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OZET

ORGAN TRANSPLANTASYONU YAPILAN COCUKLARIN EBEVEYNLERININ
YASAM KALITESI VE BAKIM YUKUNUN BELIRLENMESI

Aynur ACAR
Hemsirelik Anabilim Dali, Yiiksek Lisans Tezi

Bu arastirmanin amaci organ transplantasyonu yapilan cocuklarin ebeveynlerinin
yagsam Kkalitesi ve bakim yiikiiniin belirlenmesi amaciyla yapilmigtir. Calismanin 6rneklemini
Tiirkiye'nin farkl illerinde transplantasyon yapilmis ve Sanlurfa il sinirlart iginde yasayan
Harran Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesi organ nakli poliklinige tetkik
yaptirmak ve transplantasyon olduklar1 merkezlere kontrol amagli sevk i¢in basvuran 22 hasta
ebeveyni olusturmaktadir. Arastirmada Orneklem hesab1 yapilmaksizin tiim evrene
ulasilmustir. Veriler anket formu, SF-36 Kisa Form Yasam Kalitesi Olcegi ve Bakim Verme
Yiikii Olgegi kullanilarak elde edilmistir. Verilerin istatistiksel analizleri icin SPSS for
Windows version 22.0 paket programi kullanilmis, p<0.05 istatistiksel olarak anlamli kabul
edilmistir.

Calismada hastalarin % 59.1'1 erkek ¢ocuk , %90.1 ' i karaciger nakli olmus, annelerin
%63.6 's1 20-39 yas arlifinda, %63.6's1 okur yazar degildir. Ebeveynlerin Zarit Bakim Yiikii
Olgeginden aldiklar1 toplam puan ortalamalarina gére bakim yiiklerinin hafif orta diizeyde
(27.32+8.35) oldugu, yasam kalitesi mental ve fiziksel saglik puan ortalamalarinin sirasiyla
26.19+1.31,22.3340.94 oldugu belirlenmistir.

Hastalarin  %31.8'i ayda bir kez kontrole gittigi, %>50.0'si ilag diizeylerine
bakilmamas1,%22.7'si sevklerde tek refakatgi yazilmasi, %54.5'l organ transplantasyonu
yapan doktora ulasamamaktan dolay1 bagska doktora kontrol olmalarindan kaynaklanan sikinti
yasamaktadirlar.

Organ transplantasyonu olan g¢ocuklarin ebeveynlerin yasam kalitesi diislik, bakim

yiikleride hafif/ orta derece olarak tespit edilmistir.

Anahtar Kelimeler: Organ Transplantasyonu, yasam kalitesi, bakim yiikii, hemsirelik
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ABSTRACT

DETERMINATION OF LIFE QUALITY AND CARE BURDEN OF ORGAN
TRANSPLANTATED CHILDREN'S PARENTS

Aynur ACAR

Department of Nursing, Master’sThesis

The aim of this study was to determine the life quality and care burden of the parents
of the organ transplanted children. 22 parents of the patients who were applied transplantation
in differentcities of Turkey and who were living in Sanlurfa, who applied to Harran
University,Research and Application Hospital, Organ Transplantation Policlinics
transplantation centers to get examined and for control purposes. The whole population of the
study was used as the sample of the study. The data were collected using a questionnaire
form, Short Form SF-36 Quality of Life Scale and Caregiver Burden Scale. SPSS for
Windows version 22.0 package program was used for statistical analysis of the data, p<0.05
was considered as statistically significant.

In the study, 59.1% of the patients were male children, 90.1% of them had liver

transplant, 63.6% of the mother were 20-39 years old and 63.6% of the mothers were
illiterate. The care loads were determined as mild (27.32+8.35) according to the parents’ total
mean scores of Zarit Caregiver Burden Scale. The means of the parents' mental and physical
health scores were 26.19+1.31, 22.33+0.94, respectively.
31.8% of the patients went for a check up once a month, 50.0% of them did not have any
control for drug levels, 22.7% of them had single hospital attendant, 54.5% of them were
unable to contact their doctors who made organ transplantations to them and went to other
doctors for check up. There fore, they experienced some difficulties.

The parents of the children with organ transplantation were found to have a lowq

uality of life and mild/moderate caregiver burden.

Keywords: Organ Transplantation, life quality, careburden, nursing
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1.GIRIS

