 81). Bunun
yanisira, c¢ocufun almak zorunda oldugu ilaglar da (kortikosteroid,
immunosupressif) siklikla g¢ocugun goériniminii ve beden butinlagind
bozabilir. Cocugun bu sorunlara tepkisi, depresyon, saldirganlik, regresyon ve

sosyal iliskilerden uzaklagsma seklinde olabilir (9, 10).

Bu nedenle hemsirenin, okul, aile ve g¢ocuk arasinda gerekli iliskinin

kurulmasina yardim etmesi 6nem kazanir (18, 24, 81).

Hemsire, bltlncli yaklasimi ve hasta ve ailesiyle uzun siire beraber olmasi
nedeniyle gereksinimleri belirleyip c¢ok yonli bir sekilde karsilayacak
donanimdadir. JRA'da hemsirenin sorumiulu§u, vyetersizlikleri ve sinirhiliklan
olan bu gocuklann fiziksel bakimindan, egitimine kadar uzanir (64). Cocugun
yasami boyunca devam edecek ve yasam kalitesini etkileyecek bir hastaliji
oldugu icin gocuk ve ailesi kadar &gretmenlerinin de hastaligi taniyip, kabul

etmeyi ve uyum saglamayi 6grenmeleri gerekmektedir (24, 64,107).

Kronik hastaligi olan g¢ocuklarin gereksinim duydugu okul sagligi hizmetleri
sunlardir (24);
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o Okul saglk servisleri
- Tum tedavi stireclerinin ve ilag tedavilerinin yénetimi

- Gerekli arag ve gereglerin saglanmasi

e Program degisiklikleri
o Beden egitiminde degisiklik
e Ulagim
* Binanin kolay ulasilabilirligi
e Tuvaletler (yardim)
o Destekleyici tedaviler

- Fizik tedavi

- Mesguliyet terapisi

Danigmanlik hizmetleri
- Okul
- lIs/meslek
- Bireysel

Ogretmenler, cocuklarin sosyal ve entelektiiel gelismesinde onemli bir etkiye
sahiptir. Cocuklar  6gretmenlerinin  fikirlerine deger verirler ve onlann
onayladiklan amaglara ulagmak igin caba sarfederler (78). Cocugun hastaliga
ve tedavi programina uyumunun saglanmasinda, ogretmenlerin egitimi

onemlidir.

2.1.2. KRONIK HASTALIK VE YASAM KALITESI

Guniumiizde tip ve teknoloji alanindaki gelismelere paralel olarak tani ve tedavi
yontemlerinin gelismesiyle yasam siresi ve kronik hastaligi olan birey sayisi
artmakta, kronik sorunlar bireylerin yasam kalitelerini etkileyen énemli bir saglik
sorunu haline gelmektedir (28, 38, 59, 76). Son 20 yil iginde kronik saglik
sorunu olan g¢ocuklarin sayisinda da  artig goérildug, kronik hastalik
insidansinin 13 yasin altindaki nifusta % 10-15 arasinda oldugu tahmin
edilmektedir (28, 25, 13, 62). Bu hastaliklarin gogu, cocukluk ¢agi romatizmal
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hastaliklann, astim, diabet, epilepsi, kistik fibrozis , enflamatuar bagirsak
hastaliklan olup tibbi tedavilerle kontrol altina ahnabilmektedir. Ancak bu
hastaliklarin, biyime dénemi iginde gocuklarin fonksiyoniari ve gelismelerinde
6nemli derecede olumsuz etkiler yaptikiari bilinmektedir (24, 55, 81, 97, 108).

Kronik hastaliklar, bireyin fonksiyonilarini yerine getirme kapasitesini tehdit
eden, gdzlenebilen, hissedilebilen degisikliklere neden olan uzun sireli,
kendiliginden iyilesmeyen ve genellikle tam tedavi edilmeyen hastalikiar
grubudur (25, 28, 39).

Kronik hastaliklarin farkh boyutlanini iceren cesitli tamimiar yapilmigtir.
Kaynaklarda belirtildigi gibi, Matson kronik hastaligt, “* Uzun slire devam eden
ilerleyici ve fatal olabilen, fiziksel ya da mental fonksiyon bozukluklarina karsin,
goreceli olarak normal yasama eslik eden bir bozukiuk® olarak, Pless ve
Pinkerton, “ Bir gocugun ginlik olagan aktivitelerini en az 3 ay slreyle
engelleyen, yilda en az 1 ay slreyle ya da tant aninda hastanede yatmaya
neden olan bir saglik sorunu” olarak tanimlamsglardir (25, 28).

Dunya Saghk Orgitti (DSQO), hastalik sonrasi olusan durumlan derecelerine
gore 3 basamakta siniflandirmistir. Bunlar (25, 28, 39):

1. Fizyolojik, anatomik yapi ve fonksiyonlarda herhangi bir kayip, normal
disi bir yapt olusmasi (disabitity),

2. Hastalikla beraber hareket kabiliyetinin yoklugu veya sinirlanmasi
(impairment),

3. Yukarida szl edilen iki durum sonucu olusan, giinlitkk yagamda kigide
bircok olumsuklukiara neden olan durumlarin sosyal sonuglar
(handikap) dir.
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Kronik Hastaliklarin Ozellikleri {10, 28, 39);

e Kronik hastalik arasira hasta olmaktan ayn bir deneyimdir.

e Kronik hastaliklar bireyin aktivitelerini dramatik olarak etkiler.

e Kronik agn varsa, bu sorun hasta igin kriz kaynagidir.

e Kronik hasta ile saglik ekibi arasinda zaman zaman catigmalar
goralebilir.

e Kronik hastalikla uyumlu bir yagam strdirmek icin yagam tarzinda
degisiklikler yapmak gerekir.

e Kronik hastalikla basa c¢ikmada basan igin bireysel bilgi/deneyim
gereklidir.

» Kronik hastalik, bireyin yaratici niteliklerini geligtirebilir.

e Kronik hastalift olan bireyler soruniarinin ¢dzimiinde sosyal
organizasyonlara kargi duyarl olduklarindan katiimlar igin motive

edilmelidirler .
Kronik Hastaligin Etkileri

Kronik hastaliin ¢ocuk ve aile (zerindeki etkileri g¢ok boyutludur. Kronik
hastaligi olan cocukla birlikte aileler de hastaligin getirdigi pek ¢ok yeni sorunia
kars! kargiyadirlar. Bu sorunlar uzun yillar devam edebilir (9,10, 13, 25, 28, 39,
55).

Kronik saglk sorunlarinin gocugun sosyal ve psikolojik iglevleri Uzerindeki
etkileri, bireysel farkliliklar ve hastaligin neden oldugu genel bozukluklara bagl

olarak degisir (9, 10, 18).

Kronik sagltk sorunu olan gocuklarin gésterecegi tepkiler, gok cesitli faktorlere
bagh olarak degismektedir. Bu faktorler (9, 10, 13, 25, 28, 108);

e Cocugun yasi ve gelisim diizeyi

e Anne-baba g¢ocuk iligkisinin hastalik dncesi durumu,
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e Cocugun hastalik 6ncesi genel uyum yetenedi,

e Hastaligin niteligi,

e Agnnin siddeti (varsa),

o Hastaligin yarattig kalici sakatlik veya yetersizlik diizeyi,

e Gocuk icin hastaligin anlami,

¢ Hastalikla ilgili 6nceki deneyimler,

o Kardes ve akran iligkileri,

» Hastaligin gocugun sosyal uyumu ve okul yasantisina etkisi,
¢ Hastaligin cocugun yasantisina getirdigi kisitlamalar,

e Tedavinin yapiidigi yer ve kosullari,

e Cocugun kisilik 6zellikleri olarak siralanabilir.

Kronik hastalik, bireylerin yasamini dogrudan etkilemesinin yanisira; aileye
getirdigi sosyal ve ekonomik sorunlar, yol actigi is glicii kaybi nedeni ile de
toplumu ilgilendiren bir sorundur. Diger bir deyisle, hasta ve aileyi etkiledigi
kadar toplumu da dogrudan ve dolayl etkiler (39, 55, 64, 70).

Kronik hastalik aile yagamini; sosyal, duygusal, davranigsal, biligsel ve maddi
yonlerden etkiler. Cocuklardaki kronik hastaliklarin psikososyal gelisim, aile,
okul yasami ve aile ekonomisi Uzerindeki etkilerini arastiran c¢aligmalar
mevcuttur (10, 28, 39, 59, 64).

Cocugun hastaligi, hastaneye yatma, tedavi ve ilag masraflari, ebeveynlerden
birinin gocugun bakimi nedeniyle isinden ayrilmak zorunda kalmasi, ailenin
ekonomik kaynaklarni zayiflatir. Diger taraftan kronik hastalik, aile ve ¢ocugun
saghkll sekilde sosyallesme olasiigini azaltabilir.  Kronik hastaligi olan
cocuklar, cevresindekilerin korku ve anksiyete yasamasina neden olabilirier,
gevresindeki kigilerin 6nyargilart ve acima duygulari ile karg! karstya kalabilirler.
Bu toplumsal tepkiler, cocuk ve ailede hastaligin etkisinden daha fazla Gziintiye
neden olur. Sonugta hasta gocuk ve aile siklikla kendilerini reddedilmis
hissedebilirler (9, 10, 25, 59, 64).
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Kronik hastaliyi olan ¢ocuk ve ailelerin , bozulan dengelerini yeniden
kurabilmeleri, saglikla ilgili sorunlari ¢éziimleyebilmeleri i¢in normal bireylerden
cok daha fazla desteklenmeye, anlasiimaya ve anlamhi agiklamaiara
gereksinimleri vardir (6, 15). Hasta gocuk ve ailelerine gereksinim duydugu bu
yardimin verilebilmesi, onlarla kurulacak profesyonel iligkinin niteligi ile de
yakindan iligkilidir. Hemsireler kronik hastali§t olan gocuk ve ailenin hastaliga ve
yasama uyumunu kolaylag’urmada yardimcr olurken su konulara odncelik

vermelidirler (6);

e Hastalann 6zel, sosyal ve egitim ile ilgili/ meslek ile ilgili sorunlarini
belirlemek icin arastirma ve bu sonuglara goére glglik yasanan
konularda danigmanlik,

e Hastalara finansal, sosyal ve egitsel/mesieksel aktiviteleri ve
rehabilitasyon hizmetleri gibi konularda karsilastiklarn sorunlara yardimci
olmak i¢in ilgili kurum ve kuruluslarla baglanti kurmada rehberlik,

o Hasta bireyin gereksinimleri ve 6zel yetersizliklerinde gerekli yardim igin
aile, 6gretmen, arkadas vd. egitimi,

e Benzer kronik hastali§i olan diger bireyleri hasta egitiminde kaynak
olarak kullanma ve bu hastalarin deneyim ve gorislerini bakim verdigi

hastalaria paylagmalarini saglama.

Kronik Hastalikta Tedavi-Bakim ve Yagsam Kalitesi
» Kronik Hastalikta Tedavi-Bakim

Kronik hastaliklarda tedavi ve bakimin amaci, bireyin hastalia ve tedavi
programina uyumunun, saglik ekibi Oyeleri ile igbirligi icinde olmasinin
saflanmasi ve sonucta dengeli ve kaliteli bir yasam siirmesine olanak
saglamaktir. Bagka bir deyigle, bireylerin fiziksel, ruhsal ve sosyal
potansiyellerini kullanarak yasam kalitelerini ve sagliklarini yikseltmektir (3, 39,
70).
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Kronik hastaliklarin bakiminda geleneksel yaklagimlarda, bireylerin psikososyal
yénlerden incelenmeleri gogunlukla ihmal edilmistir (59, 64, 76, 77). Ancak son
yillarda kronik hastaliklarin bakiminda psikososyal faktérlerin roli artarak kabul
gérmekte, bakimin odadi bireylerin fiziksel esenliginden psikososyal esenligine,
dolayisiyla yagam kalitelerinin belirlenmesine dogru kaymistir. (25, 40, 58, 97).
Yasam Kkalitesi olgimi ile farkli tedavi yaklasimlar, bakim girigimleri ve
hastaligin fiziksel ve psikososyal yénii degerlendirilerek sonuglara yénelik

bireye 6zgl yeni girisimler planlanir (63, 64, 76, 77).

Yeni saglik bakim felsefesine gére hemsgireler, butiincl bir yaklagimla bireylerin
yagsam kalitesini degerlendirmelidirler. Hemsireler yasam  kalitesini
degerlendirmede anahtar kigilerdir. Bu nedenle hemsireler yasam kalitesi ile
ilgili kavramlari ve degerleri bilmeli ve sorgulamalidiriar. Yagsam kalitesinin
digtk ya da yiksek olmasinda nelerin etken oldugunu, 6lcimde hangi
parametrelerin gecerli oldugunu, objektif ve subjektif diciimlere ne derece 6nem
veriimesi gerekti§i konusunda ortak bir gérusiin saglanabilmesi icin yasam
kalitesi kavraminin herkes tarafindan ayni sekilde anlasilmasi zorunludur. Bu
konuda bir gok hemsirelik modeli ve teorisi bulunmaktadir (6, 97).

¢ Kronik Hastalikta Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi kavramy, ilk kez 1960’larda yagam kalitesi ile yakindan ilgili olan
gelir, egitim, saglik ve barinma konularina iligkin politik kararlarin alinmasinda
gindeme gelmistir. Ekonomistler, yasam kalitesini Gayri Safi Milli Hasila
(GSMH) hesaplanmasinda gdsterge olarak kullanmiglardir (48, 76).

Yasam kalitesi kavrami, yasamin pek ¢ok boyutunu iceren genig kapsami
karmagik bir kavramdir. Ancak yasam kalitesinin boyutlar konusunda bir fikir
birligi bulunamadigi (48, 76, 97), aragtirmacilarin genellikle yagsam kalitesi ve
saglikla iligkili yasam kalitesini kendi iginde degistirerek kullandiklari
goralmektedir (97).
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Yagsam kalitesi ve sagliga iligkin yasam kalitesi kavramian farkli kavramiardir.
Bu iki kavram arasindaki farkin anlagiimasi, yagam kalitesi tanimlamalarinda
siregelen tartigmalan ve saglkla iligkii yasam kalitesi kavraminin
anlagtimasina katkida bulunacag belirtiimektedir (97).

Yasam kalitesi kavrami, bireylerin yasamlarn hakkindaki algilarim emosyonel,
sosyal fonksiyonlar, aile, akran iligkileri ve saglik durumlarnint degerleri icinde
bireysel bakigla ele alir (76, 97). Bu tanimda da gérildiga gibi yasam kalitesinin
ancak bir bélumiinde sadlik durumu yer almaktadir (97).

Kaynaklara gére, yasam kalitesini; Patrick ve Ericson, 6lim ve yagam siresi,
6zarialik, fonksiyonel durum, sosyal, psikolojik veya fiziksel saghgin
algtlanmasi ve sosyo-kiiltiirel olumsuziuklari iceren temel bir kavram olarak,
Hoérnquist; fiziksel, psikolojik, sosyal aktivite, maddi ve yapisal alanda
memnuniyet ve gereksinim duyulan memnuniyetin derecesi olarak, Maeland;
mutluluk, memnuniyet, gereksinim duyulan memnuniyet ve kendini
gerceklestime olmak {zere 4 farkh kavramla agiklamig, Bertero ise;
bagimsizhk (otonomi), sevme (sevgi) ve esenlik olmak {izere sosyolojik a¢idan
ele alarak 3 kavrama temellendirmigtir. Bertero ayrica yasam kalitesi
kavramini, olumlu yagam davraniglari olarak genis bir boyutta da ele almaktadir
(48, 76).

Olumlu yagam davraniglar; kigiler arasi iligkiler ve bagimsiziik alt boyutlarindan
olusur. Bu boyutlar altinda birbiri ile etkilesen, giivenlik, destek gérme, sevme,
sayg! gorme, bilgi ve kendini ifade edebilme boyutlan bulunmaktadir. Olumiu
yasam davraniglan iginde yer alan sevme kelimesi; yasami sevme, yasama
umuduna sahip olma, su andaki yasamina ve yasaminin her dakikasina deger
verme, bes duyunun timi ile ¢evreyi duyumsayabilme, bedenini kullanabilme,
bagimhgini hissetmenin de yer aldi§1 kisacas! yagsama sevinci ile dolu olabilme
yetenegdi olarak agiklanmaktadir ( 48, 76). Diger bir deyisle; yasam kalitesi,
yagsami yorumlayis ve algilayista bireyin kendi tarzini gelistirmesi ve bununla
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sekillenen yagsam felsefesi, dinya gorisi, degerler, hedefler, ilkeler, inanclar,

tutkular, duygular ve mantikla yasayabilmesidir(16).

Sonug olarak yagsam kalitesi kavrami ( 48, 76);

e Cok boyutludur.

e Zaman iginde degisim gosterebilir.

+ Birey ve gevresi ile olan etkilesimlere baglidir.

o Bireylerin beklentileri ve yagamiarindaki olaylarla ilintilidir.

e Olumiu olaylar yagam Kkalitesini arttirir, olumsuz olaylar yasam
kalitesini digGrir.

e Ayni olayin yasam kalitesine etkisi bireylere goére farklilik, hatta ayni
bireyde farkli zamanlarda farkli seyler ifade edebilir.

Saghk profesyonelleri olarak hemsirelerin bireylerin yasamlart (zerinde
hastaligin, sonuglarinin ve tedavisinin etkileri nedeniyle yasam kalitesini
anlamalar/bilmeleri gereklidir. Bu nedenle 8nem kazanan saghga iligkin yasam
kalitesi kavrami da, yagam kalitesi gibi ¢ok boyutlu bir kavramdir (76, 97).

Saglkla ilgili yasam kalitesi kavrami; hastaligin fiziksel semptomian, bireyin
fonksiyonel durumu ve sosyal fonksiyonlarn ile hastali§in psikolojik etkilerini
icerir (76, 97). Saghd ilgilendiren durumlarda yasam kalitesinden s6z ederken ©
Yagsam Kalitesi (YK) (Quality of Life=QOL)” yerine saglik alaninda, “ Saglkla
lligkili Yasam Kalitesi (SIYK) (Health Related Quality of Life = HRQOL)
teriminin kullanimi yaygin olarak kabul goéren bir yakiagimdir. Bu yaklagimin
hemsirelik agisindan da kabul gérmesinin nedeni, hastalikiarin etkileri agisindan
bireysel farkhiliklarin olabildigi, genel yasam kalitesi ©6lgim degerlerinin
hastaligin yasam kalitesine etkisini degerlendirmede dogru olmayacagi, yanlis
degerlendirmelere neden olabilecegindendir (76, 97).

Cok boyutlu olan SIYK kavrami; fiziksel semptomiar, fonksiyonel durum,
hastaligin psikolojik etkileri ve sosyal foksiyonfar kavramianni igerir (6, 25, 41,
77, 97).
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SIYK sigeklerinin gelistiriimesinde temel alinan Ware tarafindan gelistirlen SF
36 Yasam Kalitesi Olgegi (The Medical Outcomes Study 36 - item Short Form
Health Survey) saglikla iligkili yasam kalitesi arastirmalarinda yaygin olarak-
kullanilan bir 6lgektir (25, 41, 76, 77). SF 36 3 majdr saglik alani ve 9 alt
kavramdan olugsmaktadir. Bunlar (76, 77);

1. Fonksiyonel durum
Saglik problemlerine bagl olarak fiziksel aktivitelerin kisitlanmasi

e Emosyonel ve sosyal problemlere baglh sosyal aktivitelerin
kisitlanmasi
e Fiziksel saglik problemlerine bagh ginliik yasam aktivitelerinin
yapiimasinin engellenmesi
o Emosyonel saglik problemlerine bagh ginlitk yasam aktivitelerinin
yapilmasinin engellenmesi
2. Esenlik
» Mental sadlik (emosyonel distres ve esenlik)
o Beden agrilari
¢ Canllik (zindelik/ yorguniuk)
3. Genel saglik anlayigi
e Bir biitiin olarak saghgin degerlendiriimesi

¢ Son bir yil stresince sagliktaki degisimier.

Burchard ve Lewis tarafindan yasam kalitesinin balumleri ve hemsirelik
uygulamalan arasindaki iligkiyi ortaya koyan bir model geligtiriimistir. Bu
modelde, hemsirelik siireci ve yasam kalitesinin géstergeleri arasindaki iligki 4
adimda incelenmistir. Bu adimlar (6, 31):
s Hemsirelik streci bagimsiz degiskenleri: Bunlar yasam kalitesi bélamieri
tizerinde dogrudan etkili olan hemsirelik uygulamalandir. Omegin,
hastanin hijyenini saglayicit hemsirelik uygulamalannin yapilmasi

hastanin fiziksel iyilik halini etkiler.

o Birlestirici biligsel degiskenler: Yasam kalitesi Uzerinde dolayll bir etkisi

vardir. Hemsirelik streci aktivitelerinin etkisinin ortaya ¢ikarilabilmesi
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birlestirici biligsel degerler araciht ile olmaktadir. Omegin; hasta
tarafindan hemsirelik uygulamalarnnin farkedilmesi ve bunu memnuniyet
olarak ifade etmesi, bireyin hastaligina ydnelik olarak kisisel kontrolii ve
bakimdan memnun olmast psikolojik iyilik halini etkiler.

e Bagimh sonu¢ degiskenleri: Hemsirelik bakimi ile hastahk #zerinde
denetimin var oldugunun hissedilmesi (algilanmasi), hastalarin ¢aresizlik
duygularinin azalmasina ve iyilesmelerine katkida bulunur. Ginlik
yasam aktivitelerinde yaptlan bu denetim, fiziksel iyilik halini etkiledigi
kadar psikolojik iyilik halini de etkiler ve gelistirir.

» Dis kaynakli degiskenler: Tani ve tedavinin ézellikleri ile kisisel 6zellikleri
iceren dis kaynakh degiskenler, hastalk sonuglar (zerinde etkili olan

ancak kontrol edilemeyen degiskenlerdir.

Yagsam kalitesinin agiklanmasinda ortak gortglerin belilenmesi ile; fiziksel,
psikolojik gdstergeler agik bir sekilde tanimlanacak, sonucunda hemsirelik
uygulamalarn, hasta-hemsire iligkileri ve bakimda butiinct yaklasim gelistiriimis
olacaktir (6, 97).

Son yillarda gocuklarda fonksiyonel durum, saglik durumu ve yasam kalitesinin
6lglilmesi yoluyla kronik hastaliklarnin etkilerinin tanilanmasinda artis oldugu
bildiriimektedir (25, 40, 41, 59, 76, 97).

Yetigkinlerle kargilastiridiginda, cocuklarda saglikla iligkili yasam kalitesinin
tanimlanmasinda teorik ve pratik pek ¢ok farkliliklar vardir. Cocuklar devam
eden bilyime gelisme siireci icerisinde olduklarindan ve zamanlarni
yetiskinlerden farkli aktivitelerle gecirdiklerinden vyetigkinler igin gelistiriimis
saglikla iligkili yasam kalitesi 6lgekleri gocuklar igin uygun degildir. Bu nedenle
cocuklara 6zel 6lgekler geligtiriimelidir (25, 41, 51, 63, 97).

Cocuklardaki Saglkla lligkili Yasam Kalitesi Olgekleri yetiskinlerle
kargifastiriidiginda aralarinda farkliliklara birkag érnek verilecek olursa (25, 97);
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e Yetigkinler is ve kariyere sahiptirler, cesitli sosyal iligkileri vardir ( es,
aile, arkadas), yasamsal durumlarda sorumlulukiari (bir evin bakimi,
firma y&neticisi gibi), hobileri vardir ve toplumsal aktivitelere katilirlar.
Cocuklar ise oyun oynar, okula gider, aile ve akran iligkilerini geligtirir ve
cesitli sporlara ve toplumsal aktivitelere katilirlar ( 25, 97).

e Aileler saglkl/ hasta c¢ocuklarinin bakiminin saglanmasinda ve
kolaylastinimasinda ¢ok 8énemli bir rol oynarlar (25, 60, 63, 97).

e Uygulama sonuglarina gore kigilk cocuklar, Saghkla lligkili Yasam
Kalitesi Olgekleri’nde kendi tanimlamalarini yapmada yetersizdirler. Bu
nedenle ebeveynlerin tanimlamalarina gereksinim vardir (41, 60, 97).
Ancak okul yas grubunda ve geng adolesanlarda Saglikla Iligkili Yagam
Kalitesi Olgekleri”nin aile degerlendirmesiftanimlamasi, cocuklarin kendi
tanimlamalarindan farkli olabilir. Bu durumda hangi tanimlamanin dogru
oldugu tartigmalidir. Ailelerin; aile etkileri, kardes iligskileri ve davranis
gibi fonksiyonlari dogru degerlendirdikleri, ancak semptomlar ve aile
iligkilerini dogru tanimlayamadiklan bildiriimektedir. Cocuklarin saghkia
iligkili yagsam kalitelerinin aileleri tarafindan degerlendirildigi durumlarda
s6zii edilen degerlendirme farkliliklari géz éniinde bulundurulmaldir (
25, 60, 63, 97).

