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1. GIRIS

Biitiin toplumlarda cocuklar, gelecegin yetiskini olarak Ozenle yetistirilen,
egitilen ve ebeveynler tarafindan eldeki biitiin olanaklar kullanilarak, gereksinimleri
kargilanan degerli bireylerdir. Ebeveynlerin temel amaglarindan birisi, ¢ocugun
saglikli dogmasi ve yasamini saglikli bir bi¢imde siirdiirebilmesidir (Er 2006). Ancak
her ¢ocuk saglikli bir sekilde diinyaya gelmemekte ve siireg igerisinde bir¢ok saglik
problemleri ile karsilasabilmektedir.

Diinyada ¢ocuklarin %1-2'sinde giinliik aktiviteyi etkileyen ya da sik tedavi
gerektiren kronik saglik sorunlari goriillmektedir. (Turkel and Pao 2007).Ayrica
cocuklarin yaklasik % 10-20’si kronik hastaliklar ve hastaligin etkileri ile bas
etmeye calismaktadir (Boekaerts and Roder 1999).

Dogustan meydana gelen veya yasam boyu siirebilen kronik hastaliklarin
cocuk ve ebeveynin yasam Kkalitesini azalttigi ve yasamlar1 lizerine ¢ok yonli
olumsuz etkisinin oldugu belirtilmektedir ( Er 2006, Wise 2007, Yildiz ve ark.
2011,Tortiner ve Biiyiikgoneng 2013). Kronik ¢ocukluk donemi hastaliklari
dogumsal kalp hastaliklar1, epilepsi, kronik bobrek yetmezligi, karaciger hastaliklari,
kanserler, ortopedik sorunlar, hemofili, astim gibi ¢ok ¢esitli olabilmektedir (Cigrikei
2007, Erdogan ve Karaman 2008). Kalp hastaliklari, yasam siiresi ve yasam
kalitesini etkileyebilecek kronik hastaliklar arasinda en 6n siralarda yer almaktadir.
Konjenital kalp anomalisi (KKA), kalbin veya biiyiik damarlarin yapisal (anatomik)
bozuklugudur. Tiim dogumsal anomalilerin biiyiik bir kismini olusturmaktadir
(Ertugrul ve ark., 2002, Ulusoy 2008, Cetinkaya Polatoglu 2009).

Diinyanin degisik iilkelerinde yapilan epidemiyolojik caligsmalar; konjenital
kalp hastaligr sikliginin hemen her iilkede benzer oranlarda ve her 1000 canh
dogumda 5-8 civarinda oldugunu gostermektedir (Ertugrul ve ark., 2002, Cetinkaya
Polatoglu 2009, Bernstein 2011). KKH tanisi1 alan ¢ocuklar ve ailelerinin hastaliktan
kaynakli sorunlar nedeniyle yasam kalitesinde azalma oldugu belirtilmektedir (Y1ldiz
ve ark., 2011). Hastaligin ortaya ¢ikis zamani ve tibbi tani, ¢ocugun ve 6zellikle
ebeveynin bu donemde yasayacagi psikolojik ve sosyal degisiklikleri, tedavi siirecini,
tedaviye ve verilecek olan hizmetlere tepkilerini farkli sekillerde etkileyebilmektedir

(Er 2006, Durualp ve ark., 2010). Cesitli calismalarda ¢ocugun hastaliginin anne,



baba ve kardesler tizerinde olumsuz etkilerinin oldugu belirtilmektedir (Er 2006,
Cigrikgr 2007). Hastaligin tamlanmasi ve tedaviye baslanmasi, ¢ocuk ve ailenin
fiziksel, emosyonel ve ekonomik dengelerini alt iist etmekte, yasamdan doyum
almalarin1 engellemekte ve yasam kalitesini azaltmaktadir. Sik sik hastanede yatmak,
gecmeyen agrilar, kisisel kontrol kaybi, giinliik aktivitelerini yapmada yetersizlik,
hastanede yatma ve gesitli tedaviler nedeniyle oyun gereksiniminin karsilanamamasi,
arkadaslarindan ve okulundan ayri kalmak ¢ocugun yasam kalitesini olumsuz yonde
etkilemektedir (Tas ve Bal Yilmaz 2008). Cocugu konjenital kalp anomalisine sahip
olan ebeveynlerde, aile iginde isbirligi, duyarlilik, sefkat, empati, saygi, kisisel
olgunluk ve aile iginde biitiinlesmenin arttig1; ancak, kisiler arasi iligkiler ve
gorevlerde basarisizlik goriildigli, kardesler arasinda ise kiskanglik, rekabet,
kizgimlik, diismanlik ve sosyal ice doniik duygularin gelistigi belirtilmektedir
(Whiting 2014).

Profesyonel saglik ekibi iiyelerinin, 6zellikle hemsirelerin kronik hastaligi olan
bireye egitim, bakim, damigmanlik hizmetlerini organize etme, degisimin temsilcisi
olma, kaynak kisi olma gibi sorumluluklari vardir. Hemsire ¢ocuk ve ebeveynlere,
kronik hastalifin neden oldugu sorunlar ile bas edebilmeleri i¢in profesyonel
yardimda bulunabilmelidir. Ayrica, olumlu hasta hemsire iliskisinin gelistirilmesi,
hastanin tedavi ile ilgili islemlere daha fazla katilmasini ve problemlerin ¢6ziimii i¢in
saglik ekibi ile igbirligi yapmasini saglayacaktir (Bayramova ve Karadakovan 2004).

Konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklar, kronik kalp hastalikliginin getirdigi
psikolojik strese yillarca maruz kalirlar. Bu cocuklarda  dikkat eksikligi ve
hiperaktivite bozuklugu gibi sorunlarla birlikte psikososyal uyum ve yasam
kalitesinin olumsuz yonde etkilendigi belirlenmistir (Durualp ve ark., 2010).
Konjenital kalp anomalisinin ¢ocuk ve aile iizerinde etkileri ve yasam kalitesine
olumsuz etkisi nedeniyle, saglik personeli yasam kalitesini artirmaya yonelik
yapabileceklerini degerlendirerek bu hastalarn  ve ailelerinin karsilastiklari
zorluklarla basetmesini saglamalidir (Hovels-Giirich et al., 2006, Yildiz ve ark.,
2011). Yasam kalitesini arttirmada hastaliga bagl kisitlamalara ragmen, hemsireler
tarafindan hastalarin kendilerini iyi hissetmelerinin saglamasi, giinliik aktivitelerini
stiirdiirmelerinin desteklemesi saglik bakiminda ¢ok 6nemlidir. Hemsireler hastaligin

semptomlarint zamaninda ve sistematik olarak degerlendirerek, uygun girisimleri



planlamali, ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin kaliteli bir yasam siirdiirebilmelerine olanak
saglamalidir (Mollaoglu 2007, Tas ve Bal Yilmaz 2008, Uludag 2014).

Arastirma, konjenital kalp anomalisi olan 8-11 yaslar1 arasindaki ¢ocuklarin ve
ebeveynlerinin yagam kalitesinin, yasam kalitesini etkileyen faktorlerin belirlenmesi
amaciyla yapilan tanimlayici bir ¢alismadir. Bu ¢alismanin, konjenital kalp anomalisi
olan ¢ocuklarin yasadiklart semptomlar1 azaltabilmek ve yasayabilecekleri saglik
problemlerini 6nleyebilmek, ebeveyn ve c¢ocugun yasam Kkalitesini etkileyen
faktorlerin belirlenerek hemsirelik bakiminin planlanmasinda hemsireye Yyol

gosterecegi diistiniilmektedir.



2. GENEL BiLGILER

2.1. Kronik Hastahklar

2.1.1. Kronik Hastaligin Tanimi

Kronik hastalik; normalden sapma ya da bozukluk gosteren, kalic1 yetersizlik
birakabilen, kendiliginden gerilemesi veya tamamen iyilesmesi miimkiin olmayan,
patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu i¢in 6zel egitim
gerektiren, en az alti ay tibbi bakim, gozetim ve denetim gerektirecegi beklenen
durum olarak tanimlanmaktadir (Erdogan ve Karaman 2008, Durualp ve ark., 2010,
Tériiner ve Biiyiikgoneng 2013 ). DSO tarafindan da kronik hastalik, ‘normalden
sapma veya bozukluk gosteren, kalic1 yetersizlik birakabilen, geriye doniisii olmayan,
patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu i¢in 06zel egitim
gerektiren, uzun siire bakim, goézetim ve denetim gerektirecegi beklenen durum’
olarak tanimlanmaktadir (The WHOQOL Group 1995).

Kronik hastaliklar, yasamu uzun siire etkileyen ve kisitlamalara neden olan
durumlardir. Cocukluk dénemindeki kronik hastaliklar fiziksel ve psikolojik birgok
sorunu da beraberinde getirdiginden gocuk ve ebeveynleri igin zor bir deneyimdir
(Tortiner ve Biiyiikgoneng 2013). Kronik hastaligin ¢cocukta ve ailede yarattigi sosyal
ve psikolojik sorunlar ¢ocuga, aileye, hastaligin tanisina, sosyal ¢evreye ve tibbi
tedaviye gore degismekte ve bu durum ¢ocugun hastaliga uyumunu kolaylastirmakta
ya da zorlastirmaktadir. Kronik hastaligi olan g¢ocuklar, bir yandan hastaligin
semptomlarma uyum saglamaya caligmakta ve ayn1 zamanda c¢esitli etkenlere bagh
olarak sosyal, psikolojik, gelisimsel ve gevresel sorunlar da yasamaktadirlar (Er
2006).

Gilinlimiizde, gelisen teknoloji ile hastaliklarda mortalite hizlar1 azalmis ve
beklenen yasam siiresi uzamustir. Kronik hastaliklarda tedavinin amaci, kronik
hastaligin  olumsuz etkilerini olabildigince azaltarak bireyi desteklemek,
gliclendirmek ve yasam kalitesini yiikseltmektir (Sahan 2010, Giilses ve ark., 2014).

Yasam kalitesinin belirlenmesi ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin kendilerini nasil
hissettiklerini, glinlik yasam aktivitelerini nasil yaptiklarini, hastalik durumlarini

nasil algiladiklarin1 ve hastaligin tedavisinden ne derece etkilendiklerini kendi bakis



acilartyla degerlendirebilme olanagi saglamaktadir. Yasam kalitesini arttirmaya
yonelik girisimler bireyin normal yasantisini siirdiiriirken yasadigi olumlu ya da
olumsuz bir¢ok etkenin ortaya ¢ikarilmasina yardimci olabilmektedir (Durualp ve
ark., 2010).

Cocukluk donemi kronik hastaliklari; konjenital kalp anomalileri, epilepsi,
kronik bobrek yetmezligi, karaciger hastaliklari, kanserler, ortopedik sorunlar,
hemofili, astim gibi ¢ok ¢esitli olabilmektedir (Cigrik¢1 2007, Erdogan ve Karaman
2008).

2.1.2. Konjenital Kalp Anamolileri Tanimi

Intrauterin hayatin sekizince haftasinda kalbin ve baslica kan damarlarinin
gelismesi tamamlanir. Gestasyonun herhangibir doneminde etkili olan herhangibi bir
zarar kardiyovaskiiler sistemin gelismesinde patolojiye yol acabilir (Ertugrul ve ark.,
2002). Konjenital kalp anomalisi, kardiyovaskiiler sistemde dogum sirasinda veya
dogumdan sonra tanilanabilen, yapisal veya fonksiyonel anomalileri igerir. Kalpteki
yapisal bir kusur konjenital kalp defekti, konjenital kalp anomalisi veya
kardiyovaskiiler malformasyon olarak isimlendirilebilmektedir. Bu anomaliler
viicudun g¢esitli sistemlerini ve Ozellikle hematolojik ve hemostatik sistemi
etkilemektedir. Yapilan c¢alismalarda siyanotik ve asiyanotik olarak iki sekilde
siniflandirilmaktadir (Ertugrul ve ark., 2002, Ulusoy 2008, Bernstein 2011).

2.1.3. Konjenital Kalp Anomalileri Insidansi

Konjenital kalp hastaliklar1 en sik goriilen major konjenital anomalilerden biri
olmakla birlikte, nedenleri hakkinda en az bilgi sahibi oldugumuz hastalik grubudur.
Konjenital kalp hastaligi (KKH) siklig1 tiim canli dogumlarda yaklasik % 0,5-0,8
olarak bilinmektedir. Bu oran spontan diisiiklerde yaklasik %20’ye, oli
dogumlarda %10’a yiikselir. (Ertugrul ve ark., 2002).

Kanada da yapilan bir aragtirmada, 1000 ¢ocugun %11.89’unda konjenital kalp
anomalisi gozlenmis; 1985 yilinin verileri ile karsilastirildiginda ise anlamli bir
yiikkselmenin oldugu tespit edilmistir (Marelli et al., 2007). Amerika Birlesik
Devletlerinin 2005 verilerine gore; 1 yas alti ¢ocuklarin %20.1’inin, 1-4 yas grubu



cocuklarin %11.9’unun, 5-9 yas grubu ¢ocuklarin %7.1’inin ve 10-14 yas grubu
cocuklarin  %4.7’sinin  6lim nedenlerinin  konjenital kalp anomalisi oldugu
belirlenmistir (Bernstein 2011).

Amerika birlesik devletlerinde 2011-2012 yillar1 arasinda bebek liimlerinin ilk
10 nedeni arasinda konjenital anomaliler ilk sirada yer almakta ve 6liim oraninin
100.000 canli dogumda 126.8 oldugu saptanmustir (Jiaquan, 2014).

Tiirkiye’de bu durum diinyadan farkli degildir. Tirkiye istatistik kurumu
(2012) wverilerine gore, 0-6 yas grubu cocuklarin son 6 ay iginde gegirdigi
hastaliklarin %2.8’ini kalp anomalilerinin olusturdugu belirtilmistir (Www.tuik.gov.tr.
Erisim Tarihi: 01.06.2016). Bulut ve ark. (2012) tarafindan yapilan bir aragtirmada

yenidogan servisine yatirilan 6297 hasta icinde dogumsal kalp hastaligr sikligr %1.6
(105/6297) olarak belirlenmistir ve bu serviste konjenital kalp anomalisi nedeniyle
cocuk Olim orani1 %12.3 olarak bulunmustur. Giiven ve ark. (2006) tarafindan bir
egitim hastanesinde yapilan ¢alismada, bir yil iginde prematiir ve matiir yenidogan
servislerine yatirilan bebeklerin %4.9’unun (3123/153) konjenital kalp hastast oldugu
saptanmistir. Aydogdu ve ark.” nin (2008) yaptig1 bir ¢alismada, yenidogan yogun
bakim iinitesine yatirilan bebekler arasinda dogumsal kalp hastaligi sikligt %6,6
bulunmustur.

En sik saptanan asiyanotik konjenital kalp hastalig1 atriyal septal defekt (ASD)
ve ventrikiiler septal defekt (VSD) iken, siyanotik hastaliklar arasinda en sik biiytlik
arter transpozisyonu ve Fallot tetralojisi bulunmustur (Giiven ve ark., 2006).
Konjenital kalp hastaliklarinin sikligi irka bagli degisiklik gostermemektedir
(Ertugrul ve ark., 2002). Konjenital kalp hastaliklar1 ile dogan bebeklerin ilk
haftada %40-50’sine, birinci ayda ise %50—60’1na tan1 konubilmektedir (Bernstein
2011). Vakalarmn yaklasik %8’inde konjenital kalp anomalisinin genetik bir defekt ile
ilgisi saptanabilmektedir. Bu yiizden yenidoganda konjenital kalp anomalisi oldugu
belirlendiyse, saglik personeli bebekte bagka bir anomali olabilecegini unutmamalidir
(Ertugrul ve ark., 2002, Toriiner ve Biiyiikgoneng 2012). Bebek (2013) tarafindan
yapilan bir arastirmada pediatri yogun bakim {initesine yatirilan ¢ocuk hastalarin %
20’de kalp hastaligi disinda baska ek hastaliklarin da oldugu saptanmistir. Down

sendromu olan ¢ocuklarin % 100°de AVSD tamisinin oldugu saptanmastir.


http://www.tuik.gov.tr/

2.1.4. Etyoloji ve Risk Faktorleri

Intrauterin dénemde kalp ve damar yapilar1 4. ve 7. haftada gelistigi icin
ozellikle bu donemdeki ¢evresel ve genetik etkenler konjenital kalp anomalilerine
neden olabilir. Konjenital kalp anomalilerinin etyolojisi bilinmemekle birlikte % 90’
min olusumu genetik ve gevresel faktorlerin etkilesimi sonucu multifaktoryel oldugu
diistinilmektedir (Ertugrul ve ark., 2002, Ulusoy, 2008, Cetinkaya Polatoglu 2009,
Kiray Bas ve ark., 2013).

Genetik faktorler: Konjenital kalp anomalilerinin tek gen mutasyonunun ve
kromozol anomalilerin riski artirabilecegi belirtilmistir (Roos-Hesselink et al., 2005,
Ulusoy 2008, Cetinkaya Polatoglu 2009). Genetik yatkinlik da konjenital kalp
anomalileri riskini artiran faktdrlerden birisidir (Ertugrul ve ark., 2002; Ozkutlu
2003). Eger anne ve babada konjenital kalp anomalisi varsa, ¢ocukta gelisme
riski %5-15 arasindadir. Iki kardeste varsa bir sonraki bebekte gériilme riski %9.3,
kardeste varsa bir sonraki bebekte goriilme riski ise %50°dir (Ozkutlu 2003,
Bernstein 2011, Toriiner ve Biiyiikkgoneng 2013). Baska bir arastirmada ise,
toplumda %0.4-0.8 olan konjenital kalp anomalisi riski, hasta bir ¢ocuga sahip
ailenin ikinci ¢ocugunda %?2-6’ya kadar ¢iktig1 belirtilmistir (Cetinkaya Polatoglu,
2009; Bernstein 2000).

Cevresel ve maternal faktorler: Cesitli cevresel faktorlerin konjenital kalp
anomalilerine neden oldugu diisiiniilmektedir. Hamilelik doneminde alinan ilaglar,
annede diyabet hastaliginin varligi, annenin gebelik doneminde gegirmis oldugu
enfeksiyonlar, gebelikte kimyasal ajanlara ve radyasyona maruz kalma, annenin koti
beslenme durumu, annenin yasinin ileri olmasi, gebelik doneminde madde
bagimliligi veya sigara kullaniminin konjenital kalp anomalisi riskini arttirdigi
belirtilmektedir (Ertugrul ve ark., 2002, Ulusoy 2008, Cetinkaya Polatoglu 2009).
Yapilan arastirmalarda annede diyabet hastaliginin varlig1 konjenital kalp anomalisi
riskini 3-5 kat arttirdigi belirlenmistir (Ozkutlu 2003). Annenin 12. haftadan 6nce
rubella enfeksiyonu gecirmesi fetal duktusun zedelenmesine ve dogumdan sonra
duktusun acgik kalmasma bazen de periferal pulmoner stenozlara neden olabilir
(Ertugrul ve ark., 2002, Ozkutlu 2003).



2.1.5. Hastahgin Belirti ve Bulgulari

Konjenital kalp anomalileri semptomlari itibariyle genis bir spektruma sahiptir.
1000 yenidoganin 2-3’linde yasamin ilk bir y1l1 igerisinde kalp hastaligi semptomlar:
ortaya ¢ikar (Bernstein 2011).

Hastalarda bir yandan diisiik kan oksijen diizeyi bir yandan da hastaligin eslik
ettigi bir cok komplikasyon bagta beyin olmak iizere bir¢ok sistemi olumsuz
etkilemektedir. Konjenital kalp anomalisi nedeniyle gelisen pulmoner vendz
konjesyona bagli wheezing, retraksiyon, Oksiiriik, dispne, burun kanatlarinin
solunuma katilmasi, beslenmede zorlanma ve irritabilite goriilebilmektedir. Sistemik
vendz konjesyona bagli ise hepatomegali, periorbital 6dem ve boyun venlerinde
dolgunluk olabilir. Diger belirtiler; deri renginde solukluk, siyanoz, ¢omak parmak,
kapiller geri dolum siiresinde uzama, dolasimda yetersizlige bagli alt ekstremite
uclarinda sogukluk, dokularda oksijenlenmenin azalmasina bagli polistemi, alt
solunum yolu enfeksiyonlari, ¢ocugun yas ve cinsiyetine gore kilosunun normal
degerlerin altinda olmasi, periferal 6dem, abdominal agri, distansiyon ve egzersiz
intolerans1 goriilebilir. Kalpteki hipertrofiye bagh kardiomegali goriilebilir (Ulusoy
2008, Cetinkaya Polatoglu 2009, Toriiner ve Biiylikgoneng 2013). Yenidogan
doneminde fizik muayenede iiflirim duyulmasi konjenital kalp anomalisini isaret
eden en 6nemli bulgudan biridir (Ertugrul ve ark., 2002, Kiray Bas ve ark., 2013,
Toriiner ve 2013).

Konjenital kalp anomalilerinde soldan saga ya da sagdan sola sant
olusabilmektedir. Sant, odaciklar veya kan damarlar1 arasindaki anormal bir
baglantidir. Santlar, basing iliskilerine bagli olarak kan akisimin, kalbin sol tarafindan
sag tarafina veya sag tarafindan sol tarafina gegmesine izin verir. Sagdan-sola
santlarda, akciger dolasiminin devre disi birakilmasi nedeniyle sistemik dolasima iyi
oksijenlenmemis kanin karigmasi sonucunda hastanin derisi siyanoz adi verilen,
siyahimst mavi bir renk alir. Soldan-saga santlar, akcigere giden kan akimini
arttirdig1 icin baslangigta siyanoz goriilmez. Diisiik basinca goére ayarlanmis olan
diisiik direncli pulmoner dolagim, yiiksek basinca ve hacimlere maruz kaldiginda,
pulmoner damar yatagini koruyabilmek amaciyla pulmoner vaskiiler direncin
artmasini  sagladigi icin baslangicta sag ventrikiil hipertrofisi, daha sonra da

yetmezligi meydana gelir. Pulmoner direngteki artis zamanla, santin sagdan-sola



donmesine ve ileri donemde siyanoza neden olabilir. Asiyanotik kalp anomalileri
obstriiksiyana baglh da gelisebilmektedir (Kumar and Burns 2003).
Bu belirti ve semptomlara bagli ¢ocugun yasam kalitesi onemli 6l¢iide olumsuz

yonde etkilenebilmektedir.

2.1.6. Konjenital Kalp Anomalilerinin Simiflandirilmasi

Konjenital kalp anomalileri, siyonatik ve asiyonatik kalp anomalileri olarak
siniflandirilmaktadir (Barlow et al., 1995, Ertugrul ve ark., 2002, Yildiz ve ark.,
2011).

Asiyanotik kalp anomalileri sistemik arteriyel doygunlugunun normal oldugu
durumlardir. Bu lezyonlar voliim yiikiine sebep olan sol-sag santli lezyonlar
(ventrikiil septum defekti, atriyal septal defekt, patent duktus arteriyozus) ve sagda
veya solda basing ylikiine neden olan obstriktif lezyonlar (aort stenozu, aort
koarktasyonu, pulmoner stenoz)’ dir (Ulusoy 2008, Cetinkaya Polatoglu 2009).

Siyanozlu dogumsal kalp hastaliklarinda sistemik ven6z kanin, heniiz
akcigerlerde oksijenlenmeden direkt olarak sistemik arteriyel dolasima karigmasi
sonucu olusan sag-sol sant mevcuttur. Sag-sol santin neden oldugu sistemik arteriyel
desatiirasyonun klinik sonucu siyanozdur. Bu hastaliklarda pulmoner kan akimi
azalmis (fallot tetralojisi, pulmoner atrezi, trikiispid atrezisi, pulmoner stenoz ve
ventrikiil septum defekti ile birlikte olan biiyiik arter transpozisyonu) veya artmis
(bliylik arter transpozisyonu, trunkus arteriyozus, tek ventrikiil, total pulmoner vendz

doniis anomalisi) olabilir (Ulusoy 2008, Cetinkaya Polatoglu 2009)

2.1.6.1. Asiyonatik Konjenital Kalp Hastaliklar:

Atrial septal defektler (ASD’ler), ventrikiiler septal defektler (VSD'ler) ve
patent ductus arteriosus (PDA) bu grupta yer almaktadir. ASD’ lerde yalnizca sag
ventrikiilden ve akcigerden ¢ikan kan hacimleri artmistir; VSD ve PDA' larin her
ikisinde de pulmoner kan akimi ve basinglar yiikselmistir.

Siyanoz, bu defektlerin erken goriilen belirtisi degildir. Ancak asir1 hacim ve
basing yliklenmesiyle birlikte uzun siire devam eden soldan-saga sant eninde

sonunda pulmoner hipertansiyona ve sekonder olarak sag kalpte, sol kalptekini asan



basing yiikselmelerine neden olur; bu noktada, kanin akis yonii degisir ve sonug

olarak, sagdan-sola sant ve siyanoz gelisir (Kumar and Burns 2003).

2.1.6.1.1. Ventrikiiler Septal Defekt (VSD)

Ventrikiiler septal defekt en sik goriilen konjenital kalp anomalisidir. Defekt
sag ve sol ventrikiiller arasindaki septumda bulunan bir deliktir. Tki ventrikiil
arasinda agiklik olmasidir. Bu soldan saga santa ve pulmoner kan akiminda artisa
neden olarak kalp yetmezligine yol agabilir. VSD c¢esitli biiytiklikte, septumun
herhangi bir yerinde yer alabilir, nadiren de septumun tamamen yoklugu bigiminde
olabilir. Konjenital kalp anomalilerinin %20’sini olusturur ve 1000 canli dogumda
yaklasik %2’dir (Ertugrul ve ark., 2002, Tértiner ve Biiyiikgoneng 2013).

Klinik

o Kiiciik defektler; asemptomatiktir. Biiylime ve gelisme normaldir. Kiiglik bir
soldan-saga sant, hafif tasipne sonucu ile birlikte akciger kompliyansini az bir oranda
degistirebilir. Juguler vendz distansiyon, hepatomegali ve 6dem yoktur. Akcigerler
fizik muayeneyle temizdir. EKG normaldir (Ulusoy 2008).

e Orta-Genis defektler; Siit ¢ocuklugu donemi boyunca biiyiime gelisme
geriligi, egzersiz toleransinda azalma, tekrarlayan akciger enfeksiyonlar1 ve konjestif
kalp yetmezligi sik olarak gdzlenir. Sol ventrikiil hipertrofisi goriilebir. Siyanoz ve
comaklagma gozlenebilir (Park 2009).

Prognoz Ve Tedavi

Kiiciik VSD’lerin %30-40’1 hayatin ilk 6 ayinda kendiliginden kapanir. Bu
VSD’ler yasla birlikte genislemez. Bir kismu girisimsel kalp kateterizasyomu ile
kapatilabilir. Eger defekt biiyiik ise ve cocugun gelisimini engelliyorsa defektin kalp
ameliyati ile diizeltilmesi gerekir (Torliner ve Biliyiikgoneng 2013). Biiylik
defektlerde, yogun kalp yetersizligi tedavisi yapilir. Hasta medikal tedavi ile 6 ay
veya 1 yasin iizerine ¢ikarilmaya calisilir ve agik kalp ameliyati ile VSD primer siitiir

veya yama ile kapatilir (Ulusoy 2008).
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2.1.6.1.2. Atrial Septal Defekt (ASD)

Atriumlar1 ayiran bolmedeki anormal, kanin atriumlar arasinda herhangibi bir
kisitlama olmaksizin gegmesine izin Veren, sabit bir agikliktir (Bernstein 2011).
Konjenital kalp anomalilerinin %6-10’unu olusturur. Kizlarda erkeklere gore daha
cok goriiliir. Basinctan dolayr soldan saga sant vardir. Sag taraftaki kan hacmi artar
ve genellikle ventrikiiler hipertrofi ve pulmoner kan akiminda artis olur (Toriiner ve
Biiyiikgoneng 2013).

