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davranigimin olmadig1 beyan ederim.
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1.0ZET

SJOGREN SENDROMU OLAN HASTALARDA HASTALIK ALGISI iLE
SAGLIK HiZMETLERINDEN YARARLANIM ILiSKiSININ
INCELENMESI

Ogrencinin Adi: Aysun KAPUSUZ

Damisman: Prof. Dr. Gonca MUMCU

Ana Bilim Dali: Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Saglik Yonetimi Bolimii, Saglik

Yonetimi Ana Bilim Dali

Amagc: Bu ¢alismanin amaci, kronik bir hastalik olarak Primer Sjogren sendromu
(pSS) olan hastalarda hastalik algist ile saglik hizmetleri kullanimi arasindaki iligskinin
incelenmesidir.

Gereg-Yontem: Kesitsel tipteki bu ¢alismaya 50 hasta dahil edilmistir. Veriler,
yapilandirilmig bir formla yiiz yiize gorisiilerek toplanmistir. Bu form; saglik
hizmetlerinden yararlanim durumu, hastanin-hastalik aktivitesi ve genel saglik
durumu, Illiness Perception Questionnaire-Revise (IPQ-R) ve Hospital Anxiety
Depression Scale (HADS) 6Olceklerinden olugsmaktadir.

Bulgular: Muayene siklig1; hasta-hastalik aktivitesi ve genel saglik durumu ile iligkili
oldugu belirlenmistir (p<0.05). Hastalik algist alt boyutlari ile muayene sikligi
arasinda iliski goriismemistir (p>0.05). IPQ-R “Sonuglar” ve IPQ-R “Duygusal
Temsil” puanlarinin HADS-Depresyon puani ve hastalik aktivite puani arasinda
pozitif yonli iliski oldugu goriilmistiir (p<0.05). Ayrica IPQ-R “Kisisel Kontrol”,
“Tedavi Kontrol”, “Hastaligi Anlama” gibi olumlu alt boyut puanlarinin HADS-
Depresyon puani ile arasinda ise negatif yonlii korelasyonlarin oldugu belirlenmistir
(p<0.05).

Sonugclar: Primer Sjogren sendromunda hastanin hastalik aktivitesin ve genel saglik
duurmu saglik hizmeti kullanimu ile iligkilidir. Hastalik algisi; hastalik aktivitesi ve
depresyon diizeyi ile iliskili olabileceginden, tedavi siireglerinde hasta kaynakli
ciktilarin kullanimi kronik hastaliklarin yonetiminde hekime 6nemli geri bildirimler

saglayabilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Primer Sjogren Sendromu, Hastalik Algisi, Depresyon



2. ABSTRACT

THE ASSESSMENT OF THE RELATIONSHIP BETWEEN ILLNESS
PERCEPTION AND UTILISATION OF HEALTHCARE INPATIENTSWITH
SJOGREN'S SYNDROME

Student’s name: Aysun KAPUSUZ
Supervisor: Prof. Dr. Gonca MUMCU

Department: Faculty of Health Sciences, Department of Health Management

Aim: The purpose of this cross-sectional study is to assess the relationship between
illness perception and healthcare utilisation in patients with primary Sjogren's
syndrome (pSS) as a chronic disease.

Material-Method: 50 patients (M/F: 4/46; mean age: 53,02+10,20 year) included in
this cross-sectional study. Data were collected by face-to-face interview with a
structured form. Utilisation of healthcare, self-reported disease activity and general
health status, Illness Perception Questionnaire-Revise (IPQ-R) and Hospital Anxiety
Depression Scale (HADS) were included in the form.

Results: The number of visit was associated with self-reported disease activity and
general health status (p<0.05). Yet, no significant relation was observed among IPQ-
R subgroups and the number of visits (p>0.05). IPQ-R “Consequences” and IPQ-R
“Emotional Representation” were positively correlated with both HADS-Depression
Score and disease activity score (p<0.05). In addition, negative correlations were
observed between HADS-Depression Score and IPR subgroups regarding IPQ-R
"Personal Control™, "Treatment Control™ , "lIness Coherence” (p<0.05).
Conclusions: In pSS, healthcare utilisation was associated with self-reported disease
activity and general health status. As the illness perception could be associated with
disease activity and depression level in pSS, the use of PROs could provide helpful
information in the management of chronic diseases.

Keywords: Primary Sjogren Syndrome, Iliness Perception, Depression



3. GIRIS VE AMAC

Kronik hastaliklar, yavas ve ilerleyici bir degisimin oldugu, geri doniisiimsiiz
degisikliklere neden olan, yasamin biiyiik bir boliimiinii kapsayan, siirekli tibbi tedavi
ve bakim gerektiren hastaliklardir. Bu baglamda, kronik hastaliklarda semptomlarinin
kontrol altina alimamamasindan dolayr hastalik algis1  olumsuz yonde

etkilenebilmektedir (Mumcu ve ark., 2019; Mumcu ve ark., 2020).

Kronik otoimmin bir hastalik olan primer Sjogren sendromu (pSS), ekzokrin
bezleri etkilemektedir. Bu romatizmal hastalik yaygmn olarak kadinlarda
gortlmektedir. Oral ve okdler kuruluk, tukrik ve lakrimal bezlerin fonksiyonel olarak
bozulmasindan kaynaklanan 6ncelikli semptomlardir. Bununla birlikte, eklem agrisi
ve halsizlik gibi belirtilerde siirece eslik etmektedir. Ayrica, kronik hastalik olmasi ile
iligkili olarak anksiyete ve depresyonun da bu hastalarda goriildiigii bildirilmistir.
(Omma ve ark., 2018). Hasta kaynakli ¢iktilar; kronik hastalik yonetiminde diger klinik
bilgilerle birlikte kullanilarak hastalarla iletisimi gelistirmede ve hasta memnuniyetini
arttrmada 6nemli katkilar saglamaktadir (Chan ve ark., 2019). Bu agidan hasta
merkezli ¢ikti 6l¢imii, klinik karar verme siirecinde ve tedavinin etkinliginin

degerlendirilmesinde 6nemli bir faktordiir (Mumcu ve ark., 2019).

Hastalik algisi, hastalik durumunun biligsel goriiniimii olarak ifade edilmektedir.
Hastalar kisisel deneyimleri, bilgileri, degerleri, inanglar1 ve gereksinimleri 15181inda
hastaliklarin1 agiklamaya c¢alisirlar (Mumcu ve ark., 2019). Giliniimiizde, hastanin
sagligina veya hastalik aktivitesine gore kendini nasil hissettigiyle ilgili geri bildirimde
bulunmasi, tedavinin etkinligini belirlemek i¢in énemli bir ara¢tir (Mumcu ve ark.,
2019)(Hoque ve ark., 2019).

Kesitsel tipteki bu ¢alismanin amaci, kronik bir hastalik olan primer Sjogren
sendromu olan hastalarda saglik hizmetlerinden yaralanma ile hastalik algisi

arasindaki iliskiyi arastirmaktir.



4. GENEL BIiLGILER

4.1. Saghk Hizmetleri Kullanimi
Her birey saglikli kalarak ¢evresine uyum saglamayi ve hayatini surdirmeyi
amaclar. Toplumun ve bireyin saglik durumunun korunmasi ve gelistirilmesi saglik

hizmetlerinin organizasyonuyla saglanmaktadir (Yaman ve Kavuncu, 2019).

Saglik hizmetlerinin kullanimi, bireylerin profesyonel saglik hizmetleri erisim ve
saglik hizmetlerinden yararlanmalar1 demektir (Scheppers ve ark., 2006). Hizmetin
kullanimi; ihtiyaglart tanimlama, saglik hizmetlerinin yapisi ve sosyal refah sistemi

tarafindan etkilenen karmasik bir siiregtir (Santas, 2018).

Diger yandan saglik hizmetleri kullanimi, hem arz hem de talebin bir fonksiyonu
olarak goriilebilir. Saglik hizmetlerine erismede; sosyo-ekonomik, fiziksel ve kiltdrel
faktorlerin etkili oldugu goriilmektedir. Hizmete erisimden sonra hekimin etkisi,
alternatif tedavilerin maliyeti ve kurumsal baglantilar gibi faktorler de devreye girer
(Gokkaya ve Erdem, 2017). Bununla birlikte saglik hizmeti kullanimi, “sunulan saglik
hizmetinin, hizmete ihtiya¢ duyan bireyler tarafindan kullanilmasi” olarak da
tanimlanabilir. Saglik hizmetlerine erisim, saglik sistemlerinin performansinin
degerlendirilmesinde énemli bir konumdadir (Temizer, 2019; Wolinsky ve Johnson,
1991).

Saglik sisteminin toplumun sagligina ne kadar faydali oldugu, sunulan saglik
hizmetinin ne kadar “kullanilabilir” olduguyla dogru orantilidir. Saghk hizmetleri
bakimindan kullanilabilirlik, hizmete erisim veya hizmetin kullanimi anlamina

gelmektedir. Baska bir ifade ile kullanilabilirlik;

e Saglik hizmeti sunan kurum/kurulusglarin ve saglik personelinin durumu,

e Maliyetler ve 0deme secenekleri,

e Saglik kurum/kuruluslarinin fiili kullanim1 (belirli bir zaman diliminde
hekime bagvuran kisilerin orani, belirli bir zaman diliminde kisi basina
yapilan hekim ziyareti sayist1),

e Niifusun goriiniirdeki ihtiyacina gore saglik hizmetlerinin kullanimi
(algilanan belirtilere goére hekim ziyaretleri, deneyimlenen hastalik

kosullarinin gére saglik kurulusuna gitme siklig1) seklinde tanimlanabilir.



Hizmet kullaniminin tiiketici davranislarindan yola ¢ikarak oOlgiilebilecegi de

savunulmustur (Temizer, 2019).

Kullanilabilirlik, hasta ve saglik sistemi arasindaki uyumu ifade eden kavramdir.

Bu uyumu saglayan ¢esitli boyutlar sunlardir:

1) Hazir bulunma (availability): Saglik hizmeti ve kaynaklarin miktar ve tiir olarak
hasta say1si1 ve ihtiyag tiirli arasindaki iligkiyi ifade etmektedir. Saglik personeli, saglik

kurumlar ve sunulan saglik hizmetinin arzinin yeterliligini anlatan boyuttur.

2) Erisilebilirlik ve ulasilabilirlik (accessibility): Hastalarin saglik hizmetine

ulagim stiresi, ulasim kaynagi ve maliyetlerini igeren boyutu ifade eder.

3) Konaklama, (accommodation): Saglik hizmeti sunan kurumlara gelen hastalar
kabul etmek i¢in kullanilan diizenleme sistemleri ile hastalarin arasindaki uyumu

gosteren boyuttur.

4) Karsilayabilirlik (affordability): Kullanilan saglik hizmeti maliyetlerinin
(saglik sigortasi, ddeme giicli vb.) hastalar tarafindan karsilanabilmesini ifade eden

boyuttur.

5) Kabul edilebilirlik (acceptability): Hastalarin ve saglik personellerinin

ozelliklerinin uyumunu ifade eder.

Toplum sagligini gelistirmek saglik sistemlerinin en 6nemli amaglarindan biridir.
Hizmete olan talebi etkileyen faktorlerin belirlemesi,  bireylerin sergiledigi
davranislar, saglik hizmeti sunan kurumlarin gelecege yonelik planlamalar1 ve saglik
hizmeti sunumunda etkinligin ve verimliligin degerlendirilmesi dnemlidir (Temizer,
2019).

Saglik sistemlerinin performanslar1 degerlendirilirken ve saglik politikalar
olusturulurken saglik hizmetleri kullanim1 ile ilgili veriler kullanilmaktadir. Saglik
hizmeti kullanimu ile ilgili veriler incelenerek, hizmet kullaniminda gelecege iliskin
degerlendirmeler yapilmakta, toplumun saglik statiisii belirlenmekte ve hizmet

kullaniminda etkinlik ve verimlilik 6l¢tilmektedir (Santas, 2018).