Biitiin diinyada ¢ocuklar, gelecegin kurtaricisi olarak itinayla biiyiitiilen, yetistirilen ve
mevcuttaki imkanlart en iyi seviyede kullanilarak, tiim ihtiyaglart karsilanan kiymetli
kisilerdir. Tiim ebeveynler saglikli ¢ocuk umudu igerisindedir. Hasta ¢ocuklarin daha iyi bir
yasam, biiylime ve gelisimlerini silirdiirebilmeleri i¢in tip devamli yeni gelismelere imza
atmaktadir (13). Cesitli sebeplerle ilaglarla iyilestirilmesi miimkiin olmayan son dénemdeki
organ yetersizliklerinde kullanilan metodlardan biri solid organ naklidir (5). Solid organ nakli
son donem hastalig1 olan ¢ocuklarda sag kalimi biiyiik 6l¢iide iyilestirerek bu popiilasyondaki
ana tedavi seceneklerinden biri haline gelmistir (4). Immiinoloji ve immiinsupresyon
konularindaki bilgi birikimi ¢agdas anlamda organ nakillerini giindeme getirmistir (5). Organ
yetmezligi sebebiyle yasamini kaybetmek iizere bir g¢ocugun hayatini kurtarmak, yasam
kalitesini artirmak, siiresini uzatmak organ naklinin en Onemli amacidir (2). Organ
transplantasyonu, viicutta gérevini yapamayan ve hatta viicuda zararli hale gelen bir organin
yerine kadavra, canli veya beyin 6liimii olmus kisilerden alinan saglikli bir doku veya organin
ayni gorevi yapmasi lizere yeni bir viicuda aktarilmasi islemidir. Organ transplantasyonu,
giinlimiizde bir ¢ok kronik organ hastaliklarinda uygulanan gegerli ve ileri bir tedavi yontemi
olarak kabul edilmektedir(1-3). Transplantasyon islemi doku kaynakli ya da organ olabilir.
Kadavradan organ alinabilmesi i¢in beyin 6liimii (tibbi 6liim) olarak adlandirilan 6liim halinin
gerceklesmis olmasi gerekir (3).

Solid organ transplantasyonu, hastalarin % 80'inde yasam kalitesini ve yasam siiresini
uzatan, son donem kalp, bobrek, akciger ve karaciger hastaliklarina sahip ¢ocuklarin
tedavisinde temel dayanak haline gelmistir. Kati organ transplantasyonunun gegmisi, ilk
pediatrik bobrek transplantinin yapildigr 1952 yilina kadar uzanmaktadir.Ardindan ilk
karaciger nakli 1963 ve ilk kalp transplantasyonu 1967'de izlemistir. Bu erken basarilardan bu
yana cerrahi tekniklerin gelistirilmesi,anestezi prosediirleri ve transplant sonrasit bakim,
ozellikle immiinosupressif tedavi, greft basar1 oranini biiyilk oranda arttirmis ve alici
sonuglart iyilestirmistir (4).

Giliniimlizde saglik bakiminin en 6nemli amaglarindan bir tanesi de, hastaligin
tedavisinden baska hasta ve ailesinin yasam kalitesinin arttirilmasidir.  Organ
transplantasyonu, hastalarin nitelikli bir yasam siirmeleri i¢in farkli bir yontem olarak onay
gormektedir, hastalik sebebiyle gerceklesen sikintilarin ortadan kaldirilarak yasam kalitesini

yiikseltmektir (7). Diinya Saglik Orgiitii' niin Yasam Kalitesi Calisma Grubu yasam kalitesini



" kisilerin; yasadiklar1 gelenek, gorenek ve deger sistemleri iginde, amaglarina uygun olarak,
yasamdaki kendi konumlarina bakis agilari, umutlari, standartlari ve kaygilari " olarak
aciklanmustir (8).

Yasam kalitesinin igerisinde, insanlarin psikolojik durumlar, fiziksel fonksiyonlari,
cevreyle etkilesimleri, aile disinda veya igindeki inanglar1 ve sosyal iligkileri vardir. Yasam
kalitesi kavrami ilk goriintiste sade bir kelime olmasina ragmen olabildigince genis igeriklidir.
Yasam kalitesi tanimi, yasamin bir¢ok durumunu igermesi gerektigi konusunda diisiince
birligi olmakla birlikte halen tartisilan bir konudur. Yasam kalitesi kavrami son donemlerde
Onemi artan ve sik¢a kullanilan bir kelimedir (21).

Pediatrik karaciger nakilli alicilarin ve ailelerinin yasam kalitesi hakkinda sinirli
sayida bilgi vardir. Sonuglar, ameliyattan dnce ve sonrada psikolojik destek saglanmasini
onermektedir (6).

Bakim yiikii kavrami; bakim vericinin, kronik hastaligi olan kisiye bakim verme
slirecinde, sikint1 yasamasi, kendini yiik altinda hissetmesi veya baski altinda girmesi olarak
aciklanmaktadir (16, 18-20).

Bakim verme, bakim veren Kkisiler agisindan g¢ok yonlii olarak benimsenen bir
tecriibedir. Bakim verme, kendine saygi duyma, sevginin artmasi, kisisel gelisim, diger
bireylerden toplumsal dayanak alma, bakim verme tecriibesi sayesinde anlam bulma, biiyiik
oranda samimiyet artmasi, kisisel doyum saglama gibi olumlu 6zelliklerinin yaninda pek ¢ok
zorluklara da yol agabilmektedir (14).

Bakim sadece bir yardim sekli ile sinirli olmayip, kisisel bakim, para yonetimi,
aligveris, ulasim, bazi sosyal hizmetleri koordine etme, ev islerini yapma, saglik bakimi, ayni
evde yasama gibi emosyonel, maddi veya fiziksel destek vermeyi igermektedir (15,16).
Literatiir incelendiginde transplantasyon ile ilgili yetiskinlerle yapilmis ¢ok sayida ¢alismanin
oldugu, ¢ocuk ve aileleriyle ise yapilmis sinirli sayida ¢aligma oldugu tespit edilmistir.