Cocuklarda Saglikla lligkili Yagam Kalitesi Olgcegi gelistirilicken her bir yastaki
normal davranis araligq yaninda g¢ocukluk ¢aginin bitiin gelisimsel farklilikiar
g6z dniinde bulundurulmalidir.( 25, 51, 60, 97).

Cocuklarla ilgili hentiz yaygin olarak kullanilan kabul gérmus hastaliga ézel
yagam Kkalitesi olgeklerinin bulunmadigi belirtiimektedir (25, 63, 97). Cocuk
romatoloji alaninda yurt diginda en sik olarak Cocuk Sagii§i Tanilama Formu
(GSTF) (Childhood Health Assesment Questionnaire = CHAQ), Duffy ve
arkadaglan tarafindan geligtirlen Juvenil Artritterde Yasam Kalitesi Formu
(Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire = JAQLQ) ve Tucker ve
arkadaglan tarafindan geligtirilen Cocukluk Cagi Artritlerde Saglik Profili
(CCASP) (Childhood Arthritis Health Profile = CAHP) kullaniimaktadir. Literatiir

21



taramasi sirasinda Feldman ve arkadaglart (40)nin ¢ocuklarda yasam kalitesi,
saglikla ilgili yagam kalitesi ve saghk durumu kavramlan arasinda farkhlik olup
olmadigini tanimlamak amaci ile romatolojik hastaliklari ( artrit, yumusak doku
romatizmasi, ortopedik ve diger eklem ve bag dokusu) olan 122 gocuk ve ailesi
ile calisarak geligtirdikleri gocuklarda YKO ve SIYKO'niin yeni basit bir formuna
rastlanmustir (40, 85, 97).

Varni tarafindan, saglikh ve hasta ¢ocuklarda saglikla iligkili yagsam kalitesini
dlgmek amaciyla gelistiriien PedsQL 4.0 ( Measurement Model for the Pediatric
Quality of Life Inventory Version 4.0), fiziksel, emosyonel, sosyal ve okul
fonksiyonlan olmak lGzere 4 alt boyuttan olusmaktadir (41).

Dinyada gocuk niffusunun % 6.5'inin en az bir kronik sakatliga neden olan
hastalik nedeniyle etkilendigi, bazi ¢cocuklarin birden fazla kronik hastaliga sahip
oldugu gbz 6niine alindiginda bu gocuklarda Saglikla lligkili Yagam Kalitesi'nin
tanimlanmasi, kronik hastaliin ve tedavisinin aile ve gocuk {izerinde etkilerinin
anlagiimasina yardim edecektir. Ayrica, Saglikla lligkili Yasam Kalitesi Olgtimleri
terapétik girisimlerin etkileri ve klinik uygulamalan degeriendirme ve romatizmal
hastali! olan gocuklarin yasam kalitelerini gelistirmede dnemli yeri olan ekip
yaklagimina iligkin harcamalan belirlemek ve dogrulamak i¢in de kullanilir (25,
40, 41, 97). Romatizmal hastahgi olan ¢ocuklarin yasam kalitesinin éi¢iiimesi ve
anlasiimasi; hekimler, hemsireler, sosyal bilimciler, epidemiyologlar, ilag
firmalan ve devlet kurumlanni, kisacasi saglk ve saglikla ilgili tim sekt6rieri
ilgilendirir (40, 63, 76, 97).
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2.1.3. JUVENIL ROMATOID ARTRIT VE YASAM KALITESI
¢ JUVENIL ROMATOID ARTRIT

Tanim ve Tarihge

Juvenil Romatoid Artrit (JRA), ¢ocukluk ¢aginin en yaygin kronik romatizmal
hastaliliklarindandir. Cocuklardaki fonksiyonel kisithlik ve kérlige neden olan
hastaliklardandir (3, 22, 23, 78, 100, 102). Artraljiden poliartrite kadar degisen
eklem bulgularinin yanisira, sistemik gelisim gésteren ilerleyici bir hastaliktir (3,
24, 82).

JRA ilk olarak 1864'de Cornil tarafindan “Juvenil kronik enflamatuar artrit”
olarak tanimlanmig (64, 82),1890 yilinda Diamentberger JRA'nin ates ile
baglayabilecedini, bilyime bozuklugu yapabilecegini belirtmigtir. 1897 yilinda
Londra’da Hasta Cocuk Hastanesi'nde tibbi kayitlari tutan George Frederick
Still, JRA’nin klinik tanimlamasini yapmis, hastaligin yalniz bir eklem hastahg:
olmadigini, sistemik yéninin de bulundugunu ( 22, 26, 64, 82), erigkinlerde
romatoid artrit olarak bilinen hastahgin cocuklarda erigkinlerden cok farkl
oldugunu agiklamigtir ( 22, 73 ). Halen bazi yazarlar JRA'nin tim sekillerine,
coguniukla sistemik baglayan gruba Still hastaligi demektedirler (65, 73, 85).
Buna karsin Coss ve Boots ise Still hastaliginin tek bir antite olmadigini,
cocukiuk c¢agi idiopatik enflamatuar artritlerin tiimiine JRA teriminin
kullaniimasini 6nermektedirler (22). Still hastaligi, Ingiltere’de Juvenil Kronik
Artrit (JKA) olarak bilinen hastaligin bir parcast olarak ele alinmaktadir (22, 64).

Hastalik 1995 yilina kadar Juvenil Romatoid Artrit (JRA), Juvenil Kronik Artrit
(JKA), Juvenil Artrit (JA) gibi farkl isimlerde tanimlanmigtir (50). Giiniimizde
JRA American Rheumatism Association (ARA) tarafindan “16 yagindan énce
baglayan ve diger artrit nedenleri ekarte edildikten sonra en az 6 hafta siireyle
devam eden sirekli artrit olarak tanimlanmaktadir (39, 50, 64, 76).
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Etyoloji

JRA'nIn etyolojisi kesin olarak bilinmemekle birlikte, birden fazla etyolojik faktdr
izerinde durulmaktadir. Enfeksiyon, travma , stres, immunogenetik egilim,
kalitim, iklim, ruhsal, sosyal, ekonomik fakt6rierin etyolojide rol oynadigi
dustintimektedir. Ancak kesin olarak agiklanamamistir (3, 56, 64, 65, 68, 82,
99, 100).

Epidemiyoloji

JRA dunyada, tum irk ve etnik gruptaki gocuklari etkiledigi bilinen, olduk¢a
yaygin bir hastaliktir. JRA'da farkh tani kriterlerinin olmasi nedeniyle gdriilme
sikligini kesin olarak saptamak oldukga zordur. Bilinen, en sik gérilen gocukiuk
cad bag dokusu hastaliklarindan biri oldugudur (8, 50, 68, 100).

Ulkelere gére goriilme sikiig agisindan farkliliklar gosterdigi belirtilen JRA'ya,
iliskin gok sayida galisma yapilmasina karsin, hastaligin net bir insidans ve
prevalans degerinin  bulunamadigi bildiriimektedir  (50). Epidemiyolojik
calismalara dayanilarak JRA'nin tahmini prevalansi 0.56-1/1000 arasinda
degistigi (50, 99), cesitli Uilkelerde saptanan ortalama insidans degerlerinin 9.2-
25/100.000 arasinda, prevalans degerlerinin ise 12-113/100.000 arasinda
oldugu belirtiimektedir (50). Hastaligin tlkemizdeki insidans ve prevalansina
iliskin yapilan galigmalarin sayisinin yeterli olmadi§: belirtilmektedir (55, 73).
Yapilan bir caligmada tlkemizdeki JRA prevalansi 64/100000 olarak
bulunmustur (50). Amerika’da insidansin 0.5/1000 okul ¢agi ¢ocugu oldugu
tahmin edilen gesitli formlarda romatolojik hastaliklari olan toplam 200000 gocuk
oldugu ve bu ¢ocuklarin % 50°den fazlasinin JRA'll oldugu tahmin edilmektedir
(65, 102). Baywaters yaptijl arastirmada, Ingiltere’de okul gocuklarinda Still
hastaligi prevalansini 65/100000 olarak bulmustur (23, 68).
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Ulkeler arasi farkliliklara ragmen JRA prevalansi Amerika, Fransa ve Isveg'te
0.77-1.0/1000 olarak benzer bulunmus, en dlsuk insidans 0.054/1000 ile
Kostarika'da saptanmistir (64).

JRA ile ilgili olarak yapilan epidemiyolojik g¢alismalarda saptanan o6nemli
bulgulardan biri de hastalik dagiimi ve alt gruplarnnin etnik gruplara ve sosyo-
ekonomik diizeye gére degiskenlik géstermesidir (50). Gelismig tlkelerde JRA
kizlarda daha fazla gelismesine karsin, gelismekte olan {lkelerde erkeklerde
daha sik gérilmektedir. Geligmis Ulkelerde en sik goriilen JRA tipi (ANA=
Antintikleer antikor) pozitifligi ve Uveit ile karakterize oligoartrit iken, gelismekte
olan ulkelerde en sik goériilen JRA tipi ge¢ basglangicli ya da entesitle iligkili
artrittir (50).

Tipleri

JRA'nin klinik bulgu ve belitileri tiplerine goére farklilik gésterir. JRA'nin
stniflandinimasinda degisik goriigler vardir. 1999 yilina kadar JRA'nin
siniflandinimasinda American College of Rheumatoloji (ACR)nin
siniflandirmast kullaniimaktayd (22, 50, 57, 64, 68, 75, 79).

ACR siniflandirmasina gére JRA, hastaligin baslangi¢ bicimine, klinik ve
laboratuar 6zelliklerine gére 3 gruba aynimaktadir (3, 22, 29, 65, 68):

» Sistemik baslangigl JRA; poliartikiiler seyir, oligoartikiiler seyir

o Poliartikiifer baslangigl JRA; seropozitif poliartikdler tip,
seronegatif poliartikiller tip

o Oligoartikiler baslangigli JRA; erken baslangich ( Tip 1), ge¢
baglangighi  (Tip II)

Yapilan son siniflamaya gore ILAR (The International League of Association for
Rheumatology) JRA'yi sistemik artritler, oligoartritler, uzamig oligoartrit, poliartrit

25



( RF+), poliartrit (RF-), entezitle iligkili artrit, psoriatik artrit, diger artritler olarak 8
kategoride siniflandirmigtir (50, 57, 63, 73, 77).

Bu kriterler, ilk olarak 1994'de Santiago Kriterleri olarak &nerilmis ve 1997'de
Durban kriterleri olarak yeniden diizenlenmis, 1999 yilinda Diinya Saglk Orgiit
(DSO) tarafindan da onaylanmustir (50, 57, 64, 75, 79).

ILAR Kriterlerine Gére Siniflandirma
1.Sistemik JRA

Kiz ve erkek gocuklarda esit olarak géruliir. Tim JRA’M gocuklarin % 10- 20’si
sistemik JRA'dir. Geneliikle 4 yasin altinda baslar (5, 50, 64).

Hastaligin baslangicinda en az 2 hafta stiren, sabah ve aksam artan ates ve
dokuntuler vardir, Ates gunde iki kez 39-40 dereceyi geger, intermittant ates
tarzinda olup, bu tipin en spesifik 6zelliklerinden biridir. Atessiz dénemlerde
cocuk oldukga rahattir. Ategle birlikte 6zellikle gbvdede ve ekstremitelere dogru
yayilan makulopapller dokuntl goralur. Siklikla kagintili olan dékiinti sistemik
JRA'lI ¢ocuklarin % 90'inda goéralur (57, 65, 79). Sistemik tipte aynca
retikloendotelyal sistem tutulumu ( hepatosplenomegali, lenfadenomegali),
poliartrit ve serozit geligebilir. Serozit en gok perikardit seklinde gérilur. Eklem
bulgulan baslangigta nadirdir. Hastahgin baglangicindan bir siire sonra poliartrit
ortaya gikar ve hastalik poliartrikiiler JRA olarak devam eder (57, 65, 79).

Bu grupta. g6z etkilenmesi gérilmez, biytime gelisme geriligi cok belirgindir { 3,
5, 50, 65).
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Prognozu en kétii olan JRA'nin bu tipinde makrofaj aktivasyon sendromu ve
amiloidoz gibi 6limcl komplikasyonlar gelisebilir. Ancak sistemik JRA, bazen
tek bir atakla ortaya ¢ikip yineleme géstermeyebilir (3, 50, 64, 65).

2, Poliartiktiler JRA (RF+)

JRA'lI cocuklarin % 5’ini olusturur. Bes ve daha fazla eklemin enflamasyonu ile
karakterize olan pofiartikiller JRA, erigkin romatoid artritinin cocuklardaki tipidir.
Genellikle 7-8 yaslarinda baslar ve kiz gocukiarinda daha fazla goriliir. RF testi
pozitiftir. El ve ayaklardaki kiiglik eklemler simetrik olarak tutulur ve genellikie
bir yi iginde eklemlerde erozyon saptanabilir. Ozellikle eklemierin extansér
ylizlerinde romatoid nodiiller ve sinovyel kistler olusabilir (5, 50, 64, 65).

3. Poliartiktiler JRA (RF-)

En sik gorilen tipi RF(-) poliartikiiler JRA'dir. JRA'l gocuklarin % 25-35'ini
olugturur. Hastalarin yaklasik % 15' inde ciddi yikici artrit geligir. Hastaligin
ilerlemesiyle kalgca eklemi de tutulur. Bu da cocugun fonksiyon kisithiligina
neden olan en Onemli fakttrlerden birisidir. Temporamandibular eklemin
tutulumuna bagh olarak mikrognati géralar. Hastalarin % 25’inde ANA pozitiftir
(5, 64).

Poliarartikler JRA'li ¢ocuklarin % 75'i kizdir. Poliartikiiler JRA'da hemen
hemen tim biiylk ve kicik eklemier sistemik olarak tutulmustur. Baglangigta
hafif ates, yorgunluk, eklemlerde sabah sertligi ve agn ile sinsi gidis vardir. En
cok tutulan eklemler; eller, el bilekleri, ayaklar, dizler, ayak bilekleri, dirsekler,
servikal omurga, temporamandibular eklem, omuziar ve kalgalardir (64).

Hastaltk uzun siire aktif kalirsa, eklem tutulumlarn yeterli tedavi edilmez ya da

tanida ge¢ kalinirsa fleksiyon kontraktirleri gelisebilir. Uveit gériime orani gok
disiktar (24).
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3. Oligoartikiler JRA

4 ve daha az eklem tutulumu ile karakterize olan oligoartikiiler JRA, &zellikle
geligmis llkelerde en sik gorilen JRA tipidir. Oligoartikiiler JRA kiicitk yaslarda
baglar, 6zellikle 5 yasindan kigiik kiz ¢cocuklarini etkiler. Genellikle 1-4 yaslar
arasi baglar. ANA pozitifligi ve Uveit vardir. Oligoartikiller JRA, ACR
siniflanmasinda TIP | oligoartikiiler JRA/erken baglangigli oligoartrit adlari ile de
kullanilmistir (24, 64).

Oligoartikiiler JRA'da sistemik bulgular gorulmez. Eklemler genellikle ciddi
sorunlara yol agmazlar. Artrit 6zellikle extremitelerin bilylik eklemlerini asimetrik
sekilde tutar. Kalga eklemi tutulumu hemen hemen hi¢ gérilimez. Bu ¢ocuklarda
gelisen Oveit iridosiklit seklindedir ve g¢ogunlukla semptom vermez. Ancak
yapilan rutin oftalmolojik muayeneler sirasinda saptanabilmektedir (24 ).

5. Uzamig Oligoartrit

Bu gruba giren hastalarin 6nceki siniflamalarda ciddi sorun olusturdugu
belirtiimektedir. Hastalik baglangicinda oligoartikiiler tipte eklem tutulumu olup,
ancak ANA pozitifli§i, Gveiti olmayan ve gogunlukla erkek olan gocuklar bu
grupta yer alir. Bu tipte yer alan gocuklarda hastalik poliartikiiler seyirle devam
eder. Hastali§in prognozunun iyi oldugu bildiriimektedir (50).

6. Entezitle lligkili Artrit (EIA)

Bu grupta yer alan c¢ocuklar JRA ve juvenil spondiloartrit o6zelliklerini
tasidiklarindan son 20 yildir pediatrik romatolojinin tartisma konusudurlar. Bu
grup hastalar icin TIP Il oligoartikiler JRA, ge¢ baslangich Juvenil Artrit (JA),
seronegative entesopati ve artropati sendromu (SEA), HLA B27 ( Human
Lékosit Antijen B27) ile birlikte olan artropati ve erken juvenil spondiartropati

tanimlar dnerilmistir (50).
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EIA erkek gocuklarda gériiliir ve 10 yasindan sonra ortaya gikar. Bu gocuklarin
RF ve ANA'lari negatif, entesopatileri ve alt ekstremite artrit ve artraljileri vardir.

Cocuklarin % 60'inda HLA B 27 pozitiftir (48, 57, 62, 63). Entesopati tendonlarn
kemige yapisma boélgelerinde olusan inflamasyondur. En ¢ok asil tendonu
etkilenir. Cogunlukla gocuklarda topuk agrisi ve tendon bélgesinde agn ve
duyarhlik vardir (50, 64).

Eklem tutulumu cogunlukla alt ekstremitelerde, asimetrik ve oligoartikiler
tiptedir. Artrit atesli hastaliklar ya da travma sonrasi ortaya ¢ikabilir.
Oligoartikiiler JRA'dan farkli yénl kalga tutulumudur. Eklemlerde sekel olusma
orani diger gruplara gére azdir ( 24, 50, 64).

Hastali§in prognozunu etkileyen en énemli gésterge HLA B27 poxzitifligidir. HLA
B27 pozitif hastalarda ankilozon spondilit gelisme orani yiksektir ( 50, 64).

7. Juvenil Psoriatik Artrit

Juvenil Psoriatik Artrit (JPsA), psoriazise ilave olarak ortaya ¢ikan, 16 yasin
altinda, daktilit, tirnak Gzerinde zedelenmelerle birlikte goriilen, aile dykisiinde
psoriazis bulunan bir artropatidir. Ozellikle blyik eklemleri tutan asimetrik
oligoartrit gorulir. Nadiren kigik eklemleri de tutabilir. Eklem tutulumu bazen
poliartikiiler tipte olabilir. Ozellikle el ve ayak tirnakiarim tutan daktilite %50
oraninda rastlanir (57, 64, 65, 79).

Bu tipte, kronik anteriér Gveit, perikardit, mitral kapak prolapsusu, inflamatuar

bagirsak hastahgi, fistilosis palmoplantaris ve amiloidoz gorilebilir. JPsA’nin

prognozu iyidir. Lezyonlar artrit tedavisi ile gerilemektedir (50, 79).
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8. Diger Aurtritler

ILAR siniflandirma kriterlerine gore tam olarak bir gruba dahil edilemeyen ya da
birden fazla gruba uyan JRA’li gocuklar bu grupta yer alir (57, 64, 79).

Prognoz

JRA'da prognoz genellikle iyidir. Hastalarin % 60’1 erigkin yaglara sekelsiz ya da
hafif sinirldiklarla ulagirlar, % 30’unda orta, %10’'unda ise agir fonksiyon kaybi
ortaya cikar (5, 73). 25 yil takip edilen JRA'li hastalarin %50'sinde tamamen
remisyon gorilmis, bu hastalarin %70'i normal fonsiyonlanini yeniden
kazanmiglardir (64). Turkiye’de yapilan sinirli sayidaki arastirmalarda hastalik
siireleri 15 yilin tizerinde olan olgularin % 16’sinda agir fonksiyon kaybi oldugu

saptanmigtir (3, 5).

JRA'da prognoz hastaliin alt grubuna ve komplikasyoniara baghdir.
Oligoartikiiler tutulumun 6n planda oldugu JRA’larda prognoz oldukga iyi
olmasina kargin, sistemik ve poliartikiiler tutulumun oldugu tiplerde ciddi
sakatliklar/fonksiyon kayiplar geligir (5, 43, 50, 61, 66). Gérilen en dnemli
komplikasyonlar biyiime geligme geriligi, osteoropoz, makrofaj aktivasyon
sendromu, anemi ve amiloidoz'dur (24, 50).

Akut sistemik ve poliartikiiler seyreden tiplerde hastalik uzun yillar aktivitesini
koruyabili. Bu nedenle, eklemlerin fonksiyonlar etkilenir ve hareketlerini
yitirirler (5, 24, 66). Oligoartiktler tiplerde prognoz daha iyidir. Ancak Gveit
geligirse kotulegebilir (3, 8, 24, 66).

JRA'da mortalite orani % 2-4'dur. Olumlerin godu uzamis akitif poliartritli

cocuklarda, ézellikle enfeksiyon ve sekonder amiloidoz nedeni ile géralir (5, 61,
65, 104).
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Olim nedeni erken dénemde enfeksiyon, ge¢ dénemde ise sekonder amiloidoz
sonucu gelisen renal yetmezliktir. Amiloidoz sikligi A.B.D. de % 2 iken, Ingiltere -
de % 5, Avrupa da % 7, Polonya ve Tirkiye de % 10-12 civarindadir (5, 8, 73).

Hastahgin 5 yasindan énce baslamasi, akiif hastaligin 5 yildan uzun strmesi,
kalp tutulumu, trombositoz, yiksek sedimantasyon degerleri prognozun kéti

olacagini gosterir ( 5, 8, 73).
Tani

JRA'ya 6zgl kesin bir tani testi yoktur. Ancak taniyr kolaylastirmak icin ACR,
ARA, Avrupa Romatizma Birligi (EULAR)-DSO kullanilan bazi kriterler vardir.
En yaygin kullanilan tani kriterleri ACR’nin belirledigi kriterlerdir (68, 82).

o Baslangi¢ yasi :< 16 yas
o Artrit : Bir veya daha fazla eklemde sislik / efflizyon
veya asagidaki bulgulardan iki veya daha
fazlasinin bulunmasi
- Eklem hareketlerinde agn
- Ist artist
- Hassasiyet ve hareketle agri
o Hastaligin siresi : 6 haftadan uzun
o Hastali§in ilk 6 aydaki baslangig¢ tipi
-Poliartikiiler : 2 5 eklem tutulumu
-Oligoartikiiler : 4 < eklem tutulumu
-Sistematik . Intermitant atesle birlikte
e Cocukluk ¢aginda artrite yol agabilen diger hastaliklarin ekarte edilmesi

Akut dénemde sedimantasyon hizinin yiksekligi, ANA pozitifligi, HLA B27

varligi, RF taniya yardimcidir. Ayrica eklem harabiyeti olan ¢ocuklarda
radyolojik bulguilar ile desteklenmektedir (24, 29, 43, 45, 73, 82).
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Tedavi ve Bakim

JRA’l gocudun tedavi ve bakimi, multidisipliner bir yaklagim ve ekip ¢aligmasi
gerektirir (8, 23, 50, 56, 68, 70). Hastaligin tedavisi; hastanin yasina, hastaldin
turiine, dénemine ve gidigine goére diizenlenmektedir. Son yillarda tani ve tedavi
alamindaki gelismelerle cocuklarin % 70-90'1 énemli / kalict yikim olmadan
tedavi edilebilmektedirler (23).

JRA'da tedavi ve bakimin amaci, agrinin/rahatsizifin  giderilmesi,
fonksiyonlann strdirilmesi, deformitelerin engellenmesi ve enflamasyonun
kontrol edilmésidir (8, 23, 33, 42, 70, 73). Tedavi ve bakimin uzun dénemdeki
amaglar ise; hastaliin ve tedavisinin yan etkilerini en aza indimek, normal
birylime ve gelismeyi saglamak, rehabilitasyon ve egitimin strdurtimesi (8, 23,
42), bagka bir deyisle, cocugun topluma uyumunun saglanmasi, yasam
kalitesinin yiikseltilmesidir (3, 66).