4.2. Kronik Hastaliklar
4.2.1. Tarihce/Tanim

Kronik hastaliklar uzun sureli hastaliklardir (Stanton ve ark., 2007; Bayindir ve
Unsal, 2015). Genel bir tanim olarak kronik hastaliklar, “fizyolojik fonksiyonlarda
yavas ilerleyen geri doniisiimii olmayan degisikliklere neden olan ve yasamin uzun
donemini kapsayan saglik sorunlar1” olarak tanimlanmaktadir (Akpinar ve Ceran,
2019).

Kronik hastaliklarda siirekli tibbi bakim ve tedavi gerekir, hastaligin
kendiliginden gerilemesi veya tamamen iyilesmesi mimkiin degildir. GUnumizde
kronik hastaliklarin en etkili yOnetiminin, kendi hastalik bakimina katilan
giiclendirlmis hastalar ile saglanabilecegi kabul edilmektedir. Ayrica kronik
hastaliklar bulasici olmayan, genetik yatkinlik, yasam tarzi ya da ¢evresel kosullardan
kaynaklanan hastaliklar olarak da tanimlanabilmektedir (Akpinar ve Ceran, 2019; Ersil
ve Sivrikaya, 2016; Bayindir ve Unsal, 2015 Kosar ve Besen, 2015).

Gunimuzde kronik hastalik yonetiminde maliyet-etkin, kolay ulasilabilir, hedef
kitlenin benimseyebilecegi ve siirdiiriilebilir bilisim temelli uygulamalar kullanilmaya
baglanmistir. Bu uygulamalarin tedavi siirecinde siirekliligin saglanmasi, uzaktan
hastalik yonetiminin yapilmasi, tibbi hatalarin azalmasi, hastanin yasam kalitesinin
artmasi, iyilik halinin siirdiiriilmesi, saglik verilerinin toplanmasi, saglik ¢iktilarinin

analiz edilmesi gibi pek ¢ok faydasi vardir (Yildirim ve Cevirgen, 2019).

Kronik hastaliklar hem bu hasta grubunun yasam kalitesini hem de {ilkelerin
ekonomik ve sosyolojik acindan saglik taleplerini karsilama yetisini tehdit etmektedir.
Kronik hastaliklar 6zellikle yiiksek 6liim oranlar1 ve saglik harcamalarindaki asirt
artisla, saglik sisteminin siirdiiriilebilirligi agisindan tehdit olusturmaktadir. Kronik
hastalig1 olan bireyler daha erken emekli olmakta, daha az calismakta, ekonomik
olarak sorun yasamakta ve ailenin yasam tarzi ve sosyal iliskileri de olumsuz yonde
etkilenmektedir. Diger yandan ise, saglik harcamalarinin giderek artan bir bolima

kronik hastaliklara ayrilmaktadir (Akpinar ve Ceran, 2019).

Bulasict Olmayan Hastaliklarin Onlenmesi ve Kontrolii Stratejisi kapsaminda

belirlenen hedefler su sekildedir:



1.Bulasic1 olmayan hastaliklara yonelik epidemiyolojik verilerin olusturulmasi ve

nedenlerinin tanimlanmasi,
2. Sagligin gelistirilmesi kapsaminda risk faktorlerinin azaltilmasi,
3. Saglik bakiminin gii¢clendirilmesi (Akpinar ve Ceran, 2019).

4.2.2. Kronik hastaliklarin prevelansi

Ulkelerin gelismislik diizeylerine gore diinyada o6liim nedenleri degisiklik
gostermektedir. Ozellikle gelir diizeyi yiiksek olan tilkelerde, 6liim nedenlerinin ilk
siralarinda kronik hastaliklar yer almaktadir (Karabulutlu ve ark., 2015). Kronik
hastaliklarin giderek yayginlasmasi konunun 6nemini son yillarda artirmistir (Yildirim

ve Cevirgen, 2019).

Nifusun yaslanmasi1 ve hizli kentlesme sonucu aligkanliklarin degismesi gibi
yasama seklindeki degisimler kronik hastaliklarin prevalansi ve insidansinda artisa

sebep olmaktadir (Akpinar ve Ceran, 2019; Stanton ve ark., 2007).

Gunimuzdeki bilgi ve iletisim teknolojilerinin kullanim1 hastaliklarin kontroliind
ve erken teshisini 6nemli Olciide kolaylastirmistir (Yildirnm ve Cevirgen, 2019).
Ulkemizde kronik hastaliklarin sikhiginmnin giderek arttigi ve bu hastalarin etkilerine
bagli olarak depresyonun da siirece eslik edebildigi goriilmiistiir (Akpinar ve Ceran,
2019). Turkiye’de de diger iilkelere benzer sekilde kronik hastaliklara bagl 6limlerin
arttig1 goriilmektedir. (Zehirlioglu ve Mert, 2019; Yildirim ve Cevirgen, 2019; Ceyhan
ve Unsal, 2018; Sezer ve ilhan, 2019; Ozdemir ve Tasc1, 2013).

Kronik hastaliklar, tibbi maliyetleri ve hastalarin yasamindaki olumsuz
etkilerinden dolay1 topluma biyuk bir yik getirmektedir (Roberts ve Barnard, 2005).
Kronik hastaliklar diisiik ve orta gelir diizeyli ilkeler igin daha agir yik
olusturmaktadir. Kronik hastaliklar gelismis ve gelismekte olan iilke ekonomilerinde
finansal riskler olusturmaktadir. Bu durum saglik hizmeti sunum sistemlerinin
siirdiiriilebilirligini tehdit etmekte ve iiretim kaybina sebep olmaktadir (Ozdemir ve

Tasci, 2013; Ceyhan ve Unsal, 2018).

Gelir diizeyi ylksek olan tlkelerde; beslenme aliskanliklarinin degismesi, bulasici
hastaliklarin kontrolii gibi faktdrler, beklenen yasam siiresinin uzamasina yol agmuistir.

Yasam siiresinin uzamasi ile beraber kronik hastaliklarin gériilme siklig1 ve buna baglh

7



olarak da kronik hastaliklarin meydana getirdigi ekonomik yiik de artmig durumdadir
(Karabulutlu ve ark., 2015; Ceyhan ve Unsal, 2018).

4.2.3. Kronik hastaliklarin genel 6zellikleri
Kronik hastalik grubunun genel 6zellikleri su sekildedir:

e Kronik hastaliklarin meydana gelmesinde bir¢ok etken rol oynayabilir, hasta
grubunun bu etkenlerle karsilasma durumu hastaligin olusmasinda 6nemli rol oynar.

e Bir kronik hastaligin varligi baska kronik hastaligin/hastaliklarin olusmasina
da sebep olabilmektedir.

e Bu hastaliklarda hastaligin  tekrarlamasi, sireci olumsuz ydnde
etkileyebilmektedir.

e Hastalar belirtileri bilerek yasamak zorunda oldugu igin hastaligin yonetiminde
sorunlar yasanabilmektedir.

e Kronik hastalik siirecinde farkli evreler yasanabildigi i¢in her evrenin farkli
fizyolojik, psikolojik, sosyal sorunlari ve farkli ¢6ziim yollar1 vardir.

e Saglik hizmeti kullanim siireci igin yeterli ekonomik destege gereksinim
vardir.

e Kronik hastaliklar belirli kurallara uyma ve farkli bir yagam tarzi benimseme

zorunlulugu da getirmektedir (Bayindir ve Unsal, 2015).

4.2.4. Kronik hastaliklarda psikososyal sorunlar

Kronik hastaliklar bireyin uyum kapasitesini degistirir ve beraberinde getirdigi bir
takim faktorler de stres kaynagi olabilir. Kronik hastaligi olan bireylerin, ruhsal
sorunlart yaganmasi riskinin kronik hastaligi olmayan bireylere gore arttigi da
bilinmektedir. Kronik hastaliklar ile beraber ortaya ¢ikan bu olumsuz tablo; tedavi
uyumsuzlugu, is kaybi ve giindelik yasamda aksamalara neden olmaktadir. Kronik
hasta gruplarinda beden imaj1 ve yasam bi¢iminde degisim s6z konusu oldugu i¢in
kronik durumlarin yonetimi, fizyolojik sorunlarin yonetiminin yani sira psiko-sosyal

problemlerin yonetimini de kapsamaktadir (Akkol, 2018).

Kronik hastaligi olan hastalarda tziintii, ofke, caresizlik, siirekli aglama,
timitsizlik, endise, ice kapanma, aile ve is yasantisina iliskin rol kaybi, 6z giivende

azalma, o6lim korkusu, kendi kendine yetememe, bagimli olma endisesi, depresif



gorintii ve sosyal izolasyon goriilebilmektedir (Ozdemir ve Tasci, 2013). Depresif
sorunlarinin olugsmasit da bu agidan beklenir bir durum olarak diisiiniilmektedir
(Chapman ve ark., 2004). Kronik hastalikla iligkili sorunlarla bas edilemediginde
hastalarin fizyolojik, sosyal ve psikolojik sorunlarinda artis meydana gelebilmektedir.
Kronik hastaliga yakalanan bireylerin anksiyete ve depresyon gibi sorunlari
yasanmasiyla hastalarin fiziksel yakinmalarinda da artig gozlenebilmektedir (Giines ve
Oner, 2009). Kronik hastalikla meydana gelen psikolojik problemler tedaviye uyumu
ve hastaligin gidisatin1 olumsuz yonde etkilemekte ve bu durum tedavi maliyetini
artirmaktadir. Cesitli calismalarda, psikolojik problemleri olan hastalarda sagliksiz

davraniglarin yiiksek oranda bulundugu da agiklanmustir (Akkol, 2018).

Kronik hastaligi olan bireylere sunulan; hastayr merkezde tutan, organize,
proaktif, ¢cok bilesenli ve toplum temelli olan saglik hizmeti, kronik hastalik yonetimi
olarak tanimlanir (Karabulutlu ve ark., 2015). Kronik hastaligin saglik durumu ve
saglik harcamalar {izerindeki biiyiik etkisi nedeniyle 6z yonetim programlarina artan
ilgi vardir. Oz yonetim programlari, tibbi yénetimi olan, yasam rollerini siirdiiren,
korku ve depresyon gibi olumsuz duygulart bulunan hastalara yardimci olmayi
amaclamaktadir. Ek olarak, programlar hastalara hastalikla ilgili problemlerle basa
¢ikmak i¢in gerekli bilgi, beceri ve giiveni (6z-yeterlik) saglar. Son olarak, 6z yonetim
hastalar1 saglik profesyonelleri ve saglik sistemi ile igbirligi yapmaya hazirdirlar

(Lorig ve ark., 2001).

4.3. Sjogren Sendromu
4.3.1. Tam

Sjogren sendromu (SS) temel olarak ekzokrin bezlerini yaygin olarak etkileyen
ekzokrin bezlerin lenfositik infiltrasyonu ile karekterize, otoimmiin bir hastaliktir (FOX
ve ark., 1984; Carrasco ve ark., 2002; Carrasco ve ark., 2002; Parambil ve ark., 2006;
Pmarc1 ve ark., 2013; Aydogan ve ark., 2015; Temel, 2014). Agiz, gozler, burun,
farinks, larenks ve vajina gibi mukozal yiizeylerin kuruluguna yol agar (Casals ve ark.,
2012). Bununla birlikte, hastalik stirecine eklem agrisi ve halsizlik gibi semptomlar da
eslik eder (Omma ve ark., 2018). Agiz ve g6z kuruluguna bagh o6zellikler, spesifik
okiiler (Rose Bengal boyama, Schirmer testi) ve oral (tiikiiriik akis 6l¢limii, parotis
bezi gorintilemesi) testler ile tespit edilir (Casals ve ark., 2008; Sahinkaya ve ark.,
2020).



Sjogren sendromu, baska bir romatizmal hastaliga eslik edip etmemesine gore
primer Sjogren sendromu ve sekonder Sjogren sendromu olmak tizere iki gruba ayrilir.
(Karabulut ve ark., 2011; Delalande ve ark., 2004; Aydogan ve ark., 2015).

Kronik hastaliklarda goriilen anksiyete ve depresyon gibi sorunlar bu hastalarda
da gorulebilmektedir ve hastalarin yasam kalitelerinin olumsuz yonde etkilenmesine

de neden olabilmektedir (Omma ve ark., 2018).

4.3.2. Sjogren sendromu tarihgesi
Sjogren sendromunu; bilateral parotis bezinde ve lakrimal bezlerde degisim,
kuruluk sikayeti ve eklem tutulumu ile siire¢ tanimlanirken keratokonjunktivitis sikka

terimi kullanilirken sonrasinda Sjégren sendromu olarak tanimlanmustir (Glzel, 2014).

4.3.3. Sjogren sendromu epidemiyolojisi

Sjogren sendromu, c¢ogunlukla oral ve okiiler kuruluk ile kendini gdsteren
ekzokrin bezlere lokalize bir hastaligi olarak diisiiniilse de, farkli organ ve sistemleri
etkileyebilen bir sistemik hastaliktir (Mavragani ve Moutsopoulos, 2014). Sjogren
sendromu en yaygin otoimmiin hastaliklardan biridir ve kadinlarda yaygin olarak
gorulmektedir. Sjogren sendromu prevalansi tani Olgiitleri, ¢aligma tasarimi ve
incelenen popiilasyona gore degisiklik gosterebilmektedir (Karabulut ve ark., 2011;
Arman, 2016; Temel, 2014). Ancak agirlikli olarak kadinlari etkilemektedir. Hastaligin
kadin erkek arasindaki goriilme orani ise 9’a 1’dir. Yasin artis1 ile birlikte goriilme
sikligi da artmaktadir (Arman, 2016; Casals ve ark., 2010) (Omma ve ark., 2018;
Pensec ve ark., 2014)

4.3.4. Klinik belirtiler

Sjogren sendromunun temel klinik belirtileri olan g6z ve agiz kurulugu ile
beraberinde sistemik bulgular da gortlebilmektedir (Aydogan ve ark., 2015; Arman,
2016). Agiz kurulugunun varligi yeme, konugma ve uyku gibi temel giinliik islevleri
ile birlikte yasam kalitesini etkileyebilmektedir. Tuklrlk miktarinin azaltilmas,
tiklirigiin koruyucu etkisini engellenmekte ve sonrasinda agiz ve dis sagligina yonelik
sorunlar ortaya ¢ikmaktadir (Kassan ve ark., 2004).
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4.3.4.1. Salg1 bezlerine yonelik bulgular

Sjogren sendromu hastalariin okiiler sikayetleri, kasinti, agr1 ve kuruluk hissini
icerir. GOzyas1 salgisinin azalmasi ile koruyucu etkinliginin ortadan kalkmasina neden
olmaktadir (Kassan ve ark., 2004). Sjogren sendromunda yasanan belirtilerden bir
digeri ise tiikiiriik bezlerinin etkilenmesi ile olusan agiz kurulugudur (Arman, 2016).
Hastalarda yeme, konusma, tad alma gibi temel oral fonksiyonlarda etkilenme s6z
konusu olur. Kuru gidalarin ¢ignenmesi ve yutulmasinda guclikler olusur. Agiz
kurulugu ile birlikte tiikiiriigiin koruyucu etkilerinin ortadan kalkmasi, agiz ve dis

sagligina yonelik sorun olusmasina da nende olmaktadir (Giimiis, 2016).

4.3.4.2. Ekstraglanduler bulgular

Klinik olarak belirgin halsizlik ve yorgunluk bu hastalarda yaygin olarak
gorilebilmektedir (Arman, 2016; Giimiis, 2016). Pulmoner, renal ve gastrointestinal
bulgular da goérulebilmektedir (Arman, 2016). Lenfoproliferatif hastalik gelisme
riskinin de oldugu unutulmamalidir (Giimiis, 2016). Ayrica bunlara ek olarak duygu
durum bozukluklarina da rastlanilabilmektedir (Can ve ark., 2015).

4.3.5. Sjogren sendromunun tanisi ve ayirici tanisi

Hastalik tanisi i¢in hastanin anamnezi, fizik muayenesi ve tantya yardimci olacak
objektif testlerin de kullanilmasi gereklidir. Sjogren sendromu ¢esitli hastaliklarla
iliskili olmaktadir. Romatoid artritis, sistemik lupus eritematozus, skleroderma gibi
romatizmal hastaliklarla birlikte seyretmesi durumunda, sekonder sjogren sendromu

yoniinden degerlendirilmesi de s6z konusudur (Arman, 2016).

4.3.6. Sjégren sendromunun tedavisi

Sjogren sendromu tedavisinde semptomlarin kontrollne yonelik sistemik
tedavilere ek olarak, azalan sekresyonlarin neden oldugu kuruluga yonelik topikal
tedaviler de uygulanir. Agiz kurulugu i¢in en iyi tedavi segenegi bol su tiiketmektir.
Suni g0zyas1 ve tiikiiriik preparatlarinin yani sira, Sekresyonlarin stimulasyonu

saglamak amaciyla, sistemik ila¢ kullanimlar1 da s6z konusudur (Arman, 2016).

4.4. Hastalik Algisi
Bireylerin saglik hizmetini kullanimini etkileyen birgok unsur vardir. Bu unsurlar
g0z Online alindiginda kisilerin saglik hizmetini kullanim siklig1 ve saglik hizmeti tiirii

degisebilmektedir. Saglik hizmetlerine duyulan ihtiyag bu belirleyicilerdendir. Ihtiyaci
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sekillendiren faktdrlerden birisi ise bireylerin hastaliklarina dair algilaridir. Hastaligin
seyrinin de saglik hizmeti kullanimmi etkileyen bir faktdr oldugu unutulmamalidir

(Gokkaya ve Erdem, 2017).

Hastalik algisi, insanlarin bir hastalik hakkinda sahip olduklar1 zihinsel temsiller
ve kisisel fikirleri ifade etmektedir. Bilissel temsilin temel bilesenleri, hastaligin
semptomlari, ne kadar siirecegi, nedenleri, sonuglari, kisinin onu kontrol etmek igin
neler yapabilecegi, ne kadar tibbi tedavi ile kontrol edebildigidir ve bunlar hastalik
algisin1 olusturur (Broadbent ve ark., 2015; Broadbenta ve ark., 2009; Broadbent ve
ark., 2006).

Hastaligin bilissel temsili iginde bes boyut tanimlamaistir:

e Kimlik: kiginin hastaligi ve hastaligin bir par¢asi olarak gordigii
semptomlarini ifade edebilmek igin kullandig1 tanimlama;

¢ Neden: Hastaligin nedeni hakkinda kisisel fikirler;

e Sonuclar: Hastaligin beklenen etkileri ve sonuglart;

e Zaman: Hastanin hastaliktan kurtulabilecegini veya hastaligin kontroliinii
saglayabilecegine inandig1 kapsami iyilestirmek veya kontrol etmek;

e Duygusal temsil: Korku, 6fke ve sikint1 gibi olumsuz tepkilerin olugmasi
(Broadbenta ve ark., 2006).

Hastalar herhangi bir hastalik tanisi aldiklarinda, genellikle kendi durumlari
hakkinda c¢esitli inanglar gelistirirler. Bu inanglar, hastaligin yonetimi i¢in olusturulan
davranigin kilit noktalarin1 olusturur. Hastalik hakkinda hastalarin algilarinin ve
fikirlerinin degisimi, tedaviye yanitta da degismeye yol acan dinamik bir siiregtir. Bu
stirecler, bireyin hastaliga verdigi duygusal yanit1 ve tedaviye uyumu gibi davraniglari
dogrudan etkilemektedir (Yorulmaz ve ark., 2013). Hastalik hastadan hastaya blyuk
Olgiide degisebilen bir dizi soruna yol agar. Son yillarda uzmanlar, bu sorunlarin
anlasilmasi ve yanitlanmasi i¢in hastalarin kendi modellerini yarattigimi da
gostermislerdir (Weinman ve ark., 1996). Benzer bir hastalikla karsilasan kisiler,
hastaliga dair farkli tepkiler gosterebilmektedir. Bunun temel sebebi ise hastalik
kavraminin hem objektif hem de subjektif boyutlar icermesidir (Karabulutlu ve
Karaman, 2015).
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Hastanin birey olarak hastaligina iligkin yorumu, algis1 ve degerlendirmeleri,
ortaya koydugu duygusal ve davranigsal tepkileri, hastalikla bas etme bigimini ve
yasam kalitesindeki degisimi yansitabilir (Karabulutlu ve Okanli, 2011). Hastanin
belirtilere bakis agisi, tedaviyi diizenleyen saglik profesyonellerinin bakis agisindan
cok farkli olabilmektedir. Hastalar siklikla tedavinin yan etkileri hakkinda ya da hig
iliski olmasa bile bazi belirtiler hakkinda yanlis yorumlar yapabilmektedir
(Karabulutlu ve Karaman, 2015). Bunlara ek olarak; ayni hastaliga sahip olan
bireylerin hastalik algilar1 farklilik gosterebilmektedir. Bu sebeple her hastanin
bireysel hastalik algisi kronik hastalik yonetiminde dikkate alinmalidir (Karabulutlu
ve Karaman, 2015).

Hastalik algisi, bireylerin saghig ile risk azaltici saglikli davraniglarinin gelisimi
icin 6nemlidir. Hastalik algisi, saglik ve hastalik kavramlarinin birbiriyle iligkisinin
belirlenmesi, saglikli olma durumunu siirdiirme, var olan hastaligin Onlenmesi,
tedaviye uyum ve hasta egitiminde etkin girisimlerin planlanmasi ve uygulanmasi i¢in

Onemi giderek artan bir konudur (Karabulutlu ve Karaman, 2015).

Hastalik algist Olgegi gibi hasta kaynakli ¢iktilar, hastanin kendini nasil
hissettigiyle ilgili tedavinin etkinligini belirlemek i¢in 6nemli bir ara¢tir (Mumcu ve
ark., 2019). Bu agidan hasta tarafindan bildirilen bu hasta kaynakl ¢iktilar, hastalarin
semptomlarinin durumlar, fiziksel iglevleri, zihinsel sagliklari, sosyal yararlari, tedavi
memnuniyetleri, ilac uyumu ve saglikla ilgili yasam kalitesini degerlendirmek igin

tasarlanmistir (Hoque ve ark., 2019).

Hasta kaynakli ¢iktilar, kronik hastalik yonetiminde diger klinik bilgilerle birlikte
kullanilabilmektedir. Ayrica hastalarla iletisimi gelistirmede ve hasta memnuniyetini
arttirmada giderek daha fazla kullanilmaktadir (Chan ve ark., 2019). Bu agidan hasta
merkezli ¢ikti Olgumu, klinik karar verme siirecinde ve tedavinin etkinliginin

degerlendirilmesinde dnemli bir faktordiir (Mumcu ve ark., 2019).

Gunumduzde; kronik hastaliklarin mortalite riski oldugu kadar yasam kalitesinde
de azalmaya neden olmaktadir. Bu dogrultuda kronik hastaligi olan bireylerin,
hastaliklari ile ilgili algilarinin olumlu yonde degistirilmesiyle, hastalig1 kendi kendini

yonetebilmeleri, hastaligin olusturdugu duygusal durumla bas edebilmeleri ve
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hastaliga eslik eden giinliik stresin istesinden gelebilmeleri igin  beceri

kazandirilabilirmesi ¢ok dnemlidir (Yorulmaz ve ark., 2013).

Hastalik algisi modeli hastaligi yorumlama, hastalikla bas etme ve hastaligi
degerlendirme siireclerini igermektedir. Bu model hastaliga bagli olarak ortaya ¢ikan
belirtiler hakkindaki inanglar, hastaligin dénemleri ve algilanan sonuglari, hastaligin
tedavisi ve kontrol edilebilirligi ile hastaligin olasit nedenleriyle iliskili durumlari

ortaya koymaktadir (Karabulutlu ve Karaman, 2015).