Dobbles ve arkadaslar1 (2010) tarafindan yapilan c¢alismada; 23 bobrek
transplantasyonu yapilmis adolesanin depresyon, semptom deneyimi ve tedaviye uyum ve
saglikla ilgili yasam kalitesi incelenmistir. Addlesanlarin %17.4’linde depresyon goriildiigii,
sigara i¢me, yasa dis1 ila¢ kullanma, diyete uymama ve egzersiz diizeyinde azalma oldugu
tespit edilmistir. Adolesanlarda goriilen semptomlar incelenmis ve en yiiksek oranda
istahsizlik, yorgunluk, basagrisi, saclarda dokiilme, el ayaklarda sigiller gorildiigi
bildirilmistir (17).



Haavisto ve ark. (2013), ¢ocuklarda kalp, bobrek, karaciger nakli sonrasi yasam
kalitesinde bozulma ve psikososyal uyum igin risk faktorlerine bakilmistir. Bu ¢alismada 16
kalp, 44 bobrek, 14 karaciger hastas1 degerlendirilmis,ergenlik oncesi gruptaki ¢ocuklar (8-11
yas) ayni yas akranlari ile karsilastirildiginda daha kotii yasam kalitesi oldugu saptanmistir
9).

Baran ve ark. (2011) tarafindan 80 ¢ocugun karaciger naklinden sonraki biiyiime ve
gelisimine bakilmistir. Biiylime ve gelismeye 6 ay, 1, 2, 3, 4 ve 5 yil sonrasina bakilmustir.
Karaciger naklinden sonra ilk 6 ayda biliyiime hizl1 bir artig gosterirken ilerleyen yillarda
yavaslamaya gegmistir (10).

KaFErrfelt ve ark. (2000) bobrek nakli olan ¢ocuklarmn ailelerinin bagis konusunda
yasadiklar1 psikolojik sorunlar incelenmistir. Bobrek transplantasyonu siirecinde tiim aileler
icin psikososyal destege ihtiya¢ oldugu bu nedenle, bir psikolog ve bir sosyal hizmet uzmani
stirecinde aileye destek olmasi gerektigi bildirilmistir (11).

Altug (2011) Karaciger nakli olan ¢ocuklarin ve ailelerinin yasam kalitelerini,
stireclerini etkileyen degiskenleri belirlemek amaciyla yaptigi ¢calismada; son donem karaciger
yetmezligi olan ¢ocuklara uygulanabilecek tek tedavi secenegi olan karaciger naklinin, sadece
¢ocugun hayatin1 kurtarmakla kalmayip ¢ocuk ve ailenin yasam Kkalitesini olumlu yonde
etkiledigi bildirilmektedir (12).

Wu YP ve ark. (2008) solid organ nakli yapilan cocuklarin ve ebeveynlerin
psikososyal islevlerinin incelendigi arastirmada 64 bobrek veya karaciger nakli olmus ¢ocuk
ve aileleri ele alinmustir.Nakil sonrasi g¢ocuklar ¢ok az psikososyal zorluk bildirirken,
ebeveynler ¢ocuklarda bazi psikososyal zorluklarin, 6zelliklede igsellestirici problemlerin
bulundugunu belirtmistir (33).

Haberal ve ark. (2000) Tiirkiye de bobrek nakli olan 56 ¢ocugun ileriki yasantisi
incelenmis ve hastalarin % 56'sinin lise 6ncesi egitimini biraktigini ve sadece ii¢ hastanin evli
oldugunu gostermistir. Popililasyonumuzdaki pediatrik bobrek transplant alicilarinda yiiksek
okulu terk etme ve issizlik orani, daha yogun bir rehabilitasyon programina olan ihtiyaci
vurgulamaktadir (51).

Gritti ve ark. (2013) karaciger nakli yapilan c¢ocuklarn (PLT) uzun vadeli sag
kaliminda ve klinik olarak stabil kronik karaciger hastaligi olan ¢ocuklarin saglikli yasam

kalitesi(SYK) karsilastirilmistir. Iki toplumun SYK ile benzerlik gosterdigini ancak hem



anne-baba hem de PLT grubundaki ¢ocuklarin genel saglik durumu daha kétii oldugunu
diistindiirmektedir. Bu sonuglari teyit etmek igin daha ileri ¢alismalara ihtiyag vardir (52).

Sundaram ve ark. (2007) ¢alismasinda karaciger ve bobrek nakli olan ergenlerin ve
bakim verenlerin yasam kalitesi incelendiginde, nakil hastalarinin fiziksel ve psikolojik
islevleri yiiksek bulunurken bakim verenlerin fiziksel sagliktan c¢ok psikolojik sagligi
bozuktur (88).

Alahan ve ark. (2015) kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinin bakim verme yiikiine
bakildiginda,bakim verenlerin %48.6’ sinin aile i¢indeki rol ve sorumluluklarinin etkilendigi,
%29.1°nin saglik giderlerini karsilamada giigliik yasadig: tespit edilmistir.Bakim verme siiresi
arttik¢a bakim verme yiikii puan ortalamasinin arttigi gozlenmistir (121).

Ozdemir ve ark. (2009) calismasinda, kanser tanist konan ¢ocuklarma bakim
uygulayan annelerin bakim verme yiiklerini tespit etmek ig¢in 82 anne degerlendirilmistir.
Kanserli ¢ocuklarma bakim veren annelerin Bakim Yiikii Olgegi puanlarinin ¢ok yiiksek
olmadig1 belirlendi (14).