Klinik

Bebeklerde erken donemde genellikle asemptomatiktir ve fark edilmezler.
Oncelikle 6 ile 8. haftada duyulan yumusak bir iifliriim ve muhtemelen genis ve sabit
cift olarak isitilen ikinci kalp sesi ile ortaya ¢ikarilabilirler. Orta derecedeki sol-sag
santa sahip cocuklarda hafif yorgunluk ve dispne gozlenebilir. Az yada orta
buytikliikteki aciklikta okul Oncesi doneme kadar tani koyulamayabilir. Biiyiik
ASD’lerde konjestif kalp yetmezligi, cabuk yorulma ve biiyiime geriligi goriilebilir
(Ulusoy 2008)

Prognoz ve Tedavi

Baz tiplerinde yasamuin ilk 4 yilinda kendiliginden diizelme olabilir. 8mm’den
biiyiik acikliklar nadir olarak kendiliginden kapanir. Bir kismu girisimsel
kateterizasyon ile kapanabilirken bir kismi kalp ameliyati le diizeltilebilir (Toriiner
ve Biiylikgoneng 2013). Vaktinde ameliyat edilen olgularda, beklenti; normal bir
yasam siiresi ve kalitesidir. Vakalarin ¢ogunda pulmoner hipertansiyon ve buna bagh
bulgu ve belirtiler yirmili yaslarda baslar. Oliimler en ¢ok eisenmenger sendromunu

takiben konjestif kalp yetmezligi gelismesi sonucunda meydana gelir (Ulusoy 2008).

2.1.6.1.3. Patent Ductus Arteriosus (PDA)

Duktus embriyonel hayattaki 6. aortik arktan olusur. Akcigerler kollabe
oldugundan fetal hayatta acik olmasi zorunlu olan duktus arteriyozus araciligi ile sag
ventrikiil kaninin tamamina yakini inen aortaya atilir. Dogumdan sonra ise akcigerler
acildigindan duktus arteriyozusa ihtiya¢ kalmaz ve kapanmaya baslar. Kapanmazsa

patent duktus arteriyozus (PDA) olusur ve aortadan pulmoner artere dogru santa
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neden olur. PDA kizlarda 2 kat fazla goriiliir ve tiim kalp hastaliklar: i¢cinde % 6—-8
oraninda rastlanir (Ulusoy 2008, Kumar and Burns 2003).

Klinik

PDA’lar, “makinelerin ¢alismasi sirasinda ¢ikan seslere” benzeyen, siddetli
tfurtimlere yol agan, yiiksek basingli, soldan-saga santlardir. Kiigik bir PDA’lar
genellikle hicbir semptom vermezse de daha biiyiik olanlar sonunda, siyanoz ve
konjestif kalp yetrnezligi esliginde Eisenmenger sendromuna yol acabilir. Yiiksek
basingli sant ayrica enfeksiy6z endokardit igin elverisli zemin hazirlar (Kumar and
Burns 2003).

Prognoz ve Tedavi

Izole PDA’larin yasamin miimkiin oldugunca erken dénemlerinde kapatilmasi
yoniinde genel bir goriis birligi varsa da bunun, sistemik veya pulmoner kan akisi
devam etmesini saglayan biricik kanal oldugu durumlarda (6rnegin aort veya
pulmoner atrezisi olan bebeklerde) acik durumda kalmasinin (prostaglandin E

verilerek) saglanmasi, bebegin yasamini kurtarabilir (Kumar and Burns 2003).

2.1.6.2. Siyanotik Konjenital Kalp Hastaliklar1

Sagdan-sola santlarin eslik ettigi kalp malformasyonlar1 digerlerinden, erken
siyanoz gelismesi ile ayrilir. Bu erken siyanozun nedeni; sag kalpteki, iyi
oksijenlenmemis kanin dogrudan dogru arteriyel dolasima dolmasidir. Fallot
tetralojisi ve bliylik damarlarin transpozisyonu, siyanotik konjenital kalp hastaliginin
eslik ettigi en onemli iki saglik sorunudur. El ve ayak parmaklarinin uglarindaki

¢omaklasma, polisitemi ve paradoksal embolizasyon; siddetli sisternik Siyanozun

klinik sonuglaridir (Parlar ve ark., 1999, Kumar and Burns 2003).

2.1.6.2.1. Fallot Tetralojisi (TOF)

Tim dogustan kalp anomalilerinin %5 kadarim1 meydana getiren fallot
tetralojisi, siyanotik kalp hasaliklarinin en Kkarsilastigimiz nedenidir. Fallot
tetralojisinin baslica dort ozelligi; VSD, sag ventrikiiler ¢ikisinda obstriiksiyon,
aortun VSD iizerine adeta ‘ata biner gibi’ oturmus olmasi ve sag ventrikiil

hipertrofisidir (Ulusoy 2008, Kumar and Burns 2003).
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Klinik

Tipik olarak 6 hafta ile 6 ay arasinda siyanoz fark edilir. Fark edildiginde
miikdz membranlarda, agiz ve tirnak uglarinda gozlenir. Efor dispnesi, ¢dmelme ve
hipoksik nobetler olusabilir. Siirekli siyanoza sahip hastalarda el ve ayak
parmaklarinda comaklasma (6 ayliktan 6nce oldukc¢a seyrek) goriiniir. Sag ventrikiil
aktivitesinin arttig1 gézlenir (Parlar ve ark., 1999, Ulusoy 2008).

Prognoz ve Tedavi

Siyanoza sekonder polisitemi meydana gelir. Demir eksikligi anemisi
yoniinden hastalarin izlenmesi gerekir. Subakut bakteriyel endokardit nadir bir
komplikasyondur. Ameliyat yapilamayan vakalarin ¢ok biiyiik bir boliimii hipoksi ve
enfektif endokardit gibi nedenlerle ¢ocukluk yillarinda kaybedilir. Tam cerrahi
onarim fallot tatralojisinde miimkiindiir (Kumar and Burns 2003, Cetinkaya
Polatoglu 2009).

2.1.6.2.2. Biiyiik Arter Transpozisyonu (BAT)

Biiytik arterlerin transpozisyonunun sikligi 1000 canlt dogumda 0,3’diir. Fallot
Tetralojisi’ nden sonra ikinci siklikta goriiliir (Cetinkaya Polatoglu 2009). Konjenital
kalp anomalilerinin %7’sini olusturur (Parlar ve ark., 1999). Aorta sag ventrikiilden
cikar. Normalde aorta arkada ve pulmoner arterin saginda yer alirken,
transpozisyonda dnde ve pulmoner arterin saginda yer alir. Tam BAT’ da yasam
ancak iki dolasim arasinda bir karisim olmasi ile miimkiindiir. VSD, ASD, PDA gibi
baglantilardan hi¢biri yoksa yasam s6z konusu olamaz (Parlar ve ark., 1999, Ulusoy
2008, Cetinkaya Polatoglu 2009).

Klinik

Dogumdan sonra genellikle bebekler siyanotik olurlar. Oksijen tadavisi ile
siyanoz diizelmez. Takipne vardir ve bu nedenle bebeklerin beslenmesi zorlagir
(Tortiner ve Biiyiikgoneng 2013). Konjestif kalp yetmezligi hayatin ilk ay1 i¢inde
gortliir (Parlar ve ark., 1999).

13



Prognoz ve Tedavi

Kalp yetmezligi ve asidoz tedavi edilmelidir. Yenidogan déneminde duktusu
acik tutmak igin IV (intravendz) olarak prostaglandin kullanilabilir (Ulusoy 2008).
Cerrahi tedavi yapilmadan bebegin hayatta kalma sansi yoktur (Torliner ve

Biiyiikgoneng 2013).

2.1.6.3. Obstriiktif Lezyonlar

Kan akisindaki konjenital obstriiksiyon, kalp kapaklar1 diizeyinde ya da daha
distalde, bliyiik bir damarin igerisinde bulunabilir. Puulmoner stenoz aort kapagi

stenozu, aort kuarktasyonu sik karsilasilan obstriiktif lezyonlardir (Kumar and Burns
2003).

2.1.6.3.1. Pulmoner Stenoz (PS)

Pulmoner stenoz sag ventrikiil ile pulmoner arterler arasinda olusan bir darliktir.
Darlgin derecesine gore hafif, orta veya agir olabilir. Sag ventrikiil hipertrofisi
olagandir ve muayenede sistolik {iiflirim ve ejeksiyon kligi duyulmasi esas
bulgulardir (Cil 2007).

Klinik

Cocuklarda hafif pulmoner stenoz tamamiyla asemptomatiktir. Efor dispnesi ve
cabuk yorulma orta siddetteki hastalarda mevcut olabilir. Siddetli vakalarda kalp
yetmezligi ve efor gogiis agrist gelisebilir. Hastalarin ¢ogu asiyanotik ve 1yi
gelismistir.

Prognoz ve Tedavi

Hafif ve orta pulmoner stenozda hastalar iyi tolere ederler. Stenozun
derecesinin artmasi olasilifi i¢in izlenmeleri gerekir. Hafif pulmoner stenoz’da
tedavi endikasyonu yoktur (Cil 2007). Agir obstriiksiyon yillar i¢inde sag ventrikiili
bozarak yetmezlige, aritmilere ve erken Oliimlere yol acabilmektedir. Sagdan sola
sant gelisen olgularda beyin apsesi riskinde artis olur. Enfektif endokardit yoniinden
risk artist anlamlidir. Kritik aort darligr olan kalp yetmezlikli ve siyanozu olan
olgularda kalp yetmezIligi tedavisi yapilir. Balon valviilotomi veya cerrahi kapak

onarimi uygulanabilir (Ulusoy 2008).
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2.1.6.3.2. Aort Kuaktasyonu (AK)

Aort koarktasyonu, aortun konjenital darhigidir ve tim konjenital kalp
hastaliklarinin %5’ini olusturur. Darlik % 98 oraninda sol subklavian arterin arcus
aortadan ¢ikis yerinin hemen distalinde ve duktus arteriyozusun aortaya girdigi yerin
tam karsisindadir. Erkeklerdeki sikligi kadinlardakinin iki katidir (Kumar and Burns
2003, Ulusoy 2008).

Klinik

Efor dispnesi, basagrisi, burun kanamasi, ¢abuk yorulma gibi semptomlar
vardir. Fizik muayenede sicak el-soguk ayak bulgusu saptanabilir. Kiil rengi, yliz
deride beneklenme,alt ekstremitelerde nabizlarin zayif olmasi veya yok olmasi en
belirgin bulgusudur (Parlar ve ark., 1999, Ulusoy2008, Toériiner ve Biiylikgoneng
2013).

Prognoz ve Tedavi

Tedavi balon anjiografi veya cerrahi diizeltme ile saglanabilir. Genellikle
cerrahi diizeltme yapmak i¢in cocugun 2 yasma gelmesi beklenir (Torliner ve
Biiylikgoneng 2013). Eger mevcut asidoz tablosu varsa tedavi edilir (Parlar ve ark.,
1999).

2.1.7. Konjenital Kalp Anomalisinde Hemsirenin Rolii

Saglik bakiminda primer rol oynayan hemsirelik, biitiinctil bakimi ile hasta
bireylere ve ailesine optimal saglik hizmeti sunmaktadir. Bu nedenle hemsireligin
kronik hastaligi olan ¢ocugun bakiminda o6nemli bir yere sahip olmasi
beklenmektedir. Ciinkii bu ¢ocuklar hastaliklar1 ile uzun donem yasamakta ve
bliylime gelisme donemlerinde hastaliklart ve hastaligin getirdigi olumlu ya da
olumsuz sonuglarla yasamaktadirlar. Sonu¢ olarak yasam kaliteleri olumsuz
etkilenmekte ve yasamdan aldiklar1 doyum azalmaktadir. Bu siireglerin sorunsuz
atlanmasi ve bir sonraki gelisimsel doneme saglikli gecilmesi icin saglik bakim
profesyonellerinden destek almalar1 6nemlidir. Bu destegi gerceklestirecek olan en
6nemli bakim personeli ise hemsirelerdir (Sezer 2012).

Kronik hastaliklarda, hemsirelik bakimi kapsamli bir degerlendirmeyi ve aile

merkezli bakimi igermektedir (Toriiner ve Biiylikgéneng 2013). Kronik hastaliklarda
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psikolojik tedavi ve medikal tedavi bakimin ayrilmaz bir pargasidir. Cocukluk
doneminde goriilen kronik hastaliklardan biri olan konjenital kalp hastaligi olan
cocuklarda ve ebeveynlerinde hemsire bakimin yani sira hastalik ortaya ¢ikmadan
once, koruyucu 6nlemlerin alinmasinda ve risklerin erken donemde taninmasinda rol
oynar. Cocugun psikolojik durumunun yaninda, hastaligin aile sistemini etkileyerek,
dengelerini bozabilecegi diisiiniilerek ebeveynlerinin de mutlaka ele alinmasi
gereklidir (Kocaman 2005).

Konjenital kalp hastaliklarinda hemsirelik bakiminin amaci; ¢ocugun dikkatli
bir bi¢cimde fiziksel degerlendirmesinin yapilmasi, kardiyovaskiiler fonksiyonun
sirdiiriilmesi, 1ilaglarin uygulanmasi, biliylimenin en st diizeyde tutulmasi,
komplikasyonlarin dnlenmesi, ameliyat Oncesi ve sonrasi bakimlarin yapilmasi ile
ailenin evde bakima hazirlanmasidir (Tortiner ve Biiyiikgoneng 2013).

Hastalik ¢cocugun ve ebeveyninin gelecek planlarina, giinliikk yasaminin akigina
ne kadar engel oluyorsa o kadar agir sorunlara neden olmaktadir. Bu sorunlar
hastaliga uyum c¢abalarindan, klinik diizeyde ruhsal bozukluklara kadar degisebilir.
Uyum c¢abalar1 bazen ¢ocuklarin ve ebeveynlerin hastalikla bas etmede yetersiz bir
sekilde sonuglanabilir (Mete 2008). Psikososyal tadavide hemsirenin rolii, ¢ocugun
ve ebeveynlerinin yasam tarzi degisikliklerine uyum saglamasina yardim etmek,
uyumsuzluklar: onlemek ve bas etme becerilerini gelistirerek hastalia uyumlarini
artirmaktir (Ozdemir ve Tasg1 2013). Cocuk, ebeveyn ve hemsire arasindaki iliski
“giiven” iizerine temellenir. Iliskide acik, diiriist, anlayisli ve saygili davramlirken,
cocugun ve ebeveyninin “sézel olmayan” davramslarinin farkinda olunmalidir.
Sozsiiz iletisim hastalar i¢in iyi ya da kotii bir haberin gostergesi olabilmektedir.
“Sozli iletisim” iligkiyi kurmak ve siirdiirmek igin, bilgi aktarimi, destek saglamak
ve tedavi kararlarim1 goriismek i¢in Onemlidir. Cocugun ve ailenin hastalik ve
tedavisi hakkindaki algisi, inanglar1 ve endiseleri anlasilmaya calisiimalidir. Agik
uclu sorular sorarak hastanin goriisleri arastirilmali, sorularini tartismaya firsat
verilmeli, kendi saghgnin yonetiminde aktif katilimi kolaylastirilmali  ve
cesaretlendirilmelidir (Kocaman 2005).

Uzun siireli hastane ortaminda yatmast gereken ve degisik kronik
rahatsizliklart olan c¢ocuklarin ihtiyaglarinin ¢esitlilik gostermesi, bu c¢ocuklara

gotiiriilecek psikolojik hizmetlerin tiirii ve yapisinda da farkliliklar gerektirmektedir.
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(Ozbay 2013). Klinik izlemi gerceklestirirken, cocugun sadece kardiyolojik 6l¢iimler
ile degil, biyolojik, ruhsal ve sosyal olarak bir biitinlik igerisinde
degerlendirebilmesi gerekmektedir. Konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuklarin
gereksinim duyduklar1 bakimi saglamak hemsirenin sorumluluklar1 arasinda yer
almaktadir. Konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuga bakim veren hemsire, cocugun
fiziksel, psikososyal ve sosyal gereksinimlerini tanilamali, degerlendirmeli ve uygun
hemsirelik bakimi saglamalidir. Hemsire, ¢ocugun ve ailesinin miimkiin olan en iyi
yagami sirdiirmelerinin yan1 sira ¢ocugun optimal rahatlik seviyesinde
yapabileceklerini yapmasini saglamaktan sorumludur. Biitiin bu sorunlar ve uyuma
yonelik olumsuz etkenler uzun sureli hastaliklara sahip olan ¢ocuklarda yasam

kalitesini etkilemektedir (Ozbay 2013).

2.2. Yasam Kalitesi

2.2.1. Yasam Kalitesinin Tamim

Yasam kalitesi bircok disiplini ilgilendiren bir kavramdir. Farkli bilimler,
yasam kalitesinin kendi disiplinlerini vurgulayan yonlerine odaklanmustir. Sosyoloji
yasam kalitesinin refahla iliskisine odaklanirken, fizyoloji temel olarak kisilerin
biiyiime ve gelismelerine odaklanmistir. Tip ve hemsirelik ise saglik ¢alismalarinin
ilgilendikleri alanlar olan saghigin, semptomlarin, hastalarin ve tedavilerin yasam
kalitesi ile olan iliskilerine odaklanmistir (Demirci 2011).

Glinlimiizde bir¢ok kronik hastalikta yasam kalitesinin 6nemi iizerinde
durulmaktadir. Genel olarak “kalite” iyiligin bir derecesidir. Yasam kalitesi, kisisel
saglik durumundan Gte, kisisel iyilik halini de igine alan daha genis bir kavramdir
(Eser ve ark. 2008). Yasam kalitesi, bireyin algiladigi bedensel kapasite sinirlari
icinde basardig1 tatmin edici sosyal durum olarak tamimlanirken, DSO yasam
kalitesini “bireylerin i¢inde yasadiklar: kiiltiir ve degerler sistemindeki kendi yasam
algilar” seklinde tanimlamistir (Bowling 1993). Yasam Kkalitesi ¢ogu insana gore
mutlulukla es anlamli olarak kabul edilmektedir (Eiser and Morse 2001). Basitge
yasam kalitesi, belirli yasam kosullarinda bireysel tatmini etkileyen rahatsizliklarin

bedensel, ruhsal ve sosyal etkilerine giinlik yasamda verilen bireysel yanit olarak
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ifade edilebilir. Bu nedenle yasam kalitesi dl¢limii saglik diizeyi ile ilgili dl¢giitlerden
daha genis kapsam ve kavrayisa sahiptir (Eser ve ark 2008).

Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi (SYK), yasam kalitesinin hastaliklarca etkilenen
yOniinii igeren bir terim olarak kullamlmaktadir. SYK, hastanin kendi sagligindan
hosnutlugu ile ilgili 6znel algis1 olarak ifade edilir ve 6znel algilar bireyin
psikososyal durumu ile dogrudan ilgilidir. Bireyin yasaminin, hastaliinin ve ona
bagli tedavinin hastada yarattig1 islevsel etkilerin 6znel bigimde algilanmasi; bireyin
yasamdan ve kisisel iyilik halinden sagladigr doyumun bir biitiin olarak ifadesi olarak
tanimlanmaktadir (Varni et al., 2002, Uneri ve ark 2009).

SYK yaklasimi, son zamanlarda bedensel saglik sorunlarinin psikososyal
sonuglarini inceleyen bir yaklasim olarak yetiskin ve cocuk Liyazon Psikiyatrisi
alaninda yaygin olarak kullanilmaktadir (Eser ve ark 2008). Ayrica klinik ve saglik
ekonomisi ¢aligmalarinda, bir sonug degiskeni olarak SYK degerlendirmelerinin rolii
ve anlami giderek artmaktadir. Yeni saglik politikalarinin planlanmasi, bireye uygun
girisimlerin secilmesi, yatis siiresi ve tedavi maliyetinin diisiiriilmesi, hasta ve hasta
yakinlarinin tiretkenliginin artirilip 15 giicline kazandirilmas: gibi farkli amaglar icin
kullanilabilmektedir.

Yasam kalitesi her yasta birey i¢in degerlendirilmesi gereken bir konudur. Yas
gruplari ile iligkili yasam kaliteleri farklilik gosterir; ¢linkii farkli yas gruplarinda
cocuklarin ihtiya¢ ve gereksinimleri aym olmayacaktir (Sezer 2012). Eriskinlerde,
yasam kalitesini degerlendirirken kullanilan alanlardan bir tanesi olan fiziksel
islevselligi degerlendirebilmek i¢in; is yasami, 6z bakim, aile i¢indeki gorevler,
merdiven c¢ikabilme, evi siipiirebilme gibi aktiviteler degerlendirilirken, ¢cocuklarda;
yemek yiyebilme, kendi basina tuvalete gidebilme, banyo yapabilme, ufak giindelik
isler1 yerine getirebilme ve oyun oynama gibi aktiviteler degerlendirilmektedir.
Eriskinlerde sosyal islevsellik degerlendirilirken okul alanm1 ya da arkadas iligkisi ¢ok
onemli degildir, ancak cocuklarda yapilan sosyal islevsellik degerlendirmesinde
arkadaslar1 ile goriisme, onlarla oyun oynama, okula uyum diizeyi 6nemli bir yer
tutmaktadir. Duygusal ve biligsel islevsellik, beden imgesi, 6zerklik, aile i¢i iliskiler,
gelecekten beklentiler gibi alanlarin da eriskin, ergen ve cocuk yas grubu iginde
farkli ele alinmasi gerektigi bildirilmektedir. Bu nedenle erigkinlerde kullanilan

Olceklerin  ergenlerde, ergenler i¢in gelistirilen oOlceklerin de ¢ocuklarda
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kullanilmasinin uygun olmadig1 belirtilmektedir (Eiser and Morse 2001, Ozananar
Seving 2012).

Goriilme sikhigr oldukga fazla olan konjenital kalp anomalileri ¢ocuk ve
ebeveynlerin yasam kalitelerini etkilemektedir (Yildiz ve ark. 2011). Cocugun yasi,
icinde bulundugu kosullar, kisiligi, hastalik tanis1 ve siiresi gibi ¢esitli etkenler

hastaligin siddetini/belirtilerin siddetini etkileyebilmektedir.

2.2.2. Cocuklarda Kullanilan Yasam Kalitesi Olcekleri

Cocuklarda yasam kalitesinin degerlendirilmesinde genel ve hastaliga 6zgii
Olcekler kullanilabilmektedir. Genel Olgekler genis toplum &rneklemlerinde
cocuklarin genel saglik diizeyinin belirlenmesi i¢in gelistirilmistir. Bir hastalik
grubundaki cocuklarin yasam kalitesinin belirlenmesi i¢in baska bir hastalik
grubundaki ¢ocuklarla karsilastirma yapmak uygun degildir. Bunun yerine saglikli
popiilasyonla karsilastirma yapilmalidir (Eiser and Morse 2001).

Yetiskin yas gruplar1 kadar olmasa da diinyada ¢ocuk ve ergen yas grubu i¢in
gelistirilmis olan belirli sayida genel amaclh yasam kalitesi dl¢cegi vardir. Bunlardan
bazilari; Cocuk- Ergen Saglik ve Hastalik Profili (CHIP) (Starfield et al., 1993),
Cocuk Saghigi Anketi (CHQ) (Aitken et al., 2002), Pediatrik Yasam Kalitesi Anketi
(PEDSQL) (Varni et al.,, 2003), Warwick Cocuk Saghg ve Morbidite Profili
(WCHMP) (Spencer and Coe 1996) ve yasam Kkalitesi ¢ocuk anketi (KINDL)
(Ravens-Sieberer and Bullinger 1998) dir. KINDL 0lgegi ¢esitli kronik hastalik
yakinmasi olan ventilatore bagimli ¢ocuklarda (Noyes 2007); diyabetli ¢ocuklarda
(Gundlach et al., 2006); gelisim sorunlar1 olan ¢ocuklarda (Furusho et al.,2006) bu
hastalik veya iyilesmeye bagli olarak yasamin hangi boyutlarindan daha ¢ok
etkilendiklerini ortaya koymak amaciyla kullanilmaktadir (Eser ve ark 2008).
KINDL, diinyada son yillarda giderek artan sayida dile uyarlamasi yapilmakta olan
bir olcektir.

Gilintimiizde Tiirk ¢ocuklar: i¢in gegerli ¢ok az sayida saglikta yasam kalitesi
Olgekleri bulunmaktadir (Yiiksel ve ark., 2004, Cakin Memik ve ark., 2007, Eser
2008). Bu durum Tiirk ¢ocuklari i¢in gegerli ve giivenilir SYK 6l¢iim araglarina artan

gereksinimi gostermektedir.
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2.3. Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklar Ve Ebeveynlerin Yasam Kalitesi

2.3.1. Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Yasam Kalitesi

Cocuklarda ozellikle kronik hastaligi olan ¢ocuklarda yasam kalitesi mutlaka
incelenmesi gereken bir konudur ¢iinkii hem g¢ocuk olmasindan dolayr hem de
yasami boyunca beraber siirdiirdiigii hastaligi ile bas etmek cocugun yasam kalitesini
olumlu veya olumsuz etkileyebilecektir. Bu nedenle kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
saglikla ilgili yasam kalitelerinin belirlenmesi onlarin hastalig1 algilayisi, fiziksel,
sosyal ve duygusal islevselliginin belirlenmesinin ¢ocuklar ve ebeveynlerin optimal
saghiginin korunmasi ve gelistirilmesinde 6nemli rol oynayacagi diisiiniilmektedir
(Tas ve Bal Yilmaz 2008).

Bin canli dogumda 8-12 oraninda gdriilen dogustan kalp anomalilerinin erken
taninmasi, yardimci ve/veya tiim diizeltme ameliyatlar1 ile yenidogan ya da siit
cocuklugu doneminde giderilmesi yasamsal Ooneme sahiptir. Kalp hastaliklariin
o6nemli komplikasyonlar1 konjestif kalp yetersizligi, hipoksi ve siyanozdur (Yildiz ve
ark., 2011). Yasamm erken yillarinda karsilagilan bu komplikasyonlar ve bunlarin
eslik etigi birgok sorun g¢ocugun yasamini olumsuz yonde etkileyecegi
diistiniilmektedir. Bu ylizden konjenital kalp anamolisi olan ¢ocuklarin yasam
kaliteleri mutlaka incelenmesi gereken bir konudur. Dogustan kalp hastaligi olan
cocuklar, saglikli bir giinlik yasam icin gerekli olan kisisel ve sosyal beceri

bozuklugu riski altindadirlar (Y1ildiz ve ark 2011).

2.3.2. Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Yasam

Kaliteleri

Cocugun hasta olmasi sadece cocugun yasamini olumsuz yonde etkilemez ayni
zaman da ¢ocugun ebeveynlerinin de yasam kalitesini etkiledigi diistiniilmektedir.
Ebeveynlerin kronik hastaliga sahip bir ¢ocugunun bulunmasi, tiim aileyi ve ailenin
dongiisiinii etkilemektedir. Cocugun kronik bir hastaliga sahip olmasi, ebeveynlerin
ciddi diizeyde stres yasamasina ve yeni duruma uyum saglamasina zorunlu kilar.

Cocugun kronik durumu, sosyal destegin azalmasi, aile dongiisiiniin bozulmasi ve
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iletisim  gilicliiklerini  artirirken; maddi  zorluklarin  olmasi, organizasyon
bozukluklarin yasanmasina yol agar (Karakavak ve Cirak 2006).

Hastaligin dogustan ya da kazanilmis olmasi, ¢ocugun yasi, hastaligin
ogrenildigi yas, hastaligin verdigi fiziksel kisitlamalar, cocugun uyumu, hastaligin
derecesi gibi bircok etken ebeveynlerin yasam kalitesine dogrudan etki etmektedir.
Beklenmedik bir semptom ile hastane ortamina girmek, kendi rutinleri dogrultusunda
yasamlarini siirdiiren aileyi baska bir hayat siirdiirmeye zorunlu kilmaktadir. Aniden
hayatlar1 degisen aile bireyleri ic¢in bir¢ok faktoriin etkisiyle bir kriz ortami
dogmaktadir (Er, 2006).

Cocugunun hasta oldugunu 6grenen ebeveynlerin verdigi tepkiler degisik
kosullardan etkilenmelerine karsin, gegirilen evreler benzerdir. Ilk evre
“saskinlik”tir; taniy1 6grenen ¢ocuk ve ebeveyn o zamana kadar hi¢ tanimadiklari,
fakat ¢cok uzun bir siire birlikte yasamalarini ve miicadele etmelerini gerektirecek bir
durumla kars1 karsiya kalmiglardir. Ailenin yasadigi bu durum hastalik siiresince
devam etmekte ve g¢ocugun gelisim siiresince ve hastaligin her yeni evresinde
yeniden aktive olmaktadir. Eger bu durum saglikli bir sekilde ¢oziimlenemezse
cocuk ve aile liyeleri arasinda siirekli anlagsmazliklar ortaya ¢ikabilmekte ve yasam
kaliteleri olumsuz etkilenebilmektedir ( Durualp ve ark., 2010).

Yasamlarinin erken donemlerinde ¢cocuklarinin karsilastigi yasamsal bir saglik
sorununun, ebeveynlerin ruhsal hayatinda olusturdugu kayginin yillar gegse de

izlerini siirdiiriiyor olmasi yapilan ¢alismalarda gézlenmistir (Yildiz ve ark., 2011).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanmn Sekli

Arastirma, konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin yasam
kalitelerini ve etkileyen faktorleri belirlemek amaciyla yapilan tanimlayici bir

calismadir.