Hastalik algis1 sorgulanan hastalarin, hastaliklarinin kisisel olarak kontrol
edilebilir olduguna inanmalarinin ve bilgi diizeylerini artirmalarinin, saglik
hizmetlerinden yararlanmalarini etkiledigi, hastaneye tekrarli yatislar1 azaltabilecegi,
yasam seklindeki degisikliklere uyum saglayabilecegi ve yasam kalitesini
arttirabilecegi de belirtilmektedir (Baggivan ve ark., 2018). Baska bir ifade ile,
bireylerin bir hastalik ya da belirtilerle ilgili inang ve tedavi ile ilgili beklentilerini
kapsamaktadir (Uysal ve Akpmar, 2013). Bireyler kendilerine somut ve soyut
kaynaklardan sunulan bilgiler gergevesinde, zihinlerinde hastalik ve yasami tehdit
eden diger durumlarla ilgili semalar olusturur. Hastalarin olusturduklar1 bu biligsel
modeller ayn1 zamanda tedavi ve belirti kontroll ile ilgili inanglar1 da igerir. Her
bireyin bir digerinden farkli olarak ortaya koydugu inang, yorum, duygusal ve
davranigsal tepkilerden olusan bu biligsel model, kisinin hastalig1 anlamasini, bas etme
bigcimini, duygu durumunda degisimi ve yasam kalitesini belirleyen unsurdur (Uysal
ve Akpinar, 2013).

Hastanin hastalik durumlarini nasil algiladiginin sadece fizyolojik, psikolojik ya
da psikososyal iyilik haline degil, hastanin yasam kalitesine de etkisi vardir (Karadag

ve ark., 2016).

Gegirilen hastaligin dogru algilanmasi meydana gelen sorunlarin anlasilmasi ve
uygun tedavi planlamasinin yapilmast i¢in onemlidir. Bu sebepten dolayr ¢ogu
arastirmaci, Ozellikle kronik hastaliklarin tedavisinde hastalarin hastalik hakkindaki
alg1 ve inanglarinin dikkate alinmasmin &nemini vurgulamaktadir. Ornegin agri
yonetimi tizerinde bireysel yonetiminin pasif oldugunu diisiinen hastalara, daha aktif
olmasini tavsiye etmek cofu zaman faydasizdir. Bireylerin gecirdikleri hastalik

hakkindaki algilar1 saglik davranislarini etkilemektedir. Hastanin tedaviye olan inanci
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ilag tedavisine uyumuna yonelik ipuclar1 verebilmektir. Ozellikle hastalik algist
olumsuz olan hastalarda, agr1 yogunlugu ve stres daha yogundur. Bu durum tedaviden
beklenilen yarari olumsuz etkileyebilmekte ve hastanin tedavi yodntemlerinden

memnun kalmamasina neden olabilmektedir (Karadag ve ark., 2016).
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5. GEREC VE YONTEM

Bu boéliimde arastirmanin tipi, evreni ve 6rneklemi, modeli ve hipotezleri, veri
toplama araclar ile toplanan verilerin degerlendirilmesinde kullanilan istatistiksel
analizlere, calismaya dahil edilme ve c¢ikarilma kriterlerine ve arastirmanin

siurliliklarina yer verilmistir.

5.1. Arastirmanin Tipi

Bu caligma kesitsel tipte bir arastirmadir.

5.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Arastirma 1 Eyliil 2019 — 1 Aralik 2020 tarihleri arasinda Marmara Universitesi
Tip Fakdltesi Romatoloji Kliniginde yapilmistir. Arastiricinin yurt disinda egitim
almak i¢in 3 ay sire kayit dondurma iglemi sonrasinda Mart 2020 itibari yeniden veri
toplama siireci planlanmisti. Ancak Covid-19 Salgin sireci nedeniyle romatoloji

Kliniginden veri toplanma slireci planlanandan erken bitirilmek zorunda kalinmustir.

5.3. Arastirma Evren ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini romatoloji kliniklerinde tedavi gérmekte olan primer
Sjogren sendromu tanisi olan hastalar olusturmaktadir. Orneklemi; Marmara
Universitesi Tip Fakiltesi Romatoloji Klinigine bagvuran primer Sjogren sendromu
tanis olan hastalar olugturmaktadir (Vitali ve ark., 2002). Arastirmanin yapilabilmesi
icin kurumdan izin almmustir. Ayrica M. U. Tip Fakiiltesi Etik Kurulu’ndan da bu anket
calismasina yonelik izin alinmistir (09.2019.054).

5.4. Arastirmanin Hipotezleri

H1: Hastalik algis1 ile saglik hizmetlerinin kullanimu iligkili degildir.
H2: Hastalik algisi ile anksiyete ve depresyon iligkili degildir.
H3: Hastalik algis1 ile hastalik aktivitesi iligkili degildir.

5.5. Veri Toplama Araclar
Veriler yapilandirilmis anket formu ile yiizyiize goriisme ile toplanmistir.

Arastirmada Kullanilan Olgekler
Iliness Perception Questionnaire-Revise Hastalik Algist Olgegi

Hastalik Algis1 Olgegi; U¢ boyuttan olusmaktadir: hastalikla iliskili belirtiler,
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hastalik hakkindaki inanglar ve hastalik nedenleri olarak siralanabilir. Olgegin
degerlendirilmesinde toplam puan alinmayip, her alt boyut ortalama puani Gizerinden
degerlendirilmektedir. Hastalikla ilgili oldugu diisliniilen belirtiler ve hastalik
stirecinde olan belirtiler olarak tanimlanmaktadir. Hastalik hakkindaki goriisler boyutu

yedi alt 6l¢egi icermektedir:
e Sire (akut/kronik),
e Sonuglar,
¢ Kisisel kontrol,
e Tedavi kontrol,
e Hastaligi anlayabilme,
e Dongusel,
e Duygusal temsiller.

Hastalik nedenler boyutu, kisinin hastaliginin olas1 nedenleri hakkindaki diisiincelerini

arastirir Ve dort alt 6lcek icerir. Bunlar asagidaki sekilde siralanabilir:
e Psikolojik atiflar
e Riskler
e Bagisiklik
e Kaza veya sans.

Hastaliga yonelik belirtiler, sonuglar, stire ve dongusel boyutlardaki ytksek
puanlar, hastaliga yonelik olumsuz diisiinceleri yansitmaktadir. Kisisel kontrol, tedavi
kontrol ve hastaligi anlama boyutlarindaki yiiksek puanlar da hastaligin kontrol
edilebilirligini ve olumlu goriisleri yansitir (Armay, 2006; Tekin ve Polat, 2018; Moss-
Morris ve ark., 2002; Weinman ve ark., 1996). Bu o6lgegin Turkce gegerlilik

giivenilirlik ¢aligsmasi da yapilmistir (Kocaman ve ark., 2007; http://www.uib.no/ipa/),

Hastane Anksiyete ve Depresyon Olgegi (HADS)
Hastanin kendini anksiyete (HADS-A) ve depresyon (HADS-D) acgisindan
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degerlendirme yapmasima olanak veren bir Olgektir (Zigmond ve Snaith, 1983).
Maddelerin puanlamasi 0-3 puan arasinda yapilmaktadir. Her iki alt boyut i¢in puan
araligi 0-21 olarak tamimlanmistir (Saym ve ark., 2019; Lee ve ark., 2017).
Ulkemizdeki gegerlilik ve giivenilirlik calismas1 Aydemir ve Koroglu (Aydemir ve
Koroglu, 2009; Aydemir ve ark 1997) tarafindan yapilan 6lg¢egin, depresyon ve
anksiyete belirtilerini tanimlama agisindan giivenli oldugu da belirtilmistir (Sayin ve
ark., 2019).

Hastalik Aktivitesi ve Genel Saghk

Hem hasta hem hekim goérsel analog skala (0-100 mm) kullanarak son 1 ay icindeki

genel saglik durumu ve hastalik aktivitesi degerlendirilmistir.

EULAR Sjogren’s Syndrome Patient Reported Index: ESSPRI

Hastalar, ESSPRI indeksini kullanarak global olarak kuruluk, agri ve halsizlik
belirtilerini degerlendirmistir. Bu indeks 0-10 arasinda bir aktivite seviyesi puanindan
olusmaktadir (0 = hig belirti yok ve 10 = en kotu dizeyde belirti var). Hasta son iki
hafta icindeki durumunu en iyi tanimlayan puani isaretlemistir (Paganotti ve ark., 2015;
Seror ve ark., 2011).

5.6. Veri Toplama Yontemi

Veriler arastirmaci tarafindan, ¢alismaya alinan kurumda arastirmaya katilmayi
kabul eden kisilere arastirmanin amaci agiklandiktan sonra ve Kkisilerin ¢alisma
hakkinda bilgilendirilmesi ile s6zlii ve yazili onami alindiktan sonra yiiz yiize goriisme

yontemi ile toplanmustir.

5.7. Arastirmanin Etik Boyutu

Olgeklerin kullanimu ile ilgili olarak; HADS 6lgeginin Tiirkge formunu kullanmak
icin gerekli izin Prof. Dr. Omer Aydemir’den, IPQ-R o6lgegi icin gerekli izin ise
Psikolog Zeynep Armay’dan alinmistir. Arastirmacinin arastirmayi yapacagi ilgili
kurumdan kurum izni, Marmara Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Etik
Kurulu’ndan etik izin (06.2019.153) ve arastirma grubundaki kisilerden sozlii ve yazili

onam alinmistir.

5.8. Verilerin Analizi

Toplanan veriler SPSS 26.0 (Chicago, IL, USA) programina aktarilarak
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degerlendirilmistir. Analiz ve degerlendirmeler yapilmadan oOnce verilerin hem
histogramlar cizilerek hem de Kolmogrow-Smirnow testi ile normal dagilima
uygunlugu sianmustir. Calismadaki hipotezleri analiz etmek i¢in non-parametrik

testler (Mann Whitmey-U testi, Spearman korelasyon testi) kullanilmistur.

Olgek alt gruplarm igsel tutarhig: icin Chronbach-alpha degeri HADS icin 0,894

ve IPQ-R Inanglar bélimii icin 0,685 olarak hesaplanmustir.

5.9. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri
18 yasindan biiyiik, onam veren ve primer Sjogren sendromu tanisi konulmus tiim

hastalar ¢alismaya dahil edilmistir.

5.10. Arastirmadan Cikarilma Kriterleri
Onam vermeyen bireyler, arastirma siirecinde anket sorularina tutarsiz cevap
veren ya da anketi tam olarak doldurmayan kisiler ve primer Sjogren sendromu tanisi

tam netlesmemis hastalar ¢calisma disinda kalmislardir.

5.11. Arastirmanin Simirhhiklar:
Arastirmada sadece caligmaya dahil olmay1 kabul eden hastalardan anket yolu ile
veri toplanmast ve planlanmig olmasina ragmen Covid-19 salgini nedeni ile o

doéneminde veri toplanamamasi aragtirmanin sinirliliklaridir.
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6. BULGULAR

Bu arastirmaya Sjogren sendromu tanisi konan 50 hasta katilmistir. Arastirma
grubunun %92’si (n=46) kadin ve %62’si (n=31) ev hanmmidir. Yas ortalamasi
53,02+10,20 yil ve 6grenim durumu 7,53+4,80 yil olarak bulunmustur. Arastirma

grubunun hastalik tani siiresi ortalamasi 9,32+6,82 yil oldugu belirlenmistir (Tablo 1).