Tedavi ve bakim programi aile merkezli, toplum temelli olmali, iyi koordine
edilmeli, gocuk ve aile ekibin merkezinde yer almalidir (23, 56). Ekipte cocuk
romatoloji uzmani, hemsire, fizik tedavi uzmani, is / ugras terapisti, sosyal
hizmet uzmani, psikolog, goz hekimi, dis hekimi, diyetisyen ve ortopedik cerrah
yer almalidir (23, 70). Sekil 1'de aile ve gocuk merkezli bakim elemaniar

verilmigtir (23).
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Cocuk romatoloji uzmani, hemsire, diger gocuk sagligi ve hastaliklan
uzmanlari, labaratuvar, réntgen birimleri vd.

!

Aile ve Cocuk

|

Okul <4——  Aile Hekimi — ligili Toplumsal Kuruluglar

Sekil 1: JRA'da Bakim Ekibi
Kaynak: Cassidy J T, Petty R E. Textbook of Rheumatology. Fourth Edition,

W.B. Saunders Company, Philadelphia, 2001, p:190.

JRA'l gocuklarda hastalik y6netimi stlirekli ve maliyet etkili olmal, asagida

verilen bilesenleri icermelidir (24):

1. Medikal ve cerrahi tedavi uygulamalari
2. Sirekli bakim adina aile merkezli, toplumsal temelli, koordineli bakim
3. Psikososyal y6netim (sosyal servisler, ruh sagli§i servisleri, parasal

kaynaklar)
4. Kas-iskelet rehabilitasyonu (fiziksel tedavi, ig/ugras terapisi, ortopedi

tedavi)
5. Saghklh gocuk bakimi uygulamalarn (blylime ve geligme izlemi,

beslenme, bagigiklama vd.)

JRA’h ¢ocuk ve ailelerinin yagam kalitelerinin yikseltiimesi igin asagidaki

yaklasimlar uygulanmalidir (24, 56, 70):

e Bakim plani aile ve ¢ocuk ile birlikte yapiimali,
e Cocu§un yasadigi ¢cevre gocuga uygun diizenlenmeli,
o Aile ve saghk profesyonellerinin gocugun bakiminda esit agirlikta yer

almalari saglanmali,
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o Egitimle bilgilendiriimis ve desteklenmis ailelerin diger hasta ¢ocuk ve
ailelerine destek olmalar konusunda motive edilmeleri saglanmali

o Konuyla ilgili mevcut kaynaklar hakkinda bilgi verilmeli ve toplumsal

kurumlar ile igbirligi saglanmall,
o Disiplinler arasi, gocuk-aile ve saglik profesyonelleri arasindaki iletigim

arttiriimath,

o Sistemin igleyisini engelleyen faktorler varsa ortadan kaldiriimaya

calisiimali

llag Tedavisi

llag tedavisinde amag, oncelikle agrinin giderilmesi ve hastalik aktivitesinin

baskilanmasidir. llaglar eklem igindeki enflamasyonu kontrol ederler. Tedavide,

romatizmal hastaliklarda kullanimi 6nerilen piramit rehber alinmaktadir (23, 50,

73, 104).

Stotoksik ilaglar
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Peasicillamine
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/ Aspirin ve Tiirevieri
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Kaynak :

: lag Tedavi Pramidi
McCarty D.J. Arritis and Allied Conditions. 11th ed. Lea &

Febiger, London, 1989, p: 772.
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JRA genellikle orta etkili ve yan etkileri az olan, givenli ilaglarla kontrol
edilebilmekte, bazen daha guglii etkileri olan ancak yan etkileri fazla olan
ilaclarin kullaniimasi gerekebilmektedir (23, 24, 50, 54, 65).

Tedavide baslangicta asetilsalisilik asit ve NSAIl kullaniimaktadir. Cocuklarda
en sik kullanilan NSAll'ler ibuprofen ve indometazin’dir. Ayrica naproksen
sodyum, tolmetin gibi ilaglar da kullaniimaktadir. NSAll siklikla bas a@nsi, mide
agnsi, mide erezyonu ve perforsyon gibi yan etkilere neden olmaktadiriar (23,
24, 43, 50, 66).

Tedavide NSAIl’'nin yeterli olmadidi durumlarda uzun etkili ilaglar (Metotreksat =
MTX, silfasalazin) kullaniimaktadir. MTX toksik etkileri olan, uzun etkili bir
ilagtir. Ozellikle poliartikiiler JRA’da kullaniimaktadir. Stlfasalazin oligoartikiller
tipte ve entezitle iligkili artritte kullanilan uzun etkili bir ilagtir. Ayrica JRA
tedavisinde kullanilan uzun etkili ilaglardan olan altin tuzlari, antimalaryal /
hidrosiklorokin ve D-Penicillamine giiniimiizde kullaniimamaktadir (23, 43, 50,
54, 61, 78).

Kortikosteroidler hastaliin tedavisinde her asamada &zellikle, hastalik
aktivitesinin  arttigt  durumlarda yiksek doz metilprednisolon olarak
kullaniimaktadir. Ayrica intraartikiiler kortikosteroid wve kronik iridosikliti olan
cocuklarda steroid damlalar da regete edilmektedir (23, 50, 61 ,64, 73),

Fiziksel ve Ig / Ugras Terapisi
Cocuk romatizmal hastaliklarinin tedavisinde fiziksel ve is/ugras terapisi hayati
6neme sahiptir ( 42, 68, 78). Fiziksel ve is/ugras terapisinin amact; agriyi

azaltmak, fonksiyonlari iyilestirmek ve sirdirmek, deformite ve sakathigi
dnlemektir (23, 24, 33, 78).
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JRA' c¢ocukta fiziksel ve ig/ugras terapisi, dinlenmeyi, uygun eklem
pozisyonunun sirdiriilmesini  (atelleme-splint kullanimi), eklem koruma
ybntemlerini, egzersizleri (germe, aktif, pasif, gliclendirme egzersizieri), sicak-
soguk uygulamalari igerir (23, 24, 33, 42, 54, 66, 78).

Atel (splint) uygulamalan, eklemin normal pozisyonunun sirdtriiimesini, sicak
ve soguk uygulamalar agrih dénemde agrnin azaltiimasini, egzersizler normal
kas ve eklem biitiinligtnin sirdtirGimesini saglariar (23, 33, 42, 54, 66, 78).

JRA'll cocuklarda egzersiz programi ve istirahat iyi dengelenmeli, cocuk yasina
gore (¢ tekerlekli bisiklete binme, ylizme gibi bireysel sporlara yénlendiriimeli,
futbol, voleybol, basketbol gibi temas sporlarindan kaginmasi saglanmalidir (23,
24, 32, 33, 42, 66).

Cerrahi Tedavi

JRA’ll cgocuklarda cerrahi tedavinin rolt sinirh olmasina ragmen, eklem
kontraktirleri, dislokasyonlarinin onarimi ya da eklem replasmani agisindan
hastaligin ydnetiminde &nemlidir (23, 61, 66, 78). Yumusak doku
serbestlestirmeleri, kalga ve diz artroplastileri ile gocuklarin yataga ba@nmhhgl
engellenebilmektedir (61, 66, 73, 78).

¢ JUVENIL ROMATOID ARTRITTE YASAM KALITESI

JRA'li g¢ocuklarin yasam kalitesi, hastalik aktivitesi ya da gelisen
yetersizlik/bozukluk sonucu azalabilir (14). Ozellikle sistemik ve poliartikiiler tip
JRA'll gocuklarda eklemlerde sisme, 6dem, agr ve buna bagl olarak hareket
kisitliidinin gelismesi ile hareket/ambulasyon, yikanma, giyinme ve el becerileri

ile ilgili bagimlilia neden olan sorunlar geligir (14, 32, 33).

JRA’nIn gocuk ve aile Gyeleri Gizerinde etkileri gok boyutludur. Agn, fiziksel is

gbérememelyetersizlik, psikojik sorunlar, tedavinin yan etkileri, ekonomik
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sorunlar JRA’h gocugun entellektiiel, psikolojik, fiziksel ve sosyal geligimini
dolayisiyla giinlik yasam aktivitelerini, diger bir degisle cocugun yasam
kalitesini etkiler (53, 55, 69, 86). Cocukta kronik hastaliklarin o6zellikle
romatizmal hastaliklarin gocugun psikososyal gelisimi, aile, okul yagami ve aile
ekonomisi izerine etkilerini saptamaya yonelik calismalar mevcuttur (24 ,53, 61,
71). JRA'nin gocugun yasami Uzerine etkileri, Saglikla lligkili Yasam Kalitesi
boyutlarina (fonksiyone!l durum, esenlik, genel saglk anlayisi), gbre
degeriendirildijinde daha kolay anlagilabilecektir .

JRA’h Gocuk ve Okul

Okul ortami her saglikl gocuk gibi artritli cocugun yagaminda da hayati dneme
sahiptir (80, 103). Okul yasantisi her gocugun akademik, sosyal ve duygusal
gelisimine anlamli katkida bulunur. JRA’h gocuklar da bu geligimsel
deneyimlerden yararianma hakkina sahiptirler (103, 105). Cocuklar geligimsel
ve psikososyal konularla basa g¢ikabilmeyi okulda ogrenirler (90, 94, 103).
Okuldaki deneyimler gocugun miimkiin oldugu kadar normal olma c¢abalarini
arttirabilir ya da engelleyebilir (90, 94, 103).

Cocuklarin esas sorumijulugu okula devam etmektir ve gocuklar okulda evden
daha fazla zaman gegirirler (89, 94). Cocugun isi olan okul ortami JRA’M
cocuklar icin sorunlarla dolfu olabilir. JRA'nin etkileri gocugun okulda gegirdigi
gin boyunca olan tim etkinliklerini etkileyebilir (89, 105).

JRA psikososyal gelisimi olumsuz etkileyen kronik hastaliklardandir (86, 94).
JRA, fiziksel bozukluklardan psikososyal geligsimin bozulmasina kadar
degisebilen cesitli okul sorunlarina neden olur (89, 90, 94, 105). Bir kaynakta,
daha 6nce yapillan aragtimalann daha ¢ok JRA'I gocuklarin duygusal
etkilenmelerine ve ailenin hastalia uyum saglamasina odaklanmis oldugunu,
okula 6zgl soruniann belirenmesine yonelik g¢ok az sayida aragtirma
bulundugu belirtiimektedir (94).
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JRA’l gocuklarda okul sorunlarinin belilenmesi ile cocuklarin psikososyal
uyumlarina destek olunacak ve sonugta gocuk okul ortamina daha kolay uyum

saglayabilecektir (94).

JRA'll gocuklar okulda hastah@in tipi, gocugun yasi ve hastaligin aktivite
durumuna gére degisebilen bir gok sorunla kars! karsiya kalirlar. Bunlar (24, 32,
64, 86, 89, 90, 94, 105):

e Gunlik Yagam Aktiviteleri A¢isindan;

— Uzun mesafe yiriime,

— Uzun sire ayakta durma,

— Merdiven ¢ikma,

— Yazi yazmak i¢in kalem tutma,
— Tahtay! kullanma,

- Kitap tagima,

~ Yemek tepsisi tasima,

— Yemedqi pargalara bdime,

— Kapi ya da kilitleri agma,

— Bir siniftan diger sinifa gegme,
— Beden egitimine katiima,

— Okul servisine binme ve inme,
— Tuvalet gereksinimini kargilama,
—~ Ayakkabi bagciklarini baglama,

— Fiziksel ve motor beceriler kazanma,
o Fiziksel Saglk Agisindan;
— Aktiviteler igin enerji yetersizligi,

— Sabah sertlii nedeniyle okula ge¢ kalma,

— Okulda eklem agrisini kontrol edememe,
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Sirada uzun siire oturmaya bagli olusan eklem sertlidi,
JRA'ya bagli yorguniuk nedeni ile dinlenememe,
Artrite bagl ates ve dokuntiler,

Okula devamsizlik,
Tedavi / llag Programi Agisindan;

Okula ilaglan gétarme,

lHaglarin alinma zamanini unutma,

Okul Programi Agisindan;

Fiziksel aktiviteleri tamamlamak igin fazladan zamana gereksinim
duyma,

Okul 6devlerini yapabilmek igin fazla zamana ihtiya¢ duyma,

Artrit nedeniyle okul programinda degisikiik yapiimasi (ders
stresinin uzunlugu, derslerin erken saatte baglamasi vd),

Akran lligkileri Agisindan,

Sinif arkadaglari ve akranlarla yeteri kadar beraber olamama,
Akranlar tarafindan kabul edilmeme,

Akranlara karsi dismanlik duygulari besleme,

Akranlar tarafindan reddedilme veya tecrit edilme duygusu,
Akranlaria iletisimden kagma,

Saglikh kardesi kiigiimseme/kiskanma

Kendini Kavrama Ag¢isindan,;

Fiziksel goruntimie ilgili kuskular,

Diger cocuklardan farkli gériinme ile ilgili kuskular,
Kendi-kendini olumsuz algilama,

llaclarla ilgili sorunlari ile basa gikamama,
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- llag almak zorunda olmaya kizma,
- Ailenin JRA’nin ekonomik ytkiini kaldirabilmesi ile ilgili kugkular,

- Okula karg! olumsuz tutum geligtirme.

Yukarnida belirtilen sorunlara yénelik olarak toplu bir sekilde literatdr bilgisi ve

aragtirma sonuglart verilmigtir.

Saglik profesyonelleri JRA’h gocuklarda okul sorunlarnin sik oldugunu ve bu
konuda okulla igbirli§i yapiimasi gerektigini belirtmektedirler (24, 32, 64, 84, 86,
89, 90, 94, 105). 37'si JRA'l, 64 romatizmal hastalii olan ¢ocukla yapilan bir
arastirmada, JRA'll ¢cocuklann merdiven gikma, sirada bekleme, yazi yazma,
beden egitimi, spor hizmetlerinden yararlanma konularinda sorun yasadiklarini,
arkadaslan ve 6gretmenleri tarafindan anlagilamadiklarini, sosyal konularda

ailenin devreye girmek zorunda kaldiklari saptanmistir (105).

Whitehouse ve arkadaglarinin (105) yaptiklan calismada glnlik yasam
aktivitelerini; el aktiviteleri, hareket aktiviteleri, Uist ekstremite aktiviteleri ve tahta
bagi aktiviteleri olmak lzere dort kategoride incelenmis ve en sik yasanan
ginlik yasam aktivite sorununun el aktiviteleri (6zellikle yazi yazma ile ilgili)
oldugunu, bunu hareket, Ust ekstremite ve tahta bagi aktivitelerinin izledigini,
sistemik ve poliartikiler JRA'l gocuklarin, oligoartikiiler JRA'll ¢ocuklardan
anlamli dizeyde fazla sorun yasadigini ve biyik cocuklarda glnlik yasam
aktiviteleri sorunlarninin  kiigik cocuklarinkinden daha fazla oldugunu

saptamigtir.

Taylor ve arkadaslaninin (94) JRA'll gocuk aile ve ogretmelerini kapsayan
arastirmalarinda, aile ve 6gretmenlerin JRA'll gocuklarda fiziksel problemlere
odaklandiklan halde, cocuklarin akranlari ile iligkiler ve kendine gliven
konusundaki sorunlan dncelikli/majér sorun alarak belirttiklerini belirlemiglerdiir.
Yine anne babalar ve édretmenlere gore en ¢ok yasanan 5 sorundan 4’Gnin
ginlik yagsam aktiviteleri ile ilgili oldugunu, anne ve babalarin uzun mesafe

yuriyUsi, 6gretmenlerin ise beden egitimi dersine katilma konusunu en énemli

40



sorun olarak belirttiklerini saptamiglardir. Sonucunda gocuklarin tanimiadiklari
soruniarin, anne-baba ve Ogretmenlerinkinden anlamli derecede farkh
oldugunu, en ¢ok tanimianan 5 sorundan 4'Gnin kendini algilama ve akran
iligkileri kategorilerinde, sadece 17'inin ginlik yasam aktiviteleri ile ilgili

oldugunu belirlemiglerdir .

Sagdlikli / hasta gocuklarda gunlik fiziksel aktivite diizeyi; cocugun performans
kapasitesi, egzersiz / hareket yetenedi ve genel iyilik halinden etkilenir.
Cocugun bilyiime ve gelismesinde énemli faktérierden olan fiziksel aktivite, kas
gerginlidi ve koordinasyonu saglayarak, ¢ocugun temel motor becerilerini
geligtirir. Yatak istirahati, immobilizasyon ya da belli bir zaman i¢inde hastalik
aktivasyonu sonucu inaktivite varligi, fiziksel fonksiyonlan ve g¢ocugun

performansini 6nemli diizeyde olumsuz etkiler (44).

JRA'l hastalarda, etkilenmis eklemi gevreleyen kasin atrofiye ugramasi, eklem
kontrakturleri, deformiteler, deviasyonlar, c¢ocugun normal ambulasyonunu
bozar (14, 44).

Giinluk fiziksel aktivitelerin, tipi, siddeti ve streleri tanimlanmasi gereken
kompleks davraniglardir (44). Henderson, Lovell ve arkadaslarn (44) yaptikiar
calismada, JRA'h cocuklarin giinlik fiziksel aktivite sayisimn saglikh kontrol
grubuna kiyasla az oldugunu, buna karsin oyun aktiviteleri ve ginlik yagsam
aktivitelerinin her iki grupta da benzer oldugunu géstermiﬁerdir. Ayrica ayni
caligmada JRA'll cocuklarin saglikh kontrol gruplarina gére gunlik uyku

strelerinin daha fazla oldugu bulunmustur.

JRA'da eklem hareketliginin kaybi, eklemlerde sisme, agn, kisitliligin/
bozuklugun temel nedenidir. JRA'da goriilen yaygin fonksiyonel yetersizlikler;
hareketlerde/ambulasyonda kisithlik, yikanma, giyinme ve el becerileri olarak
siralanabilir. Fonksiyon kaybi, ayni zamanda sosyal fonksiyonlarda bozukluga/
yetersizlie neden olur. Bu nedenle JRA’ll ¢ocuklarda fizik tedavinin amaci,
bozukluklan azaltmak (eklemlerin hareketlerini gelistirmek, eklem sigligini
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azaltmak, adny! azaltmak) kisacasi hastanin yetersizliklerle baga gikmasini,
yagam kalitesini ylikseltmektir (14, 32, 33).

Bekkering ve Cate (14) yaptiklan ¢alismada, sistemik JRA'll gocuklarda eklem
hareketliliginin azlig: ile fonksiyon kaybi, arasinda gtglii iligki bulmuslardir. Ayni
calismada, bagka c¢aligmalarda da agn ve eklem sismesi ile fonksiyonel
yetersizlik arasinda iligki saptandidi belirtiimektedir .

JRA’ll gocuklar mimkin oldugu kadar okula devam etmelidirler. Calisma
sonuglan aktif cocuklarda, pasif gocuklara gére daha az kontraktiir, deformite
goruldugt seklindedir (14, 24, 78).

Yorgunluk , JRA'W ¢ocukiarda yaygin olarak goriilen, g¢ocugun okuldaki
aktivitelerini etkileyen énemli bir semptomdur (32, 68, 78). Yorgunluk 6zellikle
poliartikiiler ve sistemik JRA’ll gcocuklan etkiler, oligoartikiiler tiplerde nadirdir.
Gece agnilan ¢ocugun uykusunun bélinmesine bdylece yorguniuga neden olur.
JRA'll gocuklarda yorguniuk; giinlik uyku gereksiniminde artig, enerji azhigi,
irritabilite artisi olarak da ifade edilmektedir (24, 87).

JRA gocuklar kolay yorulduklari i¢in okul zamaninin (okulda olmasi gereken
strenin) kisaltiimas! gerektigi vurgulanmaktadir. Cocugun okulda bulunmast
gereken sire kisaltiirsa, gline baglama ge¢ saate kayacak, sabah olugan
eklem sertligi agisindan gocuk rahatlamig olacaktir (24, 78). Ayrica gocugun
gline ge¢ baslamasi ile okula gitmeden &6nce ilik bir dug almasi ile agn ve
eklem sertligi azalarak eklem hareketleri artacak, istirahat/uyku sonrasi alinan
ilaglarla da enflamasyon azalarak ¢ocugun okula hazirlanmasi kolaylagsacaktir (
78).

Kalga ve diz eklemleri agrili olan JRA’I gocuklar, tuvalete oturma gibi aktiviteleri
tek basina yapamayabililer. Oturmayr kolaylastiracak yiiksek tuvaletler bu
durumda yardimcidir. Agrili parmak eklemleri diigmeleri iliklemede ve klipsleri
kapatmada engel olduklarindan, JRA'h ¢ocuklar kendi kendilerine
giyinemeyebililer. Bu aktivitelerde ¢ocugun durumuna 6zel degisiklikler
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yaplimasi, hem cocugun kendini iyi hissetmesini saglar, ayni zamanda tiim
aktivitelerini de arttirir (32, 33, 78).

Cocuklar ¢ok ¢cabuk yorulduklarindan, fizik tedavileri iginde yer alan, egzersizleri
nigin yapmak zorunda olduklarini sorgularlar (24). Bu nedenle tedavi ve ilag
programiarina uyum, ¢ocuklar icin majér bir sorun haline gelebilir (15, 56).

Agn g¢ocuk ve ailenin psikososyal saghgini etkileyen, hastaligin major
komponentidir (86, 101) . Cocuktaki agrinin siddeti ve yogunludu
tanimlanmalidir. Agri romatoid artritte (RA) sorun olarak iyi bilinmesine ragmen,
pek cok cocukta klinik olarak 6nemli bir semptom olmasina karsin, JRA ile
iligkili agriya literatlirde gok az yer verilmigtir (47, 101, 84, 102). Bunun nedeni
olarak da ki¢ilik gocuklarin agriyi dogru olarak tanimlayamadiklari, gocuklarda
agn olcimi icin gegerli ve glvenilir araglarin gelistiiimemis olmasi
gosterilmektedir. Ayrica tedavi goren ¢ocuklarda tekrarlayici ve akut agnilar
kolaylikla gézden kacgabilmektedir (66, 100, 101). Schanberg ve arkadaglarinin
(84) yaptiklart calismada; agrimin 6zellikle tedavi géren JRA'll gocuklarda
dnemli bir sorun oldugunu saptamiglardir.

Bazi caligmalarda , JRA'da deneyimlenen agrinin yetiskin RA'da deneyimlenen
agridan daha az oldugu vurgulanmistur (84, 101). Ayrica, gocugun uyumu,
ailesinin psikososyal yapisi ve anne-gocuk etkilesimi gocugun agn algisini ve
dolayisiyla tekrarlayan kronik agriya yanitini ve agn ifadesini etkileyebilir (47,
61, 80, 101). JRA'l gocuklar genellikle istirahat halinde iken agridan sgikayet
etmeyebilirler, ancak aktif ve pasif hareketlerle, &zellikle eklemin hareket
sinirfarinin  zorlandi§1 durumlarda agn artar (68). JRA'da sabahlan ve
hareketsizligi takip eden sertlik/tutukluk yaygin olarak gériilmesine karsin JRA’l
genglerde nadirdir. JRA'll gengler adriyi azaltmak icin etkilenmis eklem yerine
daha az etkilenen eklemini /agrisiz eklemini kullanirlar. Bu bulgu, ¢ocuklarin
agnyi sozle dedil fiziksel olarak anlattiklarini géstermektedir . Agr1 yasadiklarini
ifade edemeyen ve gbérinirde agn yasadiklan belli olmayan ¢ocuklarin
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ebeveynleri gocuklarinin hareketlerinin daha kisitl oldugunu ve infantil gekillere
déndiklerini ifade etmiglerdir (68).

Cocuklarin yasadigi hastalik deyiminin nasil yasandi§i ve yorumiandig
psikososyal uyumlarinda 6nemlidir. JRA ile ilgili glinlik yasam zorluklar
oldugunu veya JRA'nin kendisini diger gocuklardan farklilagtirdigint ya da yik
oldugunu dustinen c¢ocuklar psikososyal agidan dezavantajli olduklarini
hissederler (34).

Cocuklarda kronik hastaligin etkileri hakkindaki arastirmalarin sonuglan
celiskilidir (44, 46, 47, 86, 98, 99). Onceki galismalarda, JRA'li ¢ocuklarin
psikososyal uyumlari ile ilgili olarak, davranig problemlerinin normal gocuklara
kiyasla 2 kat daha fazla oldugu belirtimekteyken (44, 47, 99), son yillardaki
calismalarda aradaki farkin daha az oldugu belirtiimektedir (44, 46, 86, 98, 99).
Epidemiyolojik arastirmalar, kronik hastaligi olan gocuklarin psikiyatrik soruniar,
sosyal izolasyon ve okul sorunlarn bakimindan ayni yastaki saglikli ¢gocuklardan
daha fazla risk altinda olduklarini gdstermektedir (46, 71). Dider taraftan bazi
klinik calismalar saglikh gocuklar ile aralarinda fark olmadidini gostermektedir
(44, 46, 61, 71, 86). Bazi calismalarda hastaligin giddeti ile psikososyal uyum
arasinda negatif iligki oldugu bulunmustur (94, 98). Bir kaynakta McAnarney ve
Pless, Billings ve arkadaslarinin ¢aligma sonuglari verilmigtir. McAnarney ve
Pless, JRA siddeti az olan gocuklarin siddetli JRA'lilardan daha fazla uyum
problemi yasadiklarini, Billings ve arkadaslart ise siddetli hastaligi olan JRA'li
cocuklarda daha fazla fiziksel ve psikososyal sorun rapor ettiklerini
bildirmiglerdir (11, 94). Ancak Huygen ve Kuis (46) JRA'h cocuk ve
adolesanlarla yaptiklar galigmada ; gocuklarn kronik durumiarinin psikolojik ve
sosyal sonugclari ile oldukga iyi basaciktiklarini bulmuslardir (46).

JRA’'ll ¢cocuk ile sinif arkadaslarinin kiyaslandigi bir ¢alismada, sosyal kabul
goérme, sosyallik, saldirganlik ve sosyal iliskilerinde tecrit gibi konularda iki grup
arasinda fark bulunmamigtir(44). Baildam ve arkadaglannin (11) ¢alismalarinda
JRA'll gocuklarin kendilerini algilamalar ve yasadikiani depresyon saglikli



populasyonla benzer bulunmusg, ancak davranigsal semptomlar saglikh kontrol

gruplarina gore yiiksek bulunmustur.

Cocuklar okulda ve diger sosyal davraniglarinda gosterdikleri gtnlik yasam
becerilerinde, kendilerini saglikli akranlarn kadar yeterli olarak algilamaktadirlar
(46). Yalnizca atletik becerilerinde dustik algilama egilimi gostermiglerdir. 8-17
yag JRA'li 31 gocukta yapilan galismada benzer bulgular bulunmustur. Artritli
cocuklar kendi fiziksel yeterliklerini gergekgi olarak algilamiglar, atletik
yeteneklerini disidk algilamalarinin, disitk benlik saygisina yol agmadigi
bulunmustur (46, 88). Huygen, Kuis ve Sinnema (46) calismalannda, JRA'I
cocuklarin bedenlerini pozitif algiladiklarini saptamiglardir. Ayrica sosyal olarak
da JRA'h ¢ocuklarin kendilerini saglikli akranlarn kadar yeterli bulduklari, ancak
fiziksel ve sosyal aktivite sinirlarini saghkli cocuklara gére disiik/az olarak ifade
ettikieri belirlenmistir (46, 86) .

Taylor ve arkadaslarinin(94) yaptigi c¢aligmada, ¢ocuklar Ggretmenlerinin
hastalik teshislerini, diger 6grencilerden saklama/gizteme sorumliulugu oldugunu
ifade etmiglerdir. Ogrenciler majér sorunlan olarak psikososyal uyumu
vurgulamuglar, 6gretmenlerin birincil sorumlulugunun  akademik konular
oldugunu, akran iligkilerine karigmamalarini istediklerini belirtmiglerdir. Ozetle
JRA’ll gocuklar da saglikli gocuklar gibi akraniarnin géziinde farkh olmak

istememektedirler.

Buyime ve gelisme geriligi, JRA ve tedavisinin komplikasyonu olarak sik
goéralur (32, 55, 68, 97). Uzun kemiklerde bilyime anormallikleri JRA'l
cocuklarda yaygindir (20, 32, 61, 64, 68, 97). Anoreksiya, kilo kaybi ve biiyiime
geriligi basta sistemik JRA'l gocuklar olmak {izere pek gok JRA’ll gocukta
gbzlenmektedir ( 66, 68). Boy kisaligi ve puberte gecikmesi 6zellikle sistemik ve
poliartiktiler JRA’ll gocuklarda daha sik goriiimektedir (20, 61, 64, 68).
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JRA'll cocukta; kontrol edilemeyen hastalik sireci, hastalifin sekonder etkisi
olarak yetersiz beslenme, hastaligin kontrolii i¢in kortikosteroid ilaglarin
kullamimasti biytime geligsme gerilijine neden olan fakt6rlerdendir (20, 61, 64).

Bowyer ve arkadaslari (20) 703 JRA'll ¢ocuk ile yaptiklari gcalismada, biyiime
geriliginin kontrol edilemeyen hastalik siireci ve aktif hastaligin tedavisi icin
kortikosteroid tedavisinden kaynaklandijini ve bu gocuklarin vicut tartilarinin
hastaligin baglangicindan 5 yil sonra oligoartikiiler JRA'li gocuklarin % 8'inin,
poliartikiiler %16 ve sistemik JRA'li ¢ocuklarin %18’inin 5. persentil ve altinda

olduklarint bulmuglardir.

Ozellikle poliartikiler JRA'da gorilen, krepitasyon, adri, adizi agmada zorluk
gibi belirtiler gosteren mikrognati de gocugun beden imajini etkilemektedir.
Isveg'te 70 gocugun klinik ve radyolojik incelenmesi ile yapilan calismada;
cocuklarin % 56'sinda mikrognati semptomlar varligi saptanmisgtir ( 68).

Fiziksel yetersizlikleri ve deformiteleri olan gocuklar, steroid tedavisi alan ( yan
etkileri nedeniyle), ya da dékintiileri olan ( sistemik JRA ve psoriatik artrit )
cocuklar kendilerini farkli hissettiklerinden psikososyal agidan sinirfanmig olup
kendilerini algilama dizeyleri de disuktar (24). Ungerer (98) de calismasinda,
hastalik siddeti yiuksek olan gocuklarda kendini algilama puanlanini disik

bulmustur .

Romatizmal hastaliklar, genellikle gocugun 6grenme ve diUsiinme yetenegini
etkilemez ( 24). JRA'l cocuklar bazi durumlar diginda okula gidebilirler ve
gitmelidirler (23, 24, 90, 105). JRA'll ¢ocuklar sabah sertligi, agn, ates,
doékuntiler, artralji gibi belirtiler, saglik sorunlar nedeniyle saglik kurulusuna
gidisler, hastanede yatma gibi nedenlerle okula diizenli olarak gidemezler (89,
90). Yapilan bazi ¢alismalara goére, cocuk okula devam konusunda gevresindeki
kisiler tarafindan desteklendi§i stirece devamsizlik sikiiginin beklenenden az
oldugu, bir ¢caligmada, devamsizhik sikhginin ayda 1.4 gin oldugu bulunmustur
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(89, 90). Cocugun okul devamsizlig: haftada 2 glin veya daha fazla ise, okul
basarisini olumsuz etkileyebilir.

Anne babalara sorularak JRA ile ilgili devamsizliklarin aragtirildigi bir
calismada, JRA'h c¢ocuklarin saghkli gocuklardan daha fazla devamsizlik
yaptiklari saptanmistir (105). Sik devamsiziikk durumlarindan 6gretmen/ okul
hemsiresi/ebeveyn hekimi haberdar etmeli, devamsiziiinin nedenleri
arastiriimal ve gerekirse tedavi programinda degisiklik yapilmasi saglanmalidir
(90).

Bowyer ve arkadaglan (20) yaptiklan calismada; JRA’W cocukiarin okula
psikososyal uyumian igin okul programinda degisiklik yapiimasi gerektigini
vurgulamiglar, JRA teshisi konulmasindan 1 yil sonra, oligoartikiiler JRA'll
cocuklann % 6’si, poliartikiiler % 27 ve sistemik JRA'li gocuklarin % 11'inin okul
fonksiyonlar acisindan sinirlandigint saptamislardir. Cocuklarin  gogunun
sinirlitklannin  beden egitimi derslerinde oldugunu ve poliartikiler JRA’I
cocuklarin % 71’inin, sistemik JRA’ll gocuklann % 3’'tnin okul gintiniin tamamini

tolere edemediklerini bulmuslardir.

11 farkh kronik hastali§i olan 270 gocuk {izerinde yapilan bir baska ¢aligmada
da ¢ocuklarin okul devamsizliklar genel ortalamadan yiiksek, okul bagarilar ise

dusik bulunmustur ( 10, 94).

Hastaligin neden oldugu olumsuziuklann yaninda; kronik hastaliklar cocuklara
sekonder kazang saglayabilir (10, 98). Ungerer (98) yapti§i galismada, JRA'lI
lise 6drencilerinin % 42’sinin hastaligin kendilerini olumiu y6nde degistirdigini,
hastalik sayesinde hedeflerinde daha belirgin olduklarini, daha anlayish ve
yasam goruslerinin daha olumlu hale geldigini bulmustur. Ayni aragtirmada yer
alan diger ¢ocuklar artritin kendilerini olumsuz yénde etkiledigini ve fiziksel
degisimler nedeniyle difer c¢ocuklardan farklilagtiklanini belirtmislerdir. Bu
cocuklann kendilerini algilama puanlannin da disiik oldugu saptanmistir .
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2.2. OLCEK GELISTIRME

Unli fizikgi Kelvin “Konustugunuz konuyu éigiimlere dayandiriyor ve sayisal
olarak belirtebiliyorsaniz, onun hakkinda bir seyler biliyorsunuz demektir. Fakat
sayisal olarak gosteremiyorsaniz, bilginiz zayif ve vyetersizdir’ demistir.
Arastirmalarda belirlenen problemin ¢&ziimlenmesi ve sonuca variimasi igin
dlecme igleminin yapilmasi kaginiimazdir. Her tiirlll gelismenin temelinde iyi bir
dlgme vardir (1, 7, 49).

Olgme islemi bir tanimlama olayidir. Olgmede amag, digme konusu olan &zellik
bakimindan kigiler, olaylar, nesneler hakkinda degerlendirme sonuglarina gére
karar vermektir. Genig anlamda 6lgme, nesnelerin belli bir 6zellige sahip olup
olmadiginin belirlenerek sonuglann sembollerle 6zellikle sayilarla ifade
edilmesidir (7,49, 95).

Olgme araglarinin temel iglevi, bireyin, belirli sayida ve belirli yéntemlere dayal
olarak secilmis olgme araci maddelerine verdikleri yanitlara gore, oigilen
dzellik bakimindan konumunu belirlemektir. Olgme araglari, bireylerin dlgiimesi
istenen 6zellige ne diglide sahip oldugunu belirlemesi beklenir (96).

Olgme araci, dzelliklere verilen sayilarin anlamlarini belitmek igin kullanilir.
Tutum, davranis, ilgi, yetenek, beceri, inang vb. konularda éi¢ciim yapabilmek
icin giinimiize kadar tek boyutlu 6lgme araglarindan c¢ok boyutlu Sigmeyi

saglayan cesitli yontemler gelistiriimigtir (7, 49, 95, 96).

Cesitli olgek tarleri vardir. Burada likert tipi olgek geligtirme Gzerinde
durulacaktir (19, 49, 91, 95).
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2.2.1. LIKERT TiPi OLCEKLER

Rensis Likert (1932) tarafindan geligtirilen dereceleme toplamlanyla dlgekleme
modeli olan likert tipi dicekler, bireyin kendisi hakkinda bilgi vermesi (self-report)

esasina dayanir(7, 19, 96).

Likert tipi olcek geligtime islemieri, bireyin kendisini basgkalanindan daha iyi
tanidigt ve anladigi gérustine bagl olarak yanitlayict merkezlidir. Olgekte
dictiimek istenen &zellik ile ilgili gok sayida olumlu ve olumsuz madde/ifade
bulunur. Yanitlayicinin, &lgekte bulunan ifadelerin her birine verdigi yanit, o
ifadenin  kapsamina iliskin tutumunun derecesini belirler. Olgek puam bu
derecelerin toplamindan olusur ( 7,19, 49, 96).

Dereceleme toplamlanyla dlgekleme yodntemi, olgek olusturmadaki iglemler
bakimindan diger modellerden daha ekonomiktir. Ayni anda ¢cok sayida bireye
uygulanabilir ve tim sorular igin aym yanit se¢enekleri kullaniidijindan dolay!
kisa siirede bilgi elde edilir (7,19, 96).

Likert tipi olgeklerde 6lcek maddelerinififadelerini yanittamak igin olumludan
olumsuza ya da olumsuzdan olumluya dogru 3'la, 5°li, 7’li, 9'lu segenekler
vardir. En ¢ok kullanilan tari 5°li segeneklerdir (7, 19, 49, 96,).

Likert tipi 6icek gelistirmede izlenecek adimlar;
« Olcilecek 6zelligin tanimlanmasi,
+ Taslak (deneme) blcegin olusturulmasi,
» Taslak élcegin dizenlenmesi ve deneme uygulamasi,
o Elde edilen verilerin analizidir (49, 91, 96).

Olgiilecek tutum/davranmis/6zelligin tanimlanmasi

Bir 6lgme isleminde ilk adim, olgllecek 6zelligin (tutum, davranig, bilgi, inang)
belilenmesi ve tanimlanmasidir. Tamimlama, ol¢limek istenen &zelligin
kuramsal tanimindan yola g¢ikilarak gozienebilir ve &lgulebilir nitelikte
tanimlanmasidir. Kuramsal tanim gergevesinde, gézlenmek istenen tepkileri
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uyaracadi distnilen durumlanin tasarlanmasi ve kullanilan dlgekleme
yoéntemine uygun ifade edilmesi gerekir. Bu amagla 6lgiilmek istenilen ézellik
hakkinda aynntili inceleme yapilmali ve konu alani ile ilgili cok cesitli
kaynaklardan yararlaniimahdir (93). Literatiir taramasi, uzman gérist alma,
daha 6nce denenmis olgeklerin uygulanmasi, konuyla ilgili yanitlayict kitleyi
temsil eden kiglk heterojen bir drneklemden bilgi toplama gibi ydntemler
yararlanilabilecek kaynaklardir (7, 19, 49, 91, 96, 106).

Olgme aracindaki maddeler/ifadeler digiilen 6zelligin boyutunu tim yénleriyle
kapsamali ve onu temsil edici 6zellikte olmalidir (7, 19, 36, 72, 95, 96) .

Belirli bir 6zellige yonelik her bir ifade (dicek maddesi) farkh bakis agilarina
sahip bireyler tarafindan farkli diizeylerde yanittamaya uygun olmahdir.
Olcuimek istenen ézellige farkh dizeylerde sahip olan bireylerin, bir ifadeyi
aynl sekilde yanitlamalari bu ifadenin 6zelligi dicmede yetersiz oldugunun

gostergesidir (19, 96) .
Taslak 6l¢egin olusturulmasi

Likert tipi dlgek gelistirmede Olgliimek istenen dzellige iligkin ifadeler yazilirken
asagidaki olcutlere uyulmalidir (19, 49, 72, 91, 96, 106);

o Biitin maddeler istenen/istenmeyen o&zellikleri ifade etmeli, olgusal
olmamalidir.

o Olgcek maddeleri agik, 5z ve sade bicimde ifade edilmelidir.

e Maddeler, 6zelliin olumiu ve olumsuz igerigini thimh bigimde ifade
etmelidir.

e Bir madde birden fazla 6zellik ( tutum, yargi, duyus, disiince, davranis)
igermemelidir.

e Olumiu ve olumsuz madde sayisi mimkiin oldugunca birbirine esit
olmali, olumlu ve olumsuz maddeler rasgele dagitimali,

gruplandiriimamalidir.
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o Olgek maddelerinin timi, yanitlayicilar tarafindan ayni bigimde
anlasgiimalidir.
o Ayni 6zelligi igeren hem olumlu hem de olumsuz maddeler

bulunmamalhidir.
Deneme éigeginin diizenlenmesi ve deneme uygulamasi

Olgek igin planlanan madde sayisinin olanak varsa 3-4 kati ve daha fazlasi
madde hazirfanmas! idealdir. Madde sayisinin fazla tutulmasi ile bir grup
lizerinde denenen maddelerin amaca hizmet etmeyen, yeterli gecerlik ve
glivenirlikte olmayan maddeleri ortaya ¢ikar, ¢ok sayidaki madde iginden
istenen kapsayicilik ve ayirt edicilikte madde segme olanagi dogar. Analizler
sonunda yeterli gecerlik ve glvenirlikte olmadiklari saptanan maddeler
dizeltilerek yeniden yazilir. Yazilan maddeler tekrar denenmelidir (49, 72, 96).
Olgek materyalinin diizeninden kaynaklanabilecek hatalar icin deneme
uygulamasindan itibaren o6nlem alnmasi &nerilmektedir. Olcek maddeleri
birbirinden kolayca ayirt edilecek araliklarda yazilmali, baski kalitesi okumayi ve
anlamay! kolaylastiracak nitelikte olmali, gereksiz ayrinti ve sislemelere yer
veriimemelidir. Aym tutumu igeren olumlu ve olumsuz maddeler
bulunmamalidir (2, 96, 106).

Yonergeler yanitlayicilar tarafindan kolayca anlagiir ve kisa olmalidir.
Yénerge, Olgegin amaci, olgekteki madde sayisi, cevaplarin bigimi, tahmini

cevaplama siresini icermelidir (96).

Deneme uygulamasi, geligtirilecek 6i¢edin sahip olacagi niteliklerin temel
belirleyicisidir. Tasarlanan maddelerden hangilerinin istenilen niteliklere sahip,
hangilerinin 6lgliimek istenen 6zelligi 6lcmede yetersiz ve hangilerinin hatali
oldugu deneme uygulamasindan elde edilen verilere dayal olarak belirlenir.
Baska bir deyigle, gelistirilecek Olgedin sahip olacadi psikometrik &zellikler
deneme élgceginin 6zelliklerine ve deneme uygulamasinin kosullarina baglidir
(96).
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Denemelik 6igegin uygulandigi érmeklemin hedef kitleyi temsil etmesi gerekir.
Yanitlayicilarin dlgegi génilli cevaplamalan icin gerekli Snlemier alinmali,
yanitlamanin ydnini etkileyecek durumlardan kagmiimalidir. Yanitlayicilarin
kimliklerinin gizlenecegi konusunda giivence verilmelidir ( 1, 2, 96 ).

Olgme aracinin uygulanabilifligini belilemek igin hazirlanan élgme araci taslag:
omekieme giren kigilerle benzer &zellikier tagiyan ancak érnekiem iginde yer
almayan 10-20 kisilik bir gruba denenir. Eksik ve yanlglar giderilerek olgme
aracina son sekli verilir ve hedef kitleyi temsil edecek drmekleme uygulanir (96).

Elde edilen verilerin analizi

Deneme dlceginin analizinde amag, tasarlanan maddeler arasindan en iyi
psikometrik 6zelliklere sahip olanlarin secilmesidir (96).

Deneme 6lgedin uygulanmastyla elde edilen veriler, madde puanlan ve 6igcek
puanlan olmak (zere iki grupta toplanir. Likert tipi Slgekte her yanitlayicinin
dicek puani, maddelere gosterdigi puanlarin toplamindan olusur ve puanlama,
maddenin olumiu ya da olumsuz olugsuna bagh olarak degisir. Olumsuz
maddeler olumiu maddelerin tersine puanlanir, yiiksek olgek puanlari olumiu
6zelligi gosterir. Genellikle likert tipi Glgeklerde her bir maddeye verilecek cevap
bes seceneklidir. 1-5 arasinda bir puan dagilimina sahip olan bir 6icekte her
ifadede U¢ puan kararsizlifl ifade eder. Bir puan olumsuz ucta, bes puan
olumlu uctaki  ozelligin derecesini temsil eder. Bos birakimis cevap
bulunmamaldir (7, 19, 96).

Puanlar toplanarak bireyin olgcek puant bulunur. Bu iglem &rneklemdeki tim
yanit kagitlar igin yapildiginda puanlama iglemi tamamlanmis olur (7, 19, 49,

72, 96).

Deneme 6rneklemindeki her bireyin yanit kagidindaki madde puanlaryla élgek
puanlan belirlendikten sonra madde-yanitiayici matrisi hazirlanmaktadir.Madde-
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yanitlayici matrisindeki satirlar bireylere ait verileri, stituniar dlgekteki maddelere

ait verileri icerecek sekilde kodlanarak analize hazirlanir (96).

Madde analizine gegilmeden 6nce dlgek puanlarinin dagihim ézellikleri incelenir.
Eksik girilmis veri ve olmasi gereken degerler diginda hatali girilmis veriler
varsa dizeltilir. Yanitlayicilar éigek puanlarina gére en yiksekten en disik
puan alana dogru siralanir. Bir bireyin dlgekten aldigi puan, digekte bulunan
maddelerden aldigi puanlarin toplamidir (36, 72, 96).

2.2.2. OLCEGIN GECERLIK VE GUVENIRLIGI

)
Her lcme araci gegerlik ve guvenirlik olmak lzere iki temel psikometrik 6zellige
sahip olmalidir. Bu 6zellikler élgme aracinin niteligini belirlerler. Veri toplama
araclarinin nitelikli olmasi ayni zamanda toplanan verilerin nitelikli olmasi
anlamini tasir (2, 7, 19, 36, 49, 96).

Gecerlik ve guvenirlik kavramlarn birbirinden farkli kavramlardir. Bir aracin
gecerli olmasi i¢in glvenilir olmasi gerekir ancak giivenilir olan bir test her
zaman gegerli olmayabilir. Bu nedenle, dlgme araci hem gegerli hem de

glvenilir olunca anlam kazanir (2, 7, 49, 94, 96).
¢ GEGERLIK

Gegerlik (validity), dlgme aracinin dlgcmeyi amacladigi 6zelli§i, baska herhangi
bir ézellik karistirmadan dogru ve tam olarak Slgebilme derecesidir. Baska bir
deyigle, dlgcme aracinin geligtirildigi konuda amaca hizmet etmesidir. Gecerlik,
6lgllmek istenen degiskenin olglilebilmis olma derecesidir (2, 7, 19, 36, 49, 72,
83, 91, 95, 96).

Olgek ile dlgiimek istenen &zelligin ne kadar isabetli sigliduguni gegerlik
katsayisi belirler. Gegerliin sinanmasi igin gelistiriimis ¢ok sayida ydntem
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vardir. Bu yéntemler aracin gegerliginin degisik yonlerini kanitlanmasinda
kullanilir (2, 7, 19, 36, 49, 72, 83, 95, 96).

Olgek gelistirmede kullanilan gegerlik turleri (1, 7, 19, 36, 49, 72, 95, 96, 106,) ;
lgerik/kapsam gegerligi

» Yizeysel gecerlik (uzman goérisi)
« Uygulama gegcerligi / Olgt bagiml gegerlik

Tahminsel gegerlik
Es zamanli gegerlik

Yap! gegerligi

o Faktor analizi
» Birlesen ve ayirt eden gegerlik

¢ igerik/ Kapsam Gegerligi (Content Validity)

Kapsam gecerligi, 6lgiim aracinin maddelerinin dlgllecek ézelligin alanini, temel
elementlerini ne dliglide kapsadigini ve her bir maddenin élgmek istedigi 6zelligi
ne derece iyi 6ictagint gbsterir (7,19, 36, 49, 72, 95, 96).

Kapsam gecerligi sinanirken, “Olgek maddeleri 6lgiilen 6zelligin alanini,
amagclanan dizeyde temsil ediyor mu? Olgek maddelerinin igerigi ve niteligi
amagclanan kavrami/ozelligi yansitiyor mu?” sorularinin yaniti aranir (7, 49, 95,
96).

Kapsam gegerligi icin ilk adim, bu sorulara yanit verecek bir planin
gelistiriimesidir. Olgme aracinin dlgmeyi amagladigi 6zelligin 6zgul boyutlarini
kapsayan uygun maddeler hazilanir. Bu maddeler hazirlanirken, genis
kapsamli inceleme yapilmal, 6lgme aracinin maddeleri bdlglilmek istenen
6zelligin tim boyutlarini kapsayan ve onu temsil eden bir dmekiem olmalidir

(49, 96).
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Maddelerin sigiim amaglarina ne kadar hizmet ettigi, madde yeterliligi, ylizeysel

gecerlik ve uygulama gegerligi ile degerlendirilir (7, 36, 49, 72, 95, 96, 105).
Yiizeysel Gegerlik / Gériiniim Gegerligi (Face Validity)

Olgme aracinin hangi degiskeni Sictigi hakkindaki uzman goérisidiar. Olgme
aract gelistiriimesinde siklikla basgvurulan gecerlilik tirtdir. Ylzeysei gegerlik,
blgme aracinin hangi degiskeni 6lgtigini degil, dliger gibi gérindigiini belirler.
Baska bir deyisle, dlgme aracindaki her madde yiizeysel gegerlige sahip olmak
icin digmek istedigi ozelligi digtiyor goranmelidir (7, 19, 36, 49, 72, 95, 96, 106).

