PRO-KIND Ebeveynler igin anket (Takip anketi) Kinder-KD-ID

Otoinflamatuar hastaliklar O L
ELTERNBOGEN (Folgebefragung) L

Sevgili ebeveynler!

Sizden bugiin bir kez daha "ProKind" girisiminin anketini yanitlamanizi rica ediyoruz. "ProKind" ile otoinflamatuar
hastaligi olan gocuk ve gencglerin tedavisi hakkinda daha fazla bilgi edinmek istiyoruz. Katiiminiz, etkilenen
¢ocuklarin ve ailelerinin bakiminin iyilestiriimesine yardimci olacaktir.

Bugiiniin tarihi || Pl ]| Gun/Ay/va
Cocugunuzun dogum tarihi || ||__|__| Ay/vi
Cocugunuzun cinsiyeti O Kadin O Erkek O Cesitli

Simdi sizden ¢ocugunuzun su anda hastalidiyla nasil basa ¢iktigini bize anlatmanizi istiyoruz. Asagidaki lcekler
"0" ile "10" arasinda dedismektedir. Ornedin, ¢ocugunuzun hastalik aktivitesini yiiksek olarak
degerlendirmiyorsaniz, liitfen baslangic noktasini (ilk daireyi, yani 0')) isaretleyin. Cocugunuzun hastalik
aktivitesini ¢ok yliksek olarak degerlendiriyorsaniz, bitis noktasini (son daireyi, yani 10'u) isaretleyin. Diger
durumlarda, baglangi¢ noktasi ile bitig noktasi arasinda bir daire segin.

1. Genel olarak, cocugunuzun giincel (=son 7 gundeki) saglik durumunu nasil degerlendirirsiniz?

.. O O O O O O O O O OO 0O OO0 oo oo OoOoOoo
cok iyi cok kot

0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

2. Cocugunuzun son 7 giindeki agrisini nasil degerlendirirsiniz?

O OO OOOOOOOOOOOOOO O O O O ¢oksiddetli
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10 agri

agn yok

3. Cocugunuz su anda (=son 7 giindiir) hastaligiyla nasil basa ¢ikiyor?

.. O O O O O O O O O OO OO OO o oo OoOoOo Ooo
cok iyi cok kot

0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

4. Cocugunuz son 4 hafta i¢cinde olagandisi bir bitkinlik ve yorgunluk yasadi mi?

hi 0O O O O OO 0O OO O OO0 o0 Oo0OOoO oo OoO oo oo
ic cok fazl

0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

5. Cocugunuzun otoinflamatuar hastaligi son 4 hafta icinde ne kadar aktifti?

O O O O O 0O 0O 0O OO0 OO OO OoOOoOOoOOoOOoOOoOOoO oo
0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85 9 95 10

aktif degil cok aktif

6. Cocugunuzda son 12 ay icinde antibiyotik tedavisi gerektiren ka¢ enfeksiyon meydana geldi?
Latfen sayisini giriniz: ||| O higbiri O bilmiyorum

7. Cocugunuz romatizmal hastaligi nedeniyle son 12 ay icinde krese, okula veya egitime devamsizhgi
oldu mu ?

O evet O hayir
Evet ise, liitfen son 12 aydaki toplam giin sayisini giriniz: |_| | O bilmiyorum

Ltfen gocugunuzun son zamanlarda hangi hizmetlerden yararlandidini belirtin.

8. Cocugunuz son 12 ay iginde yatarak tedavi i¢in hastaneye yatinldi mi?
O evet O hayir

Cevabiniz evet ise, lutfen son 12 aydaki toplam giin sayisini belirtiniz: |__ | | O bilmiyorum
Cevabiniz evet ise, lutfen hastaneye yatig neden(ler)ini belirtiniz:

O bilmiyorum
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9. Cocugunuz son 12 ay i¢inde hangi ila¢ digi terapileri aldi?
Litfen sadece doktor tarafindan regete edilen ve ¢ocugunuzun ayaktan(yani bir hastane yatigi, rehabilitasyon
veya kaplica tedavisi sirasinda degil) aldigi tedavileri belirtiniz,. Birden fazla cevap mimkiind(ir.

O Fizyoterapi (bireysel veya grup halinde) O Egzersiz havuzu (bireysel veya grup halinde)
O Ergoterapi (6rn. eklem koruma danismanligi, yardimci tibbi malzeme)

O Psikolojik destek/danismanlik

O diger:
O gocugum bodyle bir tedavi gormedi

10. Cocugunuza son 12 ay icinde isitme testi yapildi mi?
O evet O hayir

11. Cocugunuz son 12 ay i¢inde yardimci tibbi malzeme kullandi mi? Birden fazla cevap mimkiin.
O evet O hayir

Eger evetse, hangisi: O isitme cihazlar O ortezler
O ortopedik ayakkabi O tabanlik/taban yikseltici
O diger:

12. Cocugunuzda su anda hangi bozukluklar veya eslik eden hastaliklar (6rn. astim, gelisimsel
bozukluklar) var?

13. Son 12 ay ig¢inde ¢ocugunuzla birlikte otoinflamatuar hastalik nedeniyle hangi doktora gittiniz? Litfen
ziyaret sayisini da belirtiniz. Birden fazla cevap miimkiind(ir.

Cocuk doktoru/aile hekimi O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |__|__|
(Pediatrik) romatolog O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |__|__|
Dermatolog O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |__|__|
KBB doktoru O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |_ ||
Gastroenteroloji uzmani O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |_ ||
Go6gUs hastaliklari uzmani O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |_ ||
Go6z Doktoru O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |_ ||
Norolog O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |__ ||
Diger: O evet O hayir Eger evetse, ne siklikla: |_ ||

Asagdida, kronik hastaligi olan bir gocukla yasam hakkinda ilgili bireylerin bazi ifadeleri yer almaktadir. Liitfen
her bir ifade i¢gin, su anda aileniz i¢in tamamen mi gecerli, blylik él¢lide mi gegerli, biiylik éi¢iide gegerli degil
mi yoksa hi¢ gecerli degil mi oldugunu isaretleyin.

14. biiyiik biiyiik hig gegerli | soru gegerli

tamamen olgiide olgiide degil degil
gegerli gegerlidir | gegerli degil

Hastalik aile icin mali sorunlara yol agiyor. O o O o] -—

Hasta gocuguma bakmak zorunda oldugum igin o o o o] O

calisma saatlerimi azaltmak zorundayim.

Tibbi masraflari kargilamak icin ek gelire o o O O -—

ihtiyacimiz vardr.

Cocugumun hastaligi nedeniyle ¢calismayi o o o ©] O

biraktim.
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tamamen
gegerli

biyiik
olgiide
gegerlidir

biyiik
olgiide
gegerli degil

hi¢ gegerli
degil

soru gegerli
degil

Cocugumuzun hastaliyi nedeniyle gevredeki
insanlar bizden uzak duruyor.

O

o

o

O

Hasta ¢cocuga bakacak guvenilir bir kisi bulmak
zor.

GCocugumuzun hastaliyi nedeniyle ailemizi ve
arkadaglarimizi daha az géruyoruz.

Aile olarak ortak deneyimlerimiz sayesinde
birbirimize daha yakiniz.

Hastalik ylziinden daha fazla gocuk sahibi
olmak istemedim.

Esim ve ben ¢ocugun sorunlarini birlikte
konusuruz.

Cocugumuza tamamen 'normal’ bir gocukmus
gibi davranmaya ¢aligiyoruz.

Hasta cocugumla ilgilenmek o kadar ¢ok
zamanimi ahyor ki kendime ve diger aile
Uyelerine neredeyse hi¢ zaman kalmiyor.

ol O O] O O] O] O

ol O] O] O] O] O] O

ol O] O] O] O] O] O

ol O O] O O] O] O

Akrabalar midahale ediyor ve hasta gocugum
icin neyin iyi oldugunu daha iyi bildiklerini
distnUyorlar.

Cocugumun hastaligi nedeniyle ailemiz bazi
seylerden (6rnegin ziyaretler, kiltirel etkinlikler,
hobiler) mahrum kalmak zorunda.

Cocugumun hastaligi nedeniyle sirekli asiri
yorgun ve bitkin durumdayim.

Bas etmek zorunda oldugum buytk yuku kimse
anlamiyor.

Doktora, terapiste ya da hastaneye gitmek
benim igin bir ylk.

Cocugumun hastaliginin bir sonucu olarak
esimle iliskimiz guglendi.

Cocugumun hastaligi nedeniyle aile tatillerini
planlamak ¢ok zor.

o] O] O] O] O

o] O] O] O] O

o] O] O] O] O

o] O] O] O] O

©FaBel

Asadida ¢ocudgunuz igin sorun olabilecek seylerin bir listesini bulacaksiniz. Liitfen ¢gocugunuzun son 4 hafta iginde
her bir sorunu ne siklikta yasadigini uygun rakami isaretleyerek bize bildirin:

.. En az 300 metre yurimek

Fiziksel Alan: Cocugum ..... konusunda problem yasadi

15. Son bir ay iginde asagida verilen problemleri gocugunuzda ne kadar yasadiniz?

Hic Hemen Bazen Siklikla Hemen

hi¢

her
zaman

4

.. Kosmak

.. Spor aktivitelerine ya da egzersizlere katiimak

.. AJir birseyi kaldirmak

.. Kendi basina banyo yapmak ya da dus almak

.. Evdeki iglerini yapmak

Cocugumun agrilari vardi.

Cocugumun enerjisi (glcl) azdi.

o O |0 |0 o |o|o|o

e N N T I N I N S N P

N INININININININ

W W W W W w w|w
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Duygusal Alan: Cocugum... Hic Hemen Bazen Siklikla Hemen
hi¢ her
zaman
.. korktu ve anksiyetik hissetti. 0 1 2 3 4
... Uzgun ve keyifsizdi. 0 1 2 3 4
.. Ofkeliydi. 0 1 2 3 4
.. uyumakta zorlandi. 0 1 2 3 4
. ona ne olacag! konusunda endiselendi. 0 1 2 3 4
Sosya| Alan:Cocugum... Hic Hemen Bazen Siklikla Hemen her
hi¢ zaman
.. diger cocuklar ile anlagsmakta problem yasadi. 0 1 2 3 4
...problem yasadi ¢linki diger cocuklar onunla arkadas olmak istemiyor. 0 1 2 3 4
...ile diger cocuklar dalga gecti. 0 1 2 3 4
.. kendi yasindaki diger cocuklarin yapabildiklerini yapamadi. 0 1 2 3 4
.. diger cocuklara ayak uydurmakta sorun yasadi. 0 1 2 3 4
Okul: Gocugum... Hic Hemen Bazen Siklikla Hemen her
hig zaman
.. sinifta dikkatini toplama konusunda problem yasadi. 0 1 2 3 4
.. bazi seyleri unuttu. 0 1 2 3 4
.. okul 6devini yetistirme konusunda problem yasadi. 0 1 2 3 4
.. kendisini iyi hissetmedigi i¢in okulda devamsizlik yapti. 0 1 2 3 4
.. doktor veya hastaneye gittigi glnlerde okulda devamsizlik yapti. 0 1 2 3 4
Agn Cocugumun... Hic Hemen Bazen Siklikla Hemen her
hi¢ zaman
.. eklemlerinde veya kaslarinda agrisi oldu. 0 1 2 3 4
.. siddetli agrilari oldu. 0 1 2 3 4
.. eklem veya kas agrisi nedeniyle uyku sorunlari oldu. 0 1 2 3 4
.. sabahlari veya ¢ok uzun sure oturduktan sonra sabah tutuklugu oldu. 0 1 2 3 4
Giinliik aktiviteler: Cocugum...... sorun yasadi. Hic  Hemen Bazen Siklikla Hemen her
hi¢ zaman
.. musluklari acarken 0 1 2 3 4
.. kapi kollarini asagdi iterken 0 1 2 3 4
.. bicak ve catalla yemek yerken 0 1 2 3 4
.. kalem veya kursun kalemle yazarken veya cizerken 0 1 2 3 4
.. okul kitaplarini tagirken 0 1 2 3 4
TedaV| Cocugum... Hic Hemen Bazen Siklikla Hemen her
hi¢ zaman
.. ilaglardan dolayi kendisini kotl hissetti. 0 1 2 3 4
... fizyoterapi veya gunlik egzersizler sirasinda agr hissetti. 0 1 2 3 4
.. ilaglar veya fizyoterapi egzersizleri konusundaki sorumluluklari ile ilgili 0 1 2 3 4
problem yasadi.
.. hastalikla basa ¢ikmada sorunlar yasadi. 0 1 2 3 4
.. kan aldirma konusunda anksiyete yagadi. 0 1 2 3 4
.. enjeksiyon sebebi ile anksiyete yasadi. 0 1 2 3 4
.. doktor kontroll sebebi ile anksiyete yasadi. 0 1 2 3 4
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Cocugunuz 8 yasinda veya daha bliyiikse, liitfen asagidaki ifadelere iligskin degerlendirmenizi de belirtin.

Endiseler/kuskular: Cocugum .... Hic Hemen Bazen Siklikla Hemen her
hi¢ zaman

... llacin yan etkileri konusunda endiseliydi. 0 1 2 3 4

... ilacin etkinligi konusunda spheleri vardi. 0 1 2 3 4

... hastalik hakkinda endigeliydi. 0 1 2 3 4

Kendisini ifade etme : Cocugum.... Hic Hemen Bazen Sikitkla Hemen her
hi¢ zaman

... doktorlara ve hemsirelere nasil hissettigini anlatmakta zorluk yasadi. 0 1 2 3 4

... doktorlara ve hemsirelere soru sormakta zorlandi. 0 1 2 3 4

... hastaligini diger insanlara agiklamakta zorlandi. 0 1 2 3 4

©PedsQL 4.0/ 3.0 — Ebeveyn versiyonu

16. Bir sonraki soru ¢ocugunuzun mevcut saglk durumuyla ilgilidir. Liitfen ¢ocugunuzun
saglik durumunu en iyi tanimlayan li¢ ifadeden birini igsaretleyiniz.

Hareketlilik (etrafta dolasma)
Yiriimekte zorluk gekmiyor ©)
Yirimekte biraz zorluk ¢ekiyor ©)
Yiriimekte blylk zorluk ¢ekiyor ©)
Kigisel Bakim

Yikanmakta ve giyinmekte zorluk cekmez.
Yikanmakta ve giyinmekte biraz zorluk gekiyor.
Yikanmakta ve giyinmekte blyuk zorluk gekiyor.

Genel faaliyetler
(Ornegin: okula gitmek, hobiler, spor yapmak, oyun oynamak, aile ve arkadaslarla bir seyler yapmak)

Normalde yaptigi seyleri yapmakta zorluk ¢cekmiyor
Normalde yaptigi seyleri yapmakta biraz zorluk ¢ekiyor
Normalde yaptigi seyleri yapmakta blyudk zorluk ¢ekiyor
Agn veya fiziksel rahatsizhik

Agrisi veya fiziksel rahatsizligi yok.

Bazi agrilar veya fiziksel rahatsizliklari var.

Cok fazla agrisi veya fiziksel rahatsizligi var.

Mutsuz, Uizgiin veya endiseli hissetmek

Mutsuz, lizgiin veya endiseli degildir. Q
Biraz mutsuz, Gzgun veya endiselidir. o
Cok mutsuz, Gizgiin veya endiselidir. ©)

0O 0O

0O

EQ-5D

17. Cocugunuz regete edilen ilaglarini diizenli olarak veya doktorun 6nerdigi sekilde aliyor mu?

O evet O hayir O Cocugumun su anda herhangi bir ilaca ihtiyaci yok
-> bir sonraki sayfada 22. soru ile devam edin

Cevabiniz hayir ise, neden? Birden fazla cevap mimkdin.

O gocugum reddediyor O guinde ¢ok fazla doz
O organizasyon problemleri (6rn. ilaci okulda alma sorunlart)
O yan etki korkusu O cocugum c¢ok fazla ilag aliyor

O diger nedenler
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18. Cocugunuz aldigi ilaglardan kaynaklanabilecek herhangi bir rahatsizlik hissediyor mu?
O evet O  hayrr

Evet cevabini verdiyseniz, litfen hangisini belirtiniz (birden fazla cevap mimkdndiir):

O Ates O Mide agrisi veya midede yanma hissi
O Bas Agrisi O Mide Bulantisi

O Deri dokuntusu O Kusma

O Agiz yaralar Q Kabizlik

O Dis etlerinde sisme/kanama Q Ishal

O Vucutta artan killanma QO Siyah veya kanli digki

Q Kilo alimi O idrarda kan

QO Kilo kaybi O Uyku bozukluklari

O Enjeksiyon bolgesinde sisme, morarma, agri, kizariklik vb
O Ruh hali degisimleri (huzursuzluk, depresyon, anksiyete)
Q diger

©JAMAR'In Aimanca versiyonundan alinti

19. Son 12 ay icinde ¢ocugunuzun ilag tedavisinden ne kadar memnun kaldiniz?
O memnun degilim O kismen memnunum O memnunum O gok memnunum O asiri derecede memnunum

20. Cocugunuzun tedavisiyle ilgili kararlara yeterince dahil oluyor musunuz? (yani amaglanan terapétik
hedef ve secilen ilag tedavisinin tir()

O evet, (neredeyse) her zaman O sik sik O bazen O nadir O hig de degil

21. Mevcut tedavi sonucundan, yani gocugunuzun saglik durumundan ne kadar memnunsunuz?
O memnun degilim O kismen memnunum O memnunum O gok memnunum O asiri derecede memnunum

22. Son 12 ay iginde ¢gocugunuzun saglik hizmetlerinden genel olarak ne kadar memnun kaldiniz?
O memnun degilim O kismen memnunum O memnunum O ¢ok memnunum O asir derecede memnunum

23. Cocugunuzun engelli karti var mi?
O evet O hayir

Cevabiniz evet ise, lutfen engellilik derecenizi belirtiniz: |__ | | | Karakteristik | [

Hayir ise: bir engellilik derecesi belirlendi mi?
O evet O hayir Evetise, hangisi? |__|__|_ |

24, Gocugunuzun bir bakim seviyesi var mi?

O evet O hayir Evet ise, hangisi? | |

© DRFZ

Desteginiz i¢in ¢cok tesekkliir ederiz. Bize soylemek istediginiz baska bir sey varsa, yorumlarinizi
almaktan memnuniyet duyariz.

-

—_ Pro-AID projesi agagidaki kuruluslar tarafindan desteklenmektedir
'~ Cocuklar Igin lyilik Vakfi.

At
KINDNESS T
FOR KIDS

Selrerm €
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