Larse'nin yaptigi bir ¢alismada bakim verenlerin % 84.9°u hasta ile iletisimde engeller
yasadiklarini,%60.6’s1 bakim verme islerinden dolayr kendilerine ayiracak vakitlerinin
olmadigini, %78.8’u kendilerini yorgun hissettiklerini, %56.9’u ise ekonomik zorluklar
yasadiklarini ifade etmislerdir (127).

Aragtirma organ transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi ve

bakim yiikiiniin incelenmesi amaciyla planlanmaigtir.



2.GENEL BIiLGILER

2.1. Organ Transplantasyonu
2.1.1. Tanimi ve Siiflandirilmasi

Cagdas cerrahinin en kompleks, problemli, sikintili alanlarindan biri olan organ nakli,
tarih oncesi donemlerden bu zamana kadar giincelligini korumus ve tip bilim adamlarinin
baslica ilgi odaklarindan bir tanesidir. Bu cerrahi teknik %100 6liime mahkum insanlara ikinci
bir yasam sans1 tanimaktadir. Organ nakli, tam anlamiyla doku veya organlarin aktarilmasi
olarak tanimlanabilir. Caligmayan organin ¢ikarilmasi ve yerine saglikli organin konmasi,
organ transplantasyonlarinin esasini olusturmaktadir (1-3,22,34). Transplantasyon ameliyatla
yapilir ve hasta organin veya viicut gorevlerinin bir boliimiinii yerine getiremeyen hastanin
sthhatli bir yasama kavusmasimi saglar, yasam siiresini ve Kkalitesini artirir (35,36).
Giliniimiizde tim solid organ nakilleri, bebekler dahil, her yas grubunda aktif bir sekilde
yapilmaktadir.

Basaril1 bir organ naklinin yapilmasi ¢ocugun tiim gelisimini tamamlayabilmesi bu
ameliyat1 tip diinyasinda konusulan bir konu olmustur. Hastaliklarda yasanan sikintilarin
giderilmesi veya azaltilmasi organ naklinin 6nemli olmasi, ¢cogu kronik hastalar i¢in 'yeniden
dogus' anlamina gelmektedir (23,24).

Organ naklinin tedavi edici amaglarla yapilmasinin temelleri 19. asirin ilk yarisinda
ortaya c¢ikmistir ve ilk baglarda hayvanlarda yapilan deneysel arastirmalar, sonralari da
insanlar iizerinde yapilan ¢alismalarla bugiinkii seklini almistir (2).

Son donemlerde doku ve organ transplantasyonu cerrahi metotlarin gelismesi,
antiviral, immunsupressif, antimikrobial, tedavi yontemlerinin kullanilmasi, tedavi ve cerrahi
islemlerin siireglerinde siirenin daha kapsamli kullanimi tiim diinyada daha fazla sayida
hastanin organ ve doku naklinden faydalanmasina ve bu olanaklara daha kolaylikla
ulagilabilmesine neden olmustur (25).

Nakil amaciyla doku ya da organin alindigr sahislara ‘dondr' veya ‘verici'
denilmektedir (37). Tiirkiye'de ya canli ya da kadavra donoérden organ transplantasyonu
hizmetleri 25.05.1979 tarihli 2238 sayili yasa ile diizenlenmistir (38).

Canl verici ( Donér ); canlidan organ nakli saglikli, kendi 6zgiir iradesiyle karar

veren, Ozverili, goniilli ve maddi ¢ikar saglamayan, akraba ya da akraba olmayan,doku



uyumu uygun vericinin, hayatini riske atmayacak sekilde kendini tamamlayabilen organlardan
bir parga veya bobrek gibi ¢ift organlardan birinin alinip alici kiginin iyilesmesine yeniden bir
kez daha yasama sahip olmasina firsat taniyan, tamamen alici kisisinin yararina yonelik
yapilan, 6zel tibbi ekip tarafindan mevzuata ve etige uygunlugu onaylandiktan sonra
gerceklestirilen islemdir (36,39-41).

Canlidan transplantasyonlarda dondr igin mortalite oranlart ise %0,05 ile %0,5
arasinda, komplikasyon oranlari %9-67 olarak goriilmektedir. Canli verici Avrupa ve
Amerika Birlesik Devletleri' inde (ABD) daha fazla oranda kullanilmaktadir. Canli dondriin
yararlari, organ elde edilebilirliginin artmasi, hasta ve greftin yasama sansinin yiiksek olmasi
ve alicida en iyi tibbi bakim olanagi saglanmaktadir (41-43).

Kadavra verici (donor):Kursunlanma, beyin kanamasi, trafik kazasi gibi nedenlerle
bir hastanenin yogun bakim iinitesinde tedavi géren hasta bireyin ventilatér destegindeyken
beyin fonksiyonlarinin geri doniisiimsiiz kayb1 olarak gergeklesen kisidir. En uygun kadavra
verici, yas olarak geng, tibben geri doniisiimsiiz beyin olimii gergeklesmis, tibbi agidan

saglikli ve beyin digindaki organlari saglam olan bireylerdir (44,45).

Beyin 6liimii; beyin sap1 dahil tiim beyin (spinalkord, beyin sap1, korteks) islevlerinin
tamamen ve irreversibl kaybidir. Beyin 6liimii teshisi; hastada irreversible koma, arefleksi ve
apne varligini gosteren klinik bir tanidir (25,35,47).

Beyin oOliimii nedenleri arasinda kazalar, darbeler ve serebral hemorojiler yer
almaktadir (24). Beyin 6limi tanisinin konulmasi hem iyilesme umudu olmayan hastalarin
uzun siire yogun bakim birimlerinde kalmasini engelleyecek ve maliyeti azaltacak hem de
organ nakli i¢in verici sansin1 artiracaktir (138).

Kisi saghginda doku veya organ bagisinda bulundugunu yazili veya sozli
bildirmemis, bu konudaki talebini iki sahid 6niinde ag¢iklamamis ise 6liim esnasinda yaninda
bulunan annesi, esi, babasi, resit cocuklart yada kardeslerinden biri, bunlar yoksa herhangi bir
yakininin muvafakatinin alinmasi gerekmektedir (35).

Kadavradan organ alimini hizlandirmak i¢in, Saglik Bakanliginin istegiyle Eyliil 1992
tarthinde itibaren Organ Nakli Koordinasyon Sistemi (ONKOS) adi altinda yeni bir sistem
baslatilmistir. ONKOS iginde calisacak olan nakil koordinatoriiniin gérevleri sunlardir;

1. Acil, reanimasyon ve beyin cerrahi kliniklerine diizenli vizit yaparak transplantasyon
acisindan hastalar1 incelemek

2. Vericinin ailesinden organ bagisi i¢in izin almak



3.Potansiyel verici gergek vericiye doniistiigiinde,beyin oliimiinii belirleyecek doktorlar

konseyinin hasta yanina gitmesini saglamak

4.Doku tipleme iglemini koordine etmek

5. Organ alim ekibinin hasta basina getirmek ve cerrahi islemlerde yardime1 olmak
6. Doku tipleme sonucunu faksla bakanliktaki ana merkeze bildirmek

7.Ana merkezden gelen talimat dogrultusunda organi ilgili merkeze ulastirmak (24).

Organ nakli konusundaki gelismelere ve transplantasyon igin bekleyen hastalarin sayisi
giderek artmasina ragmen dondr kaynaklari diinyada ve tlilkemizde olduk¢a smirlidir (47).
Tirkiye'de 2008-2016 yillar1 arasinda bildirilen beyin &liim sayisi 6613'dir.Organ nakli
bekleyenlerinde sayis1 13808'dir (48).

2.1.2. Transplantasyon Tarihgesi

Gorevini tam olarak yapamayan, hasta ve ayrica viicuda zarar veren organin bir yenisi
ve stabili ile degistirilmesi fikri ¢ok eski ¢aglardan beri insanlarin ilgi odagi olmustur (50).

Organ transplantasyonu ile ilgili en eski bilgiler mitolojik ¢aglarda goriilsede, tedavi
edici amaglarla yapilmasinin temelleri 19. asrin baslarinda ortaya ¢ikmis, deneysel ¢alismalar
olarak oOnce hayvanlarda yapilmis, daha sonraki calismalar insanlar lizerinde denenerek
suanki durumunu almstir (2,26).

Organ naklinin dini yazitlarda ve mitolojide yer almasi milattan 6nceki senelere kadar
uzanir. Cinli yazar Lieh Tzu , tip doktoru Pien Chiao'un iki erkegin ruhsal problemlerini
gidermek i¢in onlara kalp naklini gergeklestirdigini bildirmistir. Milattan sonra 4. asirda
savasta bacagi kangren olan bir askere doktor olan ikiz kardesler Cosmos ve Damien'in yeni
olmiis Etiyopyali bir gladyatoriin bacagini nakil ettikleri anlatilmaktadir. Bu olay siyah bacak
mucizesi olarak bilinmektedir. Hindistan'da Sushruta Shamhita'min M.O. 2 ve 3. asirlarda
yiizde deri transplantasyonu yaptig1 yazili olarak da belgelendirilmistir (27,28).

Organ nakli aseptik cerrahi gelismeler ve kimyasal anestezi ile baglar.1540 yilinda
kimyac1 Cordus eteri sentezleyerek hayvan c¢alismalarinda etkisini gdstermistir. 1800 yilinda
eter hem cerrahi islemlerde hem de dis¢ilikte sik olarak kullanilmistir. 20. yiizyilda

immiinoloji, anestezi ve cerrahi islemlerdeki gelismelerle birlikte yiikselise gecmistir (29,30).



Starzl insanda ilk karaciger naklinin Colorado Universitesinde 1963 yilinda gergekles-
tirmistir.O dénemde immiindlojik ve cerrahi nedenlerden dolayr basarisiz olmustur. Ilk
karaciger transplantasyon sonrasi ve sonraki bes yilda gerceklestirilen nakillerde yasama
oranlar1 oldukga diisiiktiir. Diger solid organ nakilleri ve basarili sonuglarin alinmasi ilerleyen
seneler de devam etmistir. Ilk akciger nakli 1963 yilinda Hardy tarafindan Mississippi
ABD'de; ilk pankreas nakli 1966 yilinda Lilliehei tarafindan Illinneopolis ABD'de ve ilk ince
bagirsak Starzl tarafindan Pittsburgh, ABD yapilmistir (30,31).

Kalp nakli ile ilgili ilk denemeler 1912 yilinda 6nce tavuklar ve kopekler {izerinde
gerceklestirilmistir. Birinci Diinya Savasina kadar denemelere devam edilmis ve bu sirada
doku uyusmazligi sorunu incelenmistir. 1967 yilinda Christian Barnard tarafindan Giiney
Afrika’da ilk basarili kalp nakli yapilmis ve hasta 18 giin yasamistir. 1968’de yeniden ayni
doktor tarafindan diger bir hastaya kalp nakli ameliyat: yapilmis ve 594 giin hasta yasamistir
(89,90).

Canli bobrek transplantasyonu ilk kez 1968 yilinda Istanbul Universitesi Tip
Fakiiltesi’nde yapilmistir. Doku grubu yerine kan grubu uyumunun temel alindigindan bu
ameliyat basarili olarak gergeklesmemistir. Haberal ve takimi tarafindan 1975°te 12 yasinda
bir erkek hastaya annesinin bobreginin takilmasiyla akrabalar arasi bobrek nakli tilkemizde ilk
kez yapilmistir. Tk kez kadavra bobrek nakli ise 1978 de ve 2238 sayili yasanin ¢ikmasindan
sonra 1979°da trafik kazasinda Glen bir bireyin bobregi alinarak ilk yerli kadavradan bobrek
nakli Haberal ve ekibi tarafindan gergeklestirilmistir (28,49).

Ik karaciger nakli Haberal ve takimi tarafindan 1988 yilinda kadavradan
gerceklestirilmistir. Haberal ve takimi tarafindan 1990 yilinda diinyada da daha uygulanmaya
baslanmis ve sayisi olduk¢a az olan “Akrabalar Arasi Kismi Karaciger Nakli Programi”
uygulanmaya baglamistir. Diinyada ¢ocuklarda ilk kez kismi karaciger nakli, esler aras1 kismi
karaciger nakli ve eriskinlerde akrabalar arasi kismi karaciger nakli Avrupa’da ilk defa
Haberal ve takimi tarafindan gerceklestirilmistir. Diinyada ¢oklu organ nakilleri ilk defa
Haberal tarafindan bir hastaya bobrek ve segmental karaciger transplantasyonu bigiminde

gerceklestirilmistir (28,49).

2.1.3. Nakil Immiinolojisi
Immiin; zararli faktdrlerin hiicumuna karsi organizmada gerceklesen direng ve

bagisiklik manasina gelir.Organ naklinin basarili olmasinin en 6nemli faktorlerinden birisi,



donor dokusuna karsi alicinin immiin yanitidir (60,63). Son zamanlarda yeni immunsupressif
yaklagimlarin ve gelismis cerrahi girisimlerinin uygulanmasi her ¢esitte dokunun veya solid
organin basariyla naklinin ger¢eklesmesi miimkiin hale gelmistir. Bunlara karsin nakillerin
cogunlugu genetik olarak degisik vericilerden yapildigi i¢in donér ile alici arasindaki doku
uygunlugu bir sorun olmayr devam ettirmektedir (58). Bu nedenle organ transplantasyonu
immiinolojisi immiinolojinin en ciddi konularindan birisi haline gelmistir (61).

Organ transplantasyonunda biiyiilk 6nem tasiyan insan Lokosit Antijenleri (Human
Leukocyte Antigens-HLA) lokositlerde ilk kez 1958 yilinda (beyaz kan hiicrelerinde)
saptanmistir. HLA gen bolgesi, 6. kromozomun kisa kolu tizerinde yerlesmistir. Bu antijenler
smif I (HLA-A, -B, -C) ve smf II (HLA-DR, -DQ, -DP) olarak iki kisma ayrilirlar. HLA
antijenleri yabanci antijenlere karsi immiin yanitta 6nemli rol oynarlar. HLA molekiillerinin
temel gorevi antijeni T lenfositlerine sunmak ve spesifik immiin yanit1 baslatmaktir. Bu
molekiiller daima hizli ve kuvvetli rejeksiyon (red) reaksiyonlarindan sorumludurlar. Bu
nedenle aynm1 HLA antijenlerini bulunduran kisiler, birbirlerinin doku greftlerini (6rnek
karaciger) kabul edebilirler ya da farkli HLA antijenlerine sahip kisiler arasinda greft
rejeksiyonu gelisebilir (59,61,107,108).

Greft kaybim1 6nlemek ve rejeksiyonun verece§i zarardan viicudu korumak ig¢in
hastalar yasam boyu immiin Supresif Tedavi (IST) almalar1 gerekmektedir. Ilaglarin recete
edildigi gibi dogru doz ve zamanda alinmasi, ila¢ diizeyinin ayarlanmasi ve izlenmesi greft

sagliginin devam i¢in 6nemlidir (62).

2.1.4. Tranplantasyon Oranlar

Tiim organ nakillerinde senelere gore sag kalim siirelerinde ve uygulama sikliginda
artis oldugunu istatistiksel veriler bize vermektedir. Karaciger transplantasyonunda mevcut 1
yillik hasta sagkalimi oranlar1 %95'in ,5 yillik oranlar deneyimli merkezlerde %85'in ve on
yillik yasam siiresi%®80'in tizerindedir (53,114). Bobrek naklinde ise Kaplan-Meier yontemi
ile 1, 5 ve 10 yillik graft survival oranlari sirasiyla %91,84 ve 77, buna karsilik hasta sagkalim
oranlart sirastyla %97,%84 ve%77 idi (54). Kalp transplantasyonunda 1, 5, ve 10 yillik
hastanin hayatta kalmasi sirasiyla % 80, 68, 58 ' dur (55).