Olgme aracindaki maddelerin 8lciilmek istenen &zelligi temsil eden 6rneklem
grubu olusturup olusturmadiklarini belirlemek i¢in maddeler uzmanlarin
gorisiine sunularak de@erlendirmeleri istenir. Uzmanlarnin o&nerilerine gére
gerekli degisiklikler yapiir. Degerlendirme sonunda dlgcme aracinin amacina
hizmet eden ve yeterli olan maddeler aracin kapsamina alinir ( 7, 19, 36, 95,
96).

Yiizeysel gecerlik ile degerlendirmede gegerlik dilzeyi sayisal degerlerle ifade
edilemez. Sadece kanaatlere gére bir kabul séz konusudur. Kapsam
gecerliginin sayisal degerlerle kanitlanmasi isteniyorsa, arastirmaci tarafindan
gelistirilecek bir dereceleme olgttt taslak élgek ile birlikte uzmaniara verilmelidir
(7, 19). Bunun igin Waltz ve Bausell (1981) tarafindan gelistirilmis olan Content
Validity Index (CVI) érnek verilebilir. Uzmanlar bu araci kullanarak her maddeyi,
1: Uygun degildir, 2: Maddenin uygun sekle getiriimesi gerekir, 3: Uygun, ancak
ufak degisiklik gereklidir, 4: Cok uygundur, seklinde dederlendirirler ( 7 ).

Arastirmaci, taslak dlgme aracini uzmanlara géndermeden énce her madde ve
aracin timi icin ka¢g uzmanin olumiu géris bildirmesi gerektigine karar
vermelidir. Uzmanlarin incelemesi sonucunda énceden belirlenen en az uyum
sinir altina diigen maddeler ¢ikarnlir ya da madde yeniden dizenlenir (19, 96,
1086).
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Uygulama Gegerligi/Olgiit Bagimli Gegerlik/Uyum Gegerligi (Empirical Validity)

Olgulmeye gahsilan dzelligin gézlenebilir belirtileri ile élgme arasindaki uyumu
ifade eder (36). Bu yéntemle, Olgiim araci ile baska bir dlgut arasinda iligki
kurulmaktadir. Olgiite bagl gegerligi sinamak igin karsilagtirmaya uygun ve
gecerli bir diglitiin olmasi gerekir (7, 36, 49, 96) .

Olgeklerde uygulama gegerligini sinamak igin  asagida verilen dedisik
yaklagimlar kullaniimaktadir;

« Olgtlen 6zeliik bakimindan bireyler ya tanidiklarina inanilan bagka kisiler
tarafindan tanimianir ya da 6lgim yapilan bireyler hakkinda géziem
yoluyla ayni veriler toplanir. Elde edilen veriler ile 6lgim sonuglan
arasinda uyum varsa Olgegin uygulama gegerliginden s6z edilebilir (19,
36, 49).

« Taslak o6lgek, oiglilen 6zellik bakimindan ug degerlere sahip olduklarn
disinilen birey ya da gruplara uygulanir. Kanaat ile digek sonuglari
arasinda uyum yiksekse, uygulama gecerliginin oldugu, baska bir

deyisle, lgedin uygun igerikte oldugu kabul edilir (36).

Uygulama gecerli§i zamana goére; “yordama gegerligi ve halihazir gegerlilik”
adini alir (19, 36, 72).

Halihazir olgek gecerligi ile yordama gecerli§i arasindaki fark, olcitle
karsilagtirmanin zamanlamasidir. Her iki yéntemde de, karsilagtirma dlgiti
olarak saptanan 6iciimlerin gegerlik ve givenirliliklerin yiiksek olmasi gerekir (7,
72, 95, 96, 1086).

Yordama Gegerligi / Tahminsel / Kestirisel Gegerlik (Predictive Validity)
Yordama gecerligi, 6lgme aracinin ileriye dénik bir olgite gdre bireylerin

ozelliklerini ayirt edebilme yeterliligidir. Diger bir deyisle istatistikse! yéntemler
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kullanilarak ve bilinenlerden yararlanilarak bilinmeyen durumlar hakkinda
tahminlerde bulunma iglemidir (7, 19, 36, 49, 72, 95, 96, 106).

Yordama gecerli§ini saptamak igin, dnce dlgme aract uygulanir ve sonuglar
alinir. Olglilen dzelligin belirgin olarak gorilebilecedi/gbzlenebilecedi yeterli siire
beklenir. Belirlenen 6lgit agisindan uygulamadaki durum degerlendirilir.
Geligtirilen aracin sonuglar ile dlgiilen 6zelligin sonuglar arasinda anlamh bir
iligki bulunmugsa aracin yordama gegerliligi oldquj kabul edilir (36, 72, 95, 96,
106).

Halihazir / Zamandag / Es Zamanli Gegerlik (Concurrent Validity)

Bu yaklagimda yapilan ayni 6zelligin iki ayri élgimiiniin ayni zaman noktasinda
kargilagtiriimasi islemidir (7, 36). Bu yéntemde énemli olan nokta, kriter olarak
alinan 8lgiitin gavenirligi ve gecerligi ispatlanmis olmasidir. Olgme aracinin
oleim degeri ile diger olgit arasinda yiksek korelasyon var ise bu durum aracin
gecerligi i¢in bir kanittir (7,72, 95, 96,106).

+Yapi Gegerligi (Construct Validity)

Yapikavram gecgerligi, 6lgme aracinin 6lgmek istedigi kuramsal yapiyi
(kavramlar, boyutlar) ne derece 6igebildigini gosterir. Yapi gecerligi ile odlcegin
olgtigu ozellikler ve 6lcek uygulanan kigilerin aldigy puaniar anlamlandirilir.
Ozellikle soyut kavramlarin dlgimiinde yap! gecerligini saptamak zordur, ancak
bir aracin yap: gecerliginin ortaya konmasi, bilimsel sirecin vazgegilmez bir
batunleyicisidir (7, 19, 36, 49, 72, 83, 95, 106).

Yapi gegerliginde 6iciite bagh gecerlikten farkli olarak elde edilen dlgim
degerleri degil, temelde yer alan &zelliklere 6nem kazanmaktadir (7, 19).

Yapi gecerligini belirlemede kullanilan ¢esitli ydntemler vardir. Faktdr analizi ve

birlesen ve ayirt eden gegerlik bu yéntemlerden en ¢ok kullanilanlandir (21, 36,
49, 72).
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Faktér Analizi

Faktdér analizi, 6lgek puanlarinin yapi gegerligini degeriendirmede en sik
kullanilan yontemdir. Birbiriyle iligkili ¢gok sayida 6zellii bir araya getirerek
kavramsal olarak az sayida anlamh yeni 6zellikler (faktorler, boyutlar) bulmayi,
kesfetmeyi amagclayan c¢ok degigkenli bir istatistiksel ydntemdir (19, 21).
Temelde birbiriyle baglantili ézellikleri belli kiimelerde bir araya getirerek ¢ok
sayida 6zelligi birkag baslik altinda toplar (4, 7, 19, 21, 36, 49, 96, 106).

Bir 6lgme araci tek bir faktér oigiliyorsa, buna “faktoriyel olarak saf test” denir.
Yani bu aragta tim dlgimler bir faktére yuklenmistir ( 7).

Birlegen ve Ayirt Eden (Convergent and Discriminant Validity) Gegerlik

Olgme aracinin, kendine benzeyen &zelliklerle kuramsal olarak yiiksek korelatif
itiski, kendinden farkli olan ézelliklerle ise sifir ya da anlamsiz iligki gdstermesi
beklenir. Olgme aracinin puanlan, benzer ézelliklerle ya da dictimlerle yiksek
korelasyon verdijinde, birlegen (convergént) gecerlik, benzer olmayan
bzelliklerle ya da diciimlerle dustk ya da anlamsiz korelasyon verdiginde, ayirt
eden (discriminant) gecerlik saptanmis olur ( 7, 19, 72).

¢ GUVENIRLIK

Guvenirlik/gGvenilirlik (reliability), her 6lgme aracinin tagimasi gereken temel
6zellik olup, bir dlgme aractyla farkli zamanlarda elde edilen ayni &ézellikle ilgili
olan bir grup dlgimle ikinci 8lgim arasindaki tutariihiya ya da degismezlige denir
(2,7,19, 36, 49, 72, 83, 91, 95, 96, 106).

Guvenilir bir arag, ayni gruba iki ya da ¢ kez uygulandiginda, gruptaki her bir

kisi bitlin uygulamalarda yaklasik ayni puani almalidir. Givenirlik gegerligin bir
parcasidir (7, 19, 36, 49, 72, 91, 95, 96).
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Guvenirligi dustik olan bir dlciimiin bilimsel degeri de disik olur. Olgegin
glvenirligini olumsuz yoénde etkileyen pek gok faktér vardir. Buniar (36, 49, 72,
95, 96) ;

» Test maddelerinin hatali olmasi

« Test maddelerinin ¢ok kolay ya da ¢ok zor olmast

« Madde sayisinin yetersizligi

o Maddelerin homojen olmamasi

« Cevaplayici bireylerin nitelikleri

» Test uygulanmasindaki hatalar ve test puanlamasindaki hatalardir.

Bir lgme aracinin giivenirligini saptamanin degisik yollar1 vardir ve bunlarin her
biri arag performansinin ayri bir yéni ile ilgili bilgiler saglar. Guvenirligi
saptamada hangi yontemin kullanilacagi madde puanlarina, amaca, aragtirma
kosullarina ve dlgegin hipotezlerine baghidir (96). Olgiimler arasindaki iligkiyi
gosteren glvenirlik katsayilan ve o6lgme hatalarinin olmadigint gosteren
6lgmenin standart hatasi glvenirlik konusunda kullanilan iki temel yaklagimdir
(7,19, 36, 49, 72, 95, 106).

Bir 6lgme aracinin guvenirligi birden fazla yéntem kullanilarak pekistirilebilir.
Guvenirligi dlcmede en sik kullanilan yéntemler Pearson Momentler Carpimi,
Sperman-Brown, ¢ift seri (Bi-serial) korelasyon katsayisi, Kuder Richardson 20
ya da Cronbach alfa katsayisinin hesaplanmasidir (7, 19, 36, 72, 83, 95).

Olgmenin Standart Hatasi
Hata payi, test glvenirliginin bir gistergesidir. Bu ydntem bireysel puanlarin

degerlendiriimesinde kullanilir. Standart hata puaninin kiigiilk olmasi, test

glvenirliginin yiksek olugu anlamina gelir (19, 36, 72, 95).
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Glivenirlik Katsayisi

Bir &élgme aracinin iki uygulamasi arasindaki korelasyon katsayisi olan
givenirlik katsayisi genellikie korelasyon teknikleri ile hesaplanir. Paralel form
guvenirli§i, puanlayicilar arasi glivenirlik, test-tekrar test giivenirli§i, Cronbach
alfa katsayisi gibi cesitli analiz yontemleri ile guvenirlik katsayisi bulunur.
Korelasyon katsayisi —1 ile +1 arasinda degismekle birlikte, givenirlik
katsayilarinin pozitif degerli oimast beklenir. Deder +1’e yaklastikga giivenirligin
yuksek oldugu kabul edilir (7, 19, 36, 37, 49, 72, 95, 96).

Givenirlik katsayisinin hesaplama yontemleri agagida verilmistir (7, 19, 36, 49,
72, 96, 106);

+ Devamiihik/ Stireklilik/Zamana Gére Dedismezlik Katsayisi
- Test-tekrartest glivenirligi
¢ Esdegerlik katsayisi
- Bagimsiz gozlemler arasi uyum
- Parelel form givenirligi
- Dil egsdegerligi
o l¢ tutarlik katsayisi
- |ki yarim test/yariya bdime givenirligi
- Madde analizi/Madde-toplam puan korelasyon katsayisi

- Cronbach alfa katsayisi, Kuder Richarson 20 ve 21
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+ Devamlilik/Siireklilik/Zamana Goére Degismezlik Katsayisi (stability)
Test-Tekrar Test Glivenirligi

Test-tekrar test giivenirligi, 6lcme aracinin degisik zamanlardaki Slgimlerinde
benzer 6lgiim degerlerini saglama 6zelligidir. Bir 6lgme aract ayni gruba belirli
zaman araliklanyla iki kez uygulanir ve bireylerin birinci uygulamada aldiklari
puanla, ikinci uygulamada aldiklari puanlar arasinda korelasyon aranir (7,19,
36, 49, 72, 95, 96, 106).

Degigmezlik 6zelligi test-tekrar test (test-retest) Slgciimleriyle degerlendirilir.
Degismezlik katsayisinin hesaplanmasinda iki uygulama arasinda gegen
sirenin bellek etkisini ortadan kaldiracak kadar uzun, denek degisikligine neden
olmayacak kadar kisa (2-6 hafta) olmasi énerilmektedir (7, 19, 49, 96).

Degismezlik glvenirligi iki 6lcim arasinda yapilacak basit siralama korelasyon
katsayisi ile belirlenir. Korelasyon katsayisinin yiiksek olmasi, éigme aracinin
zaman igindeki dedismezligini yani guvenirligini gésterir. [lk uygulamada olumlu
(veya olumsuz) tutumian olan kigiler, ikici uygulamada da ayni sekilde olumiu
(veya olumsuz) tutumlara sahip goérulmelidirler. Ancak iki uygulama arsindaki
iliski miktarinin hesaplanmast tek basina yeterli degildir. Bireylerin her iki igme
araci puanlan arasinda énemli bir fark olmayabilir. Ancak her iki uygulamada
puan alinan maddeler farkli maddeler olabilir. Bagka bir deyisle bireyler ayni
maddeden farkli puanlar aimig olabilirler. Bu nedenle, her iki uygulamada puan
aldiklart maddeler arasindaki tutarlilia da bakilmasi gerekir. Bunun igin dlgme

aracinin timi ve faktérleri icin korelasyon hesaplanmaiidir (7, 49, 96, 106).
+ Esdegerlik Katsayisi {Coefficient of Equivalance)

Esdegerlik sinamasi yapilabilmesi igin her iki 8lgme araci igindeki madde sayisi,
niteligi, kullandigi dlgekleme teknigi, faktor yapisi ve éigtikleri 6zellik birbirine
denk olmalidir (7, 36, 96).
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Esdeger iki form, ayni bireylere ayni zamanda uygulanmigsa egdegerlik
katsayist hesaplanabilir, ancak belirli zaman arahg: ile uygulanmigsa egdegerlik

ve devamiilik birbirine karigir (36).

Esdegerlik katsayisi, bagimsiz gézlemler arasi uyum, paralel form givenirligi ve
dil egdegerligi yontemleri ile belirlenmektedir (7, 19, 36, 49, 72,).

Bagimsiz Géziemler Arasi Uyum

Aragtirmacinin  bagimsiz olgimler arasinda esitlik aradi§i durumlar igin
uygulanan bir gavenirliktir (7). Farkli uygulayictlarin ayni zamanda ayni dlgme
araclarini kullanarak elde edilen puanlarin uyumlu olmasidir (36). Degigik
gozlemcilerin ayni 6lgme araci ile ayni anda ayni olguyu dlgmesi durumunda
ve birbirine kosut iki aracin ayni zamanda deneklere uygulanmast durumunda
kullantir (7). Gézlemler arasi uyumun degerlendiriimesinde korelasyon, t testi,
varyans analizi, kappa istatistigi gibi de§isik yéntemler kullanilir (4, 96).

Paralel Form Givenirligi

Paralel form glvenirligi, geligtirilen dlgme araci ile birlikte esdeger nitelikte
geligtiriimis bir testin, iki form halinde ayni gruba bir ya da iki oturumdan
uygulanmasindan elde edilen puanlar arasi korelasyon hesaplanarak belirlenir
(19, 36, 72). Buradaki dlcme araglari ayni degiskeni dlgen benzer iki ayr dlgek
olabilecedi gibi ayni digegdin iki ayn formu da olabilir. Bu uygulamalarda elde
edilen puanlar arasindaki korelasyon katsayisi, esdegerlik katsayisidir ve
‘yanitlarin tutarhh§ini gosterir. Esdeger form geligtirmek gii¢ oldugundan paralel
form givenirigi az kullanilan bir yontemdir (7, 36, 49,).

Dil Egdegeriigi

Dil esdegerligi, ayni 6lgme aracinin farkli iki dildeki formlar ayni gruba ayni
zamanda uygulanmasi ile elde edilen puanlar arasindaki korelasyona bakarak
belirlenir (96).
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¢ i¢ Tutarlihk Katsayisi (Internal Consistency)

Olgme aracinin dlgtiigl varsayilan ézellikleri digen maddelerin kendi iglerinde
birbirleriyle iligkilerini ve homojeniiklerini belirlemek icin kullanihr, Olgme
aracinin i¢ tutarlih@, aracin belli bir amagla, badimsiz birimlerden olustugu ve
bunlarin bitin iginde bilinen birbirine esit agirlikta olduklan varsayimina
dayanan bir kavramdir (7, 36, 49, 72, 99).

I¢ tutarlik katsayisini hesaplamada veri tirleri ve kosullara uygun oldugu siirece
guvenirlikle ilgili sinamalari pekigtirmek igin birden fazla yéntem kullaniabilir. Ig
tutarlik giivenirliliginin sinanmasinda kullanilan baglica yéntemler (7, 18, 36, 37,
49, 96);

« Yan test (split-half) tutarlik katsayisi ydntemleri; Spearman-Brown,
Stanley, Rulon, Flanagan, Mossier, Horst ydntemi gibi.

» Madde-toplam puan korelasyon katsayisi ve madde atma yolu ile (item-
remainder) korelasyon katsayisi yontemleri.

« Kuder Richarson 20 ve 21 ile Cronbach alfa katsayisi yontemidir

Iki Yarim Test / Yariya Béime Testi Yarilama Giivenirligi (Split-Half)

Olgcme araci bir gruba uygulandiktan sonra, sonuglann degerlendirimesi
asamasinda maddeler iki esdeder yariya béllinerek yanitlayicilarin aracin iki
yarisindan aldiklan puanlar arasindaki korelasyon hesaplanir. Eder iki ayrn soru
grubu arasindaki korelasyon yiiksekse, bagka bir deyisle Slgme aracinin bir
yarisi diger yaris! ile tutarli ise aracin butininin birbiri ile yakindan iligkili
sorulardan olustugu sonucuna varilir. Bu aracin i¢ tutarliigi vardir (7, 36, 49,
106).

Bu ydntem i¢in tek bir dlgme araci, tek bir grup ve uygulama gerektiginden en
sik kullanilan giivenirlik saptama yéntemidir. Bu yéntemde karsilasilan sorun,
testin iki egsdeger yariya boluinmesidir. Esdeder yariya bdlmede en ¢ok
kullanilan yol tek numarali sorularia ¢ift numarali sorulann ayn puanianmasidir.
Iki yaridan elde edilen puanlar ayri ayn araglardan/éigeklerden elde edilmis gibi
islem gorirler (7, 36, 49, 95).
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Madde Analizi /Madde-Toplam Puan Korelasyon Katsayisi

Bu ydntemle, dlcek maddelerinin/ifadelerinin, tlgiimek istenen &zellikle ilgili
olup olmadiklar ve &zelliklerin degisik derecelerini birbirinden ayirt edebilme
nitelikleri incelenir. Olgiilen ézellikle gligla iligkisi olan/ayirt edici maddeler dlgek
maddelerini olugturur (4, 19, 37, 96).

Madde analizi ile taslak élgcme aracinin ifadelerindeki sorunlar belirlenir ve 6n

gerekii dizenlemeler yapiltr (36, 37).

Olgme aracinin tanimianan ézelligi 6lcmede, maddelerin dlgme glcini
belirlemek igin Likert tarafindan iki ayn madde analizi ydntemi &nerilmektedir(
96).

+ Korelasyonlara dayali madde analizi

o lg tutarlilik slgiitine (t testi) dayali madde analizi

Taslak 6lgme aracindan elde edilen verilere asagida verilen her iki madde
analizi yéntemi uygulanarak 6lgme aracina alinacak maddelere karar verilir.
Ancak her iki analizin uygulanmasi gerekmez, tek analizle de karar verilebilir
(36, 72, 96).

Korelasyonlara Dayali Madde Analizi

Her madde ile oigek | puani arasindaki korelasyonlarin hesaplanmasidir.
Maddelerden alinan puanlar ile &lgek puanlart arasindaki korelasyon
hesaplanirken {izerinde caligilan maddenin puam hari¢ tutularak olgek puani
yeniden belirlenir. Madde puanlan ile digek puanlarn arasindaki korelasyon
Pearson Momentler Carpimi Korelasyon Katsayisi cinsinden hesaplanmaktadir
(2, 19, 36, 37, 49, 92, 106) .

Bir madde icin hesaplanan korelasyon katsayisinin igareti eksi, degeri sifir veya
sifira yakin ise madde 6lglilmek istenen Ozelliji Slgmede yetersiz demektir.
Olgek puani ile iligkisi digik olan maddeler, 6lglilmek istenen &zelligin



dlctilmesine ¢ok az katki saglayabilir. Dusik korelasyona sahip maddeler digme
aracindan ¢ikartiimahdir. Yiiksek madde-6lgek korelasyonlarina sahip maddeler
élcme aracinin maddelerini olusturur. Madde segiminde kabul edilebilir
katsayinin .20-.25 degerinden yuksek olmasi tercih edilmektedir (2, 19, 92, 95) .

l¢ Tutarihk Olgiitiine Dayali Madde Analizi

I¢ tutarlilk &lgiitine dayall madde segme iglemi, taslak 6lcme aracinin en
dustk puandan en yiksek puana dodru siralandiginda puan dagiliminin alt ve
ist % 27-30'luk bélumindeki yanitlayici puanlarindan elde edilen veriler
izerinde gergeklestirilir. Her madde icin madde toplam puanlari dagihm
incelenir. Her madde igin Gst gruptaki yanitlayicilarin madde puan ortalamalari
ile alt gruptaki yanitlayicilann madde puanlarn ortalamasi arasindaki farkin
anlamlihig t testi ile sinanir. Her bir madde icin t istatistigi hesaplanir ve t degeri
en yiiksek olandan en diigtk olana dogru siralanir. En ytiksek t degerine sahip
olan maddeden baslanarak istenen sayida madde secilir (19, 72, 96).

Ust % 27-30’luk gruptaki yanitlayicilar 6lgedin Slgmek istedigi dzellie olumiu
yonde sahip olanlar, alt gruptaki yanitlayicilar da olumsuz yénde sahip olaniari
gbsterir(72, 96).

Cronbach Alfa ve Kuder Richardson 20 ve 21 Guvenirlik Katsayisi

Cronbach alfa ve Kuder Richardson 20 ve 21 givenirlik katsayisi, i¢ tutarlihk
glivenirligini stnamada yaygin olarak kullanilan yéntemlerdir.(7, 19, 36, 37, 49).
Her iki yéntem de 0.0 ile +1.00 arasindaki dagilimda en yiiksek korelasyon
degerinin yiksek i¢ tutarlilik belirttigi yorumuna dayalidir.( 19, 37, 76, 92, 106).
Bu yoéntemler birbirinden thretilmis olmasina kargin, hangisinin kullanilacagi

madde puanlarinin éigeklenme bigimine bagldir (37).
Cronbach alfa katsayisi ile i¢ tutarlligi 6lgmede, Slgme aracinin Slgtiguni

varsaydigimiz nitelikleri sicen maddelerin kendi i¢lerinde birbirleriyle iligkileri ve
homojenlikleri tespit edilir. Bagka bir deyigle, lcme aracindaki maddelerin ayni
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ozelligi dlgerken birbirlerini ne kadar tamamladiklarini tespit eder. (36, 37, 72,
92, 96, 106).

Cronbach alfa katsayisi 0 ile 1 arasinda degisen degerler alir, deder 1'e
yaklastik¢a glivenirli§in ylksek oldugu kabul edilir (7, 19, 36, 37, 49, 96, 106).

