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YENIDEN DUZENLENMIS KiSTIK FiBROZIS
ANKETININ ISLEVSELLIK YETiYiTiMi VE SAGLIGIN
ULUSLARARASI SINIFLANDIRMASI KAPSAMINDA
ILISKILENDIRME SURECI

ARASTIRMA MAKALESI

0z

Amag: Saglik sonug olciimleri, “iliskilendirme kurallan” olarak adlandirilan bir yontem kullanilarak
standart bir sekilde Islevsellik, Yetiyitimi ve Sagligin Uluslararasi Siniflandirmasi (ICF) ile iliskilen-
dirilmektedir. Bu ¢alismanin amaci kistik fibroziste yasam kalitesini degerlendirme amaci ile en
sik kullanilan anket olan Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis Anketinin (CFQ-R) ¢ocuk (CFQ-R
CFQ-R,, ), addlesan/eriskin (CFQ-R,,, ve ebeveyn (CFQ-R
lendirilmesidir.

formlarinin ICF kapsaminda iIi;kT—

sheveyr)

Yontem: CFQ-R¢ocuk (6-11 yas ve 12-13 yas), adélesan/eriskin (14+) ve ebeveyn formlarinin her bir
maddesi lic bagimsiz arastirmaci tarafindan Cieze'nin kurallarina gére ICF ile iliskilendirildi. Arastir-
macilarin anlasma derecesi kappa katsayisi kullanilarak hesaplandi.

Sonuglar: CFQ-R . formunun viicut islevlerini %46 (n=26), etkinlikler ve katilimi %34 (n=19) ve
cevresel faktorleri %11 (n=6) oraninda icerdigi bulundu. CFQ-R, ., formunun viicut islevlerini %40
(n=19), etkinlikler ve katiimi %34 (n=16) ve cevresel faktorleri %19 (n=9) oraninda icerdigi bulundu.
CFQ-R , ,, formunun viicut islevlerini %40 (n=19), etkinlikler ve katilimi %34 (n=16) ve cevresel
faktorleri %19 (n=9) oraninda icerdigi bulundu. CFQ-R, ,, formunun viicut islevlerini %43 (n=29), et-
kinlikler ve katilimi %37 (n=25) ve cevresel faktorleri %7 (n=5) oraninda icerdigi bulundu. Anketlerde
CFQ-R .., icin %9 (n=5), CFQ-R,,, icin %6 (n=3), CFQ-R , . icin %6 (n=3) ve CFQ-R . icin %12
(n=8) oraninda madde ICF kapsaminda tanimlanamadi.

12-13

Tartisma: CFQ-R cocuk, adélesan/yetiskin ve ebeveyn formlarinda viicut islevleri, ICF ile en cok
iligkili kategoridir. Cevresel faktérler anketler kapsaminda yetersiz bir sekilde tanimlanmaktadir. Bu
icerik karsilastirmasi her bir anketin icerigini ve dogasini gostererek kisinin fonksiyonelliginin kap-
sami hakkinda bilgi edinmeyi saglar. Ayrica, KF'yi biitiinciil degerlendirmek icin cevresel faktérlerin
degerlendirildigi dlctitlere ihtiyac oldugu sdylenebilir.

Anahtar Kelimeler: ICF, iliskilendirme Kurallari, Kistik Fibrozis, Yasam Kalitesi

LINKING PROCESS OF THE REVISED CYSTIC FIBROSIS
QUESTIONNAIRE WITHIN THE SCOPE OF THE
INTERNATIONAL CLASSIFICATION OF FUNCTIONING,
DISABILITY AND HEALTH

ORIGINAL ARTICLE

ABSTRACT

Purpose: Health outcome measures are standardly linked with the International Classification of
Functioning, Disability, and Health (ICF) using a method called “linking rules”. This study aims to eva-
luate the Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (CFQ-R), which is the most commonly used question-
naire to evaluate the quality of life in cystic fibrosis, for children (CFQ-R,,,, CFQ-R,, ,,), adolescent/
adult (CFQ-R,, ) and parent (CFQ—Rpmt) questionnaires are linked within the scope of ICF.

Methods: Each items of the CFO-R child (6-11,12-13), adolescent/adults (14+) and parents forms
was linked with the ICF by three independent researchers according to Cieze’s rules. The researchers’
degree of agreement was calculated using the kappa coefficient.

Results: The CFQ-R __ form was found to include body functions 46% (n=26), activities and parti-
cipation 34% (n=19), and environmental factors 11% (n=6). The CFQ-R_,, form was found to include
body functions in 40% (n=19), activities and participation in 34% (n=16), and environmental factors
in 19% (n=9). It was found that the CFQ-R,, ,, form included body functions in 40% (n=19), activities
and participation in 34% (n=16), and environmental factors in 19% (n=9). The CFQ-R,,, form was
found to include body functions 43% (n=29), activities and participation 37% (n=25) and environ-
mental factors 7% (n=5).

Conclusion: In the CFQ-R child, adolescent/adult, and parent forms, body functions are the category
most associated with the ICF. Environmental factors were inadequately identified within the questi-
onnaires. This content comparison showed the content and nature of each questionnaire, providing
insight into the scope of the individual’s functionality. Additionally, it can be said that criteria that
evaluate environmental factors are needed to evaluate CF holistically.