Tiirkiye'deki organ nakil oranlari 2008 yilinda bobrek 206 ,2009 yilinda bobrek 413
karaciger 4 ,2010 yillinda bobrek 471 karaciger 18, 2011 yilinda akciger 5, bobrek 2952, ince
bagirsak 2, kalp 95, karaciger 906, kalp kapagi 1, pankreas 25, sag kornea 3, sol kornea 3,



2012 yilinda akciger 25, bobrek 2909, ince bagirsak 5, kalp 61, karaciger 1002, kalp kapagi 5,
pankreas 6, sag kornea 1027, sol kornea 882, 2013 yilinda akciger 32, bobrek 2946, ince
bagirsak 2, kalp 63, karaciger 1249, kalp kapagi 1, pankreas 4, sag kornea 1556, sol kornea
1565, 2014 yilinda akciger 33, bobrek 2925, ince bagirsak 5, kalp 78, karaciger 1212, kalp
kapag1 2, pankreas 9, sag kornea 1866, sol kornea 1917, 2015 yilinda akciger 30, bobrek
3204, ince bagirsak 6, kalp 89, karaciger 1217, pankreas 7, sag kornea 1616, sol kornea 1591,
2016 yilinda akciger 22, bobrek 3420, ince bagirsak 5, kalp 69, karaciger 1394, pankreas 6,
sag kornea 1498, sol kornea 1536 olmak lizere toplam 42201 vaka yapilmstir (56).

OPNT verilerine gore ¢ocuklardaki yaslara ve yillara gore oranlar tablo 1 ve tablo 2 de
verilmigtir.

Tablo 1. Cocuklarda Yaslara Gore Organ Nakil Oranlar:

Yaslar Bobrek Karaciger Kalp Pankreas Akciger
1 yas alt1 1 o4 61 1 2

1- 5 yas 227 196 105 32 5

6-10 yas 216 100 66 29 5

11-17 yas 526 144 116 17 21

Kaynak:https:// opnt.transplant.hrsa.gov/data/view-data-reports/national-data/# (erisim tarihi:16.03.2017)

Tablo 2. Cocuklarda Yillara Gore Organ Nakil Oranlan

Yaslar 2017 | 2016 | 2015 | 2014 | 2013 |2012 |2011 | 2010 | 2009 |2008

l yagalt1 | 14 293 257 280 | 260 277 281 | 290 329 343

1-5 yas 27 543 604 503 | 545 519 510 | 500 591 565

6-10yas |16 302 330 284 | 293 281 273 | 300 315 304

11-17 yas | 68 740 708 728 | 720 695 730 | 735 781 751

Kaynak:https:// opnt.transplant.hrsa.gov/data/view-data-reports/national-data/#(erisim tarihi: 16.03.2017)

2.1.5. Transplantasyon Endikasyonlari

Karaciger Endikasyonlan
Cocuklarda genel olarak;
-Kolestatik karaciger hastaliklar1 (Bilier atrezi, Primer sklerozan kolanjit, Progresif familial
intrahepatik kolestaz (PFIC), Sendromik olmayan bilier hipoplazi (safra yollar1 azlig),
Alagille Sendromu,)
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-Metabolik hastaliklar (Wilson hastalig1 , Ure siklus defekti, Alfa-1 antitrypsin eksikligi ,
Kistik fibrosis, Hyperoxaluria, Glikojen depo hastaligi Tip 1V, Crigler-Najjar syndrome
,Familial hypercholesterolemia, Tirozinemi tip I)
-Fulminan karaciger yetmezligi ( Otoimmun, Diger toksik hepatitler (halotan ,mantar vs)
,Parasetamol toksisitesi)
- Hepatit/siroz (Hepatit A, B, C ve diger ,Otoimmun hepatit,Kriptojenik siroz, Konjenital
hepatik fibrozis, Neonatal hepatit) yer almaktadir (91-93).

Bobrek Transplantasyon Endikasyonlarr;

-Timorler(Multipl miyelom, Renal hiicreli karsinom, Wilms timori )
-Konjenital(Irreversibl akut bobrek yetmezligi, Atnali bobrek, Hipoplazi )
-Glomeriilonefritler ~ (Mezangiokapiller(Tipl), Mezangiokapiller(Tipll), Idyopatik ve
postinfeksiyoz Membranéz, Antiglome-riiler bazal membran hast., IgA Nefropatisi, Fokal
glomeruloskleroz, Henoch-Schoenlein)
-Sistemik hastaliklar ( SLE, Vaskiilit, Progresif sistemik skleroz) (94).

Kalp Nakil Endikasyonlari; basinda konjenital kalp hastaliklari, Atriyoventrikiiler
kanal defekti, kronik mitral yetersizligi, Biiyiik arterlerin transpozisyonu,kronik effiizyonlar,

pulmoner hipertansiyon,ciddi obezite, kardiyomiyopatidir (95-98).

2.1.6. Transplantasyonun Komplikasyonlari
Nakil sonrasi komplikasyonlarda erken veya ge¢ donemde goriilebilir. Bobrek nakli
erken donemde allogreft disfonksiyonuna medikal ve cerrahi komplikasyonlar goriilmektedir
(102).

a. Cerrahi komplikasyonlar: Uriner sistem komplikasyonlari, vaskiiler komplikasyonlar,
cerrahi girisim yeri komplikasyonlar, transplant yatagi komplikasyonlar1 ve alt ekstremitede

atrofi goriilebilen cerrahi komplikasyonlardir (101-104).

b. Medikal komplikasyonlar: Nakili gergeklestirilmis hastalarda meydana gelebilecek
medikal komplikasyonlar kisa zamanda farkina varilarak miidahale edilmelidir. Bunlar;
enfeksiyon, hiperakut/akselere/akut/kronik rejeksiyon, akut ilag toksisitesi, akut tubuler

nekroz, trombotik mikroanjiyopati, hipovolemi, primer hastaligin grefte niiksiidiir (103-105).
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c. Rejeksiyon: Nakil edilen organin reddi, greft hiicrelerinin her birinde olan HLA
antijenlerine kars1 hiimoral ve hiicresel cevabi olusturan karmasik bir immiin reaksiyondur.
Bu reaksiyon tam doku wuyumu olmayan tim organ transplantasyonlarinda
gerceklesebilmektedir (130). Enfeksiyon ve rejeksiyonun bulgu ve belirtileri benzerlik
gostermektedir. Her iki durumda da erken siirede hastada halsizlik, atesinde yiikselme,
istahsizlik, yaygm viicut agrilari,yorgunluk, trombosit sayisinda hizli diisme siddetli
rejeksiyon ve kotii progronuzu gosterir (100,106). Rejeksiyonun en tipik bulgusu grefte islev
bozuklugudur.Giiniimiizde kalp, bobrek ve karaciger transplantasyonlarindan sonra rejeksiyon

tanisi, igne biyopsileri ile konmaktadir (63).

Tablo 3. Karaciger Transplantasyonu Sonrasi1 Goriilen Komplikasyonlar (100)

Damarsal (vaskiiler) -H epatik ven trombozu

-Periferal ya da santral ven enfeksiyonlari
-Hepatik arter trombozu

-Vena kava inferior trombozu

-Portal ven trombozu

komplikasyonlar

Gastrointestinal -Kanama/iilserasyon

-Diyare

-Ileus/Bagirsak perforasyonu
-Enfeksiyonlar (sitomegolovirus vb.)

Komplikasyonlar

Safra sistemi -Enfeksiyon

-Safra kagagi
-Anastomoz agilmasi
-Safra kanali tikanikligt

Komplikasyonlar

Norolojik -Tremor
-Ensefalopati
-Noropati
-Koma
-Afazi

Elektrolit -Hipoglisemi/hiperglisemi
-Hipofosfotemi
-Hiponatremi
-Hipokalemi

-Hiperkalemi
-Hipokalsemi
-Hipomagnezemi

Dengesizligi

Enfeksiyon -Nazokomiyal /ge¢ donem/tekrarlayan
-Bakteriyel /viral /fungal

Pulmoner -Pulmoner 6dem

-Pulmoner emboli

-Pnémoni

-Plevral effiizyon
-Pndmotoraks ya dahematoraks
-Sag diyafram paralizisi

Komplikasyonlar

Rudow, DL., Goldstein, GJ., 2008, Critical Care Management of the Liver Transplant Recipient, Crit Care NursQ, 31(3); 238
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2.1.7.Transplantasyonda Hemsirelik Bakim

Hemsirelik, kisilerin, ailenin ve toplumun sagligini ve esenligini koruma, gelistirme ve
hastalik halinde iyilestirme amacma yonelik, hemsirelik hizmetlerinin planlanmasi,
orglitlenmesi, uygulanmasi, degerlendirilmesinden ve bu hizmetleri yerine getirecek
bireylerin egitiminden sorumlu, sanat ve bilimden gerceklesen bir saglik disiplinidir.
Hemsirenin bagimsiz olarak yerine getirdigi bakim, hemsireligin temelini olusturur ve
hemsirelik uygulamalar1 saglik bakiminin en biiyiik pargasidir (109- 111).

Saglik reformu hasta merkezli bir bakim merkezine dogru ilerlemektedir. Etkin
hemsire -hasta isbirligi hasta merkezli bakim modelinde gereklidir (111). Hastanin bakimin
icine katilmasi ile post-transplant yonetim basarili olacaktir (112).

Hastalik ve hastanede yatma siireci insan yasamini biiylik oOl¢iide etkileyen
hadiselerden bir tanesidir. Hastaligin tedavi olmast i¢in cerrahi bir islemin gerektigi durumlar,
hasta ve ebeveynlerinde sosyal ve psikolojik sorunlarla birlikte endise, tiziintii ve umutsuzluk
duygular1 yasanmasina sebep olmaktadir. Hemsireler hasta ¢ocuklara bakim verirken ailenin
bilgilendirilme siirecinde etkili rol almalidirlar (123). Hemsire, gocuga ve aileye bireysel ilgi
gosterdigi, sorunlarla konusmaya istekli oldugu ve onlarin sikintilarini anlattigt zaman
hemsire ile cocuk ve aile arasinda gliven duygusuna dayali bir iliski kurulabilir (124).

Transplantasyon yapilan ¢ocuk ve aileye egitim verilmelidir. Transplantasyon sonrasi
kontