ANCA ile lligkili Vaskiilitlerde
Hasta Tarafindan Bildirilen Sonu¢ (AAV-PRO) Anketi ve
Puanlamasi

Avrupa Vaskdlit Arastirma Grubu (EUVAS) 6nderliginde, cok-merkezli uluslararasi bir
is birligi sonucu ortaya ¢ikan AAV-PRO anketinin ve puanlama sisteminin Tirkge
cevirisi HUVAM tarafindan yapilmis ve hekimlerin kullanimina sunulmustur.

Anket ile iliskili soru, 6neri ve katkilarinizi vaskulit@hacettepe.edu.tr veya
hacettepe.vaskulit@gmail.com adreslerinden iletebilirsiniz.

ANKET
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Liitfen son 4 hafta icinde, vaskiilite veya aldiginiz tedaviye bagl

AAV-PRO Anketi

Belirtiler

oldugunu diisiindiigiiniiz, agsagidaki problemlerle ilgili genel olarak
deneyiminizi belirtiniz.

Lditfen her soru igin sadece bir kutu v~ isaretleyiniz.

Yok

Cok
hafif

Hafif

Orta

Siddetli

Gogus problemleriniz (hiriltili solunum,
"goguste sikisma", oksuruk veya
nefes darhigdi gibi)

[]

[l

[l

[

]

Kulak problemleriniz (agri, isitme
guglugu, baski hissi veya tikanma
gibi)

[]

[l

[l

[

]

GOz problemleriniz (agri, bulanik veya
zayif gérme veya i1s1ga duyarlilik gibi)

Burun ve sinUs problemleriniz (agri,
basing hissi, burun kanamasi,
tikanma, burun akintisi veya
kabuklanma gibi)

Agiz ve bogaz problemleriniz
(kuruluk, agiz yaralari, ses kisikligi,
bogaz adrisi veya yeme / yutma

guclugu gibi)

L]

[]

[]

[]

[]

Eklem problemleriniz (adri ve aci
veya sislik gibi)

Kaslarinizi etkileyen agri, kramp veya
gugsuzluk

Cilt problemleriniz (sislik, lekeler,
kizariklik, morarma veya yumrular

gibi)

Yorgunluk veya halsizlik

10.

Rahatsiz edici derecede sicak, soguk
veya atesli hissetmek

N I A N O O

N e Y I O O O

N O O I O OO

N e O I O O O

N O O I O O O

11.

Hazimsizlik, mide eksimesi, bulanti
(kusma)

]

[]

[]

[]

[]
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Son 4 hafta icinde, asagida verilen aktiviteleri gerceklestirirken,

Glinluk yasamdaki zorluklar

vaskiilite veya aldiginiz tedaviye bagli oldugunu varsaydiginiz zorlanma
diizeyinizi belirtiniz.

Liitfen her soru igin sadece bir kutu v~ isaretleyiniz

Hic Biraz Orta Son derece Hic
zorlanmadan| zorlanarak | derecede | zorlanarak |yapamadim
zorlanarak
En az bir saat magazalari
12. dolasmak D D D D D
13. Bir kat merdiven ¢gikmak |:| |:| D D |:|
istediginiz fiziksel
14. aktiviteleri yapmak
(yGrayus, spor veya fitness D D D D D
dersleri gibi)
Bagka birinin yardimi
15. olmadan kendinizi yikayip [] [] [] [] []
kurulamak veya giyinmek
18- yeterince iyi uyumak [] [] [] [] []

Son 4 hafta icinde, asagida verilen ifadelerin size ne diizeyde

Sosyal ve duygusal etki

uydugunu vaskiiliti veya aldiginiz tedaviyi g6z é6niinde bulundurarak
belirtiniz.

Liitfen her soru igin sadece bir kutuv” isaretleyiniz

Hi¢bir | Nadiren Bazen Sik sik Her
zaman zaman
Kilomla ilgili endigelerim var (kilo
- alma veya kilo verme) [] [] [] [] []
Calisamadigim veya gunlik
18. islerimi yapamadigim igin keyifsiz |:| D |:| |:| |:|
ve gergin hissediyorum
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Sosyal ve duygusal etki (devami)

Son 4 hafta icinde, asagida verilen ifadelerin size ne diizeyde
uydugunu vaskiiliti veya aldiginiz tedaviyi géz éniinde bulundurarak
belirtiniz.

Liitfen her soru igin sadece bir kutu v” isaretleyiniz

Higbir | Nadiren Bazen Sik sik Her
Zzaman Zzaman

19. Gelecekte bana ne olacagi |:| D |:| |:| |:|

konusunda endiseliyim

o0, Kaygili, endiseli veya stresliyim

[] [] L] L]

[]
Konsantre olmakta zorlaniyorum
21. [] [] [] [] []
[]

22. Moralim bozuk veya depresyonda
hissediyorum

o3 Birisinin yardimina bagimli
olmaktan endiseleniyorum

L]
[]
[]
[]
[]

Uzun vadeli planlar yapmakta
24 zorlaniyorum (Grnegin, isimi,

yakin iligkilerimi veya ailemi D D D D D

iceren planlar)

Evden uzak bir yere seyahat
25.

etmeye endiselenirim D D D D D
2g. Gorunusum ve semptomlarim

yuzunden kendimi utangag veya

icine kapanik hissediyorum D D D D D

Bagskalarini hayal kirikligina
27. ugrattigimi hissediyorum

(6rnegin, yardim Ll [] [] [] []

saglayamadigim veya yapilan bir

plani iptal etmek zorunda
kaldigim igin)

Hayatimin odak noktasinin
28.  mevcut durumumla basa ¢ikma D D |:| |:| |:|

oldugunu hissediyorum.

29 Tedavinin uzun vadeli etkileri

konusunda endiseliyim |:| |:| |:| |:| |:|
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ANCA ile lligkili Vaskiilitlerde
Hasta Tarafindan Bildirilen Sonu¢ (AAV-PRO) Anketi ve
Skorlamasi

PUANLAMA

Lutfen aklinizda bulundurun:

e Bu kilavuz, lisans sahibi: Oxford University Innovation araciligiyla elde edilen anketin

resmi onaylanmig versiyonu olarak kullanilir.

e Bu kilavuzdaki anket maddelerinin her birinin ifadesi kisaltilmis bir versiyonda

verilmigtir (anket amaciyla kullaniimamalidir).
e Anket maddelerinin sirasi degistiriimisse - ki bu gergceklesmemelidir - bu puanlama

kilavuzu kafa karisikligina neden olabilir
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AAV PRO® anketi 29 madde (soru) icermektedir.
Her bir maddenin O ile 4 arasinda puanlanan 5 yanit segenegi vardir (daha yuksek puan
daha yuksek siddeti temsil eder).

Sorular 6 ana basglikta gruplanir: Organ Ozelinde Belirtiler (5 madde), Sistemik Belirtiler (4
madde), Tedavi Yan Etkileri (5 madde), Sosyal ve Duygusal Etkiler (6 madde), Gelecekle
llgili Endiseler (5 madde), Fiziksel Iglevler (4 madde).

Anket maddelerinin farkli alanlara uyma sekli, sonraki 2 sayfada, farkli alanlari temsil etmek
icin farkli renkler kullanilarak gosterilmektedir.

Bu 6 alan birlikte, AAV'nin hastalarin gunlik yagsami Gzerindeki etkisinin tutarli bir profilini
sunar.

1. adim Ham olgek puanlar elde etmek:

Her alan igin puanlar baglangigta her bir maddenin yanitinin puanlarinin toplami olarak
hesaplanir ve bu alanlari olusturur:

Organ Uzerinde Belirtiler: [maddeler: Gogus + Kulaklar + Gézler + Burun / sinusler + A§iz
/ Bogaz]
Olasi etki alani puani araligi 0 ila 20, olasi maksimum ham puan=20[4 +4 +4 + 4 + 4]

Sistemik Belirtiler: [maddeler: Eklem sorunlari + Kas agrilari / kramplari + Yorgunluk /
bitkinlik + Rahatsiz edici derecede sicak hissi]
Olasi etki alani puani araligi O ila 16, olasi maksimum ham puan =16 [4 + 4 + 4 + 4]

Tedavi Yan Etkileri [maddeler: Cilt sorunlari + Hazimsizlik / mide yanmasi + Yeterli
derecede iyi uyku + Kilo ile ilgili endise + Utanmis / sikilgan]

Olasi etki alani puani araligi 0 ila 20, olasI maksimum ham puan =20 [4 + 4 + 4 + 4 + 4]
Sosyal ve Duygusal Etkiler [maddeler: Calisamayacagi i¢in Gzgun olma/ hayal kirikhgina
ugramis + Kaygili/ endiseli / stresli + Konsantre olmada gli¢lik cekmek+ Keyifsiz / depresif

+ Diger insanlari hayal kirikligina ugratmis hissi + Hayat ile basa ¢ikmaya odaklanmig]
Olasi etki alani puani araligi O ila 24, olasi maksimum hampuan =24 [4 +4 + 4 + 4 + 4 +4]

Gelecekle ilgili Endiseler [maddeler: Gelecekte basima ne gelecegi konusunda endiseli +
Bagkalarina bagimli olmak + Uzun vadeli planlar yapmakta guglik cekmek + Evden uzun
bir mesafeye seyahat etmek + Tedavinin uzun vadeli etkileri]

Olasi etki alani puani araligi 0 ila 20, olasi maksimum hampuan =20[4 +4 + 4 + 4 + 4]

Fiziksel islevler [maddeler: Magazalari gezme + Merdivenlerden yukari cikma, Istediginiz
fiziksel aktiviteleri yapmak + Kendinizi yikamak ve kurulamak]
Olasi etki alani puani araligi O ila 16, olasi maksimum ham puan =16 [4 + 4 + 4 + 4]

2. adim Ham puanlari 0 ila 100 olgege donlistirmek: (daha yuksek siddeti temsil eden
daha yuksek puan)

Her alan icin, gergcek ham olgek puanini elde etmek icin, ham puani (100/ hesaplanan
alan igin olasi maksimum ham puan) ile ¢arpiniz.

Organ Uzerinde belirtiler alani (0-100 puan) = hastanin gergek ham puani X (100/20)
Sistemik belirtiler alani (0-100 puan) = hastanin ger¢gek ham puani X (100/16)
Tedavi yan etkileri alani (0-100 puan) = hastanin gergek ham puani X (100/20)
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Sosyal ve Duygusal Etkiler alani (0-100 puan) = hastanin gergek ham puani X (100/24)
Gelecekle ilgili endiseler (0-100 puan) = hastanin ger¢gek ham puani X (100/20)
Fiziksel islevler alani (0-100 puan) = hastanin gergek ham puani X (100/16)

Tum bunlar igin bir SPSS kodlama érnegi bu belgenin sonunda verilmistir. Sonuglar ayni
olsa da, kodlamanin élgek dénlistiirme hesaplamasini biraz farkli bir sekilde sunduguna
dikkat edilmelidir. Ornegin [(hastanin gergek ham puaninin olasi maksimum alan puanina
béliinmesi) X100].

AAVPRO Ham puan alanlarini hesaplamak ve 0-100 metrige donlstlirmek icin SPSS
kodlamasina bir érnek

*** 6 AAVPRO RAW alt dlgedinin hesaplanmasi :

AAVorgSympSc = sum.5 hesaplayin (AAVnose, AAVears, AAVchest, AAVmouth, AAVeyes).
uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVorgSymp 'Organa 6zgii semptomlar élcegi'.

AAVSysSymSc = toplam 4'G hesaplayin (AAVmusc, AAVjoints, AAVhot, AAVfatig).
uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVSysSymSc 'Sistemik belirti 6lgegi'.

hesaplama AAVsideFXSc = toplam.5 (AAVindig, AAVskin, AAVembar, AAVweight, AAVsleep).
uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVsideFXSc 'Rx yan etki dlgegi'.

hesaplayin AAVSocEmSc = toplam.6 (AAVanx, AAVdepr, AAVconc, AAVietdn, AAVcoping,
AAVfrust).

uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVSocEmSc "Sosyal duygusal etki dlgegi".

hesaplama AAVfuture = sum.5 (AAVplans, AAVfuture, AAVRxefx, AAVdepend, AAVtrav).
uygulayin.
DEGISKEN OGELER AAVfutureSc "Gelecekteki dlcekle ilgili endiseler".

AAVPhysFuSc = toplam 4'G hesaplayin (AAVshopsl, AAVstairsl, AAVphysl, AAVwashl).
uygulayin.
DEGISKEN OGELER AAVPhysFuScil 'Fiziksel islev 6lcegdi taban cizgisi'.

**** Temel AAVPRO Ham puanlarini 0-100 metrige donistirmek icin hesaplama :.
AAVorgSympScl_100 = (AAVorgSympSc / 20) * 100'G hesaplayin.

uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVorgSympScl_100 'AAV organa 6zgi semptomlar alt dlcedi Raw
puanindan 0-100 6lgedine dénustuaruldy'.

AAVSysSymScl_100 = (AAVSysSymSc / 16) * 100'G hesaplayin.

uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVSysSymScl_100 'AAV sistemik semptomlar alt élcedi Raw puanindan O-
100 olcegine donustaralda'.

AAVsideFXScl_100 = (AAVsideFXScl / 20) * 100'G hesaplayin.

uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVsideFXSc1_100 'AAV Rx yan etkiler alt 6lcedi Ham puandan 0-100
Olcegine donustaralda’.

AAVIowScl_100 = (AAVliowScl / 24) * 100'U hesaplayin.

uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVIiowSc1_100 'AAV Disuk duygular alt 6lgedi Ham puandan 0-100
olcegine donustarilda’.
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AAVFuturScl_100 = (AAVTrAhScl / 20) * 100'U hesaplayin.

uygulayin.

DEGISKEN OGELER AAVFuturScl_100 'AAV gelecek endiseleri alt 6lgedi Ham puandan 0-100
Olcegine donlsturalda’.

AAVPhysFuScl_100 = (AAVPhysFuScl / 16) * 100'G hesaplayin.
uygulayin.
DEGISKEN OGELER AAVPhysFuSc1_100 'AAV Fiziksel fonksiyon alt 6lgedi Ham puandan 0-100

Olgegine dontstaralda'.
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