Alfa katsayisi, 6lgme aracinin tim alt béliimlerinin birbirlerine gére, ya da bir alt
bélimin tim maddelerinin birbirlerine gore tutarlthigint sinamada kullanilir.
Sonuglar tiim béiumierin ( ya da o bélumdeki tiim sorularin) birbirleriyle ilgili
olup olmadigi seklinde yorumlanir. Katsayinin yiksekligi i¢c tutarhiidin
yuksekligini gosterir (36). Olgegin o katsayisi ne kadar yiiksek olursa bu digekte
bulunan maddelerin o 6&iclide birbirleriyle tutarli ve ayni &zellijin &gelerini
yoklayan maddelerden olustugu seklinde yorumlanir ( 96, 106).

Madde vyanitlann iki secgenekli olan o6lgme araglarinin i¢ tutarlihginin
hesaplanmasinda Cronbach alfa katsayisi yerine Kuder Richardson 20
yontemi kullanilir. Bu yolla elde edilen katsay da i¢ tutarhidin bir digtstdir (7,
37,72, 95, 96).
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3.GERECVEYONTEM e e e e

Caligma, 6-12 yas grubu Juvenil Romatoid Artritli (JRA) okul gocuklarinda
yasam  kalitesini belirlemeye yo6nelik bir igek gelistirmek icin metadolojik
olarak gerceklestirildi.

¢ Evren

Calismanin evrenini, Istanbul ilinde Cocuk Romatoloji biriminin bulundugu tek
kurum olan Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve
Hastaliklari Anabilim Dali ve ¢ Hastaliklari Anabilim Dali Romatoloji
Polikliniginde (yakin zamana kadar JRA'li gocuklar bu birimde izlenmekte idi) 15
Subat 2002 - 30 Mayis 2003 tarihleri arasinda izlenen tium JRA'l gocuklar
olusturdu.

¢ Orneklem

Caligmada, 8rneklem grubu amagl érnekiem yéntemi ile belirlendi. Agagida
verilen segim kriterlerine uyan ¢ocuklar érneklem grubuna alindi.

Vaka seg¢im kriterleri olarak;

e The International League of Associations for Rheumatology (ILAR)
kriterlerine gére en az bir yil nce JRA tanisi konmus olmasi,

e Cocugun 6-12 yas grubu iginde yer almasi,

e Okula devam ediyor olmasi,

e Herhangi bir iletisim sorununun bulunmamasi,

e Calismaya katilmaya génillll olmasi alind.
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Taslak Olgegin Test-Tekrar Test Analizleri Igin Omeklem Sayisinin Belirlenmesi

Taslak dlgedin givenirligini beliremede test-tekrar test analizi igin; érneklem
sayisinin belirlenmesinde parametrik testlerde analiz igin belirlenen sayinin en
az 30 oimas! kurali ve vaka sayisinin sinirli olmasi géz 6niine alinarak test-
tekrar test analizinin 30 kigide yapimasina karar verildi (49, 92, 93 ).
Hazirlanan taslak dlgek vaka segim kriterlerine uygun 30 gocuga 2 hafta arayla

iki kez uygulandi.

Taslak Olgegin Test-Tekrar Test Digindaki Gegerlik Ve Giiveniriik Analizleri Igin
Omeklem Sayisinin Belirlenmesi

Literatir dogrultusunda hazirlanan 72 maddelik taslak 6lcegin madde sayist 3
kisiden olusan tez izleme komitesi toplantisinda 67 olarak belirlendi. 67
maddeden olugan taslak dlgek uzman  gérigtne sunuldu (Ek 1). Oneriler
dogrultusunda madde sayisi 57 olarak belirlendi. Olgek gelistirilirken her bir
madde igin en az 2 kati kadar kisiye uygulanmasi onerildiginden ( 21 ) bu
c¢alismada da her bir madde basina 2 kigi alinmas! planlandi ve taslak élgegin
114 kigiye (57x2) uygulanmasi gerektigi belirlendi.

Bu amagla Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiltesi Cocuk Sagligi ve
Hastaliklart Anabilim Dali ve I¢ Hastaliklart Ana Bilim Dali Romatoloji
Polikliniginden izlenen vakalar tarandi. Vaka segim kriterlerine uyan gocuklarin
sayisi 108 olarak saptandi. Ancak verilerin toplandi§i tarihlerde 14 gocugun
kontrollere gelmedigi belirlendi. Calismanin test-tekrar test disindaki gegerlik ve
glivenirlik analizleri test- tekrar test grubunu olusturan 30 ¢ocugun da icinde yer
aldigi toplam 94 ¢ocuk ile gergeklestirildi.

¢ Veri Toplama Araclan

- Veri Toplama Formu
- 8-12 Yas Juvenil Romatoid Artritli Cocuklar Igin Okul Yasam Kalitesi Olgegi
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Veri Toplama Formu (EK 2):

Veri toplama formunda, ¢aligmanin bagimsiz degiskenleri olan 6-12 yas grubu
JRA’ll gocuklarin demografik ve hastalik 6zelliklerini (tip, siire) saptamaya

yénelik sorular bulunmaktadir.

6-12 Yas Juvenil Romatoid Artritli Cocuklar Igin Okul Yagam Kalitesi Olcedi
(Ek 3):

Aragtirmact tarafindan literatlr bilgisine (24, 64, 89, 90, 94, 105,) dayali olarak
geligtirilen ve uzman gérugleri (Ek 1) alinarak hazirlanan, arastirmanin bagimit
degiskenlerini olusturan 6-12 yas JRA'll okul gocuklarinda yagsam kalitesini
saptamaya ydnelik 6igek sorulan bulunmaktadir.

+ Cahismanin Degigkenleri

Bagimsiz Degiskenler: Yas, sinif, cinsiyet, hastalik tipi, hastalik siresi

Bagimii degiskenler: 6-12 Yag Juvenil Romatoid Artritli Gocuklar Igin Okul
Yasam Kalitesi Olgedi Puani

¢ Gecerlik Giivenirlik Caligmasi

¢ Giivenirlik
Test-tekrar test giivenirligi: Olgek 30 kisiye iki hafta ara ile iki kez uygulandi.

- Korelasyon analizi ile test-tekrar test puan ortalamalan arasindaki uyumluluk

durumu belirlendi.

- Bagiml gruplarda t testi ile dlcegin test-tekrar test puanlan arasindaki fark

karsilastiriidi.

I¢ tutarlik: Ig tutariik analizi igin Cronbach Alfa degerine bakildt.
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Madde analizi: 57 maddelik 6-12 Yas Juvenil Romatoid Artritli  Cocuklar lgin
Okut Yasam Kalitesi Olgegi taslaginin madde-toplam puan korelasyon katsayisi
Pearson Momentler Carpimi Korelasyonu ile belirlendi.

s Gegerlik .

Uzman gorisiintin ( kapsam gegeﬂiginin) sayisal degerlerle kanitlanmasi igin,
Waltz ve Bausell tarafindan geligtirilen Content Validity Index (CVI1) kullanildi( 7
)-Uzmanlar bu araci kullanarak her maddenin diciim degeri ile ilgili olarak; 1=
Uygun degil, 2= Maddenin uygun sekle getirilmesi gerek, 3= Uygun, ancak ufak
degigiklik gerekiyor, 4= Cok uygun, degerlendirmesini yapmak igin
seceneklerden birini isaretlediler (7 ).

Verilerin toplanmasi

Calisma verileri; Veri Toplama Formu ve 6-12 Yag Juvenil Romatoid Artritli
Cocuklar Igin Okul Yasam Kalitesi Olgek taslagi ile elde edildi.

¢ Verilerin toplanacag birimlerden yazili izin alindi (Ek 4).

o Veriler arastirmaci tarafindan caligmanin yapildi§i tarihlerde JRA'L
¢ocuklarin poliklinik izlem giinleri olan Pazartesi, Sali ve Cuma giinleri
kontrole gelen, vaka segim kriterlerine uygun cocuklarla kargihkl
goruserek veri toplama araglarini kullanarak elde edildi. Uygulama 20-
30 dakika strdi.

¢ Verilerin Degerlendirilmesi

e Olgek maddelerinden 1, 2, 3, 4, 6, 8, 9, 10, 11, 12, 14, 15, 16, 17, 18, 19,
20,25, 26, 28, 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 37, 38, 39, 40, 41, 42, 43, 44, 45, 47,
48, 49, 50, 51, 52, 53, 54’ e verilen yanitlarin puanlan aynen alimr. Madde 5,
7,13, 21, 22, 23, 24, 27, 36, 46, 55, 56, 57'ye verilen yanitlarin puani tersine
cevrilir, yani yanit 1 ise 5, 5 ise 1; 2 ise 4, 4 ise 2 olacak sekilde yeniden
puanianir, puani 3 olanlar degismemektedir.
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eTersine donistirme iglemi tamamiandiktan sonra madde analizi sonucunda
.20’nin altinda korelasyona sahip maddelerin éigekten gikariimasi ile elde edilen
46 maddenin puani toplanarak ham puan elde edilir. Maddelere verilen
puaniarinin toplanmasi ile elde edilen toplam ham puan 46-230 arasinda
degisir.

¢ Ham puan, &lcegin maksimum ham puanina bélinerek, elde edilen deger 100
ile carpilir. 0-100 arasinda bir puan elde edilir. 100 puan; yasam kalitesinin ¢ok
iyi oldugunu, O puan ise yagsam kalitesinin ¢ok kéti oldugunu ifade etmektedir.

Genel bigek puani= (Alinan toplam ham puan / élgegin maksimum ham puani) x
100

Ornegin; bir bireyin 46 maddeye verdigi yanitiarin puanlarinin toplamindan
aldigi ham puan 115 olsun. Olgedin maksimum puani ise 230'dur (46x5=230).

Juvenil Romatoid Artritli 6-12 Yas Okul Cocuklan Yasam Kalitesi Olgek Puani
= (115/230) x 100

=0.5x10

= 50’ dir

Calismada elde edilen veriler kodlanarak bilgisayar ortaminda asagida
belirtildigi sekilde degerlendirildi.
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incelenen Ozellik

Ogrencilerin; yas, cinsiyet, sinif,
hastalik tipi ve siresi

JRA’h 6-12 yas grubu ¢ocuklarin
yasam kalitesi diizeyi

Giivenirlik Igin:

L}

Taslak élgegin test-tekrar test
analizi

Taslak dlgegin test-tekrar test
uyumluluk analizi

Taslak digegin ig tutarlilig

Taslak élgek igin; madde-toplam
puan analizi

Cinsiyete gore, tigek puan
artalamalarinin kargilagtiriimasi

Yas gruplarina, hastalik tipi ve
slresine gore, 6lgek puan
ortalamalarinin karsilastiriimasi

Yas gruplari, hastalik tipleri ve
slrelerini kendi iginde
karsilagtiriimasi

Istatistiksel Degerlendirme
Yéntemi

— Sayi ve ylizde

—> Puan ortalamasi

/

— Bagimli gruplarda t testi

— Pearson Momentler Carpimi
Korelasyon Analizi

—>Cronbach Alfa Katsayisi

Pearson Momentler Carpimi
Korelasyon Analizi

—> Bagimsiz Gruplarda t Testi

— Varyans Analizi

— Tukey testi

¢ Calismanin Sinirhiliklari-Giigliikleri

o Ulkemizde Gocuk Romatoloji biriminin oldugu merkezlerin sayisinin
azhg ve ILAR siniflandirmasint kullanan birimlerin azhgit nedeniyle

vakalarin bir merkezden alinmis olmasi
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Calismada elde edilen bulgular 3 baglik altinda verildi.
I. Calisma grubunun demografik ve hastalik dzelliklerini (tipi, stresi)
gdsteren bulgular
1. Olgek gelistirme ¢alismasina iligkin bulgular

lll. Calisma grubunu olusturan gocuklarin demografik ve hastalik 6zelliklerine
(tipi, siresi) gére dlcek puanian ve karsilagtiriimasi

. CALISMA GRUBUNUN DEMOGRAFIK VE HASTALIK
OZELLIKLERINi GOSTEREN BULGULAR

6-12 yag JRA'll cocuklar igin okul yasam kalitesini belirlemeye ydnelik bir dlgek
gelistirmek icin yapilan metodolojik ¢alismada, g¢alisma grubunun yas, cinsiyet
ve siniflarina gére dagihmi Tablo 1'de verilmistir.
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Tablo 1. Galisma Grubunu Olusturan Cocuklarin Yag, Cinsiyet ve

Siniflarina Gore Dagilimi

S S$=94
OZELLIK S %
Cinsiyet

Kiz 47 50.0
Erkek 47 50.0
Yas * Kiz/Erkek
6 - - -
7 5/4 9 9.6
8 8/10 18 19.2
9 6/4 10 10.6
10 8/6 14 14.9
11 7/6 13 13.8
12 13/17 30 31.9
Yas Gruplarn™*
7—8 Yas 27 28.7
9 -10 Yas 24 25.5
11-12 Yas 43 458
Sinif
1 15 16.0
2 14 14.9
3 10 10.6
4 15 16.0
5 17 18.1
6 16 17.0
7 7 7.4

*Yas ortalamasi: 10 £ 1.8 yil

**Her bir yasa disen gocuk sayisi az idi. Analizler ikili yags gruplarnna goére
yapildi.

Tablo 1'de goérildagu gibi ¢caligma grubundaki ¢ocuklarin cinsiyete gére
dagihmi esit, gogunlugu ( % 45.8) 11-12 yasinda ve 5. sinifa (% 18.1) devam

etmekteydi.

BCWLRr
PONUB AN AT Vg
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Calisma grubundaki vakalarda tani JRA'nin siniflandirmasinda en son kabul

edilen 8 alt grubu olan ILAR kriterlerine gére konuimustu. Ancak alt gruplardaki
vaka sayilart analizler icin yeterli olmadi§indan ILAR kriterleri yerine, 3 alt
gruptan olusan Amerikan Romatizma Birligi ( American College of
Rheumatology= ACR) kriterlerine gore yapilan siniflandirma kullaniimugtir.

Tablo 2'de ¢alisma grubunu olusturan ¢ocuklarnin hastahk tiplerinin ILAR ve
ACR'ye gore siniflandirmasi ve hastalik streleri verilmistir.

Tablo 2. Galisma Grubunu Olusturan Cocuklarin Hastalk Ozellikleri

S=94
OZELLIK Kiz/Erkek s %
Hastalik tipi
Sistemik 14/13 27 28.7
: Oligoartikliler 8/11 19 20.2
oz Uzamis oligoartrit 3/4 7 7.5
j Poliartikiiler RF (+) 3n 4 4.3
- Poliartikiiler RF(-) 18/7 25 26.6
Entezitle iligkili artrit -7 7 7.5
Psoriatik artrit 1M1 2 2.0
Diger artritler -3 3 3.2
Hastahk Tipi
s Sistemik 14/13 27 28.7
< Oligoartiktler 11/25 36 38.3
Poliartiktler 22/9 31 33.0
Hastalik siiresi
1-2 Yl 12/12 24 25.5
3-4 Yl 10/11 21 22.4
56 Yit 18/12 30 31.9
7 Yil ve Uzeri 712 19 20.2

Tabloda goruldigi gibi caligma grubundaki cocuklar hastalik tiplerine gére
incelendiginde, ILAR kriterlerine gére cogunlugunun (%28.7) sistemik JRA'lL,
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ACR kriterlerine goére ¢ogunlugunun (%38.3 ) oligoartikiiler JRA'll oldugu ve
hastalik sireleri agisindan coguniugunun 5-6 yil (% 31.9) arasinda oldugu
belirlendi.
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l. 6-12 YAS JUVENIL ROMATOID ARTRITLI COCUKLAR iCiN
OKUL YASAM KALITESi OLCEGINi GELISTIRME
CALISMASINA ILISKIN BULGULAR : Calismanin Yiiriitiiliis Sirasina

Gore

(I.1. Madde Havuzunun Olusturuimasi

Literatlir dogrultusunda JRA'll gocuklarin yagam kalitelerini saptamaya
yonelik baslangigta 72 maddelik ¢oktan se¢cmeli sorulardan olusan bir
Olgek taslagi hazirlandi.

Taslak olgek tez izleme jarisini olusturan 3 uzman tarafindan incelendi.
Madde sayisi 67’ye indirildi.

Olcek maddelerinin/ifadelerinin anlagiiriginin degerlendiriimesi amaciyla
Turk Dili konusunda uzmanilar ile gérasalda (Ek 1).

67 maddenin likert tipi olcek seklinde hazirlanmasi asamasinda olgek
gelistirme konusunda uzman bir kisiyle goriistldii (Ek 1) ve oneriler
dogruitusunda taslak slgek hazirlandi.

Hazirlanan taslak oigek 6-12 yas grubu 5 JRA'll gocuga uygulandi,
gorusleri alinarak ifadelerde kuiglik degisiklikler yapildi.
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l. 2. Olgegin Gegerlik ve Giivenirlik Calismalan

Taslak 6igegin gegerlik ve glivenirlik caligmalar agagida belirtildigi sekilde

ylrataimastar.

Yasam Kalitesi Olgek Taslaginin Uygulama/ Gegerlik/
Gegerlik ve Giivenirlik Calismalan Analiz Giivenirlik
Kapsam (igerik) Gegerliligi = Uzman Gorlsi Gegerlik
Test-Tekrar Test Giivenirlik Analizi (S=30)
m Taslak Olgegin Test-Tekrar Test Olgek Puan = Bagimh Glvenirlik
Ortalamalari Arasindaki Farkin Degerlendiriimesi Gruplarda t testi
m Taslak Olgegin Test-Tekrar Test Oigek Puan Pearson Glvenirlik
Ortalamalan Arasindaki Uyumlulugun Momentler
Degerlendiriimesi Carpimi
Korelasyon
Analizi
Madde Analizi (S=94)
m Taslak Olgegdin Madde-Toplam Puan Analizi Pearson Givenirlik
Momentler
Carpimi
Korelasyon
Analizi
i¢ Tutarhhk Analizi
Cronbach Alfa Guvenirlik

® Taslak Olgegin l¢ Tutarlik Analizi

1.2.1. Kapsam (igerik) Gegerliligi

67 maddelik taslak oigegin kapsam gegerliligi icin 13 uzman goriist alindi (Ek
1). Uzman gérustnin ( kapsam gecerliginin) sayisal degerlerle kanitlanmas:
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icin, Waltz ve Bausell tarafindan gelistirilen Content Validity Index (CVI)
kullanildi (7). Uzmanlar bu araci kullanarak her maddenin 6lgim degeri ile ilgili
olarak; 1= Uygun degil, 2= Maddenin uygun sekle getiriimesi gerek, 3= Uygun,
ancak ufak degisiklik gerekiyor, 4= Cok uygun, degerlendirmesini yapmak igin
segeneklerden birini isaretiediler (7).

Tablo 3 . Uzman Degerlendirmeleri Sonucunda Olgek Maddelerinin Aldig
En Diigiik ve En Yiiksek Puanlar ve Puan Ortalamalan

Ahnan Alinan Puan
SORULAR Minimum Maximum Ortalamasi Standart
Puan Puan Sapma
1 3 4 3.9 0.28
2 4 4 4.0 0.0
3 4 4 4.0 0.0
4 3 4 3.9 0.28
5 4 4 4.0 0.0
6 3 4 3.8 0.44
7 3 4 3.8 0.44
8 3 4 3.9 0.28
9 3 4 3.8 0.38
10 4 4 4.0 0.0
11 3 4 3.9 0.28
12 3 4 3.9 0.28
13 4 4 4.0 0.0
14 1 4 2.5 0.97
15 3 4 3.9 0.28
16 3 4 3.9 0.28
17 1 4 2.6 1.04
18 4 4 4.0 0.0
19 3 4 3.9 0.28
20 3 4 3.8 0.38
21 3 4 3.9 028.
22 3 4 3.8 0.38
23 3 4 3.9 0.28
24 3 4 38 0.38
25 3 4 3.8 0.44
26 3 4 3.9 0.28
27 3 4 3.9 0.28
28 4 4 4.0 0.0
29 3 4 3.8 0.44
30 2 4 2.8 1.01
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Tablo 3’iin devami.

31 3 4 39 0.28
32 4 4 4.0 0.0
33 4 4 4.0 0.0
34 3 4 3.8 0.44
35 3 4 3.9 0.28
36 3 4 3.7 0.48
37 3 4 3.9 0.28
38 3 4 3.9 0.28
39 3 4 3.8 0.38
40 1 4 2.6 1.04
41 3 4 3.9 0.28
42 3 4 3.9 0.28
43 3 4 3.9 0.28
4“4 1 4 2.7 1.10
45 3 4 3.7 0.48
46 4 4 4.0 0.0
47 4 4 4.0 0.0
48 3 4 3.8 0.44
49 3 4 3.8 0.38
50 4 4 4.0 0.0
51 4 4 4.0 0.0
52 4 4 4.0 0.0
53 4 4 4.0 0.0
54 4 4 4.0 0.0
55 3 4 3.8 0.38
56 4 4 4.0 0.0
57 1 4 2.5 0.97
58 1 4 2.5 0.97
59 1 4 2.5 1.05
60 3 4 3.5 0.52
61 4 4 4.0 0.0
62 3 4 3.8 0.38
63 3 4 3.8 0.38
64 4 4 4.0 0.0
65 3 4 3.9 0.28
66 3 4 3.8 0.38
67 3 4 3.8 0.38

Tablo'da gérildugu gibi 67 soruluk taslak dlgce@in uzman degerlendirmesi
sonucu 67 madde igin tim grup puan ortalamasi 3.71 + 0.12 idi. Uzmanlardan
yaridan fazlasinin 1 veya 2 olarak degerlendirdigi maddeler taslak Slgekten
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ctkanidi. Uzman goriisli sonrasi taslak ol¢egin madde sayisi 57 olarak
belirlendi. 57 maddelik taslak élgek igin verilen puanlarin ortalamasi 3.87 + 0.07

olarak belirlendi (Tablo 3).

57 maddeden olugan taslak oOlcek 5 JRA'll gocufa uygulandi ve madde
ifadelerinde kiiglik degisiklikler yapildi. Sonugta taslak olgegin gecerlilik ve
givenirlik caligmalari igin drneklem grubuna uygulanmasina karar verildi.

11.2.2. Test-Tekrar Test Giivenirlik Analizi

Taslak 6li¢egin test-tekrar test givenilirlik analizi igin dlgim yapilan grubun
(8=30) demografik ve hastaliga iligkin ézellikleri Tablo 4 ve 5'de verilmistir.

Tablo 4 . Test-Tekrar Test Giivenilirlik Analizi icin Calisma Grubunun Yas

ve Cinsiyete Gore Dagilimi

. $=30
ZELLIK s %
Cinsiyet
Kiz 14 46.7
Erkek 16 53.3
Yas*
7 -8 Yas 6 20
9-10 Yas 10 33.3
11-12 Yas 14 46.7

* Yas ortalamasi 10.2£1.6 yil

Tabloda géruldagi gibi gocuklar cinsiyet dagilimi agisindan birbirine yakin olup,
yag grubu olarak cogunlugunu (%46.7) 11-12 yas grubu olugturmakta idi.
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Tablo 5. Taslak i')lgegin Test-Tekrar Test Giivenilirlik Analizi igin Galisma
Grubunun Hastalik Tipi ve Hastalik Siiresine Goére Dagilimi

$=30
OZELLIK S %
Hastalik tipi
Sistemik 9 30
Oligoartikiler 4 13.4
(14 Uzamis oligoartrit 3 10
S | Poliartikiler (+) 1 3.3
Poliartikiiler ( -) 6 20
Entezitle iligkili artrit 5 16.7
Psoriatik artrit 1 3.3
Diger artritler 1 3.3
Hastalik Tipi
5 Sistemik 9 30
< Oligoartikler 13 43.3
Poliartikliler 8 26.7
Hastalik siiresi
1-2 Yil 8 28.7
34 Yil 8 26.7
5-6 Yil 4 13.3
7 Yil ve Uzeri 10 33.3

Tabloda gén‘l'ldugu gibi caligma grubundaki gocuklar hastalik tiplerine gére
incelendiginde, ILAR kriterlerine goére ¢oguniugu (%30) sistemik JRA'h , ACR
kriterlerine gére cogunlugu (%43.3 ) oligoartikiiler JRA'li idi. Hastalk sireleri
acisindan gogunlugu 7 yil ve Gizerinde (% 33.3) idi.
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m Taslak 6I9e§in Test-Tekrar Test Puan Ortalamalarn Arasindaki Farkin
Bagimhi Gruplarda t Testi ile Degeriendirilmesi

Taslak dlgegin, 30 JRA'l gocugda iki hafta arayla tekrarlanan iki 6igiim sonucu ile
elde edilen puanlar arasinda fark olup olmadigini saptamak igin ‘bagimli

gruplarda t testi’ uygulandi.

Tablo 6'da taslak olgegin test-tekrar test puan ortalamalan ve kargilagtinimasi

verilmigtir.

Tablo 6. Calisma Grubunda Olgek Taslaginin Test-Tekrar Test Puan
Ortalamalan ve Kargilagtiriimasi

$=30
UYGULAMALAR XtSS Sd* t p
itk Uygulama 71.2£10.0
29 872 .390
ikinci Uygulama 72.5%10.3

*Serbestlik derecesi

Tabloda goruldugu gibi iki hafta ara ile uygulanan taslak olgegin iki Glgim
sonuglan arasinda istatistiksel olarak fark olmadigi saptandi (t= .872, p=.390).

m Taslak Olgegin Test-Tekrar Test Puan Ortalamalari Arasindaki
Uyumiuluk Durumunun Korelasyon Analizi ile Degerlendirilmesi

Taslak oigegin degismezlik yani test-tekrar test glvenirlik katsayisi Pearson
Momentler Carpimi Korelasyonu ile belirlendi. Tablo 7’de taslak &icedin test-
tekrar test puan ortalamalart arasindaki uyumiuluk durumunu gésteren

korelasyon analizi sonucu verilmistir.
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Tablo 7. Caligma Grubunda Olgek Taslaginin Test-Tekrar Test Olgek Puan
Ortalamalan Arasindaki Uyumiuluk Durumunu Gosteren Korelasyon

Analizi Sonuglari

$=30
r p
UYGULAMALAR
llk Uygulama
9 .84 .000
Ikinci Uygulama

Tabloda goéruldiga gibi iki hafta ara ile 2 kez uygulanan taslak 6lgegin iki dlgim
sonucu arasinda istatistiksel olarak ileri dizeyde uyumiuluk oldugu saptandi (r=
.84, p=.000).

11.2.3. Taslak Olgek Madde Toplam Puan Analizi

Tablo 8'de 6-12 Yas Juvenil Romatoid Artritli Cocuklar Igin Okul Yasam Kalitesi
Olgek taslaginin madde-toplam puan korelasyoniar verilmistir.

Tablo 8. 6-12 Yas JRA’II Gocuklar igin Okul Yasam Kalitesi Olgek
Taslagimin Madde-Toplam Puan Korelasyoniari

S$=94
Maddeler r p
1. Yazi yazarken / yazdigimda ellerim agrir. .53 .000
2. Sinavlarda hizli yazi yazmakta zorlaninm. .50 .000
3. Tahtaya yazi yazmakta zorlaninm. 45 000
4. Soru sormak veya yanitlamak igin parmak kaldirmakta
giclik cekerim .54 .000

84




Tablo 8’in devami.

5.Egitimle ilgili materyalleri (bilgisayar, cetvel, pergel,

kalem, silgi vb.) rahathkla kullaninm. 42 .000
6. Kapi kollarini gevirirken, kilitli dolabimi agarken 54
zorlaninm. ' .000
7. Okulda merdivenleri kolayca gikarim. 58 .000
8. Farkh derslerin yapildig! derslikiere gitmek benim igin 54
sorun olur. : .000
9. Dersliklerdeki siralarda oturmakta zorlanirim. A8 .000
10. Uzun kuyruklarda beklerken zorluk gekerim (Om: kantin 50 000
kuyrugu, otobls kuyrugu, térenler). :
11. Okul otobiisii veya servisine binme ve inmede sorun 54 000
yagarim. .
12. Uzun siire hareketsiz kaldigimda ekiemlerim tutulur. .53 .000
13. Okul kitaplarimi ve yemek tepsimi kolayca tasinm. 51 .000
14. Beden egitimi benim icin sorundur. 52 .000
15. Okulda gegirdigim zaman g¢ok uzun, eve gittigimde 56
yorgun olurum. 000
16. Okulda dinlenmeye ihtiya¢ duyarim. .50 .000
17. Okuldaki tuvaleti/banyoyu kullanirken zorlaninim. 48 .000
18. Eklem sertli§i (eklem katili§i) nedeniyle sabahlan okula
gec kalhnm. 36 000
19. Okulda agrilarim artar. 47 .000
20. Okulda egzersizierimi yapamam. .26 010
21. Arkadaslarimia kolayca yakin iligkiler kurarm. .33 .001
22. Ogretmenlerimie kolayca yakin iligkiler kurarim. 23 025
23. Arkadaglarim sorunlarini/ diglncelerini benimle paylagir. | .19 0.71
24. Okula isteyerek giderim. .06 520
25. Diger dgrencilerfarkadaslarim benimle alay eder. .39 .001
26. Arkadaslanm benimle oynamak istemezler. .36 001
27. Ogretmenlerim hastaligim bilir. 05 591
28. Ogretmenlerim hasta oldugumu unutur. A3 190
29. Ogretmenlerim beni gereginden fazla korur. .02 833
30. Okulda atellerimi/splintlerimi takmak beni lizer. A2 247
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Tablo 8’in devami.

31. llag almak zorunda olmak beni tizer/kizdirir. A4 .000
32. Diger g¢ocuklardan farkli gériinmek beni {izer. 41 .000
33. Arkadaslarimin hastaligimi bilmesi beni lzer. 27 .007
34. Arkadaslarimin beni anlamadlgml dastnirim. 41 .000
35.Bir §gyi yapamadigimda (kalem_, g:anta,' kaplvag:ma, 43 000
merdiven ¢gtkma vb.) kizginlik hissederim/ aglarm.
36. Haksizliga ugradlglmda kendimi savunurum. 16 124
37. Ogretmenlerimin bana acidigini distniriim./hissederim. .28 .006
38. Arkadaglanmin bana acidigini dasinuram./hissederim. 22 .032
39. Arkadaglanmm beni sevmedigi dastnaram. .26 012
40. Eklemlerimdeki sekil bozuklugundan/deformitelerimden 44 000
utaninm.
41.bEkI<‘erpIerimde' sekil bozukiugu / deformitelerimin olmasi 55 000
eni lizer.
42. Derslerde dikkatimi toplamakta glgluk cekerim. 21 .042
43. Okula atellerimi/splintlerimi gétirmeyi unuturum. .01 .897
44 Okula ilaglarimi gétidrmeyi unuturum. .00 974
45. Saghkl kisileri (kardes, arkadas) kiskantrim. A7 .000
46. Arkadaslanmia hastaligim hakkinda rahatga konusurum. 21 .043
47. Hastaligim nedeniyle okul devamsiziiklarim olur. .39 .000
48. Ev 6devlerimi zamaninda yapamam. .07 486
49. Okul galigmalannda diger 6§renéilerden geri kalirim. 43 .000
50.dEv ddevlerimi yapabilmek icin fazladan zamana ihtiyag 42 000
uyarim.
51. Sinif arkadasglanmlia okul disinda gérigemem. 33 .001
52. Arkadaglarimla oyun oynamak i¢in istegim olmaz. .34 .001
53. Agn ve eklem tutulumu nedeniyle arkadaslarimla oyun 69 000
oynayamam.
54. Ders dig! aktiviteleri katilacak enerjim olmaz. .59 .000
55. Okul kol faaliyetlerinde gérev alinm. 23 .002
56. Derslerde kiime galigmalanni tercih ederim. 24 .002
57. Universiteyi gitmeyi digtinirim. 16 132
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Glvenirlik caligmasi igcin 57 maddelik taslak olcegin madde-toplam puan
korelasyonlarina bakidiginda, Pearson Momentler Carpimi Korelasyon
katsayilannin 23, 24, 27, 28, 29, 30, 36, 43, 44, 48 ve 57. maddelerin (11
madde) digindakilerin .21-.69 arasinda ve istatistiksel olarak anlaml diizeyde

oldugu saptandi.

11.2.4. Taslak Olgek i¢ Tutarlihk Analizi

57 maddelik taslak 6icek ve 11 madde atildiktan sonra olusan 46 maddelik
olcedin (son hali) i¢ tutarliligint belirlemek i¢in yapilan Cronbach alfa giivenirlik
analizi sonuglar Tablo 9°'da verilmistir.

Tablo 9. 6-12 Yas JRA'hW Cocukiar igin Okul Yasam Kalitesi Olgegi
Cronbach Alfa Giivenirlik Katsayisi

S$=94
Olgekler Madde Sayisi o
Taslak Olgek 57 .88
| Olgek 48 .90

57 maddeden olusan Taslak Olgegin i¢ tutarhhig! icin yapilan analizde
Cronbach alfa giivenirlik katsayisi tabloda goéruldigi gibi .88 olarak bulundu.
Madde-toplam puan korelasyonuna gore, korelasyon katsayisi .20’nin altinda
ve istatistiksel olarak anlamli olmadig§i saptanan 11 madde (23, 24, 27, 28, 29,
30, 36, 43, 44, 48, 57) disanda tutularak 46 madde ile yapilan i¢ tutarlik

analizinde Cronbach alfa giivenirlik katsayisi .90 olarak bulundu.
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lll. CALISMA GRUBUNU OLUSTURAN GCOCUKLARIN DEMOGRAFIK VE
HASTALIK OZELLIKLERINE GORE “6-12 YAS JRA’LI GOCUKLAR IGiN
OKUL YASAM KALITESI OLCEGI (JRA-OYKO)” PUANLARI VE
KARSILASTIRILMASI

Bu bélumde, galisma grubunun “ 6-12 Yas JRA'lI Cocuklar Igin Okul Yasam
Kalitesi Olgegi’nden aldiklar en disik ve en yiiksek puanlar ile puan
ortalamalari verilerek, cinsiyete gore “bagimh gruplarda t testi” ile, yas gruplan,
hastalik tipi ve slresine gore “ANOVA ( tek yénli varyans analizi)” ile
karsilastiriidi.

Tablo 10'da galisma grubunu olusgturan gocuklarin 46 maddelik JRA-OYKO'den
aldiklari en diistik ve en ytksek puanlar ile ortalamalar veriimistir.

Tablo 10. Caligma Grubunun “6-12 Yag JRA’l Cocuklar igin Okul Yasam
Kalitesi Olgegi” nden Aldiklan En Diisiik ve En Yiiksek Puanlar ve
Ortalamasi

$=94
Bicegin Alinan
OLCEK ADI En Diigiik ve En | En Diisiik ve En Puan Ort.+S$S
Yiiksek Puani Yiiksek Puan

6-12 Yas Juvenil
Romatoid Artritli

Cocuklar igin 0-100 32.1-95.7 71.4+16.6

Okul Yagam
Kalitesi Olgegi

Tabloda goruldigu gibi, galisma grubunu olugturan gocuklarin Yasam Kalitesi
Olgeginden aldiklan, en diustk puanin 32.1, en yiksek puanin 95.7 oldugu,

puan ortalamasinin 71.4+16.6 oldugu belirlendi.
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Tablo 11'de calisma grubunu olusturan ¢ocuklarin cinsiyet ve yag gruplarina
gére, “6-12 Yas Juvenil Romatoid Artriti Cocuklar Igin Okul Yasam Kalitesi
QOlcegi'nden aldikian en disik, en yiksek puanlar, ortalamalan ve
karsilagtirmalari verilmistir.

Tablo 11. Galisma Grubunu Olusturan Cocuklarin Yas Gruplan ve
Cinsiyete Gére “6-12 Yas JRA’h Cocuklar igin Okul Yasam Kalitesi
Olgegi’nden Aldiklar Puanlar, Ortalamalari ve Kargilagtinimasi

| S=94
Olgegin | Alinan
En En o
Diisiik | Diisiik Puan istatistiksel | Anlamli
OZELLIK| veEn | veEn | Ort.+SS |Degerlendirme| Fark
Yiiksek | Yiiksek
Puani Puan
Kiz
(S=47) | 0100 | 330- |705+164| t=.46 _
94.0
= Erkek p = .647
> _ 0-100 32.1- |72.1+16.8
'g (S=47) 957
o
(@] 0-100 | 32.1- |63.24218
7-8 Yag 95.1
(5=27) F= 5.097
& (b)| 0-100 | 36.4- |72.9+130| _ _ a<c
@3 | 910 Yas 95.7 p =.008
=6 | (S=24)
(c)| 0-100 50.0- |75.5+12.5
11-12 Yas 93.9
(S=43)

Tabloda gérildigi gibi, 6-12 Yas JRA'I Cocuklar Igin Okul Yasam Kalitesi
Olgedi puan ortalamasi cinsiyete gére bakildi§inda, en disik ve en yiksek
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puani erkeklerin aldi§, cinsiyete gore puan ortalamalan arasinda anlamh fark
olmadigi saptandi (t=.46, p= .647).

Calisma grubunu olusturan gocuklarin yas gruplarina gére Yasam Kalitesi
Olgegi'nden aldiklart puaniarin ortalamasina bakildiginda, en diisttk puani 7-8
yas grubunun, en yiiksek puani 11-12 yas grubunun aldigi, yas gruplarina gére
puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamh fark oldugu saptandi (F
=5.097, p=0. 008).

lleri analizde (Tukey) gruplar ikili karsilagtinidiginda ; 7- 8 yas ile 9- 10 yas
arasinda ve 9- 10 yas ile 11- 12 yas arasinda farkin anlamii dlizeyde olmadid,
7-8 yas grubundaki ¢ocuklarin puan ortalamasi ile 11-12 yag grubundaki
gocuklarin puan ortalamasi arasinda ileri diizeyde anlamh fark oldugu gértidi
(p=0.006).

Tablo 12'de galisma grubunu olusturan gocuklarin hastalk tipleri ve sirelerine
gore, “6-12 Yas Juvenil Romatoid Artrith Cocuklar igin Okul Yasam Kalitesi
Olgegi” nden aldiklart en diisiik ve en yiuksek puanlar, ortalamalan ve

karstlastirmalan verilmigtir.
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Tablo 12. Calhisma Grubunu Olusturan Cocuklarin Hastalik Tipleri ve
Sirelerine Gore “6-12 Yas JRA’ll Cocuklar igin Okul Yasam Kalitesi
Olcegi” nden Aldiklan Puanlar, Ortalamalan ve Kargilagtinimasi

S=94
. Olgegin | Alinan
glzﬁl';k\ll: . E'::"éi"" E"VEE?IUK Puan istatistiksel | Anlamh
Yiiksek Yiiksek Ort +SS Degeriendirme fark
Puani Puan
JRA TIPLERI
(a)
Sistemik 0-100 32.1-84.2 | 63.9117.7
S=27 =
(S=27) B F = 4.808 a<b
Oligoartikiiler 0-100 33.0-95.1 76,0+16.0
(S=36) p = 0.010
(c)
Poliartikiiler 0-100 39.1-95.7 71.9+14.0
(S=31)
HASTALIK SURESI
@ |
1-2Y1l 0-100 32.1-91.3 | 65.1£17.2
(S=24)
(b) F =2.819
3-4Yi1l 0-100 33.0-94.5 | 72.2+14.2 a<c
(S=21)
(c) p =0.043
5-6 Yil 0-100 33.7-95.7 | 77.4%16.9
(S=30)
(d)
7 Yil ve (izeri 0-100 34.2-89.1 68.7+15.1
(5=19)

Tabloda goruldugu gibi, gocuklarin hastalik tiplerine gére yasam kalitesi
dlceginden aldiklan puanlarin ortalamalarina bakildiginda, en dusik puani

sistemik,

en yiliksek puani oligoartikiiler JRA’W ¢ocuklarin aldi§), hastalik
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tiplerine gore puan ortalamalar! arasinda istatistiksel olarak anlaml fark oldugu
saptand: (F= 4.808, p= 0.010).

lleri analizde (Tukey) gruplar ikili kargilagtinidiginda ; sistemik JRA'll gocuklann
puan ortalamasi ile oligoartiktiler JRA’ll gocuklanin puan ortalamasi arasinda
ileri dizeyde anlamli fark oldugu gériuldi (p=0.007).

Cocuklanin hastalik surelerine gére Yasam Kalitesi Olgegi'nden aldiklar
puaniann ortalamalarina bakildijinda, en diigtk puani 1-2 yif , en yiiksek puani
5-6 yidir JRA’h olan c¢ocuklanin  aldig), hastallk sirelerine gére puan
ortalamalan arasinda istatistiksel olarak anlamh fark oldugu saptand) ( F=
2.819, p=0.043).

lleri analizde (Tukey) gruplar ikili karsilagtinidiginda ; hastalik siresi 1-2 yil olan

gocuklarin puan ortalamasi ile 5-6 yil olan ¢ocuklarin puan ortalamas! arasinda
ileri dlizeyde anlamli fark oldugu goéruldi ( p= 0.032).
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5. TARTISMA

Birey, aile ve toplumu, esenlik- saglik dizgesinin herhangi bir asamasinda ele
alarak bakim veren hemsireler, saghgin korunmasi, geligtiriimesi, saglk egitimi
icin anahtar roldedirler. Humanist/biitlincti bir yaklasimla bireyin, fiziksel,
psikolojik ve sosyal gereksinimlerini kargilamakla beraber ayni zamanda bireyin
saghginin geligtirilmesi bagka bir deyisle, yasam kalitesinin ylkseltilmesi

sorumlulugunu da ustienirler (3, 18, 76).

JRA’lI 6-12 yas grubu okul gocuklarinda yasam kalitesini belirlemeye yonelik bir
6lgek gelistimek igin planlanan bu calisma, 94 JRA'li c¢ocukla
gerceklestirilmistir.

Caligma sonuglari; c¢alisma grubunu olusturan ¢ocuklarin demografik ve
hastalik &zelliklerinin ( tipi, stresi ) tartigiimasi, dlcek gelistirme calismasina
iliskin bulgularin tartigsiimasi, demografik ézellikler ve hastalik dzelliklerine gére
6lgek puan ortalamalarina yénelik bulgularin tartisiimasi olmak tizere 3 béliim
halinde tartigilacaktir.

5.1. DEMOGRAFIK VE HASTALIK OZELLIKLERININ
TARTISILMASI

Caligma kapsamindaki 94 JRA'lI ¢ocugun yarisi kizlar, yarist erkeklerden
olusmustur (Tablo 1). Literatire gére JRA kiz ve erkeklerde esit olarak
goralmektedir (5, 23, 61, 64, 73, 104). Calisma grubunun her iki cinsten esit
olarak meydana gelmesi, literatiir baglamindaki benzerligin yanisira arastirma
bulgulart ile de desteklenmistir (3,14, 50, 62). Caligsmaya alinan JRA'l
gocuklarin yas ortalamalarinin 10.1+1.8 yil oldugu, % 45.8 ‘inin ( n=43) 11-12
yag grubunda, % 18.1’inin 5. sinif 6§rencisi oldugu belirlenmigtir ( Tablo 1).
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Calisma kapsamina alinan JRA'li gocuklarin hastalik tiplerinin ILAR kriterlerine
gbére % 28.7’sinin sistemik JRA, % 25inin RF (-) poliartikller JRA oldugu
belirlenmigtir (Tablo 2). Kasapgopur(50)'un 1999 yilinda yaptigi calismada;JRA
vakalarinin % 24.5’inin sistemik JRA, % 19.0'unun RF (-) poliartikiiler JRA
oldugu saptanmigtir. Bu bulgu, caligma bulgulari ile paraleldir. Ancak Krumrey
ve arkadastarnnin (57) 145 JRA'l gcocugun % 32.4'Gnlin oligoartikiler JRA, %
30.3' intn RF (-) poliartikiiler JRA ve % 20.6’ sinin sistemik JRA grubunda yer
aldigini, Ramsey ve arkadaslan ( 79) 70 JRA’h gocugun, % 21.4’Gniin RF (-)
poliartikiler JRA, % 20’sinin oligoartikiler JRA, % 12.8'inin uzamis oligoartrit, (
toplam % 32.8 oliga JRA) oldugunu bulmuslardir. Bu bulgu gelismis ilkelerde
oligoartikiiler tipin en sik goérilen tip oldugu yodniindeki literatiir bilgisini
dogrulamaktadir (50).

Cahgma grubunu olusturan JRA'lI gocuklann hastalik tipleri ILAR kriterlerine
gore siniflandinldiinda her bir gruba diisen vaka sayisi az oldugundan,
calisma grubunda hastalik tipinin ¢ alt gruptan olustugu diger bir siniflandirma
ybntemi olan ve yaygin kullanilan ACR siniflandirmasi kullanilmigtir. Her iki
siniflandirma incelendiginde ILAR siniflandirmasinda sistemik JRA grubunda
yer alanlar ACR siniflandirmasinda da ayni grupta yer almaktadiriar ( 24, 57,
64, 75). ACR kriterlerine gére , % 38.3'Unilin oligoartikiiler JRA, %33.0’unilin
poliartikiiler JRA, % 28.7’sinin sistemik JRA oldugu belirlenmistir (Tablo 2).
ILAR siniflandirmasindaki oligoartrit, uzamis oligoartrit ve entezitle iligkili artritler
birlestirilerek ACR siniflamasinda oligoartritter bash@: altinda ele alinmaktadir.
ILAR smiflandimasinda JRA iginde ele alinan psoriatik artritler (calisma
grubunda 2 vaka), ACR siniflandirmasinda yer almadigindan JRA'da yasam
kalitesini 6ncelikle eklem tutulumu belirledigi (14, 24, 63) géz 6niine alindiginda

poliartikiiler JRA igine dahil edilmislerdir.

Galisma kapsamini olusturan JRA’h ¢ocuklann % 31.9'unun 5-8 yildan beri, %
25.5'inin 1-2 yildan beri hasta oldugu belirlenmigtir (Tablo 2). Bu bulgu JRA'nin
erken yaslarda bagladi§! ( genellikle 1 yas sonrasi) literatir bilgisi (5, 24, 61, 64,
65, 104) ve cocuklarin ¢calisma kapsamina alinma kogullarinin 6-12 yas olmasi

ile agiklanabilir.
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5.2. JUVENIL ROMATOID ARTRITLI 6-12 YAS GRUBU OKUL
COCUKLARINDA YASAM KALITESI OLCEGi GELISTIRME
CALISMASINA iLISKIN BULGULARIN TARTISILMASI

H Madde Havuzunun Olusturulmasina iligkin Bulgularn Tartigiimas:

Olgek kuramcilari/gelistirmecileri/uzmanian  digek igin hedeflenen madde
sayisindan fazia sayida, mimkiinse 2- 3 kati kadar madde hazirlfanmasini
dénermekiedirler ( 72, 95, 96 ). Bu nedenle JRA'll gocuklarin yagsam kalitesini
saptamaya yonelik literatir dogrultusunda hastaligin gocuk Gzerindeki fiziksel,
psikososyal, ekonomik etkileri g6z &niine alinarak 72 maddeden olugan goktan

secmeli dlgek taslagl hazirlandi.

Taslak dlcek tez izleme jirisini olusturan 3 uzman tarafindan incelenerek,
madde sayisi 67'ye indirildi. Olgek maddelerinin / ifadelerinin anlasiriginin
degerlendiriimesi amaciyla Tirk dili uzmanlan ile géristlda (Ek 1) ve énerileri
dogrultusunda bazi maddelerde kigiik degisiklikler yapildi. 67 maddenin likert
tipi olgcek seklinde hazirlanmasi agamasinda &lgek gelistirmé konusunda

uzmanla gdérusildi ( Ek 1).

Likert tipi 6lcek maddeleri geneliikle 3, 5, 7 ve 9 segenekli olup en yaygin olarak
kullanilan segenek sayisi 5 ‘tir ( 7, 19, 49, 96 ). Calismada 5 secenekli likert
olcedi kullanilmig ve 1: Cok Sik, 2: Oldukg¢a Sik, 3: Bazen, 4: Hemen Hemen
Hig, 5: Hi¢ seklinde derecelendirilmistir.

Hazirlanan taslak olgek 6-12 yas grubu 5 JRA'li gocuga uygulanmis ve
ifadelerde kiclik degisikler yapilmigtir.
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m Olgegin Gegerlik ve Giivenirlik Caligmasina iligkin Bulgularin
Tartigiimasi

Kapsam Gegerligi

Kapsam gecerliginin saptanmasinda; madde yeterliligi, ylzeysel gegerlik ve
uygulama gecerlii ( tahminsel, es zamanl gecerlik) kullanihir. Calismada
kapsam gecerligi; ylzeysel gegerlik ( uzman gbriisii alma ) ile belilenmigtir.
Kapsam gegcerliginin belilenmesinde; arastirmaci tarafindan belirlenen uzman
grubunun gériislerinin alinmasinin gerekliligi (7, 49, 96), ancak goris alinacak
uzman sayisinin en az 3 olmasi gerektigi belirtiimektedir ( 19, 88, 96). Taslak
dlgegin gecerlifinin saptanmasi igin 13 uzmanin géragt alinmigtir (Ek 1).

Taslak dlgegin kapsam gecerliginin sayisal degerlerle ifade edilebilmesi igin
ve degerlendirmenin Content Validity Index ( CVI ) ile yapilabilmesi igin
uzmaniara taslak oicek ile birlikte degerlendirme formu gbénderildi ( 7
)-Degerlendirme formu 1= Uygun degil, 2= Maddenin uygun sekle getiriimesi
gerekir, 3= Uygun, ancak ufak degisikler yapmak gerekir, 4= Cok uygun,
seklindedir. Uzmanlardan her bir maddeyi sayisal olarak ifade etmeleri
istenmistir. Uzmanlardan 7'den fazlasinin 1 veya 2 olarak degeriendirdikleri
maddelerin taslak olgekten ¢ikanlacagina karar verildijinden boyle
degerlendirilen maddeler gikanimis, oneriler dogrultusunda kiglk degisiklikler
yapilmis, iki madde birlestiriimis ve madde sayisi 57 olarak belirlenmistir (T aﬁlo
3).

57 maddeden olugan taslak dlgme araci 5 JRA'h cocuda uygulanmis ve madde

ifadelerinde kiglk degisikler yapilarak, taslak dlgegin gecerlik ve givenirlik
caligmalar icin drneklem grubuna uygulanmasina karar verilmistir.
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Test- Tekrar Test Giivenilirlik Analizi

Olgegin test- tekrar test guvenilirligi ( zamana gore degismezlik ézelligi ) icin,
taslak oigek parametrik testierde analiz i¢in vaka sayisinin en az 30 olmasi
kurah ( 49, 92, 93 ) ve hastaigin sik goriilmemesi nedeni ile vaka sayisinin
azligi goz 6ninde bulundurularak 30 JRA'll gocuga iki hafta ara ile uyguland..
Literatirde test- tekrar test dlglimleri arasindaki stirenin 2-6 hafta arasinda

olmasi 8nerilmektedir ( 7, 36, 96 ).

Test- tekrar test givenirlik analizi yapilan ¢aligma grubunun, % 53.3'0 erkek idi(
Tablo 4 ). Bu da literatiirde juvenil romatoid artritin her iki cinste egit gériimesi
bilgisi ile parelel olarak bulunmustur ( 23, 64, 73). Test- tekrar test givenirlik
analizi igin galigma grubunun yas ortalamasi 10.2 yil idi. Cocuklarin gogunlugu
(% 46.7) 11-12 yas grubundan olusmaktaydi ( Tablo 4 ). Hastalik tipleri
acisindan sistemik JRA ve hastalik streleri 5 yil izerinde idi (Tablo 5). Bagka
bir deyisle, hastalik tanilari erken yasglarda kanmus olup literatirle uyumiudur(
24, 50, 65, 73). Ayrica belirlenen dzellikler agisindan galigma grubunu olugturan
94 JRA'li gocukla benzerdir.

Iki hafta arayla tekrarlanan iki di¢im sonucu elde edilen puantar arasinda fark
olup olmadigini saptamak igin “ bagimi gruplarda t testi “ uygulanmistir. Iki
hafta ara ile uygulanan taslak dicegin iki Slgim sonucu puan ortalamalar
arasinda istatiksel olarak anlamh fark olmadigi saptanmistir ( Tablo 6; t= .872, p
= .390 ). Bu bulgu 8lgme aracinin zamana goére degismedigini; bireyde kalici (
devamh ) 6zellikleri digtiguni gdstermektedir (4, 7, 36, 49, 72, 96).

Olgeklerin degismezlik katsayisi bagka bir deyisle iki uygulama arasindaki
uyumunu belirlemede degisik yontemier kullanilir ( 7, 36, 49, 79, 96). Caligmada
taslak Slcegin degismezlik katsayisi (test- tekrar test glvenirlik katsayisi )
belirlenmesinde Pearson Momentler Carpimi Korelasyonu kullantimistir.
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Iki dlgiim arasindaki korelasyon katsayist —1.00 ile + 1.00 arasinda degisir.
Deger +1’e yaklastikga glvenirligin yliksek oldugu, dlcimin degismezligi kabul
edilmektedir ( 7, 36, 96 ). Caligmada giivenirlilik katsayisi r=.84 bulunmustur. ki
hafta ara ile yapilan élgimlerde gocuklar maddelere ayni yanitlari vermiglerdir.
Iki uygulama arasinda ileri diizeyde uyum ( p= .000) vardir.Olgme araci
glvenilirdir (Tablo 7).

Taslak Olgek Madde -Toplam Puan Analizi Sonuglarinin Tartisiimasi

Her bir maddeden elde edilen puan ile toplam puan arasindaki iligki Pearson
Momentler Carpimi Korelasyon Katsayisi ile belilenmis ve her bir madde igin

elde edilen sonuglarin anlamhligi aragtinimigtir.

Literatirde glvenirlik ac¢isindan korelasyon katsayist .20 ve Uzeri olan
maddelerin kabul edilebilir diizeyde oldugu ve bu maddelerin toplam o&igek
puanina olumlu katkisinin oldugu belirtimektedir (72). Olgek puani (her bir
maddenin disindaki diger maddelerin olusturdugu toplam puan ) ile iligkisi digtk
olan maddelerin bireyleri  oGlglilen o©zellik bakimindan birbirinden ayirt
edemedigi, gelistiriimek istenen &lcekle Slcliimek istenen dzelligin Slgliimesine
cok az katkida bulundugu kabul edilir. Geligtiriimek istenen o6l¢ekte yer alacak
maddeler yliksek madde- dlgek korelasyonlarina sahip olmalidirlar. Aksi halde
dlcegin glvenirligi ve gegerligi dustk olur (7, 36, 72, 96).

Guvenirlik ¢alismasi icin, 57 maddelik taslak oSlgegin madde- toplam puan
korelasyonlari Pearson Momentler Carpimi Korelasyonu ile hesaplanmigtir.
Taslak éigekteki 11 madde digindaki ( 23, 24, 27, 28, 29, 30, 36, 43, 44, 48 ve
57. maddeler ) maddelerin korelasyon katsayilari .21- .69 arasinda bulunmustur
( Tablo 8). Yukarida belirtilen literatiir bilgisine parelel olarak ¢aligmada .20'nin
altinda korelasyona sahip maddeler ( 11 madde ) taslak digekten ¢ikariimis, ve
Sigek 46 maddeden olugturuimustur.
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Taslak Olgek i¢ Tutarliik Analizi Bulgularinin Tartigilmasi

l¢ tutarlihk, glvenirligi sinamada stk kullanilan bir oigittir. Ig tutariligin
saptanmasinda g¢esitli ydntemler vardir ( 7, 37, 49, 96 ). I¢ tutarlilik givenirliginin
saptanmasi igin en sik kullanilan yéntemler Cronbach alfa katsayisi ve Kuder-
Richardson 20 formuludir. Kuder- Richardson 20, madde yanitlan zoruniu iki
secenekli oldugunda kullaniimaktadir. Her iki ydontemde de 0.0 ile + 1.00'a
yaklastikca i¢ tutarlilik artar ( 7, 19, 96).

Likert tipi ol¢eklerde bir maddeden elde edilen puan dagiliminin strekli bir
degisken oldugu kabul edildiginden (96), glivenirlik icin 6ncelikle Cronbach
tarafindan geligtirilen alfa katsayisinin bulunmasi gerekir. Cronbach alfa
katsayisi 6lgek icindeki maddelerin i¢ tutariiginin, homojenliginin dlgtstdir (
37,96).

57 maddelik taslak olcek ve 11 madde atildiktan sonra olusan 46 maddelik
bigegin i¢ tutarhhgini belirlemek icin Cronbach alfa glivenirlik analizi yapilmis,
Cronbach alfa giivenirlik katsayisi .88 olarak bulunmusg, 11 madde ( 23, 24, 27,
28, 29, 30, 36, 43, 44, 48, 57 ) cikanldiktan sonra 46 madde olugan dlgegin
giivenirlik katsayisi .90 olarak bulunmustur ( Tablo 9). Yeni gelistirilen 6igme
aracglarinda Cronbach alfa giivenirlik katsayisinin .70- .80'nin lizerinde olmasi
gerektigi, bu kosullarda &lgcedi olusturan maddelerin birbirleriyle homojen
olduklar, tutarli olduklari kabul edilmektedir ( 7, 19, 37, 96 ). Calisma
grubundan elde edilen sonug¢ (.90) literatir bilgisi ile uyumlu olup olgek

glvenilirdir.
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5.3. CALISMA GRUBUNU OLUSTURAN COCUKLARIN
DEMOGRAFIK VE HASTALIK OZELLIKLERINE GORE
OLCEK PUANLARININ TARTISILMASI

Calisma grubunu olusturan ¢ocuklarin 0 ile 100 puan arasinda degisen “6-12
Yas Juvenil Romatodid Artritli Cocuklar Icin Okul Yagam Kalitesi Olgegi’nden
aldiklan en dustk puanin 32.1, en yiksek puanin 95.7 oldugu, puan
ortalamasinin 71.4 + 16.6 oldugu belirlenmistir. Yapilan caligmalar agn, fiziksel
yetersizlik, psikososyal sorunlar, tedavinin yan etkileri ve ekonomik sorunlar
nedeniyle JRA'll gocuklarin, entelektiiel, psikolojik, fiziksel ve sosyal geligiminin
dolayisiyla ginlilk yagsam aktivitelerinin bagka bir deyigle yasam kalitesinin
olumsuz etkilendigini gdstermektedir ( 3, 14, 24, 44, 69, 53).

JRA’h gocuklar okul ortaminda fiziksel ve psikososyal pek ¢ok sorun yasarlar.
Bu sorunlar gocugun yasi, hastaligin tipi ve aktivitesine gére degismektedir ( 24,
89, 90, 94, 105). 37'si JRA’'l 64 romatolojik hastaligl olan c¢ocukla yapilan bir
c¢alismada, JRA'llI ¢ocuklarin merdiven ¢ikma ,sirada bekleme, yaz1 yazma,
beden egitimi, spor hizmetlerinden yararlanma konusunda sorun yasadiklarini,
arkadaglan ve &gretmenleri tarafindan anlagilamadiklant saptanmugtir (105).
Henderson ve arkadaglan (44), JRA'l cocuklarin gilinlik fiziksel aktivite
sayisinin saglikh kontrol grubuna kiyasla az oldugunu saptamislardir. Bagka bir
calismada da JRA'li gocuklarda psikososyal sorunlarin saghkli gocuklardan
daha fazla oldugu, uyumiarinin disiik oldugu bulunmustur (108). Bu bilgiler
calisma bulgularini destekler 6zellikte olup, JRA'nin ¢ocugun yasam kalitesini

distrdagana gdstermektedir.

Calisma grubunu olusturan JRA'll gocuklarin yasam kalitesi “JRA’l 6-12 Yas
Grubu Cocuklar Icin Okul Yasami Kalitesi Olgedi” inden aldiklari puanlarin
ortalamalar cinsiyetlerine goére incelendiginde, en disik ve en ylksek puani
erkeklerin aldigi, cinsiyete gore puan ortalamalari arasinda anlamh fark
olmadigi saptanmugtir ( Tablo 11). Literatir taramasinda bu yas grubundaki
JRA'h gocuklarin yasam Kkalitelerinin etkilenme durumunu goésteren bilgiye
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rastlanmamistir. Yalniz bir kaynakta (24) cinsiyete gbre gereksinimlerde

farklilik oldugu belirtilmistir.

Calisma grubunu olusturan gocuklarin yas gruplarina gore 6lgek puanlarinin
ortalamasina bakildiginda, en disiitk puani 7-8 yas, en yliksek puani 9-10 yas
grubunun aldi§, 7-8 yas grubundaki ¢cocuklarin puan ortalamalari ile 11-12 yas
grubundaki ¢ocuklarin lehine puan ortalamalan arasinda istatistiksel olarak ileri
diizeyde anlamh fark oldugu saptanmistir ( Tablo 11; F = 5.97, p = .008). Bu
bulgu calismanin ikinci hipotezi ile uyumlu olup, hastaligin tiplere gére farkl
yasglarda baglayabilmesi, 6zellikle prognozu iyi olan oligoartikiiler tiplerin geg
yaslarda baglamasi ve ¢alisma grubunu olusturan 7-8 yas grubu cocuklarin
hastalik tiplerinin sistemik JRA oldugu bilgisi ile agiklanabilir. Ayrica kronik
hastaliklarda hastalia uyumun yasla birlikte artti§i da bilinmektedir.

Cocuklarin hastalik tiplerine gére, yasam kalitesi Sigeginden aldiklar puan
ortalamalarina bakildiginda, en dustk puan sistemik, en yitksek puani
poliartikiiler JRA'W ¢ocuklarin aldigi, sistemik JRA'l c¢ocuklarin puan
ortalamalari ile oligoartikiiler JRA’h ¢ocuklarin puan ortalamalan arasinda ileri
dizeyde anlami fark oldugu bulunmustur ( Tablo 12; F=4.808, p=.010). Bu
bulgu c¢aligmanin {Uglncli hipotezi ile uyumiudur. Literatirde JRA’nin
prognozunun eklem tutulumu ile yakindan iligkili oldugu, ¢ocugun fonksiyonel
kapasitesini eklem hareketliliginin  belirledigi belirtiimektedir (14, 24, 63).
Yapilan galigmalarla da agri ve eklem sigsmesi ile fonksiyon kayiplar arasinda
iliski oldugu saptanmistir (14). Bekkering ve Cate (14) yaptiklar c¢alismada,
sistemik JRA'li gocuklarda eklem hareketliligi ile fonksiyonel yetersizlik arasinda
glgli bir iliski oldugunu bulmuslardir. Yapilan g¢aligmalar yorguniuk ve sabah
sertliginin daha c¢ok sistemik ve poliartikliler tipteki c¢ocuklan etkiledigi,
oligoartikiiler JRA'll gocuklan ¢ok daha az etkiledigini géstermektedir ( 68, 78).
Literatirde Bowyer ve arkadaglarinin ¢aligmalarinda, sistemik ve poliartikiiler
JRA'll ¢ocuklarin tum giin okulu tolere edemediklerini, Whitehause ve
arkadaslari (105) sistemik ve poliartikliler JRA'I gocuklarin oligoartikiler JRA'I
cocuklara gbére ginlik yasam aktivitelerinde daha fazla sorun yasadiklarini
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saptamiglardir. Literatiirde sistemik tipin JRA’nin en agir tipi oldugu, gocugun
buytime ve geligsmesini etkiledigi, hastalik aktivitesini baskilayabilmek i¢in uzun
siireli kortikosteroid ve yan etkileri fazla olan uzun etkili ilaglann kullaniimasi
gerektigi vurgulanmakta, ayrica enfeksiyon ve amiloidoz nedeniyle &lumlerin
daha ¢ok sistemik ve poliartikiler JRA'l g¢ocuklarda gorlildigu de
belirtiimektedir (5, 61, 65, 73,104). Bu bilgiler, ¢alisma bulgulanimizi destekler
nitelikte olup, sistemik JRA'lI gocuklarda yasam Kkalitesi Olgedi puan
ortalamalarinin dustklagina agiklayabilir.

Cocuklarin hastalik sirelerine gbre yasam kalitesi digeginden aldiklan puan
ortalamalarina bakildiginda, en disiik puani 1-2 yil, en yitksek puant 5-6 yiidan
beri hasta olan gocuklarin aldigi, hastalik siiresi 1-2 yil olan gocuklarin puan
ortalamasi ile 56 yil olan gocuklarin puan ortalamasi arasinda ileri dizeyde
anlamh fark oldugu bulunmustur ( Tablo 12; F=2.819, p=.043). Bu buigu
calismada belilenen dérdinct hipotez ile uyumlu olup, hastaligin
baglangicinda, hastalik, tedavi ve etkilerine uyum saglanamadigi (24), ileriki
yillarda uyumun artmig olabilecegi ile aciklanabilir.

Sonug olarak; Juvenil Romatoid Artritli 6-12 yag grubu okul ¢cocuklarinda yagsam
kalitesi olgegi gelistirmek amactyla metodolojik olarak gerceklestirilen calisma
sonunda geligtirilen “6-12 Yag Juvenil Romatoid Artriti  Cocuklar lgin Okul
Yasam Kalitesi Olgegi’nin JRA'll gocuklara her alanda (hastane, okul, ev vd.)
bakim veren hemsirelere, hemsgirelik slrecinin her asamasinda, hastalik ve
tedavisinin aile ve gocuk iizerindeki etkilerinin anlagiimasinda, diger tim saglk
profesyonellerinin JRA’ll gocuga uygulanan tedavi, girisim ve bakimin etkinligini,
bagka bir deyigle yasam kalitesini degerlendirmelerinde, aile ve Ulke ekonomisi
acisindan maliyet-etki degerlendirmesinde kullanimi katki sadlayacaktir.

Geligtirilen “6-12 Yag Juvenil Romatoid Artritli Gocuklar igin Okul Yasam Kalitesi
Olgegi’nin hemsireler tarafindan kullaniimasi ve yayginlastirimasi, Slgedin 12-
18 yas grubu cocuklarda gegerlik ve glvenirik g¢aligmasinin yapiimasi
onerilebilir.
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6.0ZET

Caligma, Juvenil Romatoid Artritli 6-12 yas grubu okul ¢ocuklarinda yagam
kalitesi 6lgegi gelistirmek amaciyla metodolojik olarak gergeklestirilmistir.

Calisma verileri; . U. Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Ic Hastaliklari Anabilim Dah
Romatoloji Polikiinigi ve Cocuk Saghg: ve Hastaliklar Anabilim Dali Romatoloji
Poliklinigi’nde, ILAR kriterlerine gére JRA tanisi ile izlenmekte olan, 15 Subat
2002- 30 Mayis 2003 tarihleri arasinda kontrole gelen gocuklara dlgek taslag,
cocuklarin demografik ve hastalik 6zelliklerini iceren anket formu uygulanarak
elde edildi.

Literatlir dogrultusunda gelistirilen son sekli 46 maddeden olusan “6-12 Yasg
Juvenil Romatoid Artritli  Gocuklar Igin Okul Yasam Kalitesi Olcegi” taslag: 94
JRA'll gocuga uygulanmis, gecerli§i ve glvenirligi arastinimig ve sonuglar
cocuklarin demografik ve  hastalik o&zellikleri ile karsilastinlarak

degerlendiriimistir.

Olgegin, kapsam gegerlidi, test- tekrar test guvenirligi (r=.84, p=.000), madde
toplam puan korelasyonu, Cronbach alfa katsayisi («=.90) incelemeleri
sonucunda gegerlik ve glivenirliginin yeterli oldugu belirlenmistir.

Calisma grubunu olugturan JRA’ll gocuklann éigek puan ortalamasi 71.4 +16.6
olarak  bulunmus, gocuklarin 6igek puan ortatamalarinin; yas, hastalik tipi ve

suresi ile degisti§i saptanmistir.
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SUMMARY

This study was metodically verified for the purpose of improving the scale of life
quality of school children with juvenile rheumatoid arthritis 6- 12 years old.

The study data; is obtained by applying a questionnaire which consist the
childrens’ demographic and disease specialities and a sketch scale form to
children who came for their controls between the dates 15th February, 2002-
30th May, 2003, whose JRA diagnhosises had been being followed under
international Leaguage Associations Rheumatology (ILAR) criteria at istanbul
University Cerrahpasa Medical Fakulty Internal Medicine and Pediatrics
Department, the rheumatology outpatient clinics.

Having improved on the basis of the relevant literature and finally constituting
46 items life quality scale sketch of school children with JRA of 6-12 ages have
been applied to 94 children with JRA. lts validity and reliability have been
researched and the results have been evaluated by comparing the children’s

demographic and disease specialities.

After obtaining the results of content validity, test-retest reliability (r=.84,
p=.000), item total score correlation, Cronbach alfa coefficient (a=.90)

examination, the scale’s validity and reliability has been decided sufficient.

The tested children with JRA, scala score means have been determined
71.4+16.6 and the children’s scala score means have been found out that they

are subject to change according to their age, disease type and period.
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EK 2: VERi TOPLAMA FORMU

Adi Soyadu:

[—y

. Cocugun yast: ..........

N

Cinsiyeti:
( )L.Kuiz
( ) 2. Erkek

>

Hastaligin Tipi :
( ) 1. Sistemik

2. Oligoartritler
3. Uzamus oligoartrit
4. Poliartikiiler seropozitif
5. Poliartikiiler seronegatif
6. Entezitle iligkili artrit
7. Psoriatik artrit
8. Diger artritler

5. Hastalik STresi : vooevveveennn



EK3: 6-12YAS JUVENIL ROMATOID ARTRITLI
COCUKLAR ICIN OKUL YASAM KALITESI OLCEGI

MADDELER

Gok Sik

Oldukga
Sik

Bazen

Hemen
Hemen
Hig

Hig¢

1. Yazi yazarken / yazdigimda ellerim agnr.

2. Sinavlarda hizli yaz) yazmakta
zorlaninm.

3.Tahtaya yazi yazmakta zorlaninm.

4. Soru sormak veya yanitlamak icin
parmak kaldirmakta gii¢liik gekerim

5. Egitimle ilgili materyalleri (bilgisayar,
cetvel, pergel, kalem, silgi vb.) rahatlikla
kullanirim.

6. Kapi kollarnini gevirirken, kilitli dolabimi
acarken zorlanirim.

7. Okulda merdivenleri kolayca gikarim.

8. Farkh derslerin yapildig: dersliklere
gitmek benim igin sorun olur.

9. Dersliklerdeki siralarda oturmakta
zorlaninm.

10. Uzun kuyrukiarda bekierken zorluk
cekerim (Omn: kantin kuyrugu, otobls
kuyrugu, térenler).

11. Okul otobusi veya servisine binme ve
inmede sorun yasarim.

12. Uzun stre hareketsiz kaldijimda
eklemlerim tutulur.

13. Okul kitaplarimi ve yemek tepsimi
kolayca taginim.

14. Beden egitimi benim igin sorundur.

15. Okulda gegirdigim zaman ¢ok uzun, eve
gittigimde yorgun olurum.

16. Okulda dinlenmeye ihtiyag duyanm.

17. Okuldaki tuvaleti/banyoyu kullanirken




zorlanirnm.

18. Eklem sertligi (eklem katiligi) nedeniyle
sabahlari okula gec kalirim.

19. Okulda agnilarim artar.

20. Okulda egzersizlerimi yapamam.

21. Arkadaslarimla kolayca yakin iligkiler
kurarim.

22. Ogretmenlerimle kolaycé yakin iligkiler
kurarim.

23. Diger ogrenciler/arkadaglarim benimle
alay eder.

24. Arkadaglanfn benimle oynamak
istemezler.

25. llag almak zorunda olmak beni
uzer/kizdinir.

26. Diger gocuklarda farkl gériinmek beni
Gzer.

27. Arkadaslanmin hastaligimi bilmesi beni
tzer.

28. Arkadaglénmln beni anlamadigini
disinriam.

29.Bir seyi yapamadigimda (kalem, ganta,
kapr agma, merdiven ¢ikma vb.)
kizginlik hissederim/ aglarnim.

30. Ogretmenierimin bana acidigini
disintrim./hissederim.

31. Arkadaslanmin bana acidigini
disintrim./hissederim.

32. Arkadaslanmin beni sevmedigi
dustniriam.

33. Eklemlerimdeki sekil
bozuklugundan/deformitelerimden
utanirnm.

34. Eklemlerimde sekil bozukiugu /
deformitelerimin olmasi beni tizer.

35. Derslerde dikkatimi toplamakta gucliik
cekerim.

36. Saghkl kisileri (kardes, arkadag)
kiskanirim.

37. Arkadaslanmla hastaligim hakkinda
rahatga konusurum.




38. Hastaligim nedeniyle okul
devamsizliklanm olur.

39. Okul galigmalarinda diger 6grencilerden
geri kalinm.

40. Ev d6devlerimi yapabilmek igin fazladan
zamana ihtiyag duyarim.

41, Sinif arkadaglarimla okul disinda
gbrigemem.

42. Arkadaslarimla oyun oynamak igin
istegim olmaz.

43. Agri ve eklem tutulumu nedeniyle
arkadasglarnimla oyun oynayamam.

44, Ders dig! aktiviteleri katilacak enerjim
olmaz.

45. Okul kol faaliyetlerinde gérev alinm.

46. Derslerde kiime ¢aligmalarini tercih
ederim.
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