3.2. Arastirmanin Y apildig1 Yer ve Zaman

Arastirma Ege Universitesi Hastanesi ve Sifa Universitesi Bornova Egitim ve
aragtirma Hastanesinin Cocuk Kardiyoloji polikliniginde Ekim 2014-Nisan 2015

tarihleri arasinda yapildu.

3.3. Evren ve Orneklem

Arastirmanin  evrenini iki Universite hastanesinin ¢ocuk kardiyoloji
poliklinigine Ekim 2014- Nisan 2015 tarihlerinde basvuran konjenital kalp anomalisi
olan 103 ¢ocuk ve 103 ebeveyn (anne veya baba) olusturdu. Arastirmanin evreni
orneklem olarak kullanildi. Arastirmaya katilmayr kabul etmeyen 3 ebeveyn

ornekleme alinamadi.

3.4. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

Cocuk Kardiyoloji poliklinigine basvuran, konjenital kalp anomalisi tanis1 alan

8-11 yas grubu bilingli ¢ocuklar ve ebeveylerinden biri aragtirmaya dahil edilmistir.

3.5. Arastirmanin Degiskenleri

Bagimsiz Degiskenler: Konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuklarin ve
ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleridir.

Bagimli Degiskenler: Konjenital kalp anomalisi olan c¢ocuklarin ve
ebeveynlerinin SF-36 yasam Kkalitesi Ol¢egi ve KINDL yasam kalitesi Olgegi

puanlaridir.
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3.6. Veri Toplama Araclar

Arastirma  verilerinin  toplanmasinda, c¢ocuklara ve ebeveynlere ait
sosyodemografik ozellikleri formu, ebeveynler igin SF-36 yasam kalitesi dl¢egi ve

cocuklar i¢cin KINDL yasam kalitesi 6l¢egi kullanilmistir.

3.6.1. Sosyodemografik Ozellikler Formu

Cocuklarin  Sosyodemografik Ozellikler Formu: Arastirmaci tarafindan,
literatiir dogrultusunda gelistirilen form konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuklarla
ilgili yas, cinsiyet, agri durumu, okula devam durumu, fiziksel aktiviteler gibi toplam
12 sorudan olusturuldu.

Ebeveyn Sosyodemografik Ozellikler Formu: Arastirmaci tarafindan, literatiir
dogrultusunda gelistirilen form konjenital kalp anomalisi ¢ocuga sahip olan anne
veya baba ile ilgili yas, cinsiyet, 6grenim durumu, aile yapisi, ¢ocuk sayisi, diger
cocugun kronik hastaligi, gelir durumu, kontrole gitme siklig1 gibi toplam 18 sorudan

olusturuldu.

3.6.2. KINDL Yasam Kalitesi Olcegi

KINDL (KINDer Lebensqualititsfragebogen: Children Quality of Life-
Questionnaire) KINDL cocuk ve ergenler i¢in 6zel olarak gelistirilmis genel amacl
saglikta yasam kalitesi Ol¢iim aracidir. KINDL Almanca gelistirilmis ve 14 dile
cevrilmistir (www.kindl.org 2006) . Ol¢egin Tiirkce gecerlik ve giivenirlik calismasi
Eser ve ark. tarafindan 2008 yapilmistir (Eser ve ark, 2008). Yasa Ozel stiriimleri
cocuk gelisimindeki yasam kalitesinin boyutlarinda gozlenen degisimi dikkate
almaktadir. Cocuklarin yamtladigi Kid-KINDL (8- 11 yas) ve ergenlerin yanitladigi
Kiddo-KINDL (12-16 yas) anketleri bes noktali sirali yanit segenegi igeren 24 madde
ve 6 boyuttan olusmaktadir. Olgegin, bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6z saygi, aile,
arkadas ve okul (gilinliik faaliyetlerin yapildigi okul ya da anaokulu/kres) olmak
iizere alti boyutu vardir. Her bir boyut 4 maddeden olusmaktadir. Boyutlara ait
puanlar bagimsiz olarak hesaplanirken ayrica bu alt1 boyutun bilesiminden olusan
toplam saglikta yasam kalitesi puani elde edilmektedir. 12 sorudan olusan Kiddy-

KINDL (4-7 yas) siirimiinde diger siirimlerin aksine yalnizca toplam puan
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hesaplanmaktadir. KINDL hem klinik hem de klinik dis1 alanda gerek saglikli
cocuklarda gerekse siliregen hastaligi olan c¢ocuklarda kullanilabilir. Kid-KINDL
maddeleri 1’den (asla) 5’¢ (daima) dogru siralanmms Likert tipi Ol¢lim ile
Olceklendirilmistir. Sorunun yazim bigimine gore olumsuz yonelimli maddeler (1, 2,
3,6,7,8, 15, 16, 20 ve 24. sorular) tersine ¢evrilerek puanlanmistir. Her bir boyut
icin maddelere verilen puanlarin sayilmasi, 0-100 arasinda 6l¢eklendirilecek sekilde
doniistiriilmesi ve Ozetlenmesi ile puan hesab1 yapilir. Yiiksek puan iyi SYK’nin
gostergesidir. Daha 6nce yapilan ¢alismalarda KINDL 1n saglikta yagam kalitesinin
dl¢iimiinde gecerli ve giivenilir oldugu gosterilmistir. Ilk gegerlilik ¢alismasinda
Olgegin toplami i¢in Cronbach alfa degeri 0.95, benzer kavramlar1 dlgen araglar ile
korelasyon katsayist 0.70, test-tekrar test korelasyon katsayist 0.80 olarak
bulunmustur (Ravens-Sieberer and Bullinger 1998).

3.6.3. SF-36 Yasam Kalitesi Ol¢egi (Short Form-36)

SF-36 yasam kalitesini lgmede kullamlan en yavgin jenerik lgektir. Olgek
saglik durumunun olumsuz oldugu kadar olumlu yonlerini de degerlendirebilir ve
kiiciik degisimlerin saplanmasinda ¢ok duyarlidir. Herhangi bir yas, hastalik veya
tedavi grubuna Ozgli degildir. Saghik politikalarimin degerlendirilmesinde, genel
populasyon arastirmalarinda, klinik arastirmalarda ve klinik uygulamalarda
kullanilmasi 6nerilmektedir (Hobart et al., 2002).

Ozgiin ad1 ‘Medical Outcomes Study Short Form-36 (SF-36) Health Survey
Questionnaire’ olan ol¢ek 1987 yilinda Ware ve Sherbourne tarafindan
gelistirilmistir. Ulkemiz kosullarinda gecerlilik ve giivenilirlik calismas1 1995 yilinda
Pmar tarafindan yapilmis ye kronik hastaliklarda kullanilabilir oldugu belirtilmistir.
SF-36’nin Cronbach alfa i¢ tutarhilik katsayisi 0,92 olup, test-tekrar test giivenirlik
katsayilar1 0.73-0.90 arasinda degismektedir (Williams et al., 1999).

Saglikla ilgili yasam kalitesi uygulamalarinda yaygin olarak kullanilan 6lgek
sagligin 8 boyutunu 36 madde ile incelemektedir. Degerlendirdigi boyutlar sunlardir:

1- Fiziksel fonksiyon (10 soru)

2- Sosyal fonksiyon (2 soru)

3- Fiziksel rol gii¢liigii (4 soru)

4- Emosyonel rol giicliigii (3 soru)
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5- Mental saglik (5 soru)

6- Vitalite (4 soru)

7- Agr1 (2 soru)

8- Genel saglik (5 soru)

Degerlendirilen boyutlara gore soru igerikleri sunlardir:

1- Fiziksel Fonksiyon (FF): Agir esyalar tasima ve siipiirme gibi ev islerini,
carsi-Pazar torbalarim tagimak, merdiven g¢ikmak, yliriiylis yapmak, egilmek, diz
¢okmek, yerden bir sey almak ya da giyinmek gibi faaliyetleri yaparken olusan
kisitlamalarin derecesini 6l¢mektir.

2- Fiziksel Rol Giicliigii (FRG): Kisinin fiziksel sagligi nedeniyle is ya da
diger ugraslar1 yaparken zorlanip zorlanmadigini, is ya da diger ugraslarina verdigi
zaman1 kismak zorunda kalip kalmadiginmi faaliyet tiiriinde kisitlama yapmak
zorunlulugu hissedip hissetmedigini sorgulamaktadir. Bdylece kisinin son 4 hafta
icerisinde bedensel sagligi nedeni ile is veya giinliik faaliyetlerde kisitlama olup
olmadig1 degerlendirilmektedir.

3- Emosyonel Rol Giicliigii(ERG): Kisinin duygusal problemler nedeniyle
son 4 hafta iginde is ya da is dist ugraslarla zamani1 kismak zorunda kalmak, daha
azin1 yapabilmek, dikkatlice yapamamak gibi etkileri incelemektedir.

4- Sosyal Fonksiyon (SF): Kisinin son 4 hafta i¢inde bedensel sagligi veya
duygusal problemler nedeniyle sosyal faaliyetlerindeki kisitlamanin derecesini
belirler.

5- Agr1 (VA): Son 4 hafta iginde kiside ne kadar bedensel agr1 oldugunu ve bu
agriin kisiyi, islerini yapmaktan ne kadar kisitladigini irdeler.

6- Mental Saghk (MS): Kisinin ruhsal sagligini, mental durumunu, son 4
haftay1 ne kadar sakin, huzurlu, mutlu veya mutsuz, kederli veya sevingli, tiziintiili
veya sinirli gegirdigini degerlendirir.

7- Vitalite (Canhhk) (V): Kisinin son 4 hafta i¢inde kendini yorgun, bitkin,
enerjik, hayat dolu hissedip hissetmedigini sorgular.

8- Genel Saghk (GS): Kisinin kendini nasil yorumladigmi, sagliklh kisilerle
kendini kiyaslamasini ve gelecekte saghigiyla ilgili kaygilarinin olup olmadigini
degerlendirir. Bir soruda da kisinin gegen seneyle karsilastirildiginda simdiki

sagligini nasil degerlendirdigi sorulur.
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Olgegin sadece ikinci sorusu son 12 ayda sagliktaki degisim algisim igermekte,
diger sorular son dort hafta goz oniine alinarak degerlendirilmektedir. Olgegin
degerlendirilmesi her béliim igin farklilik gostermektedir. Olgegin dérdiincii ve
besinci sorusu evet/ hayir, diger sorular likert tipi (3, 5 ve 6’11 ) derecelendirme ile
degerlendirilmektedir. Olgegin 1, 6, 7, 8, 9a, 9d, 9e, 9h, 11b, 11d maddeleri ters
cevrilerek puani hesaplanmaktadir (Aydemir ve Koroglu 2006).

Olgek puan aralig: 0 (en diisiik) ile 100 (en yiiksek) arasinda degismektedir.
Yiiksek puan yasam kalitesinin iyi oldugunu, diisiik puan ise yasam kalitesinin kotii
oldugunu gostermektedir. Tiim alanlar bagimsiz olarak skorlanir (Hobart et al., 2002).

SF-36’nmpuanlamasi ayr1 bir yonerge gerektirmektedir. Alt boyutlarinin
puanlarinin hesaplanmasi bir dizi islemle yapilabilmektedir. Bu yonerge Ek 11°de

verilmistir.

3.7. Verilerin Toplanmasi

Arastirmanin verileri, ¢gocuk ve ebeveynlerle yiiz ylize gériisme yontemi ile
toplandi. Kardiyoloji poliklinigine gelen ¢ocuk ve ebeveynlerle muayene sonrasinda

goriisme yapildi. Her bir goriisme siiresi ortalama 15-20 dakikadir.

3.8. Verilerin Degerlendirilmesi

Cocuklarin ve ebeveynlerinin sosyodemografik ozelliklerinin
degerlendirilmesinde sayi, ortalama ve yiizdelik dagilimlar, o6l¢ek puan
ortalamalarim karsilastirmak igin bagimsiz gruplarda student t testi, dlgek puam ile
sosyodemografik ozelliklerin karsilastirilmasinda Mann-Whitney testi ve Kruskal

Wallis varyans analizi yapildi.

3.9. Arastirmamn Etik Yonii

Arastirmanin yapilabilmesi icin Sifa Universitesi Klinik Arastirmalar Etik
Kurulundan Ilag¢ Dis1 Arastirmalar I¢in Etik Kurul Onay1 alinnustir (Ek 4).

Aragtirmanmin yapilacagi kurumdan yazili izinler alindi (Ek 5 ve Ek 6).
Arastirmaya dahil edilen g¢ocuklara ve ebeveynlere arastirma hakkinda gerekli

acitklamalar yapildi, sorular1 yanitlandi. Ebeveynlere verdikleri bilgilerin gizli
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tutulacagi, baska higcbir yerde kullanilmayacagi ve istedikleri zaman c¢alismadan
ayrilma hakkina sahip olduklari konusunda bilgi verildi ve bilgilendirilmis goéniillii
olur formu imzalatildi (Ek 7). Arastirmada kullamilan KINDL yasam kalitesi 6l¢egi
ve SF-36 Yasam kalitesi 6lgegi i¢in yazardan gerekli izinler alinmistir ( EK 2).
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4. BULGULAR

4.1. Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Sosyodemografik Ozellikleri
ile Tigili Bulgular

Tablo 1: Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Sosyodemografik
Ozelliklerine Gore Dagilimi (n=103)

Sosyodemografik Ozellikler Say1 %
Cinsiyet

Kiz 44 42.7
Erkek 59 57.3
Yas

8 yas 25 24.3
9 yas 23 22.3
10 yas 14 13.6
11 yas 41 39.8

Egitim durumu

3. simf 40 38.8
4. simif 17 16.5
5. smif 22 214
6. siif 18 17.5
7. stif 6 5.8

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin %57.31 erkek, %42.7’si kizdir. Cocuklarin
%39.8’inin 11 yasinda, %?24.3’linlin 8§ yasinda, %22.3’linlin 9 yasinda ve
%13.6’sin1in 10 yasinda oldugu goriilmektedir. Egitim durumlarina bakildiginda ise
%38.8’inin 3. sinifa, %21.4’lniin 5. sinifa, %17.5’inin 6. sinifa, %16.5’inin 4. sinifa

ve %5.8’inin 7. sinifa gittigi saptanmustir.
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4.2. Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Hastahig

Karsilastign Durumlar fle flgili Bulgular

Nedeniyle

Tablo 2: Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Hastahg Nedeniyle

Karsilastigi Durumlarin Dagilimi (n=103)

Karsilasilan Durumlar Say1 %
Aktivite sirasinda zorlanma

Evet 45 43.7
Hayir 41 39.8
Bazen 17 16.5
En son agr1 yasadig1 zaman

1-2 giin 6nce 52 50.5
Gegen hafta 23 22.3
Gegen ay 28 27.2
Akranlari ile oyun oynarken zorlanma

Evet 68 66.0
Hayir 20 19.4
Bazen 15 14.6
Bagimsiz bir sekilde banyo yapabilme

Evet 53 51.5
Hayir 38 36.9
Bazen 12 11.7
Hastaneye gitme nedeni ile iiziintii yasama

Evet 56 54.4
Hayir 29 28.2
Bazen 18 17.5
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Tablo 2: Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Hastahigi Nedeniyle
Karsilastigi Durumlarm Dagilhim (n=103) (Devam)

Karsilasilan Durumlar Say1 %

Hastaneye gittigi giinlerde okula gidememe durumu

Evet 61 59.2
Hayir 23 22.3
Bazen 19 18.4

Hasta hissettigi icin okula gideme durumu

Evet 53 51.5
Hayir 22 21.4
Bazen 28 27.2

Akranlari ile giizel vakit gecirmek

Evet 98 95.1
Hayir 2 19
Bazen 3 2.9
Unutkanhk

Var 35 34.0
Yok 37 35.9
Bazen 31 30.1

Tablo 2’de konjenital kalp anomalisi olan g¢ocuklarin hastaligi nedeniyle
karsilastigi durumlara iliskin bilgiler yer almaktadir. Cocuklarin %43.7°s1 aktivite
yaparken zorlandigini, %16.5°1 aktivite sirasinda bazen zorlandigini, %39.8°1 zorluk
¢ekmedigini ifade etmistir. Cocuklarin en ¢ok agr1 yasadigi zamana bakildiginda
%50.5°1 1-2 giin Oncesine kadar, %22.3’ii ise gecen hafta ve %27.2’si gegen ay agr1
yasadigim1 ifade etmistir. Cocuklarin %66.0’s1 akranlar1 ile oyun oynarken
zorlanmadigini, %14.6’s1 bazen zorlandigim1 ve %19.4°t4 hi¢ zorlanmadig:

belirtirken, %51.5’1 bagimsiz bir sekilde banyo yapabildigini, %11.7’si bagimsiz bir
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sekilde bazen banyo yapabildigini ve %36.9’u bagimsiz sekilde banyo yapamadigini
ifade etmistir.

Cocuklarin %51.5°1 hasta hissettigi i¢in okula gidemedigini, %27.2’si bazen
okula gidemedigini belirtirken, %21.4’t siirekli okula gidebildigini belirtmistir.
Cocuklarin %59.2°si de hastaneye gittigi giinlerde okula gidemedigini sadece
%22.3’1i okula gidebildigini ve %18.4’1 ise bazen okula gidemedigini ifade etmistir.
Cocuklarin %54.4’1 hastaneye gittigi i¢in tiziildigiinii, %17.5’1 bazen {iziildiigini ve
%28.2’si liziilmedigini ve ifade etmistir.

Cocuklarin %95.1°1 akranlan ile gilizel vakit gecirdigini, %2.9’u bazen giizel
vakit gecirdigini ve sadece %1.9’u akranlar1 ile giizel vakit geciremedigini
belirtmistir. Cocuklarin %35.9’u unutkanliginin olmadigini, %34.0’i unutkanliginin

oldugunu ve %30.1°1 ise bazen unutkanliginin oldugunu ifade etmistir.

4.3. Konjenital Kalp Anomalisi Cocuga Sahip Ebeveynlerin Sosyodemografik
Ozellikleri ile Tlgili Bulgular

Tablo 3: Konjenital Kalp Anomalisi Cocuga Sahip Ebeveynlerin
Sosyodemografik Ozelliklerinin Dagilimi (n=103)

Sosyodemografik Ozellikler Say1 %

Cinsiyet

Kadin 74 71.8
Erkek 29 28.2
Yas

27-32 yas 19 18.4
33-38 yas 35 34.0
39-44 yas 39 37.9
45 yas ve Ustii 10 9.7

Medeni Durum

Evli 99 96.1
Bekar 4 3.9
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Tablo 3: Konjenital Kalp Anomalisi

Cocuga

Sahip Ebeveylerin

Sosyodemografik Ozelliklerinin Dagilimi (n=103) (Devam)

Sosyodemografik Ozellikler Say1 %

Egitim Durumu

Okur yazar 6 5.8

[kogretim 49 47.6

Lise 33 32.0

Universite 15 14.6

Baska Bir Cocugu

Var 69 67.0

Yok 34 33.0

Aile Tipi

Cekirdek 82 79.6

Genis 21 20.4

Calisma durumu

Evet 42 40.8

Hayir 61 59.2

Gelir Diizeyi

Diisiik 22 21.4

Orta 67 65.0

Yiiksek 14 13.6

Sigara Kullanma

Evet 45 43.7

Hayir 58 56.3

Kronik hastalik

Var 23 22.3

Yok 80 71.7
Tablo 3’de konjenital kalp anomalisi c¢ocuga sahip ebeveylerin

sosyodemografik ozelliklerinin dagilimi incelenmistir. Arastirmaya dahil edilen

ebeveynlerin %71.8’1 kadin, %28.2’si erkek olup, %37.9’u 39-44, %34.0’4 33-

38, %18.4°1 27-32 ve %9.7’s1 45 yas ve iistii grupta yer almaktadir.

32



Ebeveynlerin %96.1°1 evli, %3.9’u bekar olup, %79.6’s1 ¢ekirdek, %20.4’i
genis  aileye  sahiptir.  Egitim  durumlart  incelendiginde = %47.6’sinin
ilkogretim, %32.0’sinin lise, %14.6’sinin iiniversite mezunu oldugu ve %5.8’inin ise
sadece okur yazar oldugu saptanmustir. Ebeveynlerin %67.0’sinin birden fazla
cocugunun oldugu sadece %33.0’iiniin bir ¢ocugunun oldugu saptanmistir.

Ebeveynlerin %59.2’sinin ¢alismadigi, %40.8’inin calistigit ve %65.0’inin
gelirinin orta diizeyde, %21.4’iiniin disiik diizeyde ve %13.6’sinin yiiksek diizeyde
gelirinin oldugu belirlenmistir. Ebeveynlerin %356.3’liniin sigara
kullanmadi81, %43.7’sinin sigara kullandigi, %77.7’sinin kronik bir hastaliginin

olmadig1, sadece %22.3’iiniin kronik bir hastaliginin oldugu goriilmektedir.

4.4. Konjenital Kalp Anomalisi Cocuga Sahip Olan Ebeveynlerin Cocugunun
Hastaligi Nedeniyle Karsilastigi Durumlara iliskin Bulgular

Tablo 4: Konjenital Kalp Anomalisi Cocuga Sahip Olan Ebeveynlerin
Cocugunun Hastah@1 Nedeniyle Karsilastigi Durumlarin Dagilim

(n=103)

Karsilasilan Durumlar Say1 %

Cocugunun Hastaligim Ogrenme Siiresi

1-5 yil 34 33.0
6-11 yil 69 67.0
Cocugunu Kontrole Gotiirme Sikhig:

Ayda iki defa 7 6.8
Her ay 11 10.7
2 ayda bir 8 7.8
3 ayda bir 39 37.9
6 ay ve daha uzun siirede bir 38 36.9
Cocugunun fla¢ Kullanma Durumu

Evet 64 62.1
Hayir 39 37.9
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Tablo 4: Konjenital Kalp Anomalisi Cocuga Sahip Olan Ebeveynlerin
Cocugunun Hastahg1 Nedeniyle Karsilastigit Durumlarin Dagilimi

(n=103) (Devam)

Karsilagilan Durumlar Say1 %

Cocugun Geleceginden Endiselenme

Evet 38 36.9
Hayir 26 25.2
Bazen 39 37.9
Yasantisinda Zorlanma

Evet 43 41.7
Hayir 27 26.2
Bazen 33 32.0
Manevi Destek

Evet 45 43.7
Hayir 47 45.6
Bazen 11 10.7

Maddi Destek

Evet 15 14.6
Hayir 76 73.8
Bazen 12 11.7
Psikolojik Yardim/Destek

Evet 29 28.2
Hayir 74 71.8

Tablo 4’de konjenital kalp anomalisi cocuga sahip olan ebeveynlerin
cocugunun hastaligt nedeniyle Kkarsilastigt durumlarin  dagilimi  verilmistir.
Ebeveynlerin %67.0’si ¢ocugunun 6-11 yildir ve %33.0°{ 1-5 yildir hasta oldugunu
belirtmistir. Ebeveynlerin  %37.9’unun ¢ocugunu 3 ayda bir kontrole gotiirdiigi,
%36.9’unun 6 ay ve daha uzun araliklarla kontrole gotiirdiigii, %10.7’sinin her ay,

%?7.8’inin 2 ayda bir ve %6.8’inin ayda 2 defa kontrole gotlirdiigli saptanmustir.
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Ebeveynler c¢ocuklarmin %62.1’inin ila¢ kullandigimt ve %37.9’unun ilag
kullanmadigini ifade etmistir.

Ebeveynlerin %37.9’u bazen ¢ocugunun gelecegi hakkinda endiselendigini,
%36.9’u her zaman endiselendigini ve %?25.2’si endiselenmedigini belirtmistir.
Cocugunun hastaligi nedeniyle ebeveynlerin %41.7’sinin yasantisinda zorlandigi,
%32.0’sinin  bazen zorlandigi ve %26.2°sinin zorlanmadigr saptanmistir.
Ebeveynlerin %45.6’sinin manevi destek almadigi, %43.7’sinin manevi destek aldigi
ve %10.7’sinin bazen manevi destege ihtiyact oldugu belirlenmistir. Ayrica
%73.8’inin maddi destek almadigi, %14.6’sinin maddi destek aldigi ve %11.7’sinin
bazen maddi destek aldigi saptanmistir. Ebeveynlerin  %71.8’1 psikolojik
yardim/destek almadigini, sadece %28.2°si psikolojik destek/yardim aldigini ifade

etmistir.

45. Cocuklarm KINDL Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan

Ortalamalarina iliskin Bulgular

Tablo 5: Cocuklarin KINDL Yasam Kalitesi Olgeginin Alt Boyut Puan

Ortalamalarinin Dagilimi (n=103)

KINDL X SD Min Max

Bedensel Tyilik 52.60 24.15 .00 100.00
Duygusal fyilik 58.85 23.62 .00 100.00
Ozsaygi 58.91 24.97 .00 100.00
Aile 74.21 16.59 6.25 100.00
Arkadas 79.24 21.29 .00 100.00
Okul 61.46 18.42 18.75 100.00
Kronik 40.04 26.30 .00 91.67
Hastahk

Toplam Olcek 64.21 16.31 10.42 95.83
puani
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Tablo 5’te c¢ocuklarin KINDL yasam kalitesi Olgeginin alt boyut puan
ortalamalarinin dagilimi yer almaktadir. KINDL yasam kalitesi dl¢ceginden alinan
toplam puan ortalamasi 64.21+16.31°dir. Cocuklarn KINDL yasam Kkalitesi
6l¢eginin alt boyut puan ortalamalari incelendiginde; en yiiksek puan ortalamasiin
79.24+£21.29 ile ‘arkadaslar’ alt boyutunda, en diisik puan ortalamasinin
40.044+26.30 ile ‘kronik hastaliklar’ alt boyutundan oldugu saptanmistir. Diger
boyutlar sirasiyla ‘aile’ alt boyutu puan ortalamast 74.21+16.59, ‘okul’ alt boyutu
puan ortalamasi 61.46+18.42, ‘6z sayg1’ alt boyutu puan ortalamasi 58.91+24.97,
‘duygusal iyilik’ alt boyut puan ortalamasi 58.85 £23.62 ve ‘bedensel iyilik’ alt
boyut puan ortalamasi 52.60+24.15’dir.
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Tablo 6: Cocuklarin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore KINDL Yasam Kalitesi (")l(;eginin Alt Boyut Puan Ortalamalarim
Dagilimi (n=103)

Olcek Bedensel Duygusal Ozsayg Aile Arkadas Okul Kronik
Boyutlari Lyilik Lyilik Hastalik
Ozellikler X ) X sD X sD X sD X 3D X 3D X SD
Cinsiyet
Kiz 53.1 2253 578 2311 56.3 24.20 723 18.10 778 189 60.3 20.21 414 2501
Erkek 522 2547 50.6 24.15 60.8 25.58 75.6 15.38 80.2 2297 62.2 17.09 389 27.38
p=0.97 Z=0.03 p=063 Z=0.48 p=030 Z=1.02 p=0.22 Z=120 p=020Z=127 p=0.64Z=0.45  p=0.52 Z=0.63
Yas
p=0.67 p=0.16 p=0.18 p=0.25 p=0.70 p=0.88 p=0.76
Egitim Durumu
3.Simf 40.0 2561 56.7 25.01 542 2481 721 1721 77.8 2355 60.7 20.46 38.7 25.02
4.Simf 55.1 2392 60.2 21.86 62.8 2247 73.8 14.36 80.5 21.29 65.8 19.65 36.7 25.98
5.Simf 55.1 20.56 576 2543 62.7 26.61 76.1 1550 815 17.72 63.9 10.37 454 28.02
6.Simf 559 25.49 635 21.46 64.5 26.42 76.3 20.51 812 21.65 614 18.09 42.1 3041
7.Simf 50.0 27.66 59.3 23.63 479 20.02 750 11.85 708 2041 44.7 20.69 319 18.75
p=0.69 x2=1.42 p=0.72x2=1.32 p=033x2=3.41 p=0.61 x’=1.80 p=0.94 x?=040 p=0.84 x?=0.82 p=0.72 x’=1.33
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Tablo 6’ da g¢ocuklarin sosyodemografik o6zelliklerine goére KINDL yasam
kalitesi Olgeginin alt boyut puan ortalamalarini dagilimi verilmistir. Tablo
incelendiginde ¢ocuklarin cinsiyetleri ile KINDL yasam kalitesi Ol¢eginin alt
boyutlarindan aliman puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmamistir
(p>0.05). Cocuklarin cinsiyetlerine goére KINDL yasam kalitesi 6lgeginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar incelendiginde kiz c¢ocuklarinin sadece
‘bedensel iyilik’ alt boyutundan (53.1£22.53) ve ‘kronik hastalik’ alt boyutundan
(41.4+£25.01) aldiklar1 puan ortalamalar1 erkek c¢ocuklara gore daha yiiksek
bulunmustur.