Tablo 1: Arastirma Grubunun Profili

Degiskenler n %
Erkek 4 8
Cinsiyet Kadin 46 92
Toplam 50 100
Tam zamanl 7 14
Emekli 10 20
Is durumu Ev hanimu 31 62
Ogrenci i 2
Cevapsiz 1 2
Toplam 50 100
Ort SS
Yas (yil) 53,02 10,20
Ogrenim durumu (y1l) 7,53 4,80
Hastalik tam siiresi (y1l) 9,32 6,82

Arastirma grubundaki hastalara ‘En son muayenenizden bu yana tedavinizi nasil
degerlendirirsiniz?” seklinde tedavi beklentisi ile ilgili sorulan soruya, grubun %54’

(n=27) ‘hastaligin belirtisi hi¢ degismedi/kotiilesti” yanitin1 vermistir (Tablo 2).

Tablo 2: Tedavi Beklentisi

Degiskenler n %
Hastaligin belirtileri azaldi/iyilesti 21 42
Hastaligin belirtileri hi¢ degismedi/kotiilesti 27 54
Cevapsiz 2 4

Toplam 50 100
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Hastanin hastalik aktivitesini degerlendirme sonucu 52,04+23,29 iken; hekimin
hastalik aktivitesini degerlendirme sonucu 47,40+20,13 olarak bulunmustur. Hastanin
genel saglik durumunu degerlendirme sonucu 53,06+20,17; hekimin saglik durumunu
degerlendirme sonucu ise 64,58+16,17 olarak belirlenmistir (Tablo 3).

Tablo 3: Hasta ve Hekimin Hastalik Aktivitesi ve Genel Saghk Durumunu
Degerlendirmesi

Degiskenler Ort. SS
Hasta-Hastalik Aktivitesi (100-mm VAS) 52,04 23,29
(O=inaktif 100=giddetli aktif)

Hasta-Genel Saglik Durumu (100-mm VAS) 53,06 20,17
(0=c¢ok kot 100=cok iyi)

Hekim-Hastalik Aktivitesi (100-mm VAS) 47,40 20,13
(O=inaktif 100=siddetli aktif)

Hekim-Genel Saglik Durumu (100-mm VAS) 64,58 16,17

(0=cok kot 100=cok iyi)

Hastanin genel saghik durumunu degerlendirmesi ile hekimin Qenel saglik
durumunu degerlendirmesi arasinda pozitif yonlii iliski oldugu goriilmistiir (r=0.50

p=0.000). Benzer iliski hastalik aktivitesinde de goriilmiistiir (r=0.63 p=0.000).

Calismaya dahil edilen hastalarin ESSPRI-Kuruluk, Halsizlik ve Agr1 durumlari
su sekilde bildirilmistir. En diisiik ortalama ESSPRI-Agn (5,74+3,13) alt boyutunda
en yuksek puan ise ESSPRI-Kuruluk (7,00£2,67) alt boyutunda oldugu gortilmistiir
(Tablo 4).

Tablo 4: Hastalilk Aktivitesinin Hasta Kaynakh Ol¢ek Olan ESSPRI ile
Degerlendirilmesi

Degiskenler Ort. SS
Kuruluk Durumu (10-mm VAS) 7,00 2,67
(O=kuruluk yok 10=cok kuruluk hissediyorum)

Halsizlik Durumu (10-mm VAS) 6,08 2,96
(O=halsiz degilim 10=cok halsizim)

Agri Durumu (10-mm VAS) 5,74 3,13

(O=agrim yok 10=¢ok agrim var)

ESSPRI-Kuruluk durumu ile hastanin hastalik aktivitesi arasinda pozitif yonli
iliski oldugu gorilmiistir (r=0.364 p=0.009). Hastanin genel saghk durumu ile
ESSPRI-Kuruluk puani (r=-0.303 p=0.033) ve ESSPRI-Halsizlik puani arasinda ise
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negatif yonlii istatistiksel olarak anlamli iliskinin oldugu goriilmiistiir (r=-0.320

p=0.023) (Sekil 1).

Sekil 1: ESSPRI ve hastalik aktivitesi iliskisi

HADS-Anksiyete sonucu 10,36+5,88 iken; HADS-Depresyon sonucu 7,46x4,49
olarak belirlenmistir (Tablo 5).

Tablo 5: HADS-Anksiyete ve HADS-Depresyon Durumunun Degerlendirilmesi

Degiskenler Ort. SS
HADS-Anksiyete 10,36 5,88
HADS-Depresyon 7,46 4,49

Bu 6l¢egin hastalikla iligkili Belirtiler boliimiine bakildiginda; hastalarin en fazla
gozlerde yanma (n:41 %82,0), agri (n:37 %74,0) ve yorgunluk yasadiklari (n:35
%70,0) gortlmiistiir (Tablo 6).
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Tablo 6: Hastahk ile liskilendirilen Belirtiler

Hastahkla Tliskili Belirtiler

n %
Agn 37 74,0
Bogazda yanma 22 44,0
Bulanti 12 24,0
Soluk almada gucluk 13 26,0
Kilo kayb1 3 6,0
Yorgunluk 35 70,0
Eklem sertligi 31 62,0
GOzlerde yanma 41 82,0
Hiriltih soluma 6 12,0
Bas agrilari 15 30,0
Mide yakinmalari 14 28,0
Uyku guclukleri 19 38,0
Sersemlik hissi 20 40,0
Gii¢ kayb1 28 56,0

Katilimeilarin Hastalik Algist Olgegi /nanclar bdliimiine verdigi cevaplardan elde

edilen bulgular Tablo 7°de goriilmektedir.

Katilimcilara uygulanan IPQ-R Hastalik Algis1 Olgeginin Nedenler boltimi ile
ilgili sonuglarina bakildiginda “stres ya da endise” (n=31, %62), “vucut direncinin

azalmasi” (n=31, %62), “duygusal durum” (n=31, %62) ilk ¢ neden olarak

belirtilmistir (Tablo 8).

Tablo 7: IPQ-R Olcegi, Inanclar BSlimii Puanlar

Degiskenler n Ort. SS
IPQ-R Kisisel Kontrol* 48 18,87 591
IPQ-R Tedavi Kontrol* 48 18,83 4,08
IPQ-R Hastaligi1 Anlama* 48 17,29 5,54
IPQ-R Sure** 48 22,27 5,06
IPQ-R Sonuglar** 48 19,16 5,97
IPQ-R Donguisel** 48 15,16 3,97
IPQ-R Duygusal Temsil 48 19,89 7,39

*Olumlu alt boyutlar **Olumsuz alt boyutlar
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Tablo 8: IPQ-R Ol¢egi Nedenler Boliimii Puanlar

Katilmiyorum Kararsizim Katiiyorum

Degiskenler
n % n % n %

Stres ya da endise 12 24,0 5 10,0 31 62,0
Kalitsal (irsi) 23 46,0 5 10,0 20 40,0
Bir mikrop ya da virus 30 60,0 10 20,0 8 16,0
Diyet-yemek aliskanhklar: 35 70,0 3 6,0 10 20,0
Sans ya da kotii talih 27 54.0 5 10,0 16 32,0
Gecmisimdeki kotii tibbi bakim 32 64,0 7 14,0 9 18,0
Cevre kirliligi 27 54,0 7 14,0 14 28,0
Kendi davranisim 25 50,0 5 10,0 18 36,0
Benim tutumum 26 52,0 3 6,0 19 38,0
Aile problemleri 31 62,0 3 6,0 14 28,0
Asir1 calisma 29 58,0 3 6,0 16 32,0
Duygusal durumum 13 26,0 4 8,0 31 62,0
Yaslanma 31 62,0 5 10,0 12 24,0
Alkol 44 88,0 2 4,0 2 4,0
Sigara icme 41 82,0 2 4,0 5 10,0
Kaza ya da yaralanma 43 86,0 2 4,0 3 6,0
Kisilik ozellikleri 19 38,0 5 10,0 24 48,0
Viicut direncimin azalmasi 13 26,0 4 8,0 31 62,0

Hastanin hastalik aktivitesi ile IPQ-R “Sonuglar” (r=0.515 p=0.000) ve IPQ-R
“Duygusal Temsil” alt boyut puanlar1 arasinda pozitif yonlii iligkilerin oldugu

goriilmiistiir (r=0.374 p=0.009) (Sekil 2).

Hekimin hastanin genel saglik durumunu degerlendirmesi ile IPQ-R “Ddéngiisel”

durum arasinda negatif yonli iliski oldugu goriilmiistiir (r=-0.290 p=0.048) (Sekil 3).
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r=0.515
p=0.000
/

Hasta-
Hastalik
Aktivitesi

T~
/ ‘
p=0.009

r=0.374
Sekil 2: Hasta-hastalik aktivitesi ve IPQ-R iliskisi

Sekil 3: Hasta-genel saglik ve IPQ-R iliskisi

ESSPRI-Kuruluk durumu ile hastanin hastalik aktivitesi arasinda pozitif yonli
iligki oldugu gorilmiistiir (r=0.364 p=0.009). ESSPRI-Kuruluk durumu ile hastanin
Qenel saglhk durumunu degerlendirmesi arasinda negatif yonli iliski oldugu

gorilmustiir (r=-0.303 p=0.033).

ESSPRI-Halsizlik durumu ile hastanin genel saglik durumunu degerlendirmesi

arasinda negatif yonlii iliski oldugu goriilmistiir (r=-0.320 p=0.023) (Sekil 4).
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r=0.364

p=0.009
o ppee r=-0.320
' p= 0023

Sekil 4: ESSPRI, genel saglik durumu ve hastalik aktivitesi iligkisi

Muayene sikligi ile hastanin hastalik aktivitesini degerlendirmesi pozitif yonlu
iliski oldugu goriliirken (r=0.305 p=0.033), hastanmin genel saglik durumunu
degerlendirmesi arasinda negatif yonlii iliski oldugu goriilmiistiir (r=-0.398 p=0.005)
(Sekil 5).

r= 0.305
p=0.033

r=-0.398
p= 0.005

Sekil 5: Hastalik aktivitesi ve genel saglik ile muayene siklig iliskisi

Arastirmada ESSPRI ile HADS-Anksiyete ve HADS-Depresyon iliskisi de
incelenmistir (Tablo 9). ESSPRI-Halsizlik durumu ile HADS-Anksiyete ve HADS-
Depresyon arasinda pozitif yonlii iliski oldugu goriilmiistiir (r=0.401 p=0.004 ve
r=0.442 p=0.001, sirastyla). ESSPRI-4gr: durumu ile HADS-Depresyon arasinda da
pozitif yonli iliski saptanmistir (r=0.305 p=0.033) (Sekil 6).
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ESSPRI-
Agn

Sekil 6: ESSPRI-halsizlik ve ESSPRI-agr1 ile HAD iliskisi

Arastirmaya katilan hastalarda ESSPRI alt boyutlar1 ile IPQ-R Hastalik Algis1
Olgegi Hastalik Hakkindaki Inangclar iliskisi de incelenmistir (Tablo 9).

ESSPRI-Kuruluk durumu ile IPQ-R “Duygusal Temsil” arasinda ve ESSPRI-
Halsizlik ile IPQ-R “Ddéngiisel” arasinda pozitif yonlii iligki oldugu goriilmiistiir (r=
0.327 p=0.031, r=0.32 p=0.023) (Sekil 7).

ESSPRI-Agr1 durumu ile IPQ-R “Doéngiisel” ve IPQ-R “Duygusal Temsil” alt
boyut puanlar1 arasinda pozitif yonlii iliskiler oldugu goriilmistiir (r=0.431 p=0.002
r=0.301 p=0.037) (Sekil 7).
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ESSPRI-
Halsizlik

ESSPRI-
Agn

r=0.431 r=0.301
p=0.002 p=0.037

IPQ-R
Duygusal
Temsil

IPQ-R IPQ-R

Dongusel

IPQ-R

Dongusel Duygusal

Temsil

Sekil 7: ESSPRI ve IPR-Q iliskisi

Tablo 9: ESSPRI, HADS ve IPQ-R Iliskisi

ESSPRI-Kuruluk Durumu puani IPQ-R Duygusal 0.312 0.031
Temsil puani
ESSPRI-Halsizlik Durumu puani HADS-Anksiyete 0.401 0.004

puani

ESSPRI-Halsizlik Durumu puam HADS-Depresyon 0.442 0.001
puani

ESSPRI-Halsizlik Durumu puani IPQ-R Dongusel 0.327 0.023
puani

ESSPRI-Agr1 Durumu puam HADS-Depresyon 0.305 0.033
puani

ESSPRI-Agr1 Durumu puam IPQ-R Dongusel 0.431 0.002
puani

ESSPRI-Agr1 Durumu puani IPQ-R Duygusal 0.301 0.037

Temsil puani

Arastirmaya katilan hastalarda HADS-Anksiyete ve HADS-Depresyon puanlari
ile IPQ-R Hastalik Algis1 Olgegi Hastalik Hakkindaki Gériisler iliskisi incelenmistir
(Tablo 10).
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IPQ-R “Sonuglar” ve IPQ-R “Duygusal Temsil” alt boyut puanlarinin HADS-
Depresyon puan:t ile arasinda pozitif yonlii korelasyonun oldugu belirlenmistir
(r=0.360 p=0.012; r=0.410 p=0.004).

IPQ-R “Kisisel Kontrol”, “Tedavi Kontrol”, “Hastaligi Anlama” alt boyut
puanlarinin HADS-Depresyon puani ile arasinda ise negatif yonli korelasyonlarin
oldugu belirlendi (r=-0.376 p=0.008; r=-0.408 p=0.004; r=-0.370 p=0.010) (Tablo
10, Sekil 8).

HADS-Anksiyete ile IPQ-R “Hastaligt Anlama” arasinda negatif yonli iligki
oldugu goriilirken (r=-0.391 p=0.006), IPQ-R “Duygusal Temsil” arasinda pozitif
yonlii iliski oldugu gorilmiistiir (r=0.311 p=0.031) (Sekil 9).

Sekil 8: HADS-Depresyon ve IPQ-R iliskisi

29



HADS-
Anksiyete

Sekil 9: HADS-Anksiyete ve IPQ-R iliskisi

Tablo 10: IPQ-R Hastahk Algis1 Olcegi ile HADS-Anksiyete HADS-Depresyon
ve Tedavi Beklentisi Tliskisi

Degiskenler r p*

IPQ-R Sonuclar puam HADS-Depresyon puam  0.360 0.012

IPQ-R Kisisel Kontrol puani HADS-Depresyon puam -0.376 0.008

IPQ-R Tedavi Kontrol puam HADS-Depresyon puam -0.408  0.004

IPQ-R Hastaligi Anlama puam  HADS-Anksiyete puam  -0.391 0.006

IPQ-R Hastah@1 Anlama puamm  HADS-Depresyon puam  -0.370 0.010

IPQ-R Duygusal Temsil puamm  HADS-Anksiyete puam1  0.311 0.031

IPQ-R Duygusal Temsil puam1  HADS-Depresyon puam  0.410 0.004

IPQ-R Duygusal Temsil puam1  Tedavi Beklentisi puam  0.351 0.016
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7. TARTISMA VE SONUC

Kronik hastaliklar, gunimuzin en ciddi saglik sorunlarindan biridir. Kronik
hastalig1 olan kisiler yasamlar1 boyunca bu hastalikla miicadele ederken, kaginilmaz
olarak suregten olumsuz yonde etkilenmektedirler (Ziarko ve ark., 2014). Kronik
hastaliklar bireysel etkilerinin yani sira saglik hizmetlerinin sunumunu ve saglhk

politikalarini da 6nemli 6l¢iide etkilemektedir (Mumcu ve ark., 2020).

Primer Sjogren sendromu, kronik otoimmiin bir hastalik olarak salgi bezlerinin
fonksiyonlarimi etkileyen ve mukozal ylizeylerde kuruluga neden olan bir hastaliktir
(Casals ve ark., 2012). Bu arastirmada pSS’lu hastalarin saglik hizmeti kullanimi1 ve
hastalik algis1 arasindaki iligkiyi aragtirmak amacglanmistir.

Aragtirmamizda primer Sjogren sendromu olan hastalarin hem hastalik aktivitesi
hem de genel saglik durumu 100-mm VAS kullanarak global olarak
degerlendirmislerdir. Hastalarin kendi hastalik aktivite ve genel saglik durumu
degerlendirmeleri muayene sikliginin iliskili oldugu belirlenmistir. Ancak muayene
siklig1 ile hastalik algisi arasinda iliski tespit edilmemistir (Hipotez 1 kabul edildi).
Hastanin bakis agisindan, tedavi protokolleri hastalik aktivitesini kontrol ederek genel
saglik durumunu olumlu yonde etkilemelidir (Pensec ve ark 2014), talep olusturarak
saglik hizmetlerine basvuruyu tetikleyebilmektedir. Saglik hizmetlerine erigimini
saglanmasinda ihtiyaglarin tanimlanmasi biliyiilk 6nem tagimaktadir (Santas 2018;
Temizer 2019; Hoque ve ark 2019; Wolinsky ve Johnson 1991). Bu noktada, arastirma
grubunun saglik hizmetlerine talep olusturmasi konusunda farkindaliginin oldugu
gorilmektedir. Saglik hizmetlerinin sunumu agisindan bakildiginda, hastalarin
muayene sikliklariin artmasi, tedavilerinde istenilen etkinin olugmamast ya da
hastalarin daha yakindan izlenmesini gerektiren durumlarin s6z konusu olabilecegi
yonunde yorumlanabilmektedir (Mumcu 2019; Mumcu 2020). Bu agidan, muayene
sikliginin hasta beklentilerini yansittig1 diisiiniildiigiinde, yeniden saglik hizmeti alma

yoniinde talebin artmasini tetikleyebilecegi de unutulmamalidir.

Hastaliga 6zel hasta kaynakli degerlendirme olan ESSPRI indeksi ile Kuruluk,
Agn ve Halsizlik olmak Uzere 3 farkli boyut degerlendirilebilmektedir. Bu indeks ile
hastaliga 6zel en belirgin bulgularinin hizla degerlendirilmesi miimkiin olmaktadir

(Seror ve ark., 2011). Arastirma grubunda hastalarin ESSPRI-Kuruluk puaninin diger
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iki alt boyut puanina gore daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. ESSPRI-Agr1 ve ESSPRI-

Halsizlik puaninin da orta diizeyde oldugu goriilmiistiir.

Hem hastalik aktivitesinin hem de genel saglik durumunun ESSPRI-Kuruluk
diizeyinin iliskili oldugu belirlenmistir. ESSPRI-Halsizligin de Genel Saglik Durumu
ile iligkili oldugu goriilmiistiir. Hastali§a 6zel olarak kullanilan ESSPRI 6lcegi en
temel belirtilere yonelik ayrintili bilgi verirken (Seror ve ark., 2011) hastalik aktivitesi
ve genel saglik durumu hakkinda da bilgi vermektedir. Hastalarin hem global
degerlendirmesinin hem de hastaliga 6zel belirtilerin degerlendirmesinin iligkili

olmasi1 da 6nemli bir geri bildirimdir.

Arastirmada IPQ-R 0lcegi kullanilarak hastalikla iliskili oldugu diisiiniilen
faktorler sorulmustur. Hastalar g6zde yanma, agr1 ve yorgunlugun hastalikla iligkili en
temel belirtiler oldugunu bildirilmistir. Bu kronik romatizmal hastalik, g6zyasi ve
tikrik bezlerini etkileyerek salginin azalmasina ve Kkuruluk olusumuna neden
olmaktadir. Bunun yami sira eklem agrilari ve halsizlige de yaygin olarak
rastlanmaktadir. Gozde kurulugun olmasi gézde yanma sikayetini desteklemektedir.
Bu romatizmal hastalikta agr1 ve yorgunluk yaygin olarak goriilen belirtiler oldugu
icin bu beklenen bir durumdur (Yorulmaz ve ark., 2013; Giimiis, 2016; Casals ve ark.,
2012; Casals ve ark., 2010; Omma ve ark., 2018; Sahinkaya ve ark., 2020). Arastirma
grubumuzdaki hastalarin kendi hastalik siireglerini ve hastaliin dogasin1 dogru
degerlendirebildikleri goriilmektedir.

Hastalik algisina yonelik goriisler IPQ-R 0lgegi ile incelenmistir. Primer Sjogren
sendromlu hastalarin hastalik aktivitesi ile hem hastaligin etkilerini tanimlayan ‘/PQ-
R Sonuglar’ hem de hastalikla ilgili hissettiklerini ifade eden ‘I/PQ-R Duygusal temsil’
boyutu iliskilendirilmistir. (Hipotez 3 reddedildi). Hastalik aktivitesinin artmasi
hastalik algist dl¢eginin olumsuz alt boyutlarini etkilemektedir. Kronik hastaliklarda
depresif degisimler ile hastaliga yonelik olumsuz goriisler gelisebilecegi i¢in hastalik
aktivitesinin suriyor olmasimin hastaliga yonelik olumsuz goriislerin olusmasini

tetikleyebilecegi diisiiniilmektedir (Giines ve Oner, 2009; Omma ve ark., 2018).

Hastaligin nedenlerine yonelik faktorleri de IPQ-R olgegi ile kullanilarak
incelenerek miimkiin olmaktadir (Moss-Morris ve ark., 2002). Bu arastirma grubunda

olan pSS olan hastalarda stres ve viicut direncinin azalmasinin, etkili olan faktorler
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oldugunu bildirmislerdir. Benzer sonuglar vaskiilitis tanist olan hastalarda da
goriismistiir (Grayson ve ark., 2014). Benzer bir ¢aligmada romatoid artrit hastalarinin
hastalik nedeni olarak sans ve stresi isaret ettikleri belirlenmistir (Weinman ve ark.,
1996). Saglik profesyonellerinin hastalarin bakis agilarmin 6grenilmesi tedavi
protokollerinin olusturulmasinda 6enmli katkilar saglayacagi i¢in, bu hasta kaynakli
6lgeklerin kullaniminin 6nemli geri bildirimler sagladigi unutulmamalidir (Grayson ve
ark., 2013).

ESSPRI-Kuruluk kisinin hastaligiyla ilgili hissettiklerini ifade eden ‘/PQO-R
Duygusal temsil’ boyutunu, ESSPRI-Halsizlik kisilerin hastaliklarin1 bazen akut,
bazen de kronik dongiisel bir seyir i¢inde algilamalarini ifade eden ‘TPQ-R Dongiisel’
durumu etkilemektedir. Hastalik algisinin bu iki olumsuz alt boyutunun ESSPRI-Agr1
durumu ile iliskili oldugu da belirlenmistir. Hastaliga 6zel olarak tanimlanmis olan
agri, halsizlik ve kuruluk durumunu degerlendiren ESSPRI olceginin, hastalik
algisiin olumsuz goriisleri yansitan bu alt boyutlar ile iliskisi, hastanin yasadiklarini

anlamak ag¢isindan 6nemli oldugu gériilmektedir (Omma ve ark., 2018).

Arastirmada HADS-Depresyon puani 7,46, HADS-Anksiyete puani ise 10,36
olarak bulunmustur. Hastalik algis1 6l¢egi romatizmal hastaliklarda yaygin olarak
kullanilan bir Ol¢ektir (Smarr ve ark., 2011). Tirk¢e validayon c¢aligmasinda
tanimlanan anksiyete ve depresyon diizeyi i¢in sinir degerlerde oldugu belirlenmistir
(Aydemir ve ark., 1997). Primer Sjogren sendorumu olan kadinlarda yapilan bir
caligmaya gore ise yiliksek oldugu belirlenmistir (HADS-D: 6; HADS-A: 7) (Liu ve
ark., 2017).

Hastalardaki ESSPRI-Halsizlik ve ESSPRI-4gr: durumu dogrudan HADS-Depresyon
durumu ile iliskilidir. ESSPRI-Halsizlik ayn1 zamanda HADS-Anksiyete ile iligkilidir.
Primer Sjogren sendromlu hastalarda; hastaligin semptomlarinin istenilen diizeyde
kontrol altina alinmamasmin Depresyon ve Anksiyete diizeyini etkileyebilecegi
gorilmektedir. Romatizmal hastaliklarda gorillen agri, halsizlik ve eklem
hareketlerinde kisitlilik hastanin sosyal yasamini ve is yasamini olumsuz yénde
etkilemektedir. Hastaligin aktivitesine bagli olarak planli olmayan randevu talepleri ve

hastaneye yatig gerektirecek durumlarin olmasina da neden olabilmektedir (Ziarko ve
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ark., 2014; Liu ve ark., 2017). Bu hastalarin yasadig1 belirtilerle baglantili olarak

depresyon ve anksiyetenin artmasi beklenen bir durumdur.

Arastirmada; IPQ-R 6l¢eginin olumlu gorisleri ‘TPQ-R Kisisel kontrol’, ‘IPQ-
R Tedavi kontrol’ ve ‘IPQ-R Hastaligi anlama’ diizeylerinin yliksek olmasi1 Depresyon
puaninin azalmasi ile iligkilidir. Ayrica IPQ-R olumsuz goriigleri yansitan alt
boyutlardan ‘IPQO-R Sonuglar’ ve ‘IPQ-R Duygusal temsil’ ile Depresyon durumunu
da olumsuz yonde etkilemektedir. Anksiyete dizeyi olumlu alt boyut olan ‘/PQO-R
Hastaligi anlama’ ile azalirken olumsuz alt boyut olan ‘IPQO-R Duygusal temsil’
boyutu puani ile artmaktadir. Sonug olarak depresyon ve anksiyete diizeylerinin
hastalik algisini etkileyen faktorler oldugu goriilmektedir (Hipotez 2 reddedildi).
Sjogren sendromlu hastalarda anksiyete ve depresyon durumunu belirlemek igin
yapilan bir ¢aligmada, yorgunluk ve agri ile depresyonun; yorgunluk ve hastalik
aktivitesi ile anksiyete durumunun iliskili oldugu depresyon diizeyinde artiglarin
oldugu da gOriilmiistiir (Cui ve ark., 2018a ve Cui ve ark., 2018b). Hastaligin hasta
tarafindan tam olarak anlasilmamasi gibi hastalik algisina yonelik olumsuz goriisiin,
depresyon dlzeyinin artisi ile iliskili oldugu, hastaligi anlama gibi pozitif alt boyutun
ise depresyon seviyesinin diismesi ile baglantili oldugu bildirilmistir (Ziarko ve ark.,
2014). Kronik hastaliklarda, hastalar siirecten olumsuz yonde etkilenerek hastalikla
bas etme konusunda sorunlarin yasanabildigi (Elst ve ark., 2016; Adakan ve ark 2017),
depresyon ile hastalik algisinin iligkili olabilecegi de bildirilmistir (Ulus ve ark., 2017;
Rezaei ve ark., 2014). Ayni1 zamanda hastalik algis1 ve depresyonun yasam kalitesini
de olumsuz yonde etkiledigi bildirilmistir (Kotsis, 2014).

IPQ-R Duygusal temsil alt boyutu Tedavi beklentisini etkilemektedir. Hastalik
stirecinden duygusal olarak olumsuz yonde etkilenme, hastanin tedaviye yoénelik
olarak olumsuz beklenti olusturmasina da neden olmaktadir. Hastaliginin olusumunu
ve ciddiyetini tam olarak anlayamamuis, tedaviye inanc1 olmayan ve hastaligin kontrolii
tizerinde bir etkisi olamayacagina inanan hastalarda, verilen tedavi ne kadar iyi olursa
olsun basartya ulagilmasinin miimkiin olmayabilecegi unutulmamalidir (Uysal ve

Akpinar, 2013; Yildirim ve ark., 2013).
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Hasta kaynakli olgekleri kullanmak (Chan ve ark 2019), hastalik algisini
degerlendirmek (Leysen 2015), yasam tarzinin hastaliga etkisini analiz etmek (Roberts
ve Barnard 2005), hastaliga 6zel olarak belirlenen ihtiyaglara yonelik kronik hastalik
yonetimi egitim programlari olusturmak ile hastalarin saglik ¢iktilarini iyilestirmenin
(hangerlioglu ve ark 2018), saglik hizmetlerine yonelik talebi kontrol etmede 6nemli

oldugu goz ardi edilmemelidir (Lorig ve ark., 2001).

SONUCLAR

e Hastalik algisinin; hastalik aktivitesi, genel saglik durumu, ESSPRI ve
HADS ile iligkili olabilecegi goz oniinde bulunduruldugunda, tedavi
strecinin yonetimi agisindan hasta kaynakli ¢iktilarin kullanimi 6nemli

geri bildirimler saglamaktadir.

e Primer Sjogren sendromunda saglik hizmetine yonelik taleplerinin
olugsmasinda hastalarin genel saglik ve hastalik aktivitesine yonelik

beklentilerinin etkili olabilecegi gorilmektedir.

e Saghk yonetimi perspektifi agisindan; kronik hasta yonetiminde, hasta
kaynakli ol¢eklerin kullanimi ile hastanin perspektifinin daha 1yi

anlasilmasinin 6nemli oldugu goriilmektdir.
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9. EKLER
Ek 1 - Anket Formu

SJOGREN SENDROMU ANKET FORMU

1) Sira no: 2) Dosya Protokol no:
3) Adi Soyadt: 4) Dogum yeri ve tarihi:
5) Cinsiyet: 1. Erkek 2. Kadin 6) Ogrenim durumu:......... yil

7) Telefon numarasi:
8) Is durumu: 1. Tam zamanl (haftada 30 saatten fazla) 2.Yar1 zamanl (30 saatten az) 3. Kendi isi

4. Issiz 5. Saglik sorunlarindan dolay1igsiz 6. Emekli 7. Ev hanimi 8. Ogrenci
9) Hastaligin tanis1 ne zaman kondu? ... ovooiid e
10) Sikayetleriniz ne zaman baglad1?  ....... JY S

11) Bilinen bagka hastaliginiz/hastaliklarimiz:

12) Son 1 yil i¢inde hastaliginmizin tedavisi i¢in hangi siklikla muayeneye geldiniz?...... kez/yil
13) Son 1 yil iginde hastaliginiz nedeniyle kag giin ise gidemediniz?............

14) Son 1 yil iginde kag defa aile hekimi ziyareti yaptiniz?

15) Sigara i¢iyor musunuz? 1. Evet ...... adet/glin 2.Hayir 3. ..... y1l 6nce biraktim

16) Alkol kullanir misiniz? 1. Evet .......... /hafta  2.Hay1r

17) Sistemik tutulum:

Son 1 ay Muayene ginu

Kullanilan ilaglar Giinliik dozlar Giunliik dozlar1 Kullanim siireleri

18) En son muayenenizden bu yana tedavinizi nasil degerlendirirsiniz?

1. Hastaligin belirtileri tamamen kayboldu, 2. Hastaligin belirtileri belirgin olarak azald,
3.  Hastaligin belirtileri kismen azaldi, 4. Hastaligin belirtileri hi¢ degismedi,
5. Hastaligin belirtileri kotiilesti

19) Hastanin hastalik aktivitesini global olarak degerlendirmesi (100-mm VAS)
| |
' I
O=inaktif 100=siddetli aktif
20) Hastanin genel saglik durumunu global olarak degerlendirmesi (100-mm VAS)

0=Cok kétii 100=Cok

21) Hekimin hastalik aktivitesini global olarak degerlendirmesi (100-mm VAS)
I I

O=inaktif 100=siddetli aktif
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22) Hekimin hastanin genel saglik durumunu global olarak degerlendirmesi (100-mm VAS)

|
0=Cok kotu

23) ESSPRI

24, Kuruluk durumu (100-mm VAS)

100=CoK iyi

100=Cok

O=kuruluk yok

25. Halsizlik durumu (100-mm VAS)

O=Halsiz
degilim

26. Agr1 durumu (100-mm VAS)

0=Agrim yok

27) Bu anket sizi daha iyi anlamamiza yardimc1 olacak. Her maddeyi okuyun ve son birkag¢ giliniiniizii
g0z oniinde bulundurarak nasil hissettiginizi en iyi ifade eden yanitin yanindaki kutuyu isaretleyin.
Yanitiniz i¢in ¢ok diisiinmeyin, akliniza ilk gelen yanit en dogrusu olacaktir.
28.Kendimi gergin “patlayacak gibi” hissediyorum.
0) Cogu zaman
1) Birgok zaman
2) Zaman zaman, bazen
3) Hicbir zaman
29.Eskiden zevk aldigim seylerden hala zevk aliyorum.
0) Ayni eskisi kadar
1) Pek eskisi kadar degil
2) Yalnizca biraz eskisi kadar
3) Neredeyse hig eskisi kadar degil
30.Sanki kotii bir sey olacakmis gibi bir korkuya kapiliyorum.
0) Kesinlikle 6yle ve oldukea da siddetli
1) Evet, ama ¢ok da siddetli degil
2) Biraz, ama beni endiselendiriyor
3) Hayarr, hig¢ de 6yle degil
31.Giilebiliyorum ve olaylarin komik tarafini gérebiliyorum.
0) Her zaman oldugu kadar
1) Simdi pek o kadar degil
2) Simdi kesinlikle o kadar degil
3) Artik hig degil
32.Aklimdan endige verici diigiinceler gegiyor.
0) Coguzaman
1) Bircok zaman
2) Zaman zaman, ama ¢ok sik degil
3) Yalnizca bazen
33.Kendimi neseli hissediyorum.
0) Higbir zaman
1) Sik degil
2) Bazen
3) Cogu zaman
34.Rahat rahat oturabiliyorum ve kendimi gevsek hissediyorum.
0) Kesinlikle
1) Genellikle
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kuruluk
hisediyorum

100
Cok halsizlizim

100
Cok agrim var



2) Sik degil
3) Higbir zaman
35.Kendimi sanki durgunlagsmig gibi hissediyorum.
0) Hemen hemen her zaman
1) Coksik
2) Bazen
3) Higbir zaman
36.Sanki i¢im pir pir ediyormusg gibi bir tedirginlige kapiliyorum.
0) Hicbir zaman
1) Bazen
2) Oldukga stk
3) Coksik
37.D1s goriiniistime ilgimi kaybettim.
0) Kesinlikle
1) Gerektigi kadar 6zen gostermiyorum
2) Pek o kadar 6zen gostermeyebilirim
3) Her zamanki kadar 6zen gdsteriyorum
38.Kendimi sanki hep bir sey yapmak zorundaymigim gibi huzursuz hissediyorum.
0) Gergekten de ¢ok fazla
1) Oldukca fazla
2) Cok fazla degil
3) Hig degil

39.0lacaklar1 zevkle bekliyorum.
0) Her zaman oldugu kadar
1) Her zamankinden biraz daha az
2) Her zamankinden kesinlikle daha az
3) Hemen hemen hi¢
40.Aniden panik duygusuna kapiliyorum.
0) Gergekten de gok sik
1) Oldukga sik
2) Cok sik degil
3) Higbir zaman
41 1yi bir kitap, televizyon ya da radyo programindan zevk alabiliyorum.
0) Siklikla
1) Bazen
2) Pek sik degil
3) Cok seyrek

42
Hastaligimin baglangicindan Bu belirti hastaligimla ilgili
yana bu belirtiyi yagadim

43. Agn Evet Hay1r Evet Hayir
44. Bogazda yanma Evet Hayir Evet Hayir
45, Bulanti Evet Hayir Evet Hayir
46. Soluk almada Evet Hayir Evet Hayir
guclik
47. Kilo kayb1 Evet Hay1r Evet Hayir
48. Yorgunluk Evet Hayir Evet Hay1r
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49. Eklem sertligi Evet Hayir

50. Gozlerde yanma Evet Hayir
51. Hirltil1 soluma Evet Hayir
52. Bas agrilar1 Evet Hayir
53. Mide yakinmalar1 Evet Hayir
54. Uyku guclukleri Evet Hayir
55. Sersemlik hissi Evet Hayir
56. Gii¢ kayb1 Evet Hayir