Keywords: ICF, Linking Rules, Cystic Fibrosis, Quality Of Life
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GiRiS

Kistik fibrozis (KF) kronik, ilerleyici ve coklu sis-
tem etkilenimi iceren, genelde pankreas yetmez-
ligi ve kronik havayolu enfeksiyonu sonucu pul-
moner degisimlere sebep olan bir hastaliktir. Bu
coklu sistem etkilenimi sonucu artan tedavi yiki
KF tanili bireylerin yasam kalitesini olumsuz y6n-
de etkilemektedir (1).

Son yillarda hastaligin bireylerin saglikla iliskili
yasam kalitesine etkisini 6lcmeye yonelik an-
ketler gelistirilmeye baslanmistir. Saglikla iliskili
yasam kalitesini degerlendiren anketler kisinin
fiziksel, emosyonel durumunu, sosyal yasantisini
ve cevresel etmenleri sorgulayan yapilar icerebi-
lir (2). Gelistirilen anketlerin yasam kalitesini de-
gerlendirme kapsami ve ele ahls sekli degisken-
lik gbstermektedir. Bu nedenle anketlerin dogru
yorumlanmasi adina kapsamlarini analiz etmek
onem arz etmektedir (3).

ICF, insanin islevselligi ve kisithhklarla ilgili du-
rumlari tanimlar ve bu bilginin diizenlenmesi icin
bir cerceve olusturur. ICF, bilgiyi iki bélim halin-
de diizenler. Birinci bslim ‘islevler ve Yetiyitimi-
ni’, ikinci bolim ise ‘Baglamsal Etmenleri’ kapsar.
‘islevler ve Yetiyitiminin' viicut bileseni, viicut sis-
temlerinin islevleri ve viicut yapilari olmak tizere
iki siniflandirmadan meydana gelir. ‘Etkinlikler
ve Katihm' bileseni ise bireysel ve toplumsal ba-
kis acisindan islevsellik anlamina gelecek biitiin
alanlari kapsar. Baglamsal Etmenlerin cevresel
etmenler bilegeni islevler ve yetiyitiminin bitiin
bilesenleri lizerinde etkisi vardir ve kisinin yakin
cevresinden baslayip, genel cevresine dogru gi-
den bir cerceveyi incelemektedir. Kisisel Etmen-
ler bileseni ise genis capli sosyal ve kiiltiirel fark-
hliklar oldugundan ICF'de siniflandiriimamislardir
(4). Ornegin islevler ve Yetiyitiminin bilesenleri bir
yandan problemleri belirtmek icin kullanilabilirler
ote yandan, yine genis bir yelpazeyi kapsayan is-
lev terimiyle, saghk ve saglikla ilgili durumlarda
bir sorun olmadigi kosulu (dogal) belirtebilirler.
Saglik durum olcumlerini ICF ile iliskilendirmek
icin sistematik ve standart bir yaklasim sagla-
mak amaciyla Cieze ve ark. tarafindan 10 adet
iliskilendirme kurali tanimlanmistir (5).

Son zamanlarda yasam kalitesi anketlerinin kli-
nisyenlere kapsamli ve dogru c¢ikti vermesini

Akyazi N., Kemer S.N., Dere T, Demirhan i, Onal B. Bilgin S.

saglamak amaciyla ICF kapsaminda iliskilendir-
me calismalarinin sayisi artis gostermektedir
(6-8). Kistik Fibrozis 6zelinde bu ¢alismalar sinir-
I sayidadir (9). Bu alanda calisan klinisyenlerin,
kapsamli degerlendirme yapabilmeleri ve sonug-
larin dogru yorumlanmasi amaciyla kistik fibro-
zis tanil bireylerin saglkla iliskili yasam kalitesi
degerlendirmesinde kullanilan anketlerin ICF ile
iliskilendirilmesinin yapilmasi 6nemlidir.

Bu calismanin amaci kistik fibroziste yasam ka-
litesini degerlendirme amaci ile en sik kullanilan
anket olan Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis
Anketinin (CFQ-R), ¢cocuk (CFQ-R_,,, CFQ-R , )
adolesan/erigkin (CFQ-R,, ) ve ebeveyn (CFQ-R_
beveyn) TOrMlarinin ICF kapsaminda iliskilendiril-
mesidir.

YONTEM

Anketlerin iceriginin iliskilendirme sureci, Cie-
za ve ark. tarafindan onerilen iliskilendirme ku-
rallarinin uygulanmasi yoluyla gerceklesti (5).
CFQ_RB-H’ CFQ_R12-13 ve CFQ_R14+’ CFQ_Rebeveyn
formlarindaki anketlerin her bir maddesi ICF ice-
risinden uygun olan bir veya birden fazla madde
ile 3 bagimsiz arastirmaci (SNK, TD, iD) tarafin-
dan iliskilendirildi. Fikir birliginin saglanamadigi
durumlarda ICF deneyimine sahip dérdiince ki-
demli bir kisiye (SB) danisildi. Bagimsiz arastir-
macilar 8 yillik klinik/akademik deneyime sahip
olan uzman fizyoterapistlerdi. SB Kardiyopulmo-
ner Rehabilitasyonda lisansiistii programlarda 8
yildir danismanlik yapmakta ve 15 yildir lisansis-
tl dizeyde ICF ile ilgili ders vermektedir. Ayrica
ICF ile ilgili kanita dayali degerlendirme bashgi
altinda dersler verip kurslara katilmaktadir. Son
aldigi kurs “ICF- StARS- An introduction to the
standardized assessment and reporting of func-
tioning by using the International Classification
of Functioning Disabilty, and Health (ICF)” idi.

Oncelikle metodolojik kilavuza (5) gére, anketlerin
her bir maddesinde yer alan iliskilendirme
yapilacak anlamli kavramlar belirlendi. Ug
bagimsiz arastirmaci anketlerde yer alan her
bir madde icin baglami, ifadeleri ve yanit
seceneklerini dikkate alarak anlamli kavramlari
belirledi. Daha sonra fikir birligine varmak icin
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anlamh kavramlar karsilastinildi. Her anlamli
kavram en kesin ve spesifik ICF kategorisine
baglandi.

ICF kategorisiyle iliskilendirmek icin yeterli bilgi
saglamayan anlamli kavramlar “tanimlanamaz”
olarak iliskilendirildi. ICF kategorisi secimi
icin yeterli bilgi saglamayan fiziksel saglik,
zihinsel saglik, genel saglk, genel engellilik,
islevsellik ve cocugun gelisimi ile ilgili anlamli
kavramlar tanimlanamaz olarak siniflandirildi ve
“tanimlanamaz-fiziksel saghk”, “tanimlanamaz-
zihinsel saghk”, “tanimlanamaz-genel saglik”,
“tanimlanamaz-genel engellilik”, “tanimlanamaz-
islevsellik” ve “tanimlanamaz-cocugun gelisimi”
olarak atandi. Anlaml bir kavram kisisel bir faktor
olarak tanmimlandiginda “kisisel faktor” olarak
iliskilendirildi. Anlamli kavram, ICF’ in kapsamina
girmiyorsa “ICF tarafindan kapsanmiyor” olarak
kaydedildi.

icerik iliskilendirme siireci Microsoft Office
365 Word kelime islemcisinde diizenlendi. Uc
bagimsiz arastirmaci tarafindan iliskilendirilen
kavramlara iliskin uyum derecesi kappa istatistigi
kullanilarak hesaplandi.

Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis Anketi
(CFQ-R) Cocuk (CFQ-R CFQ-R

6-11° 12-13)’

Adélesan/Eriskin (CFQ-R,,, ve Ebeveyn
(CFQ-Rebeveyn) Formlari

Miami Universitesi Psikoloji béliimiinden Dr.
Alexandra  Quittner tarafindan gelistirilen

Olcegin 6-11,12-13, 14+ yas ve ebeveyn formlari
mevcuttur (10). Anketlerin Turkce gecerlilik ve
guvenilirligi Yiksel ve ark. tarafindan yapilmistir
(11). CFQ-R anketi bireylerin son iki haftadaki
durumunu baz alir. Anket 100 puan (izerinden
hesaplanir ve puan yikseldikce daha iyi saghkla
iliskili yasam kalitesi temsil edilir. Yas araligina
gore 35-50 arasinda degisen sorudan olusur.

CFQ-R Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis
Anketi 6-11 yaslarindaki c¢ocuklar (Gériis-
mecinin uygulayacagi form): 4 puanlik Likert
skalasiyla cevaplanan 35 sorudan olusmaktadir.
Verilen talimatlar 1siginda gorismeci hastaya
uygular. Fiziksel islevsellik (1-6), duygusal islev-
sellik (7-14), yemek yeme (15. 17. 19), sosyal
islevsellik-(20-26), vicut imaji (27-29), tedavi
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yikid (16. 18. 30.), solunum (31-34) ve sindirim
(35.) parametrelerini degerlendirmektedir. Soru-
larin bir kismi cok dogru/cogunlukla dogru/biraz
dogru/hic dogru degil seklinde, bir kismi ise her
zaman/ siklikla/ bazen/ hi¢ seklinde secenekler
sunmaktadir.

CFQ-R Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis
Anketi 12-13 yaslarindaki cocuklar (Hastanin
Kendi Kendine Uygulayacagi Form): 6-11 yas
formu ile buiylik 6lclide benzer olan 35 soru icerir.
Sorulari hastanin bilis durumuna gore kendisi ya
da uygulayici isaretler. Fiziksel islevsellik (1-6),
duygusal islevsellik (7-14), yemek yeme (15. 17.
19), sosyal islevsellik-(20-26), viicut imaji (27-
29), tedavi yiikii (16. 18. 30.), solunum (31-34) ve
sindirim (35.) parametrelerini degerlendirmekte-
dir.

CFQ-R Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis
Anketi Addlesan ve Yetiskinler (14 yas ve iize-
ri hastalar icin): Anketin icerigini; demografik,
yasam kalitesi, okul is ve giinlik aktiviteler olmak
tizere 3 bélimden toplam 50 soru olusturur. Fizik-
sel islevsellik (1-5.,13,19,20.), canlilik (6,9,10,11)
duygusal islevsellik (7,8, 12, 31 33), yemek yeme
(14,21,50), sosyal islevsellik-(22-23, 27-30)), vi-
cut imaji (24-26), tedavi yuki (15-17), rol (35-
38), kilo (39.) solunum (40-42, 44-46) ve sindirim
(47-49.) parametrelerini degerlendirmektedir.

CFQ-R Yeniden Diizenlenmis Kistik Fibrozis
Anketi Ebeveyn\Bakicilar (6-13 yaslarindaki
cocuklarin ebeveyn ve bakicilarina): Anketin
icerigini; demografik, yasam kalitesi, yakinma-
larla ilgili zorluklari olmak tizere 3 béliimden top-
lam 44 soru olusturur. Anketi 6-13 yaslarindaki
hastalarin ebeveyn ya da bakim verenleri doldu-
rur.

istatistiksel analiz

istatistiksel analizin tanimlanmasinda mutlak ve
bagil frekanslar kullanildi. ICF ile anketlerdeki
parametreleri iliskilendiren ti¢ bagimsiz arastir-
maci arasindaki kappa katsayisi hesaplandi. He-
saplanan degerlerden O'dan kiiciik olanlar zayif,
0-0.2 arasi hafif, 0.21-0.4 arasi uygun, 0.41-0.6
arasi thmli, 0.61-0.8 6nemli, 0.81-1.0 arasi nere-
deyse mikemmel olarak degerlendirildi. Analizin
tamaminda Sosyal Bilimler istatistik Programi



Tablo 1. Anketlerde Tanimlanan ICF’in B6lim ve Bilesenleri

Akyazi N., Kemer S.N., Dere T, Demirhan i, Onal B. Bilgin S.

CFO-R .. CFO-R, . LCFO-R,, ¢ CFQ-R,,,
Viicut Islevleri (b)
) b1302-istah
b134-uyku b1502-istah b134-uyku

(b1) Zihinsel islevler

b140-dikkat islevleri
b1528-duygu durum
b1268- mizag ve kisilik
b1300-enerji diizeyi
b1302-istah islevleri, diger
belirtilmis

b1801- beden imaji

b134-uyku islevleri

b1341 uykuya dalma
b1344 uyku doéngiisii
icindeki islevler

b1522 duygudurum aralgi
b1528 duygudurum
islevleri, diger belirtilmis
b1801- beden imaji

b1341 uykuya dalma
b1344-uyku dongsi
icindeki islevler
b1528- duygudurum
islevleri, diger
belirtilmis

b1801- beden imaji

b1300- enerji diizeyi
b1302-istah

b134-uyku

b1528 duygudurum
islevleri, diger belirtilmis
b1801-beden imaji

(b2) Duyusal iglevler ve agri

b28012- mide veya karin
agrisi

b28012- mide veya karin
agrisi

b28012- mide veya
karin agrisi

b28012- mide veya karin
agrisi

(b4)Kardiovaskiiler,
hematolojik, immitinolojik ve
solunum sistemi islevleri

b440 solunum islevleri
b455-egzersiz
b4552-yorgunluk toleransi
b450- ek solunum islevleri
b460- solunum sistemi
islevleri
b469-kardiyovaskiiler ve
solunum sistemi ek islevleri

b440 solunum islevleri
b450- ek solunum islevleri
b4552-yorgunluk
b469-kardiyovaskiiler ve
solunum sistemi ek islevleri

b440- solunum islevleri
b450- ek solunum
islevleri
b4552-yorgunluk
b469- Kardiovaskdler
ve solunum sistemi ek
islevleri

b440- solunum islevleri
b450- ek solunum islevleri
b455-egzersiz toleransi
islevleri

b4552-yorgunluk

b460 Kardiovaskiiler ve
solunum islevleriyle iliskili
belirtiler
b469-kardiyovaskiiler ve
solunum sistemi ek islevleri

b5) Sindirim, metabolik ve
endokrin sistem islevleri

b510- yeme islevleri
b5251-fecesin kivami
b5254-gazkivami islevleri
b530- kiloyu koruma

b5251-fecesin kivami
b5254-gaz

b530 kiloyu koruma
islevleri

Etkinlikler ve Katilim (d)

(d2) Genel gorevler ve talepler

d230- gunliik rutinleri
yerine getirme

d2102 tek bir gorevi
bagimsiz olarak tistlenme
d230 guinlik rutinleri
yerine getirme

(d4) Yer degistirme

d430-nesneleri kaldirma
d450- yiriime

d4551- tirmanma
d4552-kosma

d430-nesenleri kaldirma ve
tasima

d450- yurtime

d4551- tirmanma

d4552 kosma

d4553 atlama

d4554 yiizme

d430-nesenleri
kaldirma ve tasima
d450-yirime
d45541-tirmanma
d4552 kosma
d4553 atlama
d4554 yiizme

d430-nesenleri kaldirma
ve tasima

d450-yirime

d4551-
tirmanma(merdiven)
d4552-kosma

(d5) Kendine bakim

d550- yeme

d550- yeme
d5702 kisinin saghgini
korumasi

d550- yeme
d5702 kisinin saghigini
korumasi

d550 yeme

(d6) Ev yasami

(d7) Kisilerarasi genel
etkilesimler

d7504-akranlarla gayri
resmi iliskiler

d7500-arkadaslarla gayr
resmi iliskiler

d7500 arkadaslarla
gayri resmi iliskiler

d6200 alis veris yapma

d750 gayri resmi sosyal
iliskiler
d7701 kari koca iliskiler

(d8) Temel yasam alanlari

d820-okul egitimi

d820 okul egitimi
d830-yiiksek egitim

d839 egitim, diger
belirtilmis ve belirtiimemis
d845 is bulma, sirdiirme
ve son verme

d8451 isi siirdirme

d860 basit ekonomik
islemler

(d9) Toplum hayati, sosyal
hayat ve yurttashk

d9201- spor
d920-eglence ve bos
zaman

d920- eglence ve bos
zaman

d9201-spor
d9205-sosyallesme
d9209- eglence ve bos
zaman, belirtilmemis

d920- eglence ve bos
zaman

d9201- spor
d9205-sosyallesme
d9209 eglence ve bos
zaman, belirtilmemis

d9201-spor
d9205-sosyallesme
d9208 eglence ve bos
zaman, diger belirtilmis
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Cevresel Etmenler (e)

(e1) Uriinler ve teknoloji

e1101-ilaglar

e1001-ilaglar

(e3) Destek ve iliskiler

e325- tanidiklar, akranlar,
is arkadaslari, komsular ve
topluluk tyeleri

(e4) Tutumlar

e420 arkadaslarin bireysel
tutumlar

e425-tanidiklar, akranlar,
is arkadaslari, komsular ve
topluluk tyelerinin bireysel
tutumlari

e430 yetkili konumundaki
insanlarin bireysel
tutumlari

€498 tutumlar, diger
belirtilmis

e499 tutumlar,
belirtilmemis

€420 arkadaslarin
bireysel tutumlar
e425-tanidiklar,
akranlar, is arkadaslari,
komsular ve topluluk
tyelerinin bireysel
tutumlari

€430 yetkili
konumundaki insanlarin
bireysel tutumlari
e498-tutumlar, diger
belirtilmis

€499 tutumlar,
belirtilmemis

€498 tutumlar, diger
belirtilmis

(e5) Hizmetler, sistemler ve

politikalar

e5800-saglik hizmetleri e5800-saglik hizmetle

e5800-saglik hizmetleri e5800-saglik hizmetleri

Y

(SPSS) surim 26.0 ve %95 giiven araligi kulla-
nilmistir.

SONUGLAR

Toplamda 164 madde, 76 farkli ICF kategorisi
ile iliskilendirildi (CFQ-R_ .. k=0.786, CFQ-R
k=0.803, CFQ-R
k=0.801).

CFQ-R,,, formu 48 kod ile iligkilendirildi.
CFQ-R, ,, formunun viicut islevlerini %40 (n=19),
etkinlikler ve katilimi %35 (n=17) ve cevresel fak-
torleri %19 (n=9) oraninda icerdigi bulundu (sekil
1, sekil 2, tablo 1). %6 (n=3) oraninda madde ICF
kapsaminda tanimlanamadi. Anketin 4 maddesi
icin “diger belirtilmis” kullanildi. Ornegin: Endiseli
hissettin. b1528 duygudurum islevleri, diger be-
lirtilmis (endise). 10 madde birden fazla kod ile
tanimlandi. Ornegin: istedigin gibi kosabildin, at-
layabildin ve tirmanabildin. d4552 kosma, d4553
atlama, d4551 tirmanma. Anketteki bazi mad-
deler kodlarin tanimlanmasi icin yeterince acgik
degildi, bu nedenle 3 maddede “tanimlanamaz”
kullanildi. Ornegin; Evde istediginden cok kaldin. 1
madde icin belirtilmemis kullanildi. Ornegin; Sev-
digin sporlara katilabildin. (6rn: yiizme futbol, dans
etme ve digerleri). d9209 eglence ve bos zaman,
belirtilmemis (dans).

CFQ-R, ,, formu 48 kod ile iliskilendirildi. CFQ-R
1515 formunun viicut iglevlerini %40 (n=19), et-
kinlikler ve katilimi %35 (n=17) ve cevresel fak-

6-11

CFQ-R,,, k=0.821 e

12-13

ebeveyn
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torleri %19 (n=9) oraninda icerdigi bulundu. %6
(n=3) oraninda madde ICF kapsaminda tanim-
lanamadi. Anketin 4 maddesi icin “diger belir-
tilmis” kullanildi. Ornegin; dfkeli hissettin. b1528
duygudurum islevleri, diger belirtilmis (6fke). 9
madde birden fazla kod ile tanimlandi. Ornegin;
gece 6ksliriik nedeni ile uyandin. b450 ek solunum
islevleri, b134 Uyku islevleri (gece). Anketteki bazi
maddeler kodlarin tanimlanmasi icin yeterince
acik degildi, bu nedenle 3 madde icin “tanimla-
namaz” kullanildi. Ornegin; Kendini iyi hissettin.
2 madde icin “belirtilmemis” kullanildi. Ornegin;
Sevdigin sporlara katilabildin. (6rn: yiizme futbol,
dans etme vs.) d9209 eglence ve bos zaman, belir-
tilmemis(dans).

CFQ-R,,, formu 68 kod ile iligkilendirildi. CFQ-R,
formunun viicut islevlerini %35 (n=24), etkinlikler
ve katilimi %44 (n=30) ve cevresel faktorleri %9
(n=6) oraninda icerdigi bulundu. %12 (n=8) ora-
ninda madde ICF kapsaminda tanimlanamad.
Anketin 6 maddesi icin “diger belirtilmis” kulla-
nildi. Ornegin; Gece disari ¢ikarken kendimi rahat
hissediyorum. d9208 Eglence ve bos zaman, diger
belirtilmis (gece disan ¢ikmak).12 madde birden
fazla kod ile tanimlandi. Ornegin: Yemek yemek
icin kendimi zorlamam gerekiyor. d550 yeme,
b1302 istah. Anketteki bazi maddeler kodlarin
tanimlanmasi icin yeterince agik degildi, bu ne-
denle 8 maddede “tanimlanamaz” maddesi kulla-
nildi. Ornegin; Kendimi siklikla yalniz hissediyorum.
3 madde icin “belirtilmemis” kullanildi. Ornegin;



6% 6% 12%

19% 1% 9%

CFQRy

CFQ'R-G-I 1 CFQ—R 12-13
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11%

m tanimlanamaz
cevresel faktorler
M etkinlikler ve katilim

CFQ‘R ebeveyn

mvucut islevien

Sekil 1. 1. 6-11, 12-13, Ebeveyn, 14+ Yas Anketlerinin ICF Bilesenleri

Balgamin genelde nasil oldu? b469 Kardiovaskiiler
ve solunum sistemlerinin ek islevleri ve belirtileri,
diger belirtilmis ve belirtilmemis (balgam).

CFQ-R .., formu 57 kod ile iligkilendiril-
di. CFQ-R,,.,, formunun viicut islevlerini %46
(n=26), etkinlikler ve katilimi %35 (n=20) ve cev-
resel faktorleri %11 (n=6) oraninda icerdigi bu-
lundu. %9 (n=5) oraninda madde ICF kapsamin-
da tanimlanamadi. Anketin 9 maddesi icin “diger
belirtilmis” kullanildi. Ornegin; Endiseli gériindi.
b1528 Duygu durum islevleri, diger belirtilmis, en-
dise. 11 madde birden fazla kod ile tanimland.
Ornegin: Cocugunuz icin her giin tedavilerini (ilac-
lar dahil) yapmak ne kadar zor? e1101 ilaglar,
e5800 Saglik hizmetleri. Anketteki bazi maddeler
kodlarin tanimlanmasi icin yeterince acik degildi,
bu nedenle 5 maddede “tanimlanamaz” kullanil-

100% N

50%

| (A

d2 d4 d5 dée d7 d8 d9

0%

Eksen Basligi

Sekil 2. CFQ-R
lan

6-11 CFQ'R12-13, CFQ-R ebeveyn

TITHI
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di. Ornegin; Sizce cocugunuzun sagligr simdi nasil?
3 madde icin “belirtilmemis” kullanildi. Ornegin;
Cocugum balgam ¢ikarmak zorunda kaldi. b469
kardiovaskiiler ve solunum sistemlerinin ek islev-
leri ve belirtileri, diger belirtilmis ve belirtilmemis
(balgam).

TARTISMA

Saglikla iliskili yasam kalitesini degerlendirmek
amaciyla gelistirilen anketlerin kapsami degis-
kenlik gostermektedir. Gelistirilen cesitli an-
ketleri ICF kapsaminda iliskilendirmek ve icerik
karsilastirmasi yapmak her bir anketin dogasini
ve icerigini gostererek kisinin fonksiyonelliginin
kapsami hakkinda bilgi edinmeyi mimkun kila-
bilir (12). Yayinlanan cesitli calismalarda mevcut
anketlerin, ICF’in genellikle viicut islevleri ve ak-
tivite katilim bilesenlerinin temsil edildigi goste-

W CFQ-R6-11

W CFQ-R12-13

m CFQ-Rebeveyn
CFQ-R14+

el e3 ed e5

ve CFQ-R,,, icin ICF Bilesenlerinin Birinci Basamak Alanlarini Yiizdelik icerme Oran-
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rilmistir (13, 14). Literatiire benzer sekilde cals-
mamizda da ICF kapsaminda iliskilendirmesini
sundugumuz CFQ-R.,, CFQ-R,, CFQ—Rebeveyn
ve CFQ-R,,, icin viicut islevleri (b) ve etkinlikler
katihm (d) bilesenleri, ICF ile en cok iliskili kate-
goriydi. Cevresel faktorler (e) anket kapsaminda
yetersiz bir sekilde tanimlanirken, viicut yapilar
(s) bileseni hic temsil edilmemisti. Anketlerde en
sik tekrar eden kategori b1801 beden imaji oldu
(12 kere). Mutlu, tzgiin, endiseli gibi his ve duy-
gulari iceren b1528 Duygu durum islevleri, diger
belirtilmis kategorisi de sik tekrarlanan bir diger
kategoriydi (11 kere).

Calismamizda CFQ-R,,, CFQ-R, . CFQ—Rebeveyn
ve CFQ-R,,, icindeki maddelerin ICF’te viicut is-
levlerinin (b); zihinsel islevler (b1), duyusal islev-
ler (b2) ve kardiovaskiiler, hematolojik, immiino-
lojik ve solunum sistemi islevleri (b4) bélimleri
ile iliskilendirildigi gorildi. Fakat her 4 anket
icin ICF’teki ses ve konusma islevleri (b3) béli-
munin temsil edilmedigi gorildi. Kistik Fibrozis
hastalarinda sikhkla kullanilan, mukolitik 6zellik-
teki dornaz alfa tedavisinin ses degisikligine yol
actigi bilinmektedir. Hastalarin karsilastigi diger
zorluklarin yaninda énemsiz gibi goriinse de bu
bolimin anketlerde bulunmasi kapsaml deger-
lendirme ac¢isindan 6nemlidir (15) . Calismamizda
ICF’teki sindirim, metabolik ve endokrin sistem
islevleri (b5) bolumunin CFQ-R, ,, ve CFQ-R , .
anketlerindeki maddeler ile iliskilendirilmedigi
gorildi. KF'li bireylerde uzayan yasam siiresiyle
birlikte akciger hasari ve bozulmus beslenmeye
ek diyabet, kemik hastaliklari ve reflii gibi has-
taliklarda yaygin goriilmektedir (16). Ayrica Av-
rupa Kistik Fibrozis Vakfi'nin 2020°de yayinladigi
veride 10 yasin altinda %0,8 ve 10-19 yas ara-
sinda %9,7 oraninda KF baglantili diyabet go6-
ruldigu kaydedilmistir (17) . Buna istinaden b5
bolimine CFQ-R_,, ve CFQ-R,, . anketlerinde
yer verilmesi 6nemlidir. KF multisistemik bir has-
talik oldugundan, hastalarda cok sik rastlanan
genitouriner ve treme islevleri (b6), néromuisku-
loskeletal ve hareketle ilgili islevler (b7) ve deri
ve iliskili yapilarin islevleri (b8) béltimleri hicbir
anket maddesiyle iliskilendirilmedi. Literatdird in-
celedigimizde bu bélumlerle ilgili bir¢cok calisma
gorilmektedir. Ornegin KF’li cocuklarda postii-
ral bozukluklarin sayisinin yasla arttigi ve diger
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saglik parametrelerini de etkiledigi gortlmustir
(18). Cesitli yas aralklarindaki KF'li bireylerde
yapilan bir calismada uriner inkontinansin endi-
se ve utan¢ duygusuna sebep oldugu ve sosyal
yasantilarini etkiledigi belirtilmistir (19). Ayrica
KF ‘li bireylerde siklikla gorilen ve hastaligin
seyriyle baglantili olan comak parmak, kiside dis
gorlnusuyle alakali huzursuzluk yaratabilir (20).
KF’nin multisistemik yapisi nedeniyle yasam ka-
litesini degerlendiren anketlerin viicut islevleri
kapsaminda cok sayida yoéniu ele almasi gerek-
tigini dustnmekteyiz. Calismamizda incelenen
CFQ-R anketinin bitiin formlarinin viicut islevle-
rini diger bilesenlere oranla daha fazla icerdigi
gorulmekle birlikte literatiirin de destekledigi
tizere bu hastali§a 6zgii incelenmeyen degisken-
lerin de olduguna dikkat cekmek gerekebilir.

Cahsmamizda anketleri aktivite ve katihm acisin-
dan ICF kapsaminda inceledigimizde, d1 (68ren-
me ve bilgiyi uygulama) ve d3 (iletisim) bolimleri
haricinde tiim bélumlerle ilgili soru mevcuttu. KF
hastalarinda multisistemik etkilenim oldugunu
bilmekle beraber 6grenme, iletisim, bilgiyi uygu-
lama 6zelinde etkilenim olmasi ¢ok da beklenen
ya da diger etkilenimlere kiyasla cok da énemli
bir durum olmadigini disiinebiliriz. Fakat hastali-
gin bireye 6zgii seyrettigi g6z éniine alindiginda
ve bu bilesenlerin bireylerin yasam kalitesini et-
kileyecegi acik oldugundan, anket icerisinde sor-
gulanmalari anket kapsayiciligl acisindan énem
arz etmektedir.

Kistik fibrozisin multisistemik dogasi sebebiyle,
diger bilesenlere kiyasla anketlerin aktivite ve
katihm bolimlerini ylksek oranda icermesi ak-
tivite ve katihmi kapsamli degerlendirmeye ola-
nak saglamaktadir. Fakat CFQ-R, ., ve CFQ-R, .,
anketlerinde d2 (temel gorevler ve talepler) ve
d8 (temel yasam alanlar) bélimine iliskin soru
bulunmamasi géze carpmaktadir. ilgili litera-
tlr incelendiginde KF’li bireylerde bu bélimlerin
yasam kalitesi etkisi lzerine yapilan bir calis-
mada KF'li bireyler, semptomlarin artmasi veya
tekrarlanmasi korkusuyla siddetli aktivitelerden
kacinmaktadir ve bu bireylerde fiziksel islevler-
le iliskili rollerde yasam kalitesinin saglikli bi-
reylere kiyasla daha dusuk oldugu belirtilmistir
(21). Bu sonuglara gore CFQ-R, , ve CFQ-R ..
anketlerinde giinlik rutinleri yerine getirmeyi



sorgulayan soru icermemesi anketlerin limitas-
yonu olarak gorilmektedir. Ayrica KF'ye farkli
perspektiflerden yaklasilan calismalarda, birey-
lerin okul yasantisinin hastalik sebebiyle olumsuz
etkilendigi saptanmistir (22-24). Gathercole ve
ark. tarafindan bu yas gruplarindaki KF’ li birey-
lerin yogun tedaviye ihtiya¢ duydugu dénemlerde
okuldan geri kaldiklarini belirtilmistir (22). Buna
ek olarak bireylerin, tedavilerini okul ortamin-
da yapmasinin tibbi durumuna dikkat cekecegi,
akranlarindan farkh goriilecegi endisesi tasidigi
gorulmustir. Mevcut calismalar da dikkate alina-
rak, bu yas grubundaki bireylerin yasam kalitesi
tizerine okul yasantisinin etkisi géz ardi edileme-
yeceginden CFQ-R, ,, ve CFQ-R , . anketleri icin
bu bélime yer verilmemesi bir baska limitasyon
olarak goriilmektedir. Son olarak d6 (ev yasan-
tis) bélimine CFQ-R,,. anketi haricinde diger
anketlerde yer verilmemistir. Diger bélumlere ki-
yasla bu boélimiin géz ardi edilmesinin biyik bir
eksiklige yol acacagi diisinilmese de hastahgin
bireye 6zgii seyrettigi unutulmamalhdir.

Cevresel faktorlerin belirlenmesi bu bireyle-
rin gunlik yasamini kolaylastirici ve zorlastirici
faktorleri saptamakta 6nemlidir. Calismamizda
CFQ-Ry,, CFQ-R,,, CFQ-R,., ve CFQ-R,,
anketlerin timinin ICF’in hizmetler, sistemler
ve politikalar (e5) bolimiinid kapsadigr goérilda.
KF tanili bireyler yasam boyu devam eden teda-
viler sebebiyle hastane ziyaretleri sik ve diizenli
yapmaktadir. Bu sebeple saglik politikalari kisi-
lerin tedavi yiikinu biyik 6lcide etkilemektedir.
Bu bélimin tim anketlerde bulunmasi yasam
kalitesini kapsamli bir sekilde degerlendirmek
adina onemli oldugu dustinilmektedir. CFQ-R_
ve CFQ-RH_BanketIerinde, el (Urtnler ve tekno-
loji) bélimiinden KF tanili bireyler icin kritik bir
o6neme sahip olan ilaclar (e1101) kategorisinin
bulunmadigini gordiik. Multisistemik dogasin-
dan kaynaklanan coklu organ etkilenimi sebebiy-
le pek cok ila¢ kullanmak durumunda kalan KF
hastalarinin yasam kalitesi degerlendirmesinde
bu bélimiin ilgili anketlerde yer almamasi bi-
yik bir bosluk olugturmaktadir (25) . CFQ-R_ ,,
CFQ-R,,,s CFQ-R,..,, ve CFQ-R,, anketlerinin
timu dogal cevre ve cevrede insan yapimi de-
gisiklikler (e2) bolimini icermemekteydi. Yasa-
nilan cografya ve ona bagh faktorlerin bireylerin
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hastalik progresyonunu etkilemesi kacinilmazdir.
Szczesniak ve ark. hava kirleticilerine yillik maruz
kalmanin KF hastalarinda alevlenme sikligindaki
artisla iliskili oldugunu bildirmektedir (26). Diger
bir calismada ise 287 KF hastasi uizerinde yapi-
lan analiz sonuglari, hastahgin alevlenme riskinin
hava kirleticilerin varhigiyla 6nemli 6lciide artti-
gini gostermistir (27). Bunlara ek KF tanih birey-
lerde ortam sicakliginin psddomanas aeruginosa
prevalansi ve akciger fonksiyonu ile iliskili oldugu
gorulmistir (28). Bu anlamda e2 bélimdnin ek-
sikliginin bu anketlerle degerlendirme yaparken
sorun olusturacagi aciktir.

Kistik fibrozis hastalariyla calisan farkh disip-
linler, KF’li bireylerde yasam kalitesi degerlen-
dirirken, CFQ-R anketi icin belirtilen bu eksik-
likleri gbz 6niinde bulundurarak hastalara ICF’in
her bilesenini kapsayici sekilde degerlendirmek
adina olusturulan spesifik sorular yoneltebilirler
(29). Ornegin cevresel faktorlerin daha iyi sor-
gulanmasi icin “Cevrenizi ve yasam kosullarinizi
disiindiiglinuzde, neyi faydali veya destekleyici
buluyorsunuz?” ya da “Cevrenizi ve yasam kosul-
larinizi distindiigiiniizde, hangi engellerle karsi-
lastyorsunuz? Cevresel faktorler bileseninin yani
sira ICF’in diger bilesenleri icin de spesifik soru-
lar belirlenmistir. Viicut islevleri bileseni icin “Be-
deniniz ve zihniniz hakkinda disunirseniz...olma-
sI gerektigi gibi calismiyor mu?”, viicut yapilari
icin “Vicudunuzu distnirseniz, hangi kisimlarda
sorunlar mevcut?”, aktivite ve katilim icin “Gin-
lik hayatinizi digunirseniz, sizin icin sorunlar
neler?”. ICF bilesenlerine yénelik olusturulan bu
sorularin anketin mevcut bilesenlerdeki eksikleri-
ni azaltmak adina yararl olacagini diistiniiyoruz
(30, 31).

Calismamizin sonuclari yasam kalitesini deger-
lendirmek icin kullanilan CFQ-R anketinin iceri-
ginin dogasi ve kapsayiciligr hakkinda ayrintih
bilgi ortaya koymaktadir. CFQ-R., CFQ-R,,
CFQ-R,,..,, anketlerinin cogunlukla vicut is-
levleri boluma ile, CFQ-R,,, anketinin ise buyiik
olctide etkinlik katihm bolimd ile iligkili oldugu-
nu gordik. Cevresel faktorler bileseninin her bir
ankette daha az temsil edildigini soyleyebiliriz.
Calismamizda sundugumuz CFQ-R, ,, CFQ-R,, 5
ve CFQ-R,,., CFQ-R,,,,, formlar icin belirtilen
eksikliklerin ortaya konmasi bu alanda calisan
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klinisyenlerin degerlendirmede sorgulanmayan
ICF bilesenlerine yonelik spesifik soru kaliplari-

nin

kullanilmasi acisindan 6nemlidir. Ayrica bu

alanda calisan klinisyenlerin yani sira KF'de yeni
Olcekler gelistirmeyi hedefleyen arastirmaci-
lar icin araclarin ICF ile uyumlu hale getirilmesi
adina ortaya koydugumuz bulgular yol gosterici
olacaktir.
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