Kiz g¢ocuklarin ‘6z saygi’ alt boyutundan 56.3+24.20, ‘duygusal iyilik’ alt

boyutundan 57.8+23.11, ‘okul’ alt boyutundan 60.3+20.21, ‘aile’ alt boyutundan
72.3+18.10 ve ‘arkadas’ alt boyutundan 77.8+18.9 puan aldig1 saptanmustir.
Erkek ¢ocuklarin ‘kronik hastalik’ alt boyutundan 38.9+27.38, ‘bedensel iyilik’ alt
boyutundan 52.2+25.4, ‘duygusal iyilik’ alt boyutundan 59.6+£24.15, ‘6z saygi’ alt
boyutundan 60.8+£25.58, ‘okul’ alt boyutundan 62.2+17.09, ‘aile’ alt boyutundan
75.6£15.38 ve ‘arkadas’ alt boyutundan 80.24+22.97 puan aldig1 saptanmistir.

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin yaslari ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmamistir
(p>0.05).

Cocuklarin egitim durumlart ile KINDL yasam kalitesi 06lgeginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmamistir
(p>0.05). Cocuklarin smiflarina gore KINDL yasam kalitesi Olgeginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 incelendiginde; ‘bedensel iyilik’
(55.9+£25.49), ‘duygusal iyilik® (63.5421.46), 0z saygl’ (64.59+£26.42) ve ‘aile’
(76.3£20.51) alt boyutlarindan diger simiflara gore en yiiksek puan ortalamasini 6.
sinifa giden c¢ocuklar alirken, ‘arkadas’ (81.5£17.72) ve ‘kronik hastalik’
(45.4+28.02) alt boyutundan en yiiksek puan ortalamasini 5. sinifa giden 6grenciler,
‘okul’ (65.8£19.65) alt boyutundan en yiiksek puani ise 4. sinifa giden 6grenciler

almastir.

38



Tablo 7: Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Hastaligi Nedeniyle Karsilastigi Durumlar ile KINDL Yasam Kalitesi

Olgeginin Alt Boyut Puan Ortalamalarmi Dagilimi (n=103)

Olcek Alt Bedensel Duygusal Kronik

Boyutlari Tyilik Tyilik Ozsaygi Aile Arkadas Okul Hastahk

Karsilasilan

Durumlar X sb X sD X sb X sb X sb X sb X D

Aktivite Sirasinda Zorlanma

Evet 451 2510 53.0 2340 584 27.15 69.5 1854 759 2296 60.1 20.13 309 2371

Hayir 585 22.04 66.0 2270 594 25.19 775 14.65 823 21.37 64.1 16.71 512 253

Bazen 58.0 2218 56.9 23.05 58.8 19.01 783 1290 80.5 15.60 584 17.80 37.2 2645
p=0.02 x*=7.38  p=0.04 x*=6.36  p=0.95x?=0.89 p=0.07 x%=5.33 p=0.30x*=2.36 p=0.44 x*=1.61 p=0.00 x>=13.58

Akranlari ile oyun oynarken zorlanma

Evet 56.8 21.09 62.9 20.03 59.9 2453 77.0 1359 814 17.03 63.8 17.17 42.8 26.72

Hayir 484 28.37 525 31.50 571 29.05 68.1 2201 68.7 32.06 55.6 21.16 415 2490

Bazen 391 26.87 48.7 23.40 56.6 22.46 69.5 18.73 83.3 17.93 583 19.14 255 2270
p=0.07 x?=5.27 p=0.09 x*=4.74 p=0.85x2=0.31 p=0.24 x%=2.81 p=0.39 x*=1.84 p=0.26 x*=2.66 p=0.06 x >=5.57

Bagimsiz bir sekilde banyo yapabilme

Evet 56.3 2214 65.9 20.64 59.9 26.27 784 1543 834 1649 63.6 16.12 443 26.07

Hayir 48.0 27.11 51.8 25.94 539 2463 69.0 18.60 738 2733 59.2 2119 346 27.14

Bazen 505 21.72 50.0 19.94 70.3 15.79 718 9.03 776 14.70 58.8 18.93 38.1 2301
p=0.35x2=2.07 p=0.01x2=921 p=0.13x2=4.03 p=0.01x2=8.06  p=0.21x2=3.10 p=0.52x2=1.28 p=0.12 x?=4.13




Tablo 7: Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Hastaligi Nedeniyle Karsilastigi Durumlar fle KINDL Yasam Kalitesi

Ol¢eginin Alt Boyut Puan Ortalamalarmi Dagilinn (n=103) (Devam)

Olcek Alt Bedensel Duygusal Kronik

Boyutlari Tyilik Tyilik Ozsaygi Aile Arkadas Okul Hastahk

Karsilasilan

UL X sp X o X sp X s X sp X s X 9

Hastaneye gitme nedeni ile iiziintii yasama

Evet 449 2512 532 2422 56.6 26.77 69.5 16.64 745 2401 59.3 29.58 30.3 21.95

Hayir 67.0 14.74 69.6 19.88 571 2207 79.9 1440 87.2 17.55 68.7 15.12 574 23.89

Bazen 531 23.50 59.0 2230 68.7 2227 795 16.01 80.9 12.76 56.2 16.87 421 2861
p=0.00 x>=16.69 p=0.01x2=9.23 p=0.17x>=3.53 p=0.00x2=11.15 p=0.01x2=8.82 p=0.02x2=7.06 p=0.00 x?=19.52

Hastaneye gittigi giinlerde okula gidememe durumu

Evet 498 2519 572 2282 55.8 2548 729 16.87 78.2 19.88 61.3 18.69 37.7 27.26

Hayir 63.8 2434 63.5 29.95 644 2445 80.1 1549 804 26.67 61.1 19.67 451 2441

Bazen 476 15.89 58.2 17.05 62.1 2361 71.0 16.03 80.9 19.37 62.1 16.85 412 2571
p=0.01 x2=8.54 p=0.40x2%=1.80 p=0.26x?=2.63 p=0.12x2=4.19 p=0.37 x?=1.99 p=0.99 x>=0.01 p=0.36 x>=2.03

Hasta hissettigi icin okula gidememe durumu

Evet 46.3 26.58 522 25.09 56.0 2597 708 17.92 752 23.02 60.6 19.71 356 25.11

Hayir 64.7 16.08 65.6 20.20 599 2691 781 1478 79.2 2357 63.0 17.34 48.6 2645

Bazen 549 20.92 66.0 20.01 63.6 2131 774 1436 86.8 12.99 61.8 17.20 415 2746
p=0.01x2=8.54  p=0.01x2=8.62 p=0.46x2=154 p=0.14x2=3.84  p=0.07 x>=5.18 p=0.87 x2=0.26 p=0.12 x2=4.09
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Tablo 7. Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Hastaligi Nedeniyle Karsilastigi Durumlar ile KINDL Yasam Kalitesi

Ol¢eginin Alt Boyut Puan Ortalamalarmi Dagilinn (n=103) (Devam)

Olcek Alt Bedensel Duygusal Kronik

Boyutlari Tyilik Tyilik Ozsaygi Aile Arkadas Okul Hastalik

Karsilasilan

Durumlar X s X sb X sD X sb X D X sb X sp

Akranlar ile giizel vakit gecirme

Evet 534  23.45 60.7 2200 59.7 2418 750 16.00 814 1835 623 17.94 40.2 26.81

Hayir 0.00 0.00 3.1 441 3.1 441 406 1325 312 441 312 883 250 11.78

Bazen 604 13.01 354 2953 687 1250 70.8 19.09 583 954 52.0 23.66 444  9.62
p=0.05x2=5.67 p=0.01x2=8.05 p=0.04x2=6.21 p=0.06 x2=5.37 p=0.00x2=10.43  p=0.09 x2=4.75 p=0.66 x2=0.83

En son agn yasadig1 zaman

1-2 Giin 6nce 48.6 26.55 542 2254 585 25.57 725 15.76 76.6 2351 60.5 20.58 37.7 27.09

Gegen hafta 55.9 2453 64.6 26.08 589 26.09 755 20.46 815 21.85 625 15.99 39.3 26.55

Gegen ay 57.1 17.89 62.7 2253 595 23.78 76.1 14.83 82.1 15.93 62.2 16.44 449 2482
p=0.45x2=158 p=0.12x%2=4.18 p=0.98x2=0.02 p=0.42x%=1.70 p=0.65x2=0.83 p=0.98 x2=0.02 p=0.36 x2=2.01
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Tablo 7: Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Hastaligi Nedeniyle Karsilastigi Durumlar ile KINDL Yasam Kalitesi

Ol¢eginin Alt Boyut Puan Ortalamalarmi Dagilinn (n=103) (Devam)

Olcek Alt Bedensel Duygusal Kronik

Boyutlan Tyilik Tyilik Ozsaygi Aile Arkadas Okul Hastahk

Karsilasilan

Durumlar X sD X s X s X sb X sp X s X sD

Unutkanhk

Var 450 27.27 482 2493 55.9 27.90 69.4 18.23 726 24.35 60.1 20.84 332 244

Yok 62.5 20.19 69.2 2245 57.2 25.95 79.2 16.07 839 2054 65.0 16.30 48.1 2554

Bazen 493 2124 58.4 17.93 64.3 19.64 735 13.85 81.0 16.80 58.6 17.80 38.0 27.40
p=0.00x2=9.93 p=0.00x2=13.89 p=0.46 x’>=1.54 p=0.01x?=8.24 p=0.04x?=6.08  p=0.27 x?=2.58 p=0.03 x’=6.68
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KINDL yasam kalitesi dl¢eginin ‘bedensel iyilik’ (p=0.02), ‘duygusal iyilik’
(p=0.04) ve ‘kronik hastalik’ (p=0.00) alt boyutlar1 ile ¢ocuklarin aktivite sirasinda
zorlanma durumu arasinda anlamli bir iligki saptanmistir (p<0.05). Aktivite sirasinda
zorlanmadigmi ifade eden ¢ocuklarin ‘bedensel iyilik’ alt boyut puan ortalamasi 58.5
+22.04, ‘6z saygl’ 59.4+£25.19 , ‘duygusal iyilik> 66.0£22.70, ‘kronik hastalik’
51.2425.3, ‘aile’ 77.5+14.65, ‘arkadas’ 82.3+21.37, ‘okul’ 64.1+£16.71°dir. Aktivite
sirasinda bazen zorlaniyorum seklinde ifade eden ¢ocuklar en yiiksek puani sadece
‘aile’ alt boyutundan (78.3£12.90)  alirken, aktivite sirasinda zorlanmayan
cocuklarin diger alt1 alt boyuttan yliksek puani aldig1 saptanmistir.

Cocuklarin akranlari ile oyun oynarken zorlanma durumu ile KINDL kalitesi
Olceginin alt boyutlarindan aliman puan ortalamalari arasinda anlamli bir iligki
saptanmamustir (p>0.05). Akranlar1 ile oyun oynarken zorlanmadiklarini ifade eden
cocuklarin ‘bedensel iyilik’ alt boyut puan ortalamasi 56.8+21.09, ‘duygusal iyilik’
62.9+20.03, ‘6z saygt’ 59.9+24.53, “aile’ 77.0£13.59, ‘okul’ 63.8+17.17 ve ‘kronik
hastalik® 42.8+26.72’dir. Akranlar1 ile oyun oynarken zorlanmadigini ifade eden
cocuklarin, zorlandiklarini ifade eden ¢ocuklara gore 6lgegin biitiin alt boyutlarindan
aldiklar1 puan ortalamalarinin daha yiiksek oldugu saptanmustir.

Aragtirmaya katilan cocuklarin bagimsiz bir sekilde banyo yapabilme
durumlar1 incelendiginde KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin ‘duygusal iyilik’ (p=0.01)
ve ‘aile’ (p=0.001) alt boyutlari ile arasinda anlamli bir iligki saptanmustir (p<0.05).
Bagimsiz bir sekilde banyo yapabildigini ifade eden ¢ocuklarin ‘bedensel iyilik’ alt
boyut puan ortalamasi 56.3+22.14, ‘duygusal 1yilik’ 65.9+20.64, ‘aile’ 78.4+15.43,
‘arkadas’ 83.4+16.49, ‘okul’ 63.6+16.12 ve ‘kronik hastalik’ 44.3+26.07 dir.
Bagimsiz bir sekilde banyo yapabilen ¢ocuklarin, yapamayan ¢ocuklara gore dlgegin
biitlin alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalarinin daha yiiksek oldugu
saptanmigtir.

KINDL yasam kalitesi 6lgeginin ‘bedensel iyilik’ (p=0.00), ‘duygusal iyilik’
(p=0.01), ‘aile’ (p=0.00), ‘arkadas’ (p=0.01), ‘okul’ (p=0.02) ve ‘kronik hastalik’
(p=0.00) alt boyutlar1 ile hastaneye gitme nedeni ile iiziintii yasama durumu arasinda
anlaml bir iliski saptanmistir (p<0.05). Hastaneye gitme nedeni ile ‘bazen’ iiziintii
yasayan g¢ocuklarmn diger alt boyut puan ortalamalarina gore, sadece ‘6zsaygi’ alt

boyut puan ortalamasinin (68.7+£22.27) yiiksek oldugu belirlenmistir. Hastaneye
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gitme nedeni ile liziintii yasamayan g¢ocuklarin ‘bedensel iyilik’> alt boyut puan
ortalamasit 67.0+14.74, ‘duygusal iyilik> 69.6+19.88, ‘aile’ 79.9+14.40, ‘arkadas’
87.2+17.55, ‘okul’ 68.7+15.12 ve ‘kronik hastalik’ alt boyut puan ortalamasinin
57.4+23.89 oldugu ancak ‘6z sayg1’ alt boyutu puan ortalamasimnin (57.1£27.07) daha
diisiik oldugu saptanmustir.

Aragtirma kapsamindaki ¢ocuklarin hastaneye gittigi giinlerde okula gidememe
durumu ile KINDL yasam kalitesi 6lgeginin ‘bedensel iyilik’ alt boyutu (p=0.01)
arasinda anlamli bir iligki saptanmistir (p<0.05). Hastaneye gittigi giinlerde okuldan
ve derslerinden geri kaldigini ifade eden ¢ocuklarin ‘bedensel iyilik’ alt boyut puan
ortalamasi 49.8+25.19, ‘duygusal iyilik’ 57.2422.82, ‘0zsaygl’ 55.8+£25.48, ‘aile’
72.9+£16.87, ‘arkadas’ 78.2+19.88, ‘okul’ 61.3£18.69 ve ‘kronik hastalik’ alt boyut
puan ortalamasi 37.7+427.26 olarak saptanmistir. Bu c¢ocuklarin, okuldan ve
derslerinden geri kalmadigini ifade eden cocuklara gore olgek alt boyutlar1 puan
ortalamalarinin daha diigiik oldugu belirlenmistir.

KINDL yasam kalitesi dl¢eginin ‘bedensel iyilik’ (p=0.00), ‘duygusal iyilik’
(p=0.01), ‘aile’ (p=0.00), ‘arkadas’ (p=0.01), ‘okul’ (p=0.02) ve ‘kronik hastalik’
(p=0.00) alt boyutlar1 ile hastaneye gitme nedeni ile liziintii yasama durumu arasinda
anlaml bir iliski saptanmistir (p<0.05). Hastaneye gitme nedeni ile ‘bazen’ iiziintii
yasayan cocuklarin diger alt boyut puan ortalamalarina gore, sadece ‘0zsaygi’ alt
boyutu puan ortalamasinin (68.7+22.27) yiiksek oldugu belirlenmistir. Hastaneye
gitme nedeni ile liziintli yasamayan g¢ocuklarin ‘bedensel iyilik’ alt boyut puan
ortalamast 67.0+14.74, ‘duygusal iyilik> 69.6+19.88, ‘aile’ 79.9+14.40, ‘arkadas’
87.2+17.55, ‘okul’ 68.7+15.12 ve ‘kronik hastalik’ alt boyut puan ortalamasimnin
57.4+23.89 oldugu ancak 6z saygi alt boyut puan ortalamasinin (57.1+£27.07) daha
diisiik oldugu saptanmustir.

Aragtirma kapsamindaki ¢ocuklarin hastaneye gittigi giinlerde okula gidememe
durumu ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin ‘bedensel iyilik’ alt boyutu (p=0.01)
arasinda anlaml bir iligki saptanmistir (p<0.05). Hastaneye gittigi giinlerde okuldan
ve derslerinden geri kaldigini ifade eden ¢ocuklarin ‘bedensel iyilik’ alt boyut puan
ortalamast 49.8+25.19, ‘duygusal iyilik® 57.2+£22.82, ‘6zsayg’ 55.8+25.48, ‘aile’
72.9+16.87, ‘arkadas’ 78.2+19.88, ‘okul’ 61.3+18.69 ve ‘kronik hastalik’ alt boyut

puan ortalamasi 37.7+27.26 olarak saptanmistir. Bu ¢ocuklarin, okuldan ve
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derslerinden geri kalmadigini ifade eden g¢ocuklara goére dlgek alt boyutlart puan
ortalamalarinin daha diisiik oldugu belirlenmistir.

KINDL yasam kalitesi dlgeginin ‘bedensel iyilik’ (p=0.01) ve ‘duygusal iyilik’
(p=0.01) alt boyutu ile ¢ocugun hasta hissettigi i¢in okula gidememe durumu
istatistiksel yonden de anlamlidir (p<0.05). Bazi zamanlarda hasta hissettigi i¢in
okula gidemedigini ifade eden ¢ocuklarin ‘duygusal iyilik’ (66.0+20.01), ‘0zsayg1’
(63.6+£21.31) ve ‘arkadas’ (86.8+12.99) alt boyut puan ortalamasi diger dort alt boyut
puan ortalamasina gore yiiksek olarak belirlenmistir. Hasta hissetmedigini ifade eden
cocuklarin ‘bedensel iyilik’ alt boyut puan ortalamasi 64.7+16.08, ‘aile’ 78.1+14.78,
‘okul’ 63.0+£17.34 ve ‘kronik hastalik’ 48.6+26.45 olarak saptanmustir.

Akranlart ile giizel vakit ge¢irme durumu ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin,
‘duygusal 1yilik’ (p=0.01), ‘6zsaygi’ (p=0.04) ve ‘arkadas’ (p=0.00) alt boyutlar ile
anlamh bir iliski vardir (p<0.05). Akranlan ile gilizel vakit gecirdigini ifade eden
¢ocuklarin ‘duygusal iyilik’ alt boyut puan ortalamasi 60.7+22.00, ‘aile’ 75.0+£16.00,
‘arkadas’ 81.4+18.35 ve ‘okul’ 62.3+17.94 olarak saptanmistir. Akranlari ile bazi
zamanlarda iyi anlastiklarin1 ifade eden c¢ocuklarin alt boyut puan ortalamalar
‘bedensel iyilik’ 60.4+13.01, ‘6zsayg1’ 68.7+12.50 ve ‘kronik hastalik’ 44.4+9.62dir.

Cocuklarin en son agr1 yasadigi zaman ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iligki saptanmamustir.
Gegen hafta agrisi olan ¢ocugun sadece ‘duygusal iyilik’ (64.6+£26.08) ve ‘okul’
(62.5+£15.99) alt boyut puan ortalamasi yiiksek saptanmistir. Gegen ay agrist olan
cocugun ‘aile’ 76.1£14.83 ve ‘arkadas’ 82.1+15.93 alt boyut puan ortalamasinin
yiiksek oldugu belirlenmistir.

KINDL yasam kalitesi dlgeginin ‘bedensel iyilik’ (p=0.00), ‘duygusal iyilik’
(p=0.00), ‘aile’ (p=0.01), ‘arkadas’ (p=0.04) ve ‘kronik hastalik’ (p=0.03) alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 ile ¢cocugun unutkanligl arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir iliski saptanmistir (p<0.05). Unutkanliginin olmadigini ifade eden
cocuklarin ‘arkadas’ 83.9+20.54, ‘aile’ 79.2+16.07 ve ‘duygusal iyilik’ 69.2+22.45
alt boyut puan ortalamalarinin yiiksek oldugu saptanmustir.
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4.6. Ebeveynlerin SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan

Ortalamalarina fliskin Bulgular

Tablo 8: Ebeveynlerin SF-36 Yasam Kalitesi Ol¢eginin Alt Boyut Puan

Ortalamalarmin Dagilimi (n=103)

SF-36 X SD Min Max
Fiziksel 59.51 28.14 .00 100.00
Fonksiyon

Fiziksel Rol 44.66 41.66 .00 100.00
Giicii

Agn 47.37 29.17 .00 90.00
Genel Saghk 46.99 24.98 .00 100.00
Algisi

Vitalite 45.33 23.65 .00 100.00
Sosyal 5291 29.03 .00 100.00
Fonksiyon

Emosyonel 52.75 45.38 .00 100.00
Giicliigii

Mental Saghik 51.33 19.34 .00 100.00

Tablo 8’de ebeveynlerin SF-36 yasam kalitesi Ol¢eginin alt boyut puan
ortalamalarinin  dagilimi incelenmistir. Ebeveynlerin ‘fiziksel fonksiyon’ alt
boyutundan en yliksek ortalama (59.51+£28.14) puam aldigi, ‘fiziksel rol giicii’ alt
boyutundan en diisiik ortalama (44.66+41.66) puani aldig1 saptanmistir. Diger alt
boyutlardan olan ‘sosyal fonksiyon’ alt boyutunun puan ortalamasi 52.91+29.03,
‘emosyonel giiclik’, 52.75+45.38 ve ‘mental saghk’ 51.33£19.34 oldugu

saptanmistir.
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi (n=103)

Olgek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel  Mental

Boyutlari Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk

Karsilasilan

Durumlar X sD X s X s X sb X s X sb X sb X sp

Cinsiyet

Kadin 545 27.28 375 3995 427 29.01 414 2288 415 2359 476 2930 441 4586 495 19.00

Erkek 722 26.64 629 4098 593 2644 612 2484 550 2125 66.3 2388 747 3635 558 1981
p=0.00 p=0.01 p=0.00 p=0.00 p=0.01 p=0.00 p=0.00 p=0.16
7=2.88 Z=259 7=2.66 7=3.67 Z=250 7=2.88 7=291 7=1.38

Yas

27-32 Yas 68.4 27.28 618 4516 578 3029 56.3 20.67 542 2103 578 27.07 701 4429 524 16.91

33-38 Yas 63.2 26.64 471 40.11 465 3028 457 26.12 435 2147 525 3088 466 4442 499 2040

39-44 Yas 58.2 28.91 410 4034 474 2788 475 2607 457 26.09 548 2789 512 46.41 53.1 20.53

45 Yas ve lsti 345 18.62 175 3343 300 2211 315 1764 330 2213 375 2946 46.6 4499 472 16.52
p=0.01 p=0.04 p=0.10 p=0.04 p=0.12 p=0.31 p=0.31 p=0.79
x?=10.8 x*=7.97 x?=6.13 x*=8.01 x*=5.75 x*=3.56 x*=3.51 x*=1.01
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olgek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel  Mental

Boyutlari Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk

Karsilasilan

Durumlar X s X spb X s X sb X sb X sb X Sb X )

Egitim durumu

Okur-Yazar 500 31.78 333 4082 46.6 41.79 475 3474 375 3221 479 4287 611 4906 546 19.04

ko gretim 546 28.01 423 40.88 440 2936 435 2495 434 2374 520 2990 482 4412 489 20.32

Lise 624 26.60 409 4137 478 28.03 454 2261 456 2429 515 2628 525 47.16 513 20.25

Universite 726 2783 650 43.09 573 2604 613 2333 540 1744 608 2749 644 4623 576 13.33
p=0.15 p=0.26 p=0.47 p=0.13 p=0.41 p=0.71 p=0.58 p=0.31
x?=5.27 x?=4.00 x?=2.49 x?=5.49 x?=2.85 x?=1.35 x?=1.93 x?=3.51

Medeni Durum

Evli 59.6 2754 444 4127 472 2881 470 2466 4505 13.15 532 2860 525 4544 511 1957

Dul 55.0 46.00 500 57.73 50.0 4242 462 36.82 575 37.96 437 4269 583 5000 550 14.00
p=0.83 p=0.95 p=0.83 p=0.96 p=0.48 p=0.53 p=0.73 p=0.67
Z=0.21 Z=0.05 Z=0.20 Z=0.01 Z=0.70 Z=0.62 Z=0.33 Z=0.41
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olcek Alt

Fiziksel

Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel Mental
Boyutlar: Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk
Karsilasilan
Durumlar X s X spb X s X sb X sb X sb X sD X sD
Aile Tipi
Cekirdek 60.1 27.88 439 4093 471 2961 465 2479 464 2371 515 2896 483 4540 521 19.96
Genis 571 2968 476 4534 480 2803 485 2627 421 2369 583 2940 698 4203 481 16.75
p=0.77 p=0.81 p=0.83 p=0.51 p=0.46 p=0.30 p=0.07 p=0.36
Z=0.28 Z=0.23 Z=0.20 Z=0.64 Z=0.73 Z=1.02 Z=1.76 Z=0.90
Cahsma durumu
Evet 625 31.18 541 4414 550 3006 521 27.07 526 2442 580 2688 658 4131 558 19.07
Hayir 574 2591 38.11 38.89 421 2757 434 2299 403 2192 493 30.14 437 4616 482 19.08
p=0.29 p=0.10 p=0.02 p=0.08 p=0.00 p=0.17 p=0.01 p=0.05
Z=1.04 Z=1.60 Z=2.20 Z=1.73 Z=2.67 Z=1.36 7=2.28 Z=1.89
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarimin

Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olcek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel  Mental

Boyutlari Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk

Karsilasilan

Durumlar X s X spb X spb X sp X so X sb X sD X sp

Gelir diizeyi

Diisiik 520 29.66 409 4401 390 3435 472 2719 468 2657 505 3049 530 4787 527 20.23

Orta 60.6 27.19 432 4002 477 2690 444 2411 440 2313 503 28.03 50.7 4432 503 18.89

Yiiksek 65.7 2992 571 4643 585 2905 589 2371 492 2243 687 2848 619 4866 53.7 21.20
p=0.34 p=0.51 p=0.15 p=0.19 p=0.73 p=0.10 p=0.72 p=0.76
x?=2.11 x?=1.32 x?=3.76 x?=3.26 x?=0.62 x?=4.48 x?=0.64 x?=0.54

Sigara kullanim

Evet 525 2741 383 40.09 451 2718 39.6 2331 427 2429 444 2618 444 4438 46.6 1897

Hayir 649 2772 495 4253 491 30.73 526 2494 473 2315 594 29.64 591 4547 549 19.00
p=0.02 p=0.22 p=0.43 p=0.01 p=0.39 p=0.00 p=0.11 p=0.06
7=2.24 Z=1.22 Z=0.77 Z=2.59 Z=0.85 Z=2.88 Z=1.57 Z=1.86
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarinin
Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olcek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel Mental

Boyutlari Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giigliigii Saghk

Karsilasilan

Durumlar X so X s X spb X so X s X s X sb X sp

Kronik Hastahk

Var 415 2858 195 3450 234 2497 304 2142 326 2411 358 2777 536 4792 488 15.99

Yok 64.6 2595 518 4091 542 26,66 517 2398 490 2235 578 2765 525 4493 520 2024
p=0.00 p=0.00 p=0.00 p=0.00 p=0.00 p=0.00 p=0.87 p=0.42
Z=3.10 Z=3.50 Z=4.44 Z=3.73 7=2.83 Z=3.09 7=0.15 7=0.79

Cocugun hastalk siiresi

1-5 Yildir 623 30.25 492 3818 494 2773 488 2648 430 2374 613 2826 617 4352 515 19.95

6-11 Yildir 581 27.15 423 4336 463 2999 460 2435 464 2370 487 2869 483 4592 512 19.18
p=0.37 p=0.23 p=0.57 p=0.54 p=0.42 p=0.03 p=0.16 p=0.88
x?=0.78 x?=1.42 x?=0.31 x?=0.36 x?=0.62 x?=4.68 x?=1.97 x?=0.02
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gére SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarinin
Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olcek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel Mental
Boyutlar: Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk
Karsilasilan

Durumlar X s X sp X sb X sb X s X sb X s X SD

Cocugunu kontrole gotiirme arahigi

Ayda iki defa 60.7 2422 392 4295 542 2935 585 2779 392 2473 535 3730 523 5039 480 21.78
Her ay 522 29.18 386 3421 463 2941 404 2054 363 1924 522 3153 606 49.03 450 20.79
2 ayda bir 568 27.11 343 48.06 412 3270 500 2390 625 21.04 437 2988 458 4692 555 17.16
3 ayda bir 55.8 2892 423 4259 438 2898 396 2423 393 2286 461 2826 452 4744 499 18.07
6 ay ve dahauzun 656 28.09 519 4206 513 2933 536 25.03 515 2345 618 2630 596 4184 543 2045
siirede bir

p=0.65 p=0.63 p=0.73 p=0.15 p=0.01 p=0.15 p=0.65 p=0.74

X2=2.46 X2=2.55 x2=2.00 X?=6.63 x2=12.18 x2=6.59 x2=2.43 x2=1.97

52




Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarimn
Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olcek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel  Mental
Boyutlar: Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk
Karsilasilan

Durumlar X s X sb X spb X sD X sb X sD X sb X sp

Cocugun ila¢ kullanim

Evet 575 2740 39.0 4151 434 2840 427 2383 423 2193 482 2833 432 4510 500 17.77
Hayir 626 2939 538 40.77 538 2961 539 2555 502 2577 605 2889 683 4184 534 21.76
p=0.42 p=0.09 p=0.08 p=0.02 p=0.11 p=0.04 p=0.01 p=0.33
Z=0.80 Z=1.66 Z=1.75 Z=2.31 Z=1.59 Z=2.01 Z=2.59 Z=0.95

Cocugun geleceginden endiselenme

Evet 51.1 2897 309 3556 384 2927 385 2105 388 2279 440 2783 473 4427 478 1954

Hayir 688 26.05 644 3819 526 2646 582 2125 548 20.07 682 2377 628 4250 57.0 20.28

Bazen 614 2699 448 4468 525 2935 476 2807 453 2503 512 2991 512 4827 508 18.09
p=0.07 p=0.01 p=0.05 p=0.00 p=0.04 p=0.00 p=0.37 p=0.30
x?=5.27 x*=8.94 x*=5.67 x?=9.35 x?=6.09 x?=10.24 x?=1.95 x?=2.38
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olcek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel Mental

Boyutlar: Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk

Karsilasilan

Durumlar X sb X spb X sb X sb X sb X sb X sSsb X gD

Yasantida zorlanma

Evet 574 29.62 372 3754 467 2723 452 2454 426 2425 470 2948 441 4641 501 18.17

Hayir 683 2745 611 4403 544 2991 535 2433 483 2084 620 2889 703 4168 520 21.02

Bazen 550 25.82 409 4230 424 30.72 439 2585 463 2528 530 2742 494 4419 523 19.93
p=0.15 p=0.07 p=0.25 p=0.32 p=0.59 p=0.09 p=0.07 p=0.93
x?=3.75 x?=5.19 x?=2.73 x?=2.25 x?=1.05 X?=4.73 x?=5.24 x?=0.12

Manevi destek

Evet 658 2890 544 4138 553 2701 521 2346 473 23.07 638 2517 592 4488 554 18.90

Hayir 56.0 2532 398 4159 436 2922 455 2554 454 2484 454 3010 475 4597 487 20.62

Bazen 481 3273 250 3535 309 29.81 322 2401 368 2064 397 2550 484 4561 454 11.90
p=0.07 p=0.05 p=0.02 p=0.07 p=0.39 p=0.00 p=0.45 p=0.15
x?=5.16 x?=5.80 x?>=7.74 x?=5.22 x?=1.85 x?=11.84 x?=1.55 x?=3.74
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olcek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel Mental

Boyutlar: Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk

Karsilasilan

Durumlar X s X s X sb X spb X sb X sb X sb X sp

Maddi destek

Evet 573 3644 433 4577 446 3044 446 2799 433 26.02 550 2980 511 4691 498 17.62

Hayir 60.3 26.68 46.3 41.77 488 29.75 481 2479 453 2306 521 29.74 557 4468 513 19.62

Bazen 570 2791 354 37.62 416 2480 425 23.69 475 2624 552 2525 36.1 4811 533 21.05
p=0.93 p=0.69 p=0.66 p=0.81 p=0.97 p=0.93 p=0.39 p=0.98
x?=0.12 x?=0.73 x?=0.80 x?=0.40 x?=0.04 x?=0.12 x?=1.84 x?=0.03

Psikolojik yardim/destek

Evet 550 2179 370 3931 410 2807 389 19.79 381 1997 379 2640 287 4246 427 20.11

Hayir 612 3021 476 4243 498 2940 501 26.19 481 2448 587 2804 621 4320 547 18.08
p=0.25 p=0.34 p=0.15 p=0.05 p=0.04 p=0.00 p=0.00 p=0.00
Z=1.13 Z=0.93 Z=1.44 Z=1.95 Z=1.99 Z=3.27 7=3.22 7=2.72
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Tablo 9: Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyut Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi (n=103) (Devam)

Olcek Alt Fiziksel Fiziksel Rol Genel Saghk Sosyal Emosyonel Mental

Boyutlar: Fonksiyon Giicliigii Agn Algisi Vitalite Fonksiyon Rol Giicliigii Saghk

Karsilasilan

Durumlar X sb X sb X sb X sD X s X sb X sD X sD

Ikinci cocugu

Var 574 2735 420 4101 446 2933 475 2517 439 2463 536 2932 545 4463 500 19.71

Yok 63.6 29.65 500 43.08 529 2844 458 2493 480 2160 514 2882 49.0 4730 538 1861
p=0.25 p=0.41 p=0.17 p=0.90 p=0.47 p=0.65 p=0.53 p=0.30
Z=1.13 Z=0.82 Z=1.34 Z=0.11 Z=0.72 Z=0.45 Z=0.62 Z=1.01
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Ebeveynlerin sosyodemografik o6zelliklerine goére SF-36 yasam kalitesi
Olceginin alt boyut puan ortalamalarinin karsilastirilmasit Tablo 9’da verilmistir.
Ebeveynlerin cinsiyeti ile SF-36 yasam kalitesi dl¢geginin ‘mental saglik’ alt boyutu
(p>0.05) ile arasinda anlamli bir fark saptanmamasina ragmen, cinsiyet ile diger
biitiin alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlaml bir fark saptanmistir (p<0.05).
Erkeklerin SF-36 yasam Kkalitesi 6l¢eginin biitiin alt boyutlarindan aldiklari puan
ortalamasinin kadinlara gore daha ytiksek oldugu belirlenmistir.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin yast ile SF-36 yasam kalitesi Ol¢eginin
‘fiziksel fonksiyon’ (p=0.01), ‘fiziksel rol gii¢liigii’ (p=0.04) ve ‘genel saglik algist’
(p=0.04) alt boyutlar1 arasindaki farkin anlamli oldugu saptanmistir. 27-32 yas
grubundaki ebeveynlerin ‘mental saglik’ alt boyutu disinda biitiin alt boyutlardan
aldiklart puan ortalamasinin diger yas gruplarina goére daha yiiksek oldugu
saptanmistir.

SF-36 yasam Kkalitesi Gl¢eginin biitiin alt boyutlar1 ile ebeveynlerin egitim
diizeyi arasinda anlamli fark olmadigi (p>0.05) ancak, iiniversite mezunu olan
ebeveynlerin SF-36 yasam kalitesi 0lgeginin biitiin alt boyutlarindan aldiklar1 puan
ortalamalarinin diger gruplara gore daha yiiksek oldugu saptanmuistir.

Ebeveynlerin medeni durumu ile SF-36 yasam kalitesi Olgeginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iligki saptanmamistir
(p>0.05). Dul ebeveynlerin ‘fiziksel rol giicligii’ (50.0£57.73), ‘agr1’ (50.0+42.42),
‘vitalite’ (57.54£37.96), ‘emosyonel rol giicligi’ (58.3£50.00) ve ‘mental saglik’
(55.0£14.00) alt boyut puan ortalamalar1 evli ebeveynlere gore daha yiiksek
bulunmustur.

Ebeveynlerin aile tipine gore, SF-36 yasam kalitesi Olgegi alt boyutu puan
ortalamalar1 arasinda anlamli bir iligki saptanmamistir (p>0.05). Cekirdek ailedeki
ebeveynlerin sadece ‘fiziksel fonksiyon’ (60.1+27.88), ‘vitalite’ (46.4+23.71) ve
‘mental saglik’ (52.1£19.96) alt boyut puan ortalamasinin genis ailedeki
ebeveynlerden daha yiiksek oldugu goriilmiistiir.

Ebeveynlerin calisma durumu ile SF-36 yasam kalitesi Ol¢eginin ‘agrr’
(p=0.02), ‘vitalite’ (p=0.00), ‘emosyonel rol giicliigii’ (p=0.01) ve ‘mental saglik’
(p=0.05) alt boyutlar1 arasinda anlamli bir iliski vardir (p<0.05). Calisan
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ebeveynlerin biitiin alt boyutlardan aldig1 puan ortalamasi calismayan ebeveynlere
gore ytiiksektir.

SF-36 yasam kalitesi dlgeginin alt boyut puan ortalamalar1 ile ebeveynlerin
gelir diizeyi arasinda anlamli bir iligki olmadig1 (p>0.05) ancak gelir diizeyi yiiksek
olan ebeveynlerin biitiin alt boyutlardan aldiklar1 puan ortalamalarinin yiiksek oldugu
belirlenmistir.

Sigara kullanan ebeveynlerin SF-36 yasam Kkalitesi Olg¢eginin “fiziksel
fonksiyon’ (p=0.02), ‘genel saglik algisi” (p=0.01) ve ‘sosyal fonksiyon’ (p=0.00) alt
boyutlar1 puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski vardir (p<0.05). Sigara
kullanmayan ebeveynlerin biitiin alt boyut puan ortalamalarinin sigara kullanan
ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu saptanmistir.

Ebeveynin kronik hastaliginin varlig: ile SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin alt
boyut puan ortalamalari incelendiginde ‘emosyonel rol giigliigii’ (p>0.05) ve ‘mental
saglik’ (p>0.05) alt boyutlar1 disindaki biitiin alt boyutlar arasinda anlamli bir iligki
saptanmistir. Kronik hastalifi olan ebeveynlerin ‘emosyonel rol giicliigii’
(53.6+47.92) ve °‘mental saghk’ (48.8£15.99) alt boyutundan aldiklar1 puan
ortalamalar1 kronik hastalig1 olmayan ebeveynlere gore daha yiiksektir.

Cocugun hastalik stiresi ile SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin sosyal fonksiyon alt
boyutu ile anlaml bir iliski saptanmistir (p<0.05). Cocugu 1-5 yildir hasta olan
ebeveynlerin ‘vitalite’ alt boyutu disinda diger biitiin alt boyut puan ortalamasinin
cocugu 6-11 yildir hasta olan ebeveynlerden daha yiiksek oldugu saptanmustir.

Cocugunu kontrole gétiirme aralig: ile SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin ‘vitalite’
alt boyutu arasinda istatistiksel yonden de anlamlidir (p<0.05). Cocugunu 15 giin ara
ile kontrole gotiiren ebeveynlerin ‘agri’ (54.2+£29.35) ve ‘genel saglik algist’
(58.5+£27.79) , cocugunu her ay kontrole gétiiren ebeveynlerin sadece ‘emosyonel rol
giicliigi’ (60.6+49.03) alt boyut puan ortalamasi, ¢ocugunu iki ay ara ile kontrole
gotiiren ebeveynlerin ‘vitalite2 (62.5+21.04) ve ‘mental saglik’ (55.5+£17.16) alt
boyut puan ortalamalari, ¢gocugunu alt1 ay ve daha uzun siirede kontrole gotiiren
ebeveynlerin ‘fiziksel fonksiyon’ (65.6+£28.09), ‘fiziksel rol gilicligii’ (51.9+42.06)
ve ‘sosyal fonksiyon’ (61.8+26.30) alt boyut puan ortalamalar1 yiiksek olarak

belirlenmistir.
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Cocugun ilag kullanimu ile SF-36 yasam kalitesi ‘genel saglik algisi’ (p=0.02),
‘sosyal fonksiyon’ (p=0.04) ve ‘emosyonel rol giigligii’ (p=0.01) alt boyut puanlari
arasinda anlamli bir iliski bulunmustur (p<0.05). Cocugu ila¢ kullanmayan
ebeveynler biitiin alt boyut puan ortalamalar: ila¢ kullanan ¢ocuklara oranla yiiksek
olarak hesaplanmistir.

SF-36 yasam kalitesi dlgeginin ‘fiziksel fonksiyon’ (p>0.05), ‘emosyonel rol
giicligii’ (p>0.05) ve ‘mental saglik’ (p>0.05) alt boyutlar1 disinda biitlin alt boyut
puan ortalamalar1 ile ebeveynin c¢ocugunun geleceginden endiselenme durumu
arasinda anlamli bir iliski saptanmistir (p<0.05). Cocugunun geleceginden
endiselenmeyen ebeveynler biitlin alt boyutlardan yliksek puan aldigi belirlenmistir.

Ebeveynlerin yasantida zorlanma durumlar ile SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin
alt boyut puanlari1 arasinda anlamli bir iliski bulunmamistir (p>0.05). Yasantisinda
zorlanmadigini ifade eden ebeveynlerin ‘mental saglik’ alt boyutu disinda biitiin alt
boyutlardan yiiksek puan aldig1 saptanmustir.

Arastirmaya alinan ebeveynlerin manevi destek alma durumu ile SF-36 yasam
kalitesi oOlceginin ‘fiziksel rol giicliigi’ (p=0.05), ‘agri’ (p=0.02) ve ‘sosyal
fonksiyon’ (p=0.00) alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski vardir
(p<0.05). Manevi destek alan ebeveynlerin biitiin alt boyutlardan aldig1 puan
ortalamalar1t manevi destek almayan ebeveynlere gore yiiksek saptanmistir.

SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin alt buyotlar1 ile ebeveynlerin maddi destek alma
durumu arasinda anlamli bir iligki bulunamamistir (p>0.05). Bazen maddi destek
alan alan ebeveynlerin ‘vitialite’ (47.5+26.24), ‘sosyal fonksiyon’ (55.2425.25) ve
‘mental saglik’ (53.3£21.05) alt boyut puan ortalamalar1 manevi destek almayan
ebeveynlere gore daha yiiksektir. Diger bes alt boyutta en yiiksek puani manevi
destek almayan ebeveynler almistir.

Ebeveynlerin psikolojik yardim/destek alma durumu ile SF-36 yasam kalitesi
Olceginin ‘genel saglik algisi’ (p=0.05), ‘vitialite’ (p=0.04), ‘sosyal fonksiyon’
(p=0.00), ‘emosyonel rol giigliigii’ (p=0.00) ve ‘mental saglik’ (p=0.00) alt boyutlar1
puanlari arasinda anlamli bir iliski bulunmustur (p<0.05). Psikolojik yardim/ destek

almayan ebeveynlerin biitiin alt boyut puan ortalamalari yiiksek olarak saptanmustir.
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SF-36 yasam kalitesi dlgeginin alt boyutlar1 ile ebeveynlerin ikinci ¢ocuga
sahip olmas1 arasinda anlaml1 bir iliski bulunamanustir (p>0.05). ikinci ¢ocuga sahip
olan ebeveynlerin ‘genel saglk algisi’ (47.5£25.17), ‘sosyal fonksiyon’ (53.6+29.32)
ve ‘emosyonel rol giicliigli’ (54.5+44.63) alt boyut puan ortalamalar1 bagka ¢ocuga
sahip olmayan ebeveynlere gore yiiksektir. Diger bes alt boyutta en yiiksek puan

ortalamasini baska ¢ocuga sahip olmayan ebeveynlerin aldig1 saptanmistir.
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5. TARTISMA

5.1. Konjenital Kalp Anomalisi Olan Cocuklarin Bulgularinin Tartismasi

Konjenital kalp hastaligi, kalp yetmezligi, lenfoma ve kronik bobrek
yetmezligi gibi hastalifa sahip olan c¢ocuklar fiziksel hareketlerde zorlanmakta,
agri yasamakta ve uzun tedavi gerektirmesi nedeniyle yasam Kkaliteleri
azaltmaktadir (Ertugrul ve ark., 2002, Kara ve ark., 2004, Sawyer et al., 2004;).
Calismamizda ¢ocuklarin yariya yakini aktivite yaparken zorlandigini, ¢ok az bir
kismi ise aktivite sirasinda bazen zorlandigini, belli araliklarla agr1 yasadiklarini ve
akranlar1 ile oyun oynarken bazen zorluk yasadiklarini belirtmistir. Cocuklarin
yarisindan fazlasi ise, bagimsiz bir sekilde banyo yapamadigini belirtmistir.
Demirci’nin (2011), astimli gocuklarda yasam kalitesi ve yasam kalitesini etkileyen
faktorleri inceledigi ¢alismasinda, astimli ¢ocuklarin %8’inde giinliik hareketlerde
azalma gorildigi saptanmistir. Kronik hastaliklar fiziksel aktivitelerde zorlanmaya
veya kisitlamalara neden olmaktadir (Ozbay 2013).Ozellikle kalp anomalisi olan
cocuklarda fiziksel kisitlanmalarin daha fazla olabilecegi diistiniilmektedir.

Kronik hastaligi olan ¢ocuklar uzun siireli tedavi gordiikleri igin, hastane
ortaminda daha fazla kalmakta ve bu nedenle okullarina devam edememektedirler.
Yapilan calismalarda kronik hastali§i olan ¢ocuklarin basarisizlik ve devamsizlik
sorunu yasadiklari, bu sorunlarin hastaligin tiiriine, hastanede kalma siiresine ve
sikligina, tedavi nedeniyle getirilen kisitlamalara ve cinsiyete gore degistigi
belirtilmistir (Fowler et al., 1985). Ozellikle konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuklarda
uzun siire tedavi gerekmekte ve ¢ocuklar tedavi siiresi boyunca siirekli hastaneye
kontrollere gitmek zorunda kalmaktadir. Sahan (2010) kronik bobrek yetmezligi olan
ergenlerin yasam kalitesini inceledigi c¢alismasinda, ergenlerin %59,5’inin hastalik
nedeniyle, %6’sinin ise hastalik dis1 nedenlerle (kendi istegiyle okula gitmeme,
ekonomik yetersizlikler) okula devam edemediklerini belirtmistir. Calismamizda
cocuklarin yarisindan fazlasi kendisini hasta hissettigi i¢in okula gidemedigini ifade
etmistir. Okula devam edemeyen c¢ocuklarin yarisindan fazlasinin bu duruma
liziildiigli saptanmistir. Bu durumun aymt zamanda c¢ocuklarin yasam kalitesini
etkiledigi diisiiniilmektedir. KINDL yasam kalitesi olgeginin ‘bedensel 1iyilik’,
‘duygusal iyilik’, ‘aile’, ‘arkadas’, ‘okul’ ve ‘kronik hastalik’ alt boyutlar ile
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hastaneye gitme nedeni ile iizlintii yasama durumu arasinda anlamli bir iliski
saptanmistir. Hastaneye yatirilan c¢ocuklarin duygusal islev ve fiziksel faaliyet
kisitlanmasi puan ortalamalarinin hastaneye yatirilmayan ¢ocuklara gore istatistiksel
olarak anlamli derecede diisiik oldugu saptanmustir (Demirci 2011). Cocuklarin
akranlar1 ile birlikte vakit gecirmesi, cocugun Kkendisini iyi hissetmesini
saglamaktadir. Arastirmamiza katilan ¢ocuklarin tamamma yakim akranlar ile giizel
vakit gecirdigini belirtmistir. Akranlar ile glizel vakit ge¢irme durumu ile KINDL
yasam kalitesi dl¢eginin, ‘duygusal iyilik’, ‘6zsaygi’ ve ‘arkadas’ alt boyutlar ile
anlaml bir iliski vardir. Cocugun akranlar ile giizel vakit gegirmesi, duygusal olarak
iyl hissetmesini saglamakla birlikte, 6z saygisim1 artirmakta, akranlari tarafindan
kabul edilmeleri ise bir arkadas grubuna ait olma duygusunu yasatmakta ve duygusal
olarak 1yi hissetmesini saglamaktadir.

Kronik hastaliklar uzun siireli ve devamli tedavi gerektirdigi igin hastaligi
yasayan kisinin giinliikk yasam aktivitelerinde ve fiziksel aktivitelerinde zorlanmalar
nedeniyle yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyebilmektedir (Er 2006). Varni et al.
(2002) tarafindan kanserli ve saglikli gocuklarin yasam kalitelerinin karsilastirildigi
calismada, arastirmaya katilan saglikli ¢ocuklarin (n=105) yasam kalitesi toplam
puan ortalamasinin 83,41 oldugu, tedavi alan kanserli ¢ocuklarin yasam kalitesi
toplam puan ortalamasinin ise 68,92 oldugu belirlenmistir (Varni ve ark., 2002).
Astimli ¢ocuklarin yasam kalitesinin degerlendirildigi bir baska c¢alismada ise,
cocuklarin yasam kalitesi toplam puan ortalamasmninl14,66 (max: 161) oldugu
saptanmistir (Giiney Kocabas 2011). Durualp ve ark. (2010) yaptiklar1 ¢alismada,
cocuklarin yasam kalitesi 6l¢eginden aldiklari toplam puan ortalamasi 80.7 olarak
(max: 100) bulunmustur. Kanserli ¢ocuklarin yasam kalitesinin degerlendirildigi
baska bir calismada ise, cocuklarin yasam kalitesi 6l¢egi toplam puan ortalamasinin
50,84 (max:100) oldugu bulunmustur (Tas, 2009). Sezer (2012) c¢alismasinda, 8-12
yas grubundaki ¢ocuklarin yasam Kkalitesi Olgeginden aldiklar1 toplam puan
ortalamasinin 55,27 oldugunu belirtmistir. Ekim ve Ocake¢1 (2012)’nin 8-12 yas arasi
isitme engelli ¢ocuklarda yasam Kalitesini inceledigi ¢alismasinda, isitme engelli ve
kontrol grubundaki ¢ocuklarin Kid-KINDL yasam kalitesi 6l¢egin puam 68.5+12.9
olarak bulunurken, saglikli ¢ocuklarin toplam yasam kalitesi puanini 78.9+10.5

olarak saptanmistir. Sonuclarin istatistiksel olarak anlamli oldugunu belirtmistir.
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Calismamizda da, ¢ocuklarin KINDL yasam kalitesi 6l¢eginden aldiklari toplam
puan ortalamasi 64.21 (max:100) olarak hesaplanmistir. Calismalardan da goriildiigi
gibi kronik hastalig1 olan ¢ocuklarmn hastaligin neden oldugu etkilerden dolay1 yasam
kalitesi 6lgeklerinden alinan puan ortalamasinin orta ya da diisiik diizeyde oldugu ve
saglikli cocuklara gore yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu soylenebilir.

Insan biyopsikososyal bir varlik olarak diisiiniildiigiinde, sistemlerden biri
etkilendiginde diger sistemlerde etkilenmekte ve fiziksel ve psikolojik olarak birgok
olumsuzluklarla ve semptomlarla karsilasilabilmektedir. Kronik hastaliklar da,
cocuklar1 ve ebeveynlerini fiziksel, psikolojik, sosyal, emosyonel/ruhsal olarak
etkilemekte ve yasam kalitesini azaltmaktadir. Calismamiz sonucunda elde ettigimiz
bulgular, yasam kalitesini etkileyen boyutlardan alinan ortalama puanlarin oldukca
diisiik oldugu dikkat cekmektedir. Calismamizda, ¢ocuklarin KINDL yasam kalitesi
6l¢eginin, arkadaslar alt boyutundan en yiiksek puan ortalamasini, kronik hastaliklar
ve bedensel iyilik alt boyutunda en diisiik alt boyut puan ortalamasini aldiklar1 ve
diger boyutlardan olan ‘okul’, ‘6z saygi’ ve ‘duygusal iyilik’ alt boyut puan
ortalamalarinin da oldukca diisiik oldugu saptanmistir. Durualp ve ark. (2010)
tarafindan kronik hastaligi olan 8-18 yas c¢ocuk ve ergenin yasam kalitesinin
degerlendirildigi calismada, 8-18 yas grubu cocuklarin sosyal islevsellik puan
ortalamast 83.8, okul islevsellik puan ortalamasi 70.8 olarak saptanmistir. Ayni
calismada Slgegin alt boyutlarindan olan fiziksel saglik boyutu puan ortalamasinin
66.8, duygusal islevsellik alt boyut puan ortalamasinin 67.8, sosyal islevsellik alt
boyut puan ortalamasinin 83.8, okul alt boyut puan ortalamasinin 70.8 ve psikososyal
saglik alt boyut puan ortalamasinin 80.6 oldugu saptanmustir. Sezer (2012)
calismasinda en diisiikk puanin duygusal islevsellik alaninda, en yiiksek puanin ise
sosyal islevsellik alaninda oldugunu saptamistir. Kanserli ¢ocuklarin yasam
kalitesinin degerlendirildigi bir ¢alismada (Tas 2009), yasam kalitesi Ol¢egi alt
boyutlarindan sosyal islevsellik alt boyut puan ortalamasinin 71.72, fiziksel saglik
63.11, duygusal islevsellik 62.74, okul islevselligi alt boyutu 5,80 olarak saptanmustir.
Isitme engelli ¢ocuklarin duygusal iyilik, 6zsaygi, aile ve okul alt boyut puanlari
saglikli gruba gore anlamli diizeyde diisiik bulunmustur (Ekim ve Ocakg¢1 2012).
Calisma sonuglar1 birbiri ile benzerlik gostermesine ragmen bazi alanlarda

farkliliklarin oldugu goriilmektedir. Bu durumun nedeninin ise ¢alisilan hasta
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gruplarmin  ve hastalilk  gruplarmin  farkliligindan  kaynakli  olabilecegi
diisiiniilmektedir.  Bazi kronik hastaliklarda fiziksel alt boyut, bazi kronik
hastaliklarda ise sosyal ve psikolojik boyutlar daha fazla etkilenmektedir. Bu
boyutlarda yasanan sikintilar bireyin yasam kalitesini etkilemektedir. Ayrica bireyin
hayata bakis agis1 ve diger yargilarinin da bu durumu etkileyebilecegi
unutulmamalidir.

Calismamizda c¢ocuklarin cinsiyetleri ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmamustir.
Cocuklarin cinsiyetlerine gore KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin alt boyutlarindan
alman puan ortalamalarmin erkeklerde kiz ¢ocuklarina oranla bir¢ok boyutta daha
yiiksek oldugu saptanmustir. Tas’in (2009) kanserli ¢ocuklarin yasam kalitesini
degerlendirdigi calismasinda cinsiyet ile iliski incelenmis ve erkeklerin yasam
kalitesi toplam puan ortalamasi 51,38 olarak saptanmuig, ancak bu sonug istatistiksel
olarak anlamli bulunmamustir. Kiipeli’nin (2009) kanserli ¢ocuklarin yagam kalitesini
degerlendirdigi calismasinda, yasam kalitesi puanlarini cinsiyete gore karsilastirmis
ve erkeklerin hem fiziksel hem de duygusal alanda kizlara gore yasam kalitesini daha
yiiksek oldugu ve istatistiksel olarak anlamli oldugu saptanmistir. Baska ¢aligmada
ise, erkeklerin okul islevselligi alaninda puan ortalamasinin kizlardan daha yiiksek
oldugu ancak bu durumun istatistiksel olarak anlamli olmadig1 belirtilmistir (Sezer
2012). Bhat ve ark. (2005) santral sinir sistemi tiimorlii ¢ocuklarin yagam kalitesini
degerlendirdikleri calismada, cinsiyet ile Olgek toplam puan ortalamasi arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir. Alt 6l¢ek puanlarina bakildiginda,
kizlarin okul islevselligi alt 6lgek puaninin, erkeklere gore istatistiksel olarak anlaml
sekilde yliksek oldugu belirtilmistir. Demirci’nin (2011) astimli ¢ocuklarin cinsiyeti
ile yasam kalitesi dl¢eginden aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamh fark bulunmamistir. Yasam kalitesi ile cinsiyet arasinda anlamli bir iligki
olmamasina ragmen, erkek cocuklarmin kiz ¢ocuklarina gore yasam kalitesinin
bircok alt boyutundan daha yiliksek puan aldiklar1 goriilmektedir. Kronik bobrek
yetmezligi olan 14-18 yas arasi ergenlerin yasam kalitesinin incelendigi ¢alismada,
kizlarin genel yasam kalitesi toplam puan ortalamasinin 55,18, erkeklerin yasam
kalitesi toplam puan ortalamasinin 63,13 oldugu ve aradaki farkin istatistiksel olarak

anlamli oldugu belirtilmistir (Sahan 2010). Kronik hastaliklarin ve konjenital

64



hastaliklarin yas donemi ne olursa olsun yasam kalitesini olumsuz yonde etkiledigi
diistiniilmektedir. Bu durumun Tiirk toplumunun geleneksel ve ataerkil yapisindan,
toplumda erkek ¢ocuguna verilen dnemin ve ilginin kiz ¢ocuklarina gore daha fazla
olmasindan kaynaklandig1 diisiiniilebilir. Toplumumuzda hala kiz ¢ocuguna ve erkek
cocuguna saglanan imkanlar arasinda farkliliklarin oldugu diisiiniildiiglinde, saglik
alaninda alinan hizmetlerde de fark olabilecegi ve bu durumunda yasam kalitesini
etkileyebilecegi diistiniilmektedir. Ayrica kiz c¢ocuklarmin kirllgan ve duygusal
yoniiniin erkek ¢ocuklarina gore daha fazla oldugu diistiniilmektedir. Bu durum kiz
ve erkek c¢ocuklarmin yasam kalitesinin farkli olmasina sebep oldugu
diistiniilmektedir.

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin yaslar1 ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin alt
boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlaml bir iliski saptanmamustir.
Yildiz ve ark.’in (2011), bebeklik doneminde agik kalp cerrahisi uygulanmig
ergenlerde yaptigr ¢alismada, yasam Kkalitesi ile yas arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark saptanmamistir Yapilan bir calismada, astimli ¢ocuklarin yasi ile
Olcekten aldiklari puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark bulunmadigi
belirtilmistir (Demirci 2011). Giilses ve ark.’nin (2014) kanserli g¢ocuklar ve
ebeveynlerinin yasam kalitesini incelendikleri ¢alismada, ¢ocuklarin yasi ile yasam
kalitesi 6l¢eginden aldiklar1 puanin istatistiksel olarak anlamli olmadigi belirtilmistir.
Tag’m (2009) kemoterapi alan ¢ocuklarin yasam kalitesini inceledigi bir
calismasinda, ¢ocuklarin yaglar ile kanserli cocuk yasam kalitesi Ol¢eginden
aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark olmadig1 saptanmustir.

Cocuklarin egitim durumlar1 ile KINDL yasam kalitesi 06lgeginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmamustir.
Astimli ¢ocuklarin &grenim durumu ile Asttimli Cocuk Yasam Kalitesi Olgegi alt
boyutlar1 ve Astimli Cocuk Yasam Kalitesi Olcegi toplam puan ortalamasi arasinda
anlamli bir fark saptanmamistir (Demirci 2011).

Konjenital kalp anomalisi olan c¢ocuklar lizerinde yapilan norogelisimsel
calismalarda; ¢ocuklarmn diistinsel islevleri, psikososyal uyumu ve yasam kalitesi
incelenmis, bu ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin zorluklarla karsilagtiklar1 belirtilmistir
(Bellinger and Newburger 2010). Kalp ameliyati olan 8-14 yaslari arasinda 60 ¢ocuk

ile yapilan bir calismada, cocuklarin uzun donemde ndrogelisimsel sonuglari
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incelenmis ve %55’inde ilgi alani, motor ve bilissel islevler, akademik, dil, konusma,
norolojik gelisim ve hatta sosyal islevsellik alanlarinda eksiklikler saptanmistir
(Hovels-Gurich at al., 2002). Yapilan ¢alismada, son bir yilda ndbet gegiren astimli
cocuklarin astimli ¢ocuk yasam kalitesi 6lgegi toplam puan ortalamalarinin, son bir
yilda nobet gegirmeyen astimli ¢ocuklara gore istatistiksel olarak anlamli derecede
diisik oldugu saptanmistir (Demirci 2011). Calismamizda ¢ocuklarin aktivite
sirasinda zorlanma durumu ile KINDL yasam kalitesi dl¢eginin ‘bedensel iyilik’,
‘duygusal iyilik> ve ‘kronik hastalik’ alt boyutlar1 arasinda anlamli bir iliski
saptanmistir. Yasam kalitesi ¢ok boyutludur. Kisinin fiziksel hastalig1 sadece
bedensel boyutu degil aym1 zamanda duygusal boyutu da etkileyebilmektedir.
Ozellikle kronik hastaliklarda yasam kalitesinin azalmasina bagli biitiin boyutlarin
etkilenmesi s6z konusudur. Ancak hangi alanda sorun yasaniyorsa o alanda yasam
kalitesinin daha diisiik olmasi beklenen bir sonuctur.

Calismamizda c¢ocuklarin akranlari ile oyun oynarken zorlanma durumu ile
KINDL kalitesi 6l¢eginin alt boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 arasinda anlaml
bir iliski saptanmamustir. Akranlar1 ile oyun oynarken zorlanmadigini ifade eden
cocuklarin, zorlandiklarini ifade eden ¢ocuklara gore dlgegin biitiin alt boyutlarindan
aldiklar1 puan ortalamalarmin daha yiiksek oldugu saptanmustir. Arastirmamiza
katilan ¢ocuklarin bagimsiz bir sekilde banyo yapabilme durumlari ile KINDL yasam
kalitesi 6l¢eginin ‘duygusal iyilik’ ve ‘aile’ alt boyutlar1 arasinda anlamli bir iliski
saptanmistir. Bagimsiz bir sekilde banyo yapabilen ¢ocuklarin, yapamayan ¢ocuklara
gore Olcegin biitlin alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalarmin daha ytiksek
oldugu saptanmistir. Kronik hastaliklarin bir¢ogu hastanin fiziksel boyutta
aktivitelerini kisitlayabilmekte ve duygusal boyutta yasanan durumlar da fiziksel
saghig etkileyebilmektedir. Ayn1 zamanda aktivitelerde kisitlamalar ve zorlanmalar
nedeniyle de duygusal olarak iyi hissetme ve aile boyutlar1 da etkilenebilmektedir.

Konjenital kalp anomalisi olan g¢ocuklar, saglikli bir yasam siirdiirmek igin
gerekli olan kisisel ve sosyal beceriler alaninda yeterli olmayabilmektedir. Majnemer
et al. (2008) konjenital kalp anomalisi olan bes yasindaki ¢ocuklarin kisisel bakim ve
sosyal bilis konusunda zorluklar yasadiklarini belirtilmistir. Yildiz ve ark. (2011)
kiiglik yasta kalp ameliyati ge¢irmis ergenlerin yasam kalitesini, fiziksel saglik ve

psikososyal saglik yoniinden incelemis, ergenlerin tamaminda fiziksel olarak saglikli
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ergenlere gore olumsuz bulgular saptanmistir. Bu durum fiziksel saglik ve
psikososyal sagligin yasam kalitesi tizerinde ne kadar ¢ok etkili oldugunun gostergesi
olarak diisiiniilebilir.

Gander ve Gardiner’in de (1993) belirttigi gibi okul yasantisi, mesleki ve
toplumsal amaglara katkida bulunurken, ayni zamanda yasamin hem entelektiiel hem
de estetik yoOnlerini ¢ogu zaman arttirmaktadir. Okullar, Ogrencilerin akademik
gelisimlerinden sorumlu olduklari kadar sosyal gelisimlerinden de sorumlu olan
kurumlardir (Marks 1998). Kronik hastaligi olan ¢ocuklar uzun siire hastane
ortaminda kalmakta ve bu yiizden okullarina devam edememektedirler. Ozellikle
kanser ve kronik bobrek yetmezligi gibi hastaliklar uzun siire tedavi gerektirmekte ve
cocuklar tedavi siiresinin biiyiik bir ¢ogunlugunu hastanede gecirmektedir. Bu
nedenle kronik hastaliklarda okul devamsizlig1 ve akademik basarisizliklar daha fazla
goriilmektedir (Ozbay 2013). Sahan’mn (2010) kronik bdbrek yetmezligi olan
ergenlerin yasam kalitesini inceledigi calismasinda, okula devam eden ergenlerin
yagam kalitesi toplam puan ortalamasinin 64,25, okula devam etmeyen ergenlerin
yagsam kalitesi toplam puan ortalamasmin ise 54,89 oldugu belirtilmistir. Arastirma
kapsamindaki ¢ocuklarin hastaneye gittigi gilinlerde okula gidememe durumu ile
KINDL yasam kalitesi 6lgeginin ‘bedensel iyilik’ alt boyutu arasinda anlamli bir
iliski saptanmustir. Astimli ¢ocuklarin okul devamsizligi ile yasam kalitesi arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamasina ragmen okula devam eden grupta
astiml1 ¢ocuk yasam kalitesi 6l¢eginin alt boyutlart ve dlgek toplam puan ortalamast,
okula devam etmeyen gruba gore daha yiiksek bulunmustur (Demirci 2011).
Arastirma kapsamindaki ¢ocuklarin hastaneye gittigi ve hasta hissettigi i¢in okula
gidememe durumu ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin ‘bedensel iyilik’ alt boyutu
arasinda anlamli bir iligki saptanmistir. Hastaneye gittigi i¢in okuldan ve derslerinden
geri kalan ¢ocuklarin, geri kalmadigini ifade eden ¢ocuklara gore 6lgek alt boyutlari
puan ortalamalarinin daha diisiik oldugu belirlenmistir. Fiziksel olarak iiretken
olmak, akranlarla birlikte olmak ve ortak paylagimlarin olmasi kisiye kendisini daha
iyi hissettirebilmektedir. Toplum igine katilan, okula devam eden ve arkadaslari ile
zaman geciren kronik hastaligi olan bireylerin yasam kalitesinin daha yiiksek olmasi

beklenen bir sonuctur.
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5.2. Ebeveynlerin Bulgularinin Tartismasi

Bekir ve ark.’nin (2013) ebeveynlerin ¢ocuklarinin yasam kalitesi hakkinda
goriislerini inceledigi ¢alismasinda, ailelerin aylik gelir durumlar1 incelenmis ve
ebeveynlerin gelir durumlarinin % 34.6’sinin disik (750-1.500.00 TL), % 19.2
yiiksek (2.251.000-3.000.00 TL) oldugu saptanmistir.  Kronik hastaligi olan
cocuklarin ve ebeveynlerinin yasam kalitesini inceleyen bir baska ¢alismada ise §-12
yas grubundaki ¢ocuklarin ebeveynlerinin % 48,5’inin gelir durumunu orta diizeyde
oldugu belirtilmistir (Sezer 2012). Kemoterapi alan g¢ocuklarin yasam kalitesini
inceleyen bir calismada ebeveynlerin %77.4’linlin diisiikk gelire sahip oldugu ve
annelerin %82.8’inin herhangi bir iste calismadigi saptanmistir (Tas 2009). Sahan’in
(2010) kronik bobrek yetmezligi olan ergenlerin yasam kalitesini inceledigi
calismasinda, ebeveynlerin %75’inde sadece bir ebeveynin calistigi, %14,3 lindede
her iki ebeveynin de ¢alistig1 belirtilmis olup, %59,5’inin ekonomik durumlarini orta
diizeyde oldugu saptanmistir. Yapilan bir calismada, ¢ocuklarin annelerinin ¢alisma
durumu incelenmis ve deney (%76) ve kontrol grubundaki (%80) annelerin
¢ogunlugunun caligmadigi belirtilmistir. Ayn1 ¢alismada her iki grupta da ailelerin
toplam gelir diizeyi incelenmis ve ¢ogu ailenin gelir diizeyinin 501-1000 TL arasinda
oldugu saptanmistir (Giiney Kocabas 2011). Arastirmamizda ebeveynlerin yarisindan
fazlasinin ¢alismadigi ve orta diizeyde gelirinin oldugu belirlenmistir. Cocuklarin
daha iyi saglik bakimi alabilmesinin ve yasam kalitesinin artmasinin ebeveynlerin
gelir durumu ile iliskili olabilecegi diisiiniilmektedir. Kronik hastaliklar tedavi
stireleri nedeniyle ebeveynler acisindan masrafli bir siirectir. Bu hastalikla miicadele
de ¢ocuga daha i1yi bakim verebilmek, daha 1yi egitim olanaklar1 saglayabilmek ve
tedavi masraflarini kargilayabilmek i¢in ailenin belirli bir gelir diizeyine sahip olmasi
gerekmektedir. Ailenin gelir diizeyinin kronik hastaligi olan c¢ocuklarin ve
ebeveynlerinin yasam kalitesini etkiledigi diistiniilmektedir.

SF-36 yasam kalitesi 6lgeginin alt boyut puan ortalamalar1 ile ebeveynlerin
gelir diizeyi arasinda anlamli bir iliski olmadig1 ancak gelir diizeyi yiliksek olan
ebeveynlerin biitiin alt boyutlardan aldiklari puan ortalamalarinin yiiksek oldugu
belirlenmistir. Erdem (1999)’in kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesini
arastirdig1 ¢alismasinda, saglik harcamalar1 nedeniyle maddi sikint1 yasadigini ifade

eden ebeveynlerin, maddi sikinti yasamayan ebeveynlere gore yasam kalitesinin
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biitiin alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalarinin daha diisiik oldugu
goriilmiistiir. Selamet’in  (2014) kemoterapi alan kanserli ¢ocuklarin annelerinin
algiladiklar1 sosyal destegi ve yasam kalitesini inceledigi ¢alismada, gelir durumu
yiiksek olan ailelerin sosyal destek algi puanlarinin gelir durumu diisiik olan ailelere gore
anlamli olarak yiiksek oldugu belirtilmistir.

Ebeveynlerin egitim diizeyi ile SF-36 yasam kalitesi Olgeginin biitiin alt
boyutlari arasinda anlamli fark olmadigi, tiniversite mezunu olan ebeveynlerin SF-36
yasam kalitesi 6l¢eginin biitiin alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalarinin diger
gruplara gore daha ytliksek oldugu saptanmustir. Kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip
ebeveynlerin egitim diizeylerinin yiiksek olmasi, hastalikla bas etme durumlarini ve
ayn1 zamanda kendisinin ve ¢ocugunun yasam kalitesini arttiracagi diistiniilmektedir
(Selamet 2014). Losemi tanis1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesinin
incelendigi bir calismada, egitim diizeyi ile (deney grubunda) yasam kalitesinin
bedensel, ruhsal ve ¢evre alani arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski oldugu
saptanmustir. Universite mezunlarinin daha yiiksek okuma/yazmasi olmayanlarin ise
daha diistiik puanlar aldiklar1 saptanmistir (Kaplanoglu 2014).

Bekir ve ark.’nin (2013) ¢ocuklarin yasam kalitesini inceledigi ¢alismasinda,
ebeveynlerin %71.8’inin iki ve daha fazla ¢ocuk sahibi oldugu, Sezer’in (2012)
calismasinda ebeveynlerin %55’inin birden fazla ¢ocuga sahip oldugu saptanmistir.
Kemoterapi alan c¢ocuklarin yasam kalitesini inceleyen bir c¢aligmada ise,
ebeveynlerin %61.3liniin iki ve ii¢ ¢ocuga sahip oldugu belirtilmistir (Tas 2009).
Arastirmamizda ebeveynlerin yarisindan fazlasinin birden fazla ¢ocugunun oldugu
saptanmustir. Ailede ¢ocuk sayisinin fazla olmasi ebeveynlerin ¢ocukla ilgilenme/
zaman ayiwrma durumunu ve cocuklarma sagladigi saglik ve egitim imkanlari
etkileyebilecegi diisiiniilmektedir. Ozellikle kronik hastaliga sahip ¢ocuklari olan
ebeveynlerin diger ailelere gore bu imkanlar1 saglamakta daha ¢ok zorlanabilecegi ve
bu durumda ¢ocugun yasam kalitesini olumlu ya da olumsuz yonde etkileyebilecegi
diistilmektedir. SF-36 yasam kalitesi Olgeginin alt boyutlar ile ebeveynlerin ikinci
cocuga sahip olmasi arasinda anlamli bir iliski bulunmamustir. Ikinci gocuga sahip
olan ebeveynlerin tek cocuk sahibi olan ebeveynlere gore ‘genel saglik algist’,
‘sosyal fonksiyon’ ve ‘emosyonel rol gii¢liigli’ alt boyut puan ortalamalar1 daha

yiiksektir. Selamet’in (2014) calismasinda annelerin ¢ocuk sayisi arttik¢a sosyal
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destek alg1 puanlarinda anlaml diisiis oldugu goriilmiistiir. Bir gocugu olan annelerin
yasam kalitesi, fiziksel ve psikolojik saglik durumu, tamiya yaklasim durumu ile
destek ve ekonomik durumu puanlart anlamli olarak yiiksek bulunurken, en diisiik
puani 5 ve {lizerinde ¢ocuga sahip anneler almistir. Kanserli cocuklar ve
ebeveynlerinin yasam kalitelerini inceleyen bagka bir calismada da sonuglar
benzerlik gostermis ve kardes sayisi arttikca yasam kalitesi Olgek puanin arttig
saptanmustir (Giilses ve ark., 2014).

Calismamizda ebeveynlerin az bir kismmin kronik bir hastaliginin oldugu
saptanmistir. Kronik hastaligi olan ebeveylerin SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin alt
boyut puan ortalamalari incelendiginde ‘emosyonel rol giigliigli’ ve ‘mental saglik’
alt boyutlar1 disindaki biitiin alt boyutlar arasinda anlamli bir iliski saptanmustir.
Kronik hastalig1 olan ebeveynlerin ‘emosyonel rol giicligli’ ve ‘mental saglik’ alt
boyutundan aldiklar1 puan ortalamalar1 kronik hastaligi olmayan ebeveynlere gore
daha yiiksektir. Selamet’in (2014) ¢alismasinda, kronik hastaligi olan annelerin
psikolojik ve fiziksel saglik durumu ve yasam kalitesi toplam puanlar1 anlaml olarak
diisitk bulunmustur. Kronik hastaliklar yasam boyu siiren ve bas edilmesi zor olan
siire¢ olmasi nedeniyle kisilerin yasam kalitesinin her boyutunu etkileyebil mektedir.

Kronik hastalikla bas etmek ve kronik hastaligi olan ¢ocukla yasamak
ebeveynler agisindan zor bir siirectir. Bu siiregle yasayan ebeveynlerin olumlu bas
etme yontemleri gelistirmesi gerekmektedir. Ancak bazen ebeveynler hastaliklarla
bas ederken olumsuz yontemler kullanabilmektedir. Bu yontemlerden biri sigara
kullanimidir. Giiney Kocabas (2011) astimli ¢ocuklarin ebeveynleri ile ilgili yaptig
calismasinda, ¢ocuklarin annelerinin sigara kullanma durumlarini incelemis ve deney
grubundaki annelerin %82’ sinin, kontrol grubundaki annelerin de %83.3” iiniin
sigara kullanmadigin1 saptamistir. Bizim calismamizda ebeveynlerin yarisindan
fazlasinin sigara kullanmadigi, sigara kullanan ebeveynlerin SF-36 yasam kalitesi
Olceginin ‘fiziksel fonksiyon’, ‘genel saglik algisi’ ve ‘sosyal fonksiyon’ alt boyutlari
puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmustir. Sigara kullanmayan
ebeveynlerin biitiin alt boyut puan ortalamalarinin sigara kullanan ebeveynlere gore
daha yiiksek olarak bulunmustur. Ailede sigara icilen astimli ¢ocuklarin duygusal
islev puan ortalamasinin ve toplam astimli ¢ocuk yasam kalitesi Ol¢egi puan

ortalamasmin yaninda sigara i¢ilmeyen astimli ¢cocuklara gore anlamli olarak diisiik
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oldugu saptanmistir (Demirci 2011). Giliney Kocabas (2011) ise c¢alismasinda
annelerin sigara kullanmasi bakimindan deney ve kontrol grubu arasinda anlamli fark
saptanmamustir. Bu farkliliklarin annelerin kullandiklar1 sigara miktart ile iliskili
olabilecegi diisiiniilmektedir. Ayrica annelerin\babalarin yasinin, ekonomik
durumunun, egitim durumunun ve kronik hastaligi olan ¢ocukla yasarken yasadigi
sikintilarin bas etme yontemlerini etkileyecegi diisiiniilmektedir.

Cocuklarin hastalik tanisini aldig1 yas doneminin ¢ocuk iizerinde birgok etkisi
oldugu bilinmektedir. Calismamizda ebeveynlerin yarisindan fazlasi ¢ocugunun 6-11
yildir hastalik tanisi aldigini belirtmistir. Adaletli (2009) kanserli ¢gocuklarin yasam
kalitesi ile 1ilgili yaptig1 calismasinda c¢ocuklarin hastalik tanisini alma yas
ortalamasmin 11.7 oldugunu saptamistir. Sezer’in (2012) kronik hastaliga sahip
cocuk ve ebeynlerinin yasam kalitesini inceledigi ¢alismada, 8-18 yas grubunda olan
cocuklarin ¢ogunun bebeklik doneminde hastalik tanisi aldigi belirtilmistir. Kronik
bobrek yetmezligi olan 14-18 yas arasi ergenlerin yasam kalitesinin incelendigi
calismada, ergenlerin %44,1’ine 1-4 yil 6nce tan1 konuldugu belirtilmistir (Sahan
2010). Hastalarin ¢ogunlugunun hastalik tanisini oyun ¢agi dénemi ile okul ¢agi
donemi arasindaki bir donemde aldigi goriilmektedir. Selamet (2014) kemoterapi
goren kanserli cocuklarin annelerinin algiladiklar1 sosyal destegi ve yasam kalitesini
inceledigi calismasinda, kanser tanisi alan c¢ocuklarin yaslari arttikga, annelerin
yasam kalitesi puanlarinin anlamli olarak diistiigiinii belirtmistir. Yasin artmasi ile
birlikte cocuklarin sosyallesmesi gerekmekte ve okul hayati baslamaktadir. Kronik
hastalifi olan c¢ocuklarin sosyal ortama katilmalarinin ve okul hayatina
adaptasyonlarinin diger ¢ocuklara gore daha zor olabilecegi diistiniilmektedir.
Dolayisiyla ebeveynin ¢ocugun yasi ilerledikge bu durumla bas etmesi giderek
zorlagmaktadir. Bu zorluklarda ebeveynin yasam kalitesini olumsuz yonde
etkileyebilmektedir.

Cocugun hastalik siiresi ile ebeveynin yasam Kkalitesi Olgeginin sosyal
fonksiyon alt boyutu ile anlamli bir iliski saptanmustir. Cocugu 1-5 yildir hasta olan
ebeveynlerin ‘vitalite’ alt boyutu disinda diger biitiin alt boyut puan ortalamasinin,
cocugu 6-11 yildir hasta olan ebeveynlerden daha yiiksek oldugu saptanmustir.
Erdem’in (1999) kanser hastasi cocuklar ve ebeveynleri ile yaptigi calismada

cocugun hastalik siiresi uzadik¢a, ebeveynlerin istah, sosyal iliskiler ve is

71



performansi alanlarindan aldiklar1 puan ortalamalariin yiikseldigi goriilmektedir. Bu
sonuglara gore cocugun hastalik siiresi uzadikca, ebeveynlerin hastalik ve tedaviye
uyumlarinin artmis olabilecegi ve bu nedenle yasam kalitelerinin daha az etkilenmis
olabilecegi diisiiniilmiistiir. Bagka bir caligmada bununla paralel olarak kronik
hastalig1 olan cocuga sahip annelerin cocuklar1 tani aldiktan sonra gecen siire ile
depresyon diizeyleri arasinda anlamh iliski gorlilmiistiir. Yillar gectikce
ebeveynlerde anlamli bir sekilde depresyon orani azalmakta ve ebeveynler artik
cocuklarinin hastaligiyla yasamayr dgrenmektedir (Cigrikgt 2007). Ilk tamyr alma
stirecinde ebeveynlerin bu durumla bas etme ve kabullenme siireci ilk asamada zor
olmaktadir. Baz1 ebeveynlerde bu durumun tersine yillar arttikga bas edememe ve
yorgunluk\depresyon belirtileri goriilebilmektedir. Yapilan ¢alismalarda farkli
sonuglar elde edilmis olmasinin ebeveynin bu durumu kabullenmesi ve uygun
yontemler kullanarak bag etmeyi 6grenmesi ile ilgili olabilecegi diisiiniilmektedir.
Kronik hastaliklar siirekli izlem gerektiren bazen de belli araliklarla hastaneye
yatip tedavi almayi gerektiren hastaliklardir. Bu durum ebeveynin ve g¢ocugun
normal yasantisina engel olabilmekte ve yasam kalitelerini olumsuz yonde
etkileyebilmektedir (Cavusoglu 2004). Calismamizda ebeveynlerin belirli araliklarla
stirekli c¢ocuklarint kontrole gotiirdiikleri saptanmustir. Tag’in (2009) kanserli
cocuklarin yasam kalitesini degerlendirdigi ¢alismasinda, ¢ocuklarin %41,9’unun 4-
6 defa hastaneye yattig1 saptanmistir. Kemoterapi alan ¢ocuklarin yasam kalitesini
inceleyen bir aragtirmada, ¢ocuklarin %41.9’unun o giine kadar hastaneye 4-6 defa
yatis yaptirdigt saptanmstir (Tas 2009). Sezer’in (2012) kronik hastaliga sahip ¢ocuk
ve ebeveynlerinin yagam kalitesini inceledigi ¢alismasinda hastalarin en fazla ayda
bir kez hastaneye yattigi ve okul ¢agindaki bu grubun hastaneye yatis sikliginin
artmasinin yasam kalitesinin tim boyutlarinda 6nemli etkilere neden olabilecegi
belirtilmistir. Hastaneye yatis, siirekli kontroller ve tedavi siireci her bireyin yasam
kalitesini etkileyebilmektedir. Ozellikle kronik hastalia sahip olan cocuklarin
stirekli kontrollere gitmek zorunda kalmasi ve bu nedenle okul yasantisindan geri
kalmasi, akran grubu ile gériisememesi ve arkadaslar tarafindan hasta ¢ocuk olarak
bilinmesinin yasam Xkalitesini olumsuz yonde etkileyebilecegi diistiniilmektedir.
Ayrica bunlarla miicadele etmek zorunda kalan ebeveynlerinde kendine zaman

ayrramamasi, akranlari ile goriisememesi ve silirecin uzun ve belirsiz olmasi yasam
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kalitelerini olumsuz yodnde etkileyebilmektedir (Bal  Yilmaz ve ark., 2009,
Kaplanoglu 2014). Ebeveynlerin ¢ocugunu kontrole gotiirme araligi ile SF-36 yasam
kalitesi dlgeginin ‘vitalite’ alt boyutu arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski
saptanmistir. Kemoterapi alan ¢ocuklarin yasam kalitesinin incelendigi bir ¢alismada,
hastanede 1-5 giin kalan, 7 ve iizeri yatis yaptiran ¢ocuklarin yasam kalitelerinin
diger gruplara gore daha diisiik oldugu ancak bu sonuglarin istatistiksel olarak
anlamli bulunmadigr belirtilmistir (Tas 2009).

Astim tanmist alan ¢ocuk ve ergenlerin yasam kalitesinin ve sosyal destegin
incelendigi bir calismada, ¢ocuklarin sadece %36’ sinin (n=18) ilagsiz takip edildigi
saptanmistir (Giiney Kocabas 2011). Kronik bobrek yetmezligi olan 14-18 yas arasi
ergenlerin yasam kalitesinin incelendigi calismada, ergenlerin %30,3’iiniin stirekli
ilag kullanmasi gerektigi belirtilmistir (Sahan 2010). Bagka bir ¢calismada ise, diizenli
ilag kullanim1 ile astimli g¢ocuklarin yasam kalitesi Olgceginden aldiklar1i puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir (Demirci
2011). Calismamizda konjenital kalp anomalisi olan gocuklarin ¢ogunlugunun ilag
kullandig1 saptanmustir.

Cocugun ilag kullanimi ile ebeveynin SF-36 yasam kalitesi ‘genel saglik
algist’, ‘sosyal fonksiyon’ ve ‘emosyonel rol giigligi’ alt boyut puanlar1 arasinda
anlamli bir iligski bulunmustur. Cocugu ilag kullanmayan ebeveynlerin ¢ocugu ilag
kullanan ebeveylere gore yasam kalitesinin biitiin alt boyut puan ortalamalar1 daha
yiiksek bulunmustur. Konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuklarin ¢ogunlugu tedavi
siiresi boyunca ilag kullanmak zorunda kalmaktadir. Fazla ila¢ kullanilmasi, ilag
etkilesimleri ve ilag yan etkileri cocugun yasam kalitesi kadar ebeveynlerinde yasam
kalitesini olumsuz yonde etkileyebilmektedir.

Her y1l giderek artan sayida konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuk biiyiimekte,
okul yasantisina baslamakta ve ergen yasa gelmektedir. Konjenital kalp anomalisi
olan ¢ocuklar iizerinde en son yapilan arastirmalar; sadece diistinsel islevleri degil,
ayrica psikososyal uyumu ve yasam kalitesini degerlendirerek bu cocuklarin ve
ebeveynlerinin karsilastiklar1 zorluklarin degerlendirmesini yapmaktadir. Yildiz ve
ark. (2011) tarafindan yapilan bir ¢alismada, cocuklarinin her dénemine sahit olan
ebeveynlerin, ¢cocuklarinin yasam kaliteleri konusunda daha fazla karamsar olduklari

saptanmistir. Ayni1 c¢alismada c¢ocuklarmin karsilastigi saglik sorunu nedeniyle
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ebeveynlerin ruhsal hayatinda olusan kayginin yillar gegse de devam ettigi
saptanmustir. Cigriker (2007)’nin ¢alismasinda, kronik hastaliga sahip ¢ocugu olan
ebeveynlerin % 87’sinin ¢ocuklarinin hastaligiyla duygusal yonden bas etmekte
zorlandiklar1 belirtilmistir. Calismamizda da ebeveynlerin yarisindan fazlasinin
cocugunun gelecegi hakkinda her zaman veya bazen endiselendigi, yine yarisindan
fazlasinin cocugunun hastalig1 nedeniyle giinliik yasantisinda zorlandig1 saptanmustir.
Ebeveylerin ¢ocugunun geleceginden endiselenme durumu SF-36 yasam kalitesi
6l¢eginin ‘fiziksel fonksiyon’, ‘emosyonel rol giicliigi’ ve ‘mental saglik’ alt boyut
puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmistir. Kronik hastaliga sahip
cocugu olan ebeveynler, hastalik siirecinin belirsizligi nedeniyle karamsarlik, iiziintii,
endise ve kaygi yasayabilmektedir. Bu duygularla bas etmek zorunda kalan ve
zamaninin biyiik bir kismumi gocuklariyla birlikte gegirmesi gereken ebeveynler
kendilerine zaman ayrramamakta ve diger sorumluluklarini yapamamaktadir. Bu
nedenle olumsuz duygular yasayan ve gocuklarinin bakimindan baska diger islere
zaman ayiramayan ebeveynlerin yasam kalitesi olumsuz yonde etkilenebilmektedir.
Ozellikle ebeveynlerin sosyal desteklerinin yeterli olmamasi da durumu olumsuz
yonde etkilemektedir. Bu nedenle kronik hastalikli ¢ocugun bakimina fiziksel ve
psikolojik yonden katilabilen ve aileye destek olabilen biiylikanne/biiylikbabanin
varligi aile i¢in biiyiik bir sanstir (Cavusoglu 2004). Walker at al. (2008) kronik
hastalig1 olan ¢ocuklarda ailesel sosyal destegi fazla olanlarin tedaviye daha fazla
uyum gosterdigini tespit etmistir. Selamet’in  (2014) kemoterapi alan kanserli
cocuklarin annelerinin algiladiklar1 sosyal destegi ve yasam kalitesini inceledigi
calismasinda, annelerin %50.3’{liniin ¢ocuguna bakim verme konusunda diger aile
iiyelerinden destek almadigi ve annelerin %70.5’1 ¢cocuguna bakim vermenin diger
sorumluklarin1 etkiledigini belirtmistir. Ayni c¢alismada, cocuguna bakim verme
konusunda diger aile iiyelerinden destek alan annelerin yasam kalitesi toplam
puanlarinin almayanlara oranla anlamli bir sekilde yiiksek oldugu belirtilmistir.
Astim tanili ¢ocuklarin yasam kalitesini inceleyen bir ¢alismada, arastirmaya katilan
cocuklarin ebeveynlerinin %100’liniin daha 6nce hi¢ psikolojik yardim almadigi
saptanmustir (Gliney Kocabas 2011). Calismamizda ebeveynlerin yariya yakininin
ailesi tarafindan manevi destek aldigi, az bir kisminin da psikolojik destek/yardim

aldig1 belirlenmistir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin manevi destek alma durumu
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ile SF-36 yasam kalitesi dlgeginin “fiziksel rol gligliigii, ‘agri’ ve ‘sosyal fonksiyon’
alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iligki vardir. Manevi destek alan
ebeveynlerin biitiin alt boyutlardan aldigi puan ortalamalarinin manevi destek
almayan ebeveynlere gore yiiksek oldugu saptanmustir. Yeterli sosyal ve manevi
destegi olmayan ebeveynlerin durumla bas edemedikleri zaman psikolojik yardim
almak istemeleri beklenen bir sonugtur. Ebeveynlerin psikolojik yardim/destek alma
durumu ile SF-36 yasam kalitesi Olg¢eginin ‘genel saglik algist’, ‘vitialite’, ‘sosyal
fonksiyon’, ‘emosyonel rol giicligli’ ve ‘mental saglk’ alt boyutlar1 puanlar
arasinda anlamli bir iliski bulunmustur. Psikolojik yardim/ destek almayan
ebeveynlerin biitliin alt boyut puan ortalamalar1 yiiksek olarak saptanmistir. Erdem
(1999)’in kanserli ¢ocuklarin anne babalarinin yasam kalitesini arastirdig1 ¢alismada,
manevi destek alan ebeveynlerin destek almayan ebeveynlere gore yasam kalitesinin
tiim alanlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 yiiksek bulunmustur. Ayni ¢alismada
manevi destek alan ebeveynlerin fiziksel semptom, aktivite, sosyal iliskiler ve is
performansi alanlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur.

Ebeveynlerin yasantida zorlanma durumlari ile SF-36 yasam kalitesi 0l¢eginin
alt boyut puanlar1 arasinda anlamli bir iliski bulunmamistir. Yasantisinda
zorlanmadigini ifade eden ebeveynlerin ‘mental saglik’ alt boyutu disinda biitiin alt
boyutlardan yiiksek puan aldig1 saptanmustir. Calismalar hasta cocuga sahip
ebeveynlerin saglikli cocuga sahip ebeveynlere gore yasam kalitesi puanlarinin daha
diisiik oldugunu gostermektedir (Kiipeli 2009, Kaplanoglu 2014).

Ebeveynlerin SF-36 yasam Kkalitesi Olgeginin ‘fiziksel fonksiyon’ alt
boyutundan en yiiksek ortalama puani aldigi, ‘fiziksel rol giicii’ alt boyutundan en
diisiik ortalama puani aldig1 saptanmustir. ‘Sosyal fonksiyon’, ‘emosyonel giicliik’ ve
‘mental saglik’ alt boyut puan ortalamalarinin daha diisiik diizeyde oldugu
saptanmistir. Selamet’in  (2014) calismasinda kemoterapi goren kanserli ¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi Olg¢egi toplam puan ortalamasi 132.17, psikolojik ve
manevi alt boyut puan ortalamasi 46,13, fiziksel saglik durumu 35,86, tamya yaklasim
durumu 28,60, destek ve ekonomik etkilenme durumu alt boyutu toplam puan ortalamasi
17,25 olarak saptanmistir. Losemi tanisi almis ¢ocugu olan ebeveynlerde yasam
kalitesinin incelendigi ¢alismada; yasam kalitesinin bedensel, ruhsal, sosyal ve gevresel

alanlarinda deney (16semili g¢ocuk) ve kontrol gruplari (saglikli ¢ocuk) arasinda
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istatistiksel olarak anlamli fark bulumamus ve kontrol grubunun puanlarinin deney
grubuna oranla daha yiiksek oldugu goériilmiistiir. Deney ve kontrol gruplari arasinda
sosyal destek bakimindan da istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamus ve kontrol
grubunun puanlarimin  deney grubuna oranla daha yiliksek oldugu saptanmistir
(Kaplanoglu 2014). Kronik hastaligi olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin yasam kalitesini
inceleyen bir galismada, 8-12 yas grubu ¢ocuklarin ebeveynlerinin degerlendirmesinde,
fiziksel saglik puan ortalamasi 48,48+24,25, duygusal islevsellik puan ortalamasi
45,30+22,39, sosyal islevsellik puan ortalamast 63,65+£21,94, okul, psikososyal saglik
puan ortalamasi ise 50,86+19,31 olarak bulunmustur (Sezer 2012).

Arastirmamizda ebeveynlerin cinsiyeti ile SF-36 yasam kalitesi Olgeginin
‘mental saglik’ alt boyutu arasinda anlamli bir fark saptanmamasina ragmen, cinsiyet
ile diger biitiin alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark saptanmustir.
Erkeklerin SF-36 yasam kalitesi 6lgeginin biitiin alt boyutlarindan aldiklar1 puan
ortalamasmin kadinlara gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Losemili ¢ocuga
sahip annelerin yasam Kkalitelerinin ve sahip olduklar1 sosyal destegin, babalara
oranla daha diisiik oldugu belirtilmistir (Kaplanoglu 2014). Erdem (1999) kanserli
cocuklarin ebeveynleri ile yaptig1 ¢alismada, annelerin yasam kalitelerinin babalarin
yasam kalitelerine gore olumsuz yonde daha ¢ok etkilendigini ifade etmistir.
Toplumda kadinlar birden fazla rolii olmasi nedeniyle birgok sorumluluklara sahiptir.
Bu rolleri ve sorumluluklar1 yerine getirebilmek hem ¢alisan hem de ev hanimi ve
ebeveyn rollerini iistlenen kadinlar1 zorlayabilmekte ve bu durumun yasam Kkalitesini
etkileyebilecegi diisiiniilmektedir. Ozellikle sosyal destekleri az olan ve kronik
hastaliga sahip ¢ocugu olan kadinlarin bu durumdan daha ¢ok etkilenmesi beklenen
bir sonugctur.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin yasi ile SF-36 yasam kalitesi Olgeginin
‘fiziksel fonksiyon’, ‘fiziksel rol giicliigii’ ve ‘genel saghk algisi’ alt boyutlari
arasindaki farkin anlamli oldugu saptanmistir. En kiigik yas grubundaki
ebeveynlerin ‘mental saglik’ alt boyutu disinda biitiin alt boyutlardan aldiklar1 puan
ortalamasiin diger yas gruplarina gore daha yiiksek oldugu saptanmistir. Selamet’in
(2014) kemoterapi goren kanserli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin yasam kalitesini
inceledigi bir ¢alismada, annelerin yaglariyla yasam kalitesi 6l¢egi toplam puani ve
alt boyut olcekleri toplam puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki

oldugu saptanmustir. Yas ilerledik¢e viicutta meydana gelen fizyolojik ve psikolojik
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degisiklikler ve hastaliklar yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (Tung
2011).

Calismamizda, SF-36 yasam kalitesi Olgeginin biitiin alt boyutlar1 ile
ebeveynlerin egitim diizeyi arasinda anlaml fark olmadigi, ancak iiniversite mezunu
olan ebeveynlerin SF-36 yasam kalitesi 6lgeginin biitiin alt boyutlarindan aldiklar
puan ortalamalarimin diger gruplara gore daha yiiksek oldugu saptanmustir. Demirci
(2011) tarafindan yapilan calismada, anne ve baba egitim diizeyleri ile astimli
cocuklarin yasam kalitesi arasinda bir fark olmadig: saptanmustir. Selamet’in (2014)
kemoterapi goren kanserli ¢ocuklarin annelerinin algiladiklar1 sosyal destegi ve
yasam kalitesini inceledigi c¢alismada, okur-yazar ve ilkégretim mezunu olan
annelerin sosyal destek puanlari anlaml olarak diisiik bulunurken, tiniversite mezunu
ve ustii olan annelerin sosyal destek puanlar1 anlamli olarak yiiksek bulunmustur.
Losemi tanist almis ¢ocuga sahip ebeveynlerde yasam kalitesi ile sosyal destek
arasindaki iliskiyi inceleyen calismada yasam kalitesinin bedensel, ruhsal, gevre alt
alanlarinda ve sosyal destekte T{niversite mezunlarinin daha yiiksek ve
okuma/yazmast olmayanlarin daha diisik puanlar aldiklart  goriilmektedir
(Kaplanoglu 2014). Erdem (1999)’in kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam
kalitesini arastirdig1 ¢alismada, egitim seviyesi arttikca ebeveynlerin yasam kalitesi
puan ortalamalarinin arttigi goériilmistir. Dogduay (2013) ebeveynlerin egitim
diizeylerine gore yasam kalitesinin ruhsal, sosyal ve ¢evresel alt boyutlarda anlamli
bir farklilik saptanmistir. Egitim diizeyi arttik¢a yasam kalitesinin artmasi beklenen
bir sonugtur. Egitim kisiyi bircok alanda bilin¢lendirmekle birlikte, olumsuz
sireclerde miicadele etme becerilerini de gelistirebilmektedir. Ayrica bilgiye
ulagimin ¢ok rahat oldugu cagimizda egitimli ebeveynlerin kronik hastaliklarla nasil
miicadele edecegi hakkinda bilgilere ve kronik hastalikli ¢ocukla yasamak
konusunda neler yapilabilecegi ile ilgili bilgilere daha rahat ulasabilmektedir.

Ebeveynlerin medeni durumu ile SF-36 yasam kalitesi Olgeginin alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmamustir.
Dul ebeveynlerin ‘fiziksel rol giicligii’, ‘agri’, ‘vitalite’, ‘emosyonel rol gii¢liigii’ ve
‘mental saglik’ alt boyut puan ortalamalar1 evli ebeveynlere gore daha yiiksek
bulunmustur. Ebeveynlerin aile yapisina gore, SF-36 yasam kalitesi dlgegi alt boyutu

puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmamistir. Selamet’in (2014)
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kemoterapi alan kanserli c¢ocuklarin annelerinin yasam kalitesini inceledigi
calismada, annelerin aile yapisiyla yasam kalitesi arasinda anlamh fark
bulunamamustir. Aile yapisi ve medeni durum nasil olursa olsun, kronik hastalig
olan cocuga sahip ebeveynler diger aile iliyelerine gore biitlin zorluklarla miicadele
eder ve siirekli cocugunun yaninda olan tek kisidirler.

Ebeveynlerin ¢alisma durumu ile SF-36 yasam kalitesi Ol¢eginin ‘agri’,
‘vitalite’, ‘emosyonel rol giicliigli’ ve ‘mental saglik’ alt boyutlar1 arasinda anlamli
bir iliski saptanmistir. Calisan ebeveynlerin biitiin alt boyutlardan aldigi puan
ortalamasi ¢alismayan ebeveynlere gore daha yiiksektir. Losemi tanis1 almis gocuga
sahip ebeveynlerde deney grubunda yasam kalitesinin bedensel, ruhsal ve gevre alt
boyutlarindan alinan puanlar incelenmis ve calisanlarin ¢alismayanlara gore daha
yiiksek puanlara sahip oldugu goriilmiistiir (Kaplanoglu 2014). Kemoterapi goren
kanserli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin yasam kalitesi incelenmis ve calisan
ebeveynlerin yasam kalitesi puanlarinin anlamli olarak yiiksek oldugu saptanmustir
(Selamet 2014). Siirekli hastaligi olan bir ¢ocukla yasamanin ve stirekli ayni ortamda
olmanin ebeveynler i¢in bas edilmesi zor ve psikolojik olarak yipratict bir siireg
oldugu diisiiniilmektedir. Calisan ebeveynlerin bu ortamdan uzak olmasi ve farkli
islerle ugragsmasi ¢cocugunun hastaligi ile ilgili olumsuz diisiincelere yogunlagmasini

engellemekte ve azda olsa yasam kalitesini olumlu yonde etkileyebilmektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuglar

Konjenital kalp anamolisi olan 8-11 yas grubu ¢ocuk ve ebeveynlerin yagam
kalitelerinin belirlenmesi amaciyla yiiriitiilen bu calismada asagidaki sonuglar elde
edilmistir.

Arastirmaya katilan cocuklarin %57.3°1i erkek ve %39.8’inin 11 yasinda
oldugu belirlenmistir (Tablo 1).

Arastirmaya katilan ebeveynlerin %71.8’inin kadin, %37.9’unun 39-44 yaslari,
%96.1’1nin evli, %67’ sinin birden fazla ¢cocuga sahip oldugu, %79.6’smin ¢ekirdek
ailede yasadig1 ve %47.6’sinin ilkégretim muzunu oldugu saptanmistir. Ebeveynlerin
%359.2’sinin calismadigi, %65 inin orta diizeyde gelirinin oldugu, %56.3 iiniin sigara
kullanmadigi, %77.7’sinin kronik bir hastaliginin olmadig1 saptanmaistir (Tablo 3).

Cocuklarin KINDL yasam kalitesi 6l¢eginden aldiklar1 toplam puan ortalamasi
64.21£16.31 olarak hesaplanmistir. Olgegin alt boyut puan ortalamalari
incelendiginde; en yiiksek puan ortalamasinin 79.24+£21.29 ile ‘arkadaglar’ alt
boyutunda, en diisiik puan ortalamasinin 40.04+26.30 ile ‘kronik hastaliklar’ alt
boyutundan oldugu saptanmistir ( Tablo 5)

Konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuklarin cinsiyetleri, yaslart ve egitim
durumlar1 ile KINDL yasam kalitesi Olgeginin alt boyutlarindan alinan puan
ortalamalar1 arasinda anlaml1 bir iliski saptanmamistir (p>0.05, Tablo 6).

Cocuklarin aktivite sirasinda zorlanma durumu ile KINDL yasam kalitesi
Olgeginin ‘bedensel 1iyilik’, ‘duygusal iyilik> ve ‘kronik hastalik’ alt boyutlar
arasinda anlamli bir iliski saptanmistir (p<0.05). Cocuklarin akranlar1 ile oyun
oynarken zorlanma durumu ile KINDL kalitesi 6l¢eginin alt boyutlarindan alinan
puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmamustir (p>0.05, Tablo 7).

Arastirmaya katilan c¢ocuklarin bagimsiz bir sekilde banyo yapabilme
durumlar ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin ‘duygusal iyilik’ ve ‘aile’ alt boyutlari
ile arasinda anlamli bir iliski saptanmistir (p<0.05). Bagimsiz bir sekilde banyo
yapan cocuklar bagimli olan g¢ocuklara gore dlgegin biitiin alt boyutlarindan daha

yiiksek puan almistir (Tablo 7).
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Cocuklarin hastaneye gitme nedeni ile iiziinti yasama durumu ile KINDL
yasam kalitesi 6lgeginin ‘bedensel iyilik’, ‘duygusal iyilik’, ‘aile’, ‘arkadas’, ‘okul’
ve ‘kronik hastalik’ alt boyutlar1 arasinda anlamli bir iliski saptanmistir. Ayrica
cocuklarin hastaneye gittigi giinlerde okula gidememe durumu ile KINDL yasam
kalitesi 6l¢eginin ‘bedensel iyilik’ alt boyutu arasinda anlamli bir iliski saptanmistir
(p<0.05). Cocugun hasta hissettigi i¢in okula gidememe durumu ile KINDL yasam
kalitesi dlgeginin ‘bedensel iyilik’ ve ‘duygusal iyilik’ alt boyutu istatistiksel yonden
de anlamlidir (p<0.05, Tablo7).

Cocuklarin akranlari ile giizel vakit gegirme durumu ile KINDL yasam kalitesi
Olceginin, ‘duygusal iyilik’, ‘6zsaygi’ ve ‘arkadas’ alt boyutlar1 ile anlaml bir iligki
vardir. Arastirmaya katilan ¢ocugun unutkanlig: ile KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin
‘bedensel iyilik’, ‘duygusal iyilik’, ‘aile’, ‘arkadas’ ve ‘kronik hastalik’ alt
boyutlarindan alinan puan ortalamalari ile arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
iliski saptanmustir (p<0.05, Tablo 7).

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin ‘fiziksel fonksiyon’ alt boyutundan en
yiiksek ortalama puani aldigi, ‘fiziksel rol giicii’ alt boyutundan en diisiik ortalama
puani aldig1 saptanmustir (Tablo 8).

Ebeveynlerin cinsiyeti ile SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin ‘mental saglik’ alt
boyutu disinda diger biitlin alt boyut puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamh bir iliski saptanmistir (p<0.05). Ebeveynlerin yasi ile SF-36 yasam kalitesi
Ol¢eginin ‘fiziksel fonksiyon’, ‘fiziksel rol giicliigii’ ve ‘genel saghik algisi’ alt
boyutlar1 arasindaki farkin anlamli oldugu saptanmistir (p<0.05). Ancak
ebeveynlerin egitim diizeyi, gelir diizeyi, medeni durumu, aile tipi ile SF-36 yasam
kalitesi 6l¢egi alt boyutu puan ortalamalar1 arasinda anlamhi bir iligki saptanmamistir
(p>0.05). Ebeveynlerin calisma durumu ile SF36 yasam kalitesi 6l¢eginin ‘agri’,
‘vitalite’, ‘emosyonel rol gilicliigii’ ve ‘mental saglik’ alt boyutlar1 arasinda anlamli
bir iliski vardir (p<0.05). Calisan ebeveynlerin yasam Kkalitesi puanlari
caligmayanlara gore yliksek olarak saptanmustir (Tablo 9).

Aragtirmaya katilan ebeveynlerden sigara kullananlarin SF-36 yasam kalitesi
6lceginin ‘fiziksel fonksiyon’, ‘genel saglik algis1’ ve ‘sosyal fonksiyon’ alt boyutlari
puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski vardir (p<0.05). Sigara kullanmayan

ebeveynlerin yasam kalitesi puanlar1 sigara kullanan ebeveynlere gore daha yiiksek
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oldugu saptanmustir. Ebeveynin kronik hastaliginin varligi ile SF-36 yasam kalitesi
Olceginin ‘emosyonel rol gilicliigli’ ve ‘mental saglik’ alt boyutlar1 disindaki biitiin alt
boyutlar arasinda anlamli bir iliski saptanmistir (p<0.05). Ebeveynin c¢ocugunun
hastalik siiresi ile SF-36 yasam kalitesi Ol¢eginin sosyal fonksiyon alt boyutu
arasinda, ¢ocugunu kontrole gétiirme ile de ‘vitalite’ alt boyutu arasinda anlamli bir
iliski saptanmustir (p<0.05, Tablo 9).

Cocugun ila¢ kullanimu ile ebeveynin SF-36 yasam kalitesi ‘genel saglik
algist’, ‘sosyal fonksiyon’ ve ‘emosyonel rol giigliigii’ alt boyut puanlar1 arasinda
anlamhi bir iliski bulunmustur (p<0.05). Cocugu ila¢ kullanmayan ebeveynlerin
yasam kalitesi puanlar1 kullananlara goére daha yiiksek olarak hesaplanmistir.
Aragtirmaya katilan ebeveynlerin ¢ocugunun geleceginden endiselenme durumu
SF36 yasam kalitesi Olgeginin ‘fiziksel fonksiyon’, ‘emosyonel rol giicligi’ ve
‘mental saglik’ alt boyut puan ortalamalar1 ile arasinda anlamli bir iliski saptanmistir
(p<0.05). Cocugunun geleceginden endiselenmeyen ebeveynlerin yasam kalitesi
puanlar1 endiselenen ebeveynlere gore daha yiiksek belirlenmistir (Tablo 9).

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin, ¢ocugunun hastaligindan dolay1 yasantisinda
zorlanma durumlar1 ve ebeveynlerin ikinci ¢ocuga sahip olmasi ile SF-36 yasam
kalitesi Olceginin alt boyut puanlari arasinda anlamli bir iligki bulunmamistir
(p>0.05). Arastirmaya katilan ebeveynlerin manevi destek alma durumu ile SF-36
yasam kalitesi dlgeginin ‘fiziksel rol giicliigli’, ‘agr’ ve ‘sosyal fonksiyon’ alt boyut
puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iligki vardir (p<0.05). Maddi destek alma
durumlart ile SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin alt boyutlar1 arasinda anlamli bir iliski
bulunamamistir (p>0.05). Ebeveynlerin psikolojik yardim/destek alma durumu ile
SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin ‘genel saglik algisi’, ‘vitialite’, ‘sosyal fonksiyon’,
‘emosyonel rol gii¢ligli’ ve ‘mental saglik’ alt boyutlar1 puanlar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir iliski saptanmistir (p<0.05, Tablo 9).

6.2. Oneriler

Konjenital kalp anomalisi olan c¢ocuklarin ve ebeveynlerinin fiziksel,
duygusal, davranissal, biligsel ve sosyal agidan yiiksek risk altinda olduklar dikkate
alinarak, ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin yagsam kalitesini arttiran ve azaltan faktorlerin

belirlenip bunlara yonelik ¢6ziimler bulunmasi gerekmektedir. Arastirma sonucunda
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elde edilen bulgulara dayanarak konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuklarin bagimsiz
bir sekilde banyo yapabilmesi i¢in uygun sartlarin saglanmasi ve ebeveynlerin konu
hakkinda bilinglendirilmesi saglanmalidir.

Hemgirelerin konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin yagam
kalitesi ile ilgili bilgiye sahip olmasi, her iki grubunda yasam kalitesini arttirmaya
yonelik ¢alismalarin yapilmasi ve yasam kalitesini arttirmak i¢in uygun hemsirelik
girisimlerinin belirlenmesi gerekmektedir. Konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuga
sahip ebeveynlerin, c¢ocuklarimin ve kendilerinin yasam kalitelerini arttirmaya
yonelik bilgilerin verilecegi egitimlerin planlanmasi ve uygulanmasi onerilmektedir.

Hastanede yatarak tedavi goren g¢ocuklarin akranlari ile ve ogretmenleri ile
telefonla veya yiiz ylize goriismelerinin saglanmasi Onerilmektedir. Cocugun 06z
giiveninin ve akranlar1 ile olan iletisimlerinin artmasi i¢in bu goriismelerin
yapilabilecegi uygun ortamlarin olusturulmasi onerilmektedir.

Konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin yasam kalitesinin daha
genis kapsamli degerlendirilmesi amaciyla farkli yas grubundaki g¢ocuklarin ve

ebeveynlerinin yasam kalitelerini belirleyen ¢alismalarin yapilmast 6nerilmektedir.
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OZET

Konjenital Kalp Anamolisi Olan 8-11 Yas Grubu Cocuk Ve Ebeveynlerin

Yasam Kalitelerinin Belirlenmesi

Bu aragtirma konjenital kalp anomalisi olan 8-11 yaslar1 arasindaki ¢ocugun ve
ebeveynin yasam Kkalitesini belirlemek amaciyla tanimlayici olarak planlandi.
Arastirma Ege Universitesi Hastanesi ve Sifa Universitesi Bornova Egitim ve
Aragtirma Hastanesinde gergeklestirildi. Arastirmada orneklemini 103 ¢ocuk ve
ebeveyni olusturdu (n=103). Arastirma verilerinin toplanmasinda ¢ocuklarin ve
ebeveynlerinin sosyodemografik ozellikler formu, SF-36 yasam kalitesi lgegi ve
KINDL yasam kalitesi 6l¢egi kullanildi.

Verilerin degerlendirilmesinde ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin sosyodemografik
ozelliklerini incelemek amaciyla yiizdelik dagilimlar, 6lcek puan ortalamalarini
karsilastirmak amaciyla bagimsiz gruplarda t testi, 6lgek puan ile sosyodemografik
ozelliklerin karsilastirilmasinda Kruskal Wallis varyans analizi yapildi. Arastirmada
elde edilen bulgulara gore;KINDL yasam kalitesi 6lgeginden alinan toplam puan
ortalamasi 64.21+16.31°dir. Cocuklarin KINDL yasam kalitesi 6l¢eginin alt boyut
puan ortalamalar1 incelendiginde; en yiiksek puan ortalamasinin 79.24+21.29 ile
‘arkadaslar’ alt boyutunda, en diisiik puan ortalamasinin 40.04+26.30 ile ‘kronik
hastaliklar’ alt boyutundan oldugu saptandi. Ebeveynlerin ise SF-36 yasam kalitesi
Olceginin ‘fiziksel fonksiyon’ alt boyutundan 59.51+£28.14 puan ile en yiiksek ve
‘fiziksel rol giicli’ alt boyutundan 44.66+41.66 ile en diisiik puan ortalamasi aldiklar
saptandi.

Aragtirma sonucunda konjenital kalp anomalisi olan ¢ocuklarm ve
ebeveynlerinin hastaliga, hastalik siirecine, tedavilere ve kronik hastalikla miicadele
etmeye bagl yasadiklar1 zorluklar nedeniyle yasam kalitelerinde azalma oldugu
saptandi. Cocuklarin ve ebeveynlerin yasam kalitesini artirmaya yonelik egitimler
diizenlenmesi, ebeveynlerin bas etme durumlarinin gii¢lendirilmesi ve arastirmanin
daha farkli yas gruplarinda tekrarlanmasi 6nerilmektedir.

Anahtar sozciikler: Cocuk, Ebeveyn, Konjenital Kalp Hastalig1, Yasam Kalitesi
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ABSTRACT

The Quality of Life of the Parents and their Children with Congenital
Heart Anomalies of the 8-11 Age Group

This study was performed to determine the quality of life of the parents and
children, of the 8-11 age group, with congenital heart anomalies. The study was
performed the childrens cardiology policlinic in Ege University Hospital and Sifa
University Bornova Education and Research Hospital. The sample group of this
study is comprised 103 children and their parents. The sociodemographic
characteritics form of the parents and children along with the SF-36 Quality of Life
Scale and the KINDL Quality of Life Scale were used in the data collection of this
study.

Percentage distributions were used to examine the sociodemographic
characteristics form of the parents and children, t tests in independent groups were
used to compared the mean scale scores and the Kruskal Wallis varriance analysis
was used to compare the scale scores and sociodemopgraphic characteristics.
According to the findings obtained from this study; the average total score of the
KINDL quality of life scale is 64.21£16.31. When the childrens’ KINDL quality of
life scale sub-dimension scores were examined; the highest average score placed at
79.24+21.29 in the “friends” sub-dimension; the lowest average score placed at
40.04+26.30 in the “chronic diseases” sub-dimension. The parents were placed at
59.51+£28.14 in ‘physical function’ sub-dimension with the highest average score
and were placed at 44.66+41.66 in the ‘physical role strength’ sub-dimension with
the lowest average score.

Study results indicated that the parents and their children with congenital
heart anomalies experience a decline in the quality of life due to the difficulties
related to the disease, its process, treatment and struggles of dealing with chronic
diseases. It is advised to organize training specially aimed at increasing the quality of
life of the parents and their children, strengthen the parents’ coping skills and repeat
the study with different age groups.

Key Words: Child, Congenital Heart Disease, Parents, Quality of Life
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Ek 1. Kid-KINDL Yasam Kalitesi Olcegi

wlarin 4,,
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yanitlaman istedifimiz bir hag soru hazirladik.
= Liitfen her bir soruyu dikkatle okw
= Gegen hafta boyunca seninle ilgili olan seyleri diigiin.
% Her sotirda sana en uygun gelen yanrti seq ve athindaki lafucuga carp isoreti
heery.

Dofru veya yonhs yamt yokiur. Sodece senin ne disOnd0ifon Snemli.

Mi"—l! i radiren bazen sikhikla =
ZIaman IZaman
Gectijimiz hafta boyunca conim
miizik dinlemek istedi. o o o Lt o
Doldurma tarihi:
(&in / Ay / Yil)
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Lirtfen bize biraz kendinden siz et. t ‘.{'E_':'{f
[

Ben bir: Okizm O oflarm / i |
Yagim: =it .i'a
Kag kardesin var? O0 O1 O02 O3 O04 O5 O65 den fazh

Hangi okula gidiyorsun?

1. Jncelikle bedensel safflinla ilgili bir seyler Sfrenmek istiyoruz. ..
Gegen haffa boyunca... z';iﬁ;. nadiren | bazen | sikiikla z:r:.{m
1. .. Kendimi hasta hisssttim a | m| O a
|2. .- Bas agnm veya kann agnm oldu | m} | m} | m} | O | m}
|2. .. Yorgun ve bitkindim | o | o | o| o| o
... Kendimi gogli ve enarji dolu
|4. hizsesim a ] ] O a
2. ... we genel olarak neler hissettifin hokkinda bir kag sey...
| Gegen haffa boyunca... ;::;. nadiren | bazen | sikhkla z:r::m
[1. . Edlendim ve pok gildam | o] o] o] ol o
|2. _.. Camm sdkid | m} | O | O | O | m}
|3. .. Kendimi yalniz hissettim | ] | m] | m] | O | a
|4 . Korktum | o| o | o| o] o
3. ...ve kendin halkdondaki duygularin.
| Gegen haffa boyunca... ::ﬁ;. nadiren | bazen | sikhkla z:r:.{m
|1. -.. Kendimle gurur duydum | a | | | m| | | a
|2_ .. Kendimi her seyin stinde | o | o | o | O | o
hisseftim

|E-. -.. Kendimden hogmastiuk duydum | m| | m] | m] | | | m|
|4. .. Birgok giizel disgtincem vard | m] | a | [m] | O | a
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4. Asafidaki sorular ailen ile ikgilidir ...

Gegen haffa boyunca... :::;‘ nadiren | bazen | sikhkla z::m
1. .. Annem babamla aram ryiyd a a a O a
|2. . Ewde kendimi iyi hissettim | o | o | o| o | o
2. .. Evde tartigtk | o | o | o| o| o
4. .. Annem babam bazi seyleri | | | | _ |
| yapmarmi engellediler o o o - o
5. ... we arkadaslarin hakdonda. . .
Gegen haffa boyunca... :::;‘ nadiren | bazen | sikhkla z::m
1. ... Arkadaslanmia oynadim ] a | O a
2. .. Diger cocuklar benden -
| hosltand lar | d | d | d | - | d
|3_ .. Arkadaslanmila iyi geginiyordum | a | a | a | O | a
4. .. Kendimi dijer cocuklardan farkl -
| veya onemsiz hissettim | o | o | o | = | o
&_ Simdi, ana okulw/kres hakkonda bazi seyler Gfrenmek istiyorum.
| Olkulds oidugum gegtigimiz hafta _ :“ai:;‘ nadiren | bazen | siklikla z::m
[1. . Okulédevimiyapmakkelayss | O | O [ O | o | O
|2. . Dersierden hoslandm | o | o | o| o| o
3. ... Ondmizdeki hafalann gelmesni -
| dirt gizle bekledim | o | o | o | = | o
[+. _ zayfrotsramaktanketom | o0 | o0 | o | o | o
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T. Su anda hastanede mi kalyorsun veya uzun sdreli bir hastalifin war mi?

O Evet ize O Hayir ize
Liftfen asagidaki & soruyu anket bitmistir
yaritla
higor . her
Gegen hafla boyunca... e nadiren | bazen | sikhkla 5
1. - Hastallﬁlmm kitllegmesinden
korkham a a a a a
|2_ _.. Hastalijim nedeniyle =ildim | | | | | | | O | m]
3. .. Hastahgimia gok iy basa | | | | |
| clkatiam d d d 3 d
4. _. Annem babam bana hastahgim
nedeniyle bir bebek gibi a m] m] | [m]
dawrandilar
5. ... Diger msanlann hastaligimi fark
| etmelerinden gekindim E‘ H H d =
| g .. Hasahfim nedenivle okubda baz | o | o | o | o | o

seyleri kagindim

Bize yardim ettigin igin tegekkir
ederiz !

O Kid Enad® 1 B-11 yay! Farvms-Siharer & Talinges 2000 myis 4
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Ek 2. KINDL Yasam Kalitesi Olcegi Online izin yazis1

whss P RE: Olggk zni Mx A

Hesan Yikse rkselfe@holmaloon) Jiguresiefy DR - Begeer i
!
'§ Kine: i ko ¥ %‘

i ., J Mfmplszilﬂ) V B N Oullook,n;mi"ﬁilnﬁr'um A
:f Gancerinig |
Fe" &
Sii i
vy | t
H
i
!
Tumieizzy o o Tirmind Oneie's aydet g :
" o
. Emine merhaba,
" Kindlbizim 4yagindan itbaren 17 yasa kadar g form olarak Tirkee ve valdz ettigimiz bir tloek, Kiddy, Kid, Kiddo,
'+ Ekte tgeKleribulabifrsin, Efer bildi ve yaym asamasinds bizi keynak gdsterirsen sevinirim,
Selamlar
i - Prof. Dr, Hasan YUKSEL
ok Al Astm Urma
v

FL Mua Ao 40096k N S % 4D 8 s IMR 2T

Bz dkes)

v Grftvetemmn bl &

e S S
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Ek 3. Tez Basvuru Kabul Yazis1

T.C.
SIFA UNIVERSITESI
Saghk Bilimleri Enstititsii

Enstitii Yonetim Kurulu Karar Ornegi

Toplant: Tarihi : 11.08.2014
Toplant: Sayist : 18

Cocuk Saglign ve Hastaliklan Anabilim Dali  Yiksek Lisans §grencisi Emine
COLAKOGLU nun “’Kenjenital Kalp Anomalisi Qlan 8-11 Yas Grubu Cocuklarm ve
Ebeveynlerinin Yagam Kalitelerinin Belirlenmesi’ adli tez basvurusu Saglik Bilimleri

Enstitiisii Yonetim Kurulu Uyelerince kabul edilmistir.

23.09.2014

Sagltk Bilimleri Enstitiisg;
Sl ti

Enstiti} Sekreter?u
Yasin SENER
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Ek 4. Etik Kurul Onay Formu

5 SIFA

UNIVERSITES gipa (INIVERSITESI KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU
iLAC DISI KLiNiK ARASTIRMALAR ICIN ETIK KURUL BASVURU KARAR FORMU

1. Arastirmanin Tam Adi / Referans No: 192 - 55 22.08.2014

Konjenital Kalp Anomalisi Olan 8-11 Yag Grubu Cocuklarin ve Ebeveynlerin Yagam Kalitelerinin
Belirlenmesi

2, Sorumlu' Arastirmaci

. Telefon ve
(Adn Soyad Unvani ve Uzmanlik Alani Calistign Kurum Wiail Adresi
Emine C)érenci/ Cocuk Sagligl ve ggia‘:il(ndveﬁges; ?izr;:‘:;ilrma 5064341389
COLAKOGLU | Hastallklan Hemsireligi ABD. YL. | Msrkezi"g m ¥ mostar10@hotmail.com
I
‘ Saglik Bakanhgina bagvurulmasina gerek var mi? Evet !:I Hayir [E]

3. Sifa Universitesi Etik Kurul Bagvurusu Karari

‘ Universitemiz Klinik Arastirmalar E tik Kurulu’ nun 20.08.2014 tarih ve 55 nolu toplantisina sunulan aragtirma
dosyaniz ile ilgili belgeler arastirmanin gerekge, amag, yaklagim ve yontemleri dikkate alinarak incelenmis clup
bilimsel ve etik ilkelere uygun olduguna oy birligi ile karar verilmistir. )

4. gifa Universitesi Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu Uye Listesi

{ Prof. Dr. Hi:;%\'%m ¥rd. Dog. Dr. Naznmiw/\
(Etik Kurul Bagkan). G‘\ (Etik Kn&kﬂj\kz"\yardimmsd
mem ’ %ﬂﬁ Dr. Yavuz AKBAS

Uye

&tg % é 5 g %
brffakan MOLLAOGL Prof. Dr. Serkan GUGA
0 Uye

“Ibrihim Eren AKGIGEK

In

Avukat ismail SARI

¥rd,

Uye

Oye

Mehmét GELI

C)fa, o Oye
17 7

ECGITIM YERLESKESI: Arkara Cad. No: 45 35100 Bornova / izmir / Tiirkiye Tel: 0 232 308 00 00 Faks: 0232 308 0308
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Ek 5. Sifa Universitesi Bornova Egitim ve Arastirma Hastanesi Arastirma Izni

Formu

Arasttrmaya Katlan Ana Merkez ve Diger Merkez Bligiarh

s Anz Merker

&na Merkezin  Tfterkezin ' T
Adrast = ' g YVetkili
Ade . Telefoniy Merkez Yetkilisi Imzas
SIFA ¢ Sanayi Caddesi
S No<7 35300 )
UNIVERSITES! FAIK FEVZ]
BORNOVA _ Barmova- (232} 343 56 56 HOKUR \
_ [ZMiR/TURKIYE :
HASTANES]
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Ek 6. Ege Universitesi Hastanesi Arastirma izni Formu

T.C.
EGE UNIVERSITESI HASTANESI
Hemsirelik Hizmetleri Y onetimi

SAYI : 69631334 - [336 3. 14012014
KONU: Yiiksek Lisans Tez Caligmasi Hk.

SiFA UNIVERSITESI SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU MUDURLUGUNE

iLGi: 349 sayili ve 30.01.2014 tarihli yaziniz.

Enstitiintiz Cocuk Sajhgi ve Hastaliklar Hemsireligi Anabilim Dali yitksek lisans
prencisi Emine COLAKOGLU’nun “Konjenital Kalp Anomalisi Olan 8 - 11 Yag Grubu
Cocuklarin ve Ebeveynlerin Yagam Kalitelerinin Belirlenmesi” isimli yiiksek lisans tezini
Cocuk Saghi ve Hastaliklan Anabilim Dahina bagh Kardiyoloji Polikliniginde yapmast
Dekanhfimizea uygun gorilmiigtiir.

Geregini ve bilgilerinizi rica ederim.

Prof.Dr.Kamil KUMANLIOGLU
Dekan
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Ek 7. Bilgilendirilmis Goniillii Onam Formu

o |

Bu aragtirmanin amaci, Konjenital Kalp Anomalisi Olan 8-11 Yag Grubu Cocuklarin ve
Ebeveylerin Yasam Kalitelerinin belirlenmesidir. Ebeveynlerin ve ¢ocuklarin yasam kalitelerini
belirlemekteki amacimiz, ¢cocuk ve ailenin sorunlarinin saptanmasi, sorunlar dogrultusunda daha
kaliteli bakimin verilmesi ve yasam kalitesini arthirmaya ydnelik girisimlerin planlanmasidir. Sizi ve
cocugunuzu ankete dayall olan aragtirmamiza davet ediyoruz. isterseniz bu bilgileri aileniz ve/veya
yakinlaniniz ile tartiginiz. Eger anlayamadiginiz ve snzm icin agtk olmayan seyler varsa, ya da daha fazla
bilgi isterseniz bize sorunuz.

Bu anket galismasina katiimak tamameﬁ‘ gbniilllillik esasina dayanmaktadir. Calismaya
katiimama hakkina sahipsiniz. Sorular yanitlamaniz, arastirmaya katilm icin onam verdiginiz
biciminde yorumlanacaktir Size verilen form]arir_.gaki sorular yanitlarken kimsenin baskisi altinda
olmayin. Bu formlardan elde edilecek bilgiler tamamen gizli tutulacaktir. Aragtirmaya katilmamaniz
hastaneden aldigimz/alacagimz hizmeti hicbir sekilde etkilemeyecektir.

Emine COLAKOGLU

Sifa Universitesi

Cocuk Hastaliklari Hemsireligi
Anabilim Dali

Yitksek Lisans Ogrencisi

Soz konusu arastirmaya, hichir baski ve zorlama olmaksizin kendi rizamla katitmayi kabul
ediyorum., Bilgilendirilmis Géniillii Olur Formundaki tim agiklamalari okudum. Bana, yukarida konusu
ve amac belirtilen aragtirma ile ilgili yazih ve sézli aciklama Emine Golakoglu tarafindan yapildi.
Aragtirmaya gonllld olarak katildigimi, istedifim zaman gerekgeli veya gerekgesiz olarak
arastirmadan aynilabilecegimi biliyorum

Katihmcimn Adi-Soyadi
Tarih
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Simdi seninle ¢ok zevkli bir test gbzecegiz. Bu testi ¢ézmek icin senin bana izin vermen
gerekiyor. Bu testte bana verecegin cevaplar sadece ikimizin arasinda kalacak. Bu test hakkinda anne
ve babana bilgi verecegiz ve senin de bu galismaya katilip katilmaman igin onlardan izin alacagiz. Sen
de bu konuyu anne ve/veya baban ile konugabilirsin. Eger katiimak istemezsen hig kimse sana kizmaz
veya kiismez. Doktorlar sana nceden oldugu gibi iyi davranacak, tedavini aynen siirdiirecektir.

Emine GOLAKOGLU

sifa Universitesi

Cocuk Hastaliklart Hemsireligi
Anabilim Dali

Yiiksek Lisans Ogrencisi
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Ek 8. Cocuklara Ait Sosyodemografik Ozellikler Formu

SOSYODEMOGRAFIK VERI FORMU

1. Merhabal Simdi bana kag yaginda oldugunu séyler misin?........cccverinnnimnisnninen:

2. Cinsiyetin nedir?
a) Kiz
b) Erkek

3. Kagino sinifa gidiyorsun?.......c.iimimmssiin

4. Okulda kosarken/ arkadaslarinla oyun oynarken zorfaniyor musun?
a) Evet
b) Hayir

¢) Bazen
5. Arkadaglarinin oynayabildigi biitiin oyunlan sende oynayabiliyor musun?
a) Evet

b) Hayir
¢} Bazen
6. Kendibagina banyo yapabiliyor musun?
a) Evet
b} Hayir

c) Bazen

7. Slirekli hastaneye gelmek zorunda kalmak seni iiziiyor mu?

a) Evet
b} Hayir

c) Bazen
8. Hastaneye gittigin giinlerde okuldan/ derslerinden geri kaliyor musun?
a) Evet
b) Hayir
¢} Bazen
9. Kendini hasta hissettigin i¢in okula gitmedigin giinler oluyor mu?
a) Evet
b) Hayir

c} Bazen

10. Arkadaslarinla giizel vakit gegiriyor musun?

a) Evet
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b) Hayir
c) Bazen
11. En son ne zaman viicudunda agrin oldu?
a) 1-2 Giin 6nce
b) Gegen hafta
c) Gegen ay
12. Oyuncaklarini biraktifin yeri unuttugun oluyor mu?
a} Evet ’

b) Hayir

c) Bazen
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Ek 9. Ebeveyne Ait Sosyodemografik Ozellikler Formu

SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLER VERI FORMU

1. Cinsiyetiniz
a) Kadin b) Erkek
2, Yasimz .........
3. Ogrenim durumunuz
a) Okur-yazar degil
b) Okur-yazar
c) Ikégretim
d) Lise
¢) Universite
4. Medeni duorumunuz
a) Evli b) Dut
5. Nasil bir ailede yasiyorsunuz?
a) Cekirdek aile
b) Genis aile
6. Calsiyor musunuz?
a) Evet  b) Hayir
7. Ayhk gelir diizeyiniz nedir?
a) Digiik
b) Orta
¢} Yiiksek
8. Sigara kullamyor musunuz?
a) Evet  b)Hayir
9. Kronik bir hastalifimz var m? (Seker, yiiksek tansiyon, bébrek yetmezligi gibi)
a) Var  b) Yok

11. Cocugunuzu ne kadar sikhkla hastaneye gitiirmeniz-kontrol i¢in/ hastaneye
yatirmamz gerekiyor?
a) 15 giin arayla
b} Her ay
c) 2 ayarayla
d) 3 ay arayla
e) 6 ay ve daha uzun siire
12. Cocugunuzun evde kullanmas: gereken ilag/ ilaglar var mi?
a) Evet
b) Hayir
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13. Cocugunuzun gelecegi ile ilgili olumsuz diigiinceleriniz, korkularmz var m?
a) Evet
b} Hayir
¢) Bazen
14. Cocufunuzun hastahgmmdan dolay: siirekli hastaneye gitmeniz giinliik yasamda
yapmaniz gereken islerinize engel oluyor mu?
a} Evet
b) Hayir
¢) Bazen
15, Bagkalarindan (anneanne-baba-babaanne)} manevi destek aliyor musunuz?
a) Evet
b) Hayir
¢) Bazen
16. Bagkalarindan (anneanne-baba-babaanne) maddi destek aliyor musunuz?
a) Evet
b) Hayir
c) Bazen
17. Psikolojik bir yarduma ihtiya¢ duydunuz muw/ psikolojik bir yardim aliyor musunuz?
a) Evet b)) Hayir

18. Baska ¢ocugunuz varm? ...
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Ek 10. SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi

|
|

SF-36 YASAM KALITESI OLCEGI

1. Genel olarak saghigimz igin asagidakilerden hangisini séyleyebilirsiniz?

Mikemmel 1
Cok iyi 2
Tyi 3
Orta 4
Koti 5

2. Bir yil éncesi ile kargilastirdigimzda, simdiki saghfimz1 genel olarak nasil buluyorsunuz?

Bir yil 6ncesinden gok daha iyi

Bir y1l éncesinden biraz daha iyi

Hemen hemen aymn

Bir yil éncesinden biraz daha kot

| | W R —

Bir y1l éncesinden gok daha kot

Saghgmiz ve Giinliik Aktiviteler
3. Agagdaki sorular normal bir gin boyunca yapabileceginiz aktiviteler haklindadir.

Sapliginiz asafidaki aktiviteleri yapmamzi engelliyor mu? Eger engelliyorsa, ne kadar

engelliyor?

Aktiviteleriniz Evet ¢ok Evet biraz Hayir pek
Engelliver Engelliyor Engellemivor

a. Kosu, agirlik kaldirma ve agir 1 2 3

sporlar gibi bilyiik ¢aba gerektiren

aktivitelerde

b. Masayt, elektrik siiptrgesini 1 2 3

itmek gibi orta/hafif aktivitelerde

¢. Paket veya ¢anta tagirken 1 2 3

d. Birkag kat merdiven gikarken 1 2 3
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e. Bir kat merdiven -qlkarken

f Egilirken, ¢omelirken

| . Bir Kilometreden fazla yiiriirken

h. Birkag viiz metre yiriirken

i. Yiiz metrelik mesafeyi yiirtirken

{ 1. Giyinirken veya yikanirken

[RCNIE SR V) S S I SR S

W Wl W W Wl W

4. Son 4 hafta boyunca iginizde veya diger rutin iglerinizde fiziksel saglifiniza bagl olarak,

asagidaki problemlerden herhangi biriyle kargilagtiniz m?

Evet

Hayir

a. Isinizde veya diger
aktivitelerinizde saglik
sorunlar yiziinden galigma

zamaninizi azalttiniz mi?

1

ﬁs;lerinizde

amagladifinizdan daha az ma
{ verimli oldunuz mu?

i ¢. Is ve aktivitelerinizi
zahmetsiz (kolay) olanlarla

simirlandirdiniz m1?

d. I5 ve aktivitelerinizi
gergeklestirirken zorluk

ektinizi mi? (6rnedin ekstra

¢aba harcadimz m?)
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5. Son 4 hafta boyunca, iginizde veya diger rutin islerinizde ruhsal durumunuzun sonucu

olarak agagidaki problemlerden herhangi biriyle kargilagtiniz mi?

Evet

Hayir

a. Isinizde veya diger
aktivitelerinizde saglik
sorunlart yiiziinden galisma

zamamnizi azalttiz nu?

1

b. Islerinizde

amacladiginizdan daha az mt
verimli oldunuz mu?

c. Islerinizi veya diger
aktivitelerinizi her
zamankinden daha az
dikkatli mi yaptiniz?

6. Son 4 hafta boyunca, fiziksel ve ruhsal saglifiniz ailenizle, arkadasimzla, komsularimzla

iligkilerinizi ne dereceye kadar etkiledi?

Pek etkilemedi

Cok az

Orta

Oldukga

Asir

[721 BN WY Y

Agn

7. Son 4 hafta boyunca ne kadar agriniz oldu?

Hig

1

Cok hafif

Hafif

Orta

Fazla

Cok fazla

(=2 IRV ]
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8. Son 4 hafta boyunca agrinmiz normal islerinizi yapmamiz: ne kadar etkiledi?

Cok degii

Az

Orta

Oldukga fazla

Asin i

Duygulariniz

9. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta boyunca neler hissettiginizle ilgilidir, Her soru igin sizin

duygularimiz1 en iyi kargiiayan yamiti, son 4 haftadaki siklifim goz éniine alarak, seginiz.

Gecen ay bovunca Her Cogu Olduk¢a | Bazen | Nadiren | Higbir
Zaman | Zaman Zaman
a. Tam enerjik hissettiniz 1 3 5 6
b. Cok sinirli biriydiniz 1 3 5 6
¢. Higbir geyin sizi 1 2 3 4 5 6
negelendiremeyecegi kadar
camniz sikkindi
d. Sakin ve huzurluydunuz 1 2 3 4 5 6
e. Fazla enerjiniz vardi 1 2 3 4 5
f. Moralsiz  ve kederli 1 2 4 5 6
hissettiniz
g. Cok yorgun hissettiniz 1 2 3 4 5 6
h. Hié‘mutlu oldunuz mu? 1 2 3 4 5 6
i. Yorgun hissettiniz 1 2 3 4 5 6
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10. Son 4 hafta boyunca bedensel saghginiz veya duygusal sorunlariniz sosyal etkinliklerinizi

ne siklikta etkiledi?
a) Her zaman

b) Cogu zaman

c) Bazen

d) Nadiren

¢) Higbir zaman

Genel Olarak Saghgimz

11. Asagidaki ifadeler sizin i¢in ne kadar dogru veya yanligtir?

Kesinlikle | Cogunlukia | Bilmiyorum | Cogunlukla | Kesinlikle
Dogru Dogru Yanlig Yanlig

a. Diger insanlardan 1 2 3 4 5
daha sikhasta oluyor
gibiyim
b. Tanidigim herhangi 1 2 3 4 5
birikadar saghkliyim
¢. Saghgimin daha 1 2 3 4 5
kotiyegidecegini
saniyorum
d. Saglhigim miikemmel 1 2 3 4 5
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Ek 11. SF-36 Yasam Kalitesi Olgcegi Hesaplama Formu

EK 5

SF-36 DEGERLENDIRME YONERGESI

1. Sorular Puanlanir

Soru 1
Baslangi¢ Puan Degeri - Son Puan Degeri
1 5.0
2 4.4
3 34
4 2.0
5 1.0
Soru 2
Baglangi¢ Puan Degeri Son Puan Degeri
1 5.0
2 4.0
3 3.0
4 2.0
5 1.0
Soru 3a-3j
Baslangi¢ Puan Degert Son Puan Degen
1 1.0
2 20
3 3.0
Soru 4a-4d
Baglangi¢ Puan Degeri Son Puan Degeri
1 1.0
2 - 2.0
192
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Soru 5a-5¢
Baslangig Puan Degeri Son Puan Degeri
1 1.0
2 2.0
Soru 6

Baglangi¢ Puan Degeri

Son Puan Degeri

1

5.0

4.0

3.0

20

2
3
4
5

1.0

Soru 7

Baglangig Puan Degeri

Son Puan Degeri

1

6.0

54

4.2

3.1

22

2
3
4
5
6

1.0

Soru 8

Baglangig Puan Degert

Son Puan Degeri

1 (7. soru 1 ise 8.soru I- 6 puan) 5.0
2 4.0
3 3.0
4 2.0
5 1.0
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Soru 9a-9d-9e ve 9h

Baglangig Puan Degeri

Son Puan Degeri

6.0
2 5.0
3 4.0
4 3.0
5 2.0
6 1.0

Soru 9b-9¢-91-9¢g ve 9i

Baslangi¢ Puan Degeri

Son Puan Degeri

1

1.0

2.0

3.0

4.0

5.0

=Y R ) Y Y

6.0

Soru 10

Baglangig Puan Degeri

Son Puan Degeri

1

1.0

2.0

3.0

4.0

2
3
4
5

5.0

Soru 11ave 11c

Baglangi¢ Puan DeZen

Son Puan Degeri

1

1.0

2.0

3.0

4.0

2
3
1
5

5.0

194
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Seru 11b ve 11d

Baglangig Puan Degeri Son Puan Degeri
1 5.0
2 4.0
3 3.0
4 2.0
5 1.0

2. Yagam Kalitesi Boyutlan Igin Sorularin Birlestirilmesi

Boyutlar Sorularin Son Puan EnDiigik  Olasi Ham
Degerlerinin Toplami Ham Puan Puan

Fiziksel Fonksiyon 3at+3b+3c+3d+3e+3f+3g+3h+3143; 10 20
Fiziksel Rol Giiglugin ~ 4at+d4b+dc+dd 4 4
Agn 7+8 2 10
Genel Saghk Algisi 1+11a+11b+11c+11d 5 20
Vitalite 9a+9e+9g+9i 4 20
Sosyal Fonksiyon 6+10 2 8
Emosyonel Rol S5at+5bt+5c 3 3
Giiglagii

Mental Saghk 9b+9¢+9d+9f+9g 5 25

61§eEin puammm hesaplanmasi:

Sonugta her alt boyut i¢in ayn ayn puanlar elde etmek olanaklidir. Olgegin toplam

puanmin hesaplanmas: mimkin degildir.

Ham puanlann dénistiirilmesi

Boyut Puanm1 = Elde edilen ham puan — En diisiik ham puan X 100

Olast ham puan
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OZGECMIS

Arastirmact 1989 yilinda Balikesir'de dogmustur. Ilk ve orta &grenimini
Balikesir’de lise dgrenimini ise Manisa’da tamamlamistir. Balikesir Universitesi
Bandirma Saglik Yiiksek Okulu Hemsirelik boliimiinden mezun olmustur. 2011
yilinda Izmir Bornova Sifa Universitesi Hastanesinde hemsirelik gorevine
baglamigtir. 2013 yilinda Sifa Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saglig
Ana Bilim Dalinda yiiksek lisans programina baglamistir ve su anda tez ¢aligmalarina

devam etmektedir.
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