57. Hastaligim kisa sitirecek

58. Hastaligim muhtemelen gegici olmaktan ¢ok kalici
59. Bu hastalik uzun siirecek

60. Bu hastalik ¢abuk gegecek

61.Yasamimm geri kalan siiresini bu hastalikla
gegirecegimi diisiiniiyorum

62. Ciddi bir hastaligim var
63. Hastaligimin yasamimim iizerinde ciddi etkileri var
64. Hastaligim yasamimi ¢ok fazla etkilemiyor

65.Hastaligim diger insanlarin bana bakis acilarmi ciddi
olarak etkiliyor

66. Hastaligimin ciddi maddi sonuglar1 var
67. Hastaligim yakinlarima da zorluk yaratiyor

68. Belirtilerimi kontrol etmek i¢in yapabilecegim ¢ok sey
var

69. Yaptigim seyler hastaligimm iyiye ya da kotiye
gidiginde belirleyici olabilir

70. Hastaligimin seyri bana bagl
71.Yaptigim higbir sey hastaligimi etkileyemez

72. Hastaligimi etkileyebilme giiclim var
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Kesinlikle bdyle
diistinmiiyorum

Evet
Evet
Evet
Evet
Evet
Evet
Evet

Evet

Boyle

diistinmilyorum

Kararsizim

Hayir
Hayir
Hayir
Hayir
Hayir
Hayir
Hayir

Hayir

Boyle
distiniiyorum

Kesinlikle bdyle
diistiniiyorum



73. Yaptiklarim hastaligimin sonucunu etkilemeyecek
74. Hastaligim zamanla iyilesecek

75. Hastaligimin iyilesmesi icin yapilabilecek ¢ok az sey
var

76. Tedavim hastaligimi iyilesmesinde etkili olacak

77. Hastaligimm olumsuz etkileri tedavim ile ortadan
kalkabilir

78. Tedavim hastaligimi kontrol edebilir

79. Benim durumuma higbir sey yardim edemez

80. Hastaligimin belirtileri beni sasirtiyor

81. Hastaligim bana anlamsiz geliyor

82. Hastaligimi anlamiyorum

83. Hastaligima hig¢bir anlam veremiyorum

84. Hastaligim1 gayet net anlayabiliyorum

85. Hastaligimin belirtileri gliden giine farklilik gdsteriyor
86. Hastaligimin belirtileri bazen var bezen yok

87. Hastaligim 6nceden bilinemez (6ngoriillemez)

88. Hastaligimin daha iyi oldugu ve daha kotii oldugu
donemleri oluyor

89. Hastaligimi diisiindiigiim zaman ¢okkiin oluyorum
90. Hastaligimi diisiindigiim zaman {izgiin oluyorum
91. Hastaligim beni 6fkeli yapiyor

92. Hastaligim beni endiselendirmiyor

93. Bu hastalik beni kaygilandirtyor

94. Hastaligim beni korkutuyor
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Kesinlikle boyle
distinmiityorum
Kesinlikle bdyle
diistiniiyorum

Boyle
diistinmityorum
Kararsizim
Boyle
distiniiyorum

95.Stres ya da endise

96.Kalitsal (1rsi)

97.Bir mikrop ya da viris

98.Diyet - yemek aligkanliklari
99.Sans ya da kotii talih
100.Gegmisimdeki kotii tibbi bakim
101.Cevre kirliligi

102.Kendi davranisim

103.Benim tutumum, 6rnegin yasamim hakkinda olumsuz
diisiinmem

104.Aile problemleri
105.Asir1 galigma

106.Duygusal durumum, Ornegin; kendimi koétii, yalniz,
gergin ya da boslukta hissetmem

107.Yaglanma

108.Alkol

109.Sigara icme

110.Kaza ya da yaralanma

111 Kisilik 6zelliklerinin
112.Viicut direncimin azalmasi

Liitfen agagiya hastaligimiza neden oldugunu diisiindiigiiniiz ii¢ faktorii 6nem sirasina gore yaziniz.
Yukaridaki tablodan segebilirsiniz ya da sizin diigiindiigiiniiz nedenleri yazabilirsiniz.
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Ek 2 — Olgek Kullanim izni

= M Gmail Q, Postalarda arayin - @

F ] a o © o ®» 1036 iletidizisinden3s. < > £ o
- Olustur
- o Fwd: Fw: HADS kullanim izni ricasi D (Gslenkuaux X B B B
» Onemli
> Gonderilmig Postalar dares MMC 24Ha22019 16:11 - o
Al ben +
B Teslaklar 1
~ W Kategoriler HADS igin cin ektexi gibidi
Sevgiler n
Sosyal Gonea

Forwardad message
Géndsran: Gonea MUMCU <gmumeu@yzhoo som>

© Gincellemeler 1

) Forumlar Date: 17 Kas 2018 Crnt. 20:41
Subject: Fw: HADS kullanim izni ricast
@ Tenmmlar To: Gonea MUMCU <genca.mumey@gmail com>
®  basvuruler
B health care management
W Notes: - Forwarded Message ——
B viTEz2018 From: Omer Aydemir <soaydemir@yahos com>
To: Gonea MUMCU <gmumeu@yaheo com>
v Diger Sent: Saturday, November 17, 2018, 7:23:05 PM GMT+2

Subject: Re: HADS kullanim izni ricas:

Sayin Prof Dr Gonea Mumeu,
Galigmaniza Hastane Anksiyete ve ¥ 5

Prof Dr Omer Aydemir

m Manisa Celal Bayar Universitesi

= M Gmail Q  Postalardaarayin = [©)
¢« B e &0 B ®: Losiedsndenss < > & m
-+ owstr .
Sevgler
- s Gonea ]
- Forwarded mes:
» Onemli orwarded message
Géndaren: Gonea MUMCU <gmumeu@yahoo com>
> Gonderilmis Postalar Date: 17 Kas 2018 Cmt. 20:41 )
Subject: Fu: HADS kullanim izni rcast
B Tasiaklar n To: Gonea MUMCU <genca mumeu@email.com>
- B Kategoriler
Sosyal i}
© Gincellemeler 1
- Forwarded Message ——
= Forumlar From: Omer Aydemir <s03ysem @yshoo com>
To: Gonea MUMCU <gmumeu@yahoo com>
@ Tanmimlar Sent: Saturday, November 17, 2013, 7:22:05 PM GMT+2
Subject: Re: HADS kullanim ni reas)
®  basvurular %
B health care management Sayin Prof Or Gonca Mumeu. A
Galigmanizda Hastane Anksiyete ve Dapresyon Olgegin kullsnmanizdan memnuniyet duyarim.
B Notes
£rof D Omer Aydemic
® vLTEZ2018 Manisa Celal Bayar Unverstesi
v Diger
Gonea MUMCU <gmumeu@yshos com> suniar yazd: (17 Kas 2018 18:54)
i galismamizéa HADS slgaginin vaide sciien Turkse formunc kullanmamz konusunda garekl Znin verimesin saygilarmia arz edarim
Oturum ageiinzda Googledaki
Prof Dr.Gonca Mumeu >
29
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= M Gmail Q, Postalarda arayin - ®

i « oo & 0 b ® 1036 leti dizisinden3s. ¢ > 1% o
Olustur
— Fwd: Re: hastalik algisi Slgegi D selen kutusu x I 8 B
» Onemli
> Génderilmig Postalar Gonca MUMCU 24 Haziran Pzt 16:14 - )
Alict: ben ~
B Teslaklar n
~ B Kategoriler
e Forwarded message —— ind
Sosyal Génderen: Gonea Mumcu <ggncamumeu@marmars ecu.ir>
o Date: 24 Haz 2010 P, 16:13
Giincellemeler 3 ‘Subject: Fwd: Re: hastalik aigisi igedi
s To: <gonca mumcu@qmailcom>
Tanmmlar
®  bagvurular
B  health care management o o
Konu: Re: hastalk aigist olgedi
B Notes Tarh: 2017-01-23 14:83
Génderen: Zeynep Armay <info@zeyneparmay.com>
» YLTEZ2018 Alie: Gonea Mumeu <goncamumcy@marmara edu >
v i ‘Gonca hanim,
Memnuniyetie kullanabilisiniz.
Kolayliar,
Or Zeynep Amay
Kiink Psikolog/Psikoankolog
v zeyneparmay.com [1]
543 Lo
= IV] Gmail Q, Postalarda arayin . ®
Fo ¢« B O F & 0 BB st dzndenzs. < > A% a
lustur
Genea hanim,
- Memnuniyetie kulanabilsiniz.
» Onemi Kolayliar,
> Gonderilmig Postalar Dr. Zeynep Armay. [/
B Teslakar n Kk Psikolog/Psikoankolog
- B Kategoriler
9 wrww zeyneparmay.com [1]
Sosyal mail@zeynegarmay.com +

Giincellemeler 1 Prof. Orhan Ersek Sokak. Ferah Apt. No: 35 D2 Nigantasi
Forumlar Tel: 0212- 2305848 [2]

Gonca Mumeu <gencamumeu@marmara edu ir> sunian yazéi (22 Oca 2017
basvurular 08:45):

health care management e
> Hastalik algis: Blgaginin sorulanini tezinizde ve Anadoly

L]
L}
@ Tanmmlar
[
»
[
»

Notes
> psikiyatri dergisinde agik olarak yayinlamigtiniz.
YL TEZ 2018 > Aragtrmalanimizda kullanmamizda sorun yoktur umanm.
> Saygilanmia
v Diger > Prof. Dr. Gonea Mumeu
Links:

1] nitp//www.zeyneparmay.com!
[2] 161:0212-%202305848
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Ek 3 — Kurum izni

Tarih: 16.04.2019

MARMARA UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU ETIiK
KURULU BASKANLIGI’'NA

talik Algisi fle iliskili Faktorler” baslikh
Aysun Kapusuz’un tez ¢aligmas: kapsaminda
Gonca Mumcu’nun sorumlulugunda Haziran 2019-Haziran 2020
tiilecektir. Bu galisma Romatoloji Bilim Dalt

«Sjogren Sendromu Olan Hastalarda Has
arastirma, Enstitiiniz Yiksek Lisans Ogrencisi

damsman hoca Prof. Dr.

tarihleri arasnda Romatoloji kliniginde ytiri
baskaninin bilgisi dahilinde ve onay1 ile yapilacaktir.

Prof.Dr. Haner Direskeneli
M.U.Tip Fakiiltesi

| :DahBaskam
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Ek 4 — Kurul Onay1
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10. OZGECMIS

Adi Aysun Soyadi KAPUSUZ
Dogum Yeri YAKAKENT Dogum 04.09.1995
Tarihi
Uyrugu TC Tel +19709888527
E-mail aysunkapusuz@gmail.co
m
Egitim Diizeyi
Mezun Oldugu Kurumun Adi Mezuniyet
Yih
Doktora/Uzmanl
1k
Yiuksek Lisans | MARMARA UNIVERSITESI
MARMARA UNIVERSITESI SAGLIK
Lisans BILIMLERI FAKULTESI SAGLIK 2017
YONETIMI
Lise TUGRULBEY ANADOLU LISESi 2013
Is Deneyimi
Gorevi Kurum Siire (Yil-Yil)
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Okudugunu
Yabanci Konusma* Yazma*
Dilleri Anlama*
INGILIZCE Iyi Iyi Iyi
ISPANYOLCA Zayif Zayif Zayif
Yabanc Dil Sinav Notu #
YDS UDS | IELTS | TOE TOE TOE FCE | CAE | CPE
FL FL FL
IBT PBT CBT
Sayisal Esit Agirhk Sozel
ALES Puam

(Diger) Puani

Bilgisayar Bilgisi

Program

Kullanma becerisi

MS Office

Iyi

*Cok 1yi, 1yi, orta, zayif olarak degerlendiriniz.

EK : Diger Bilimsel faaliyetler (yayin, kongre bildirisi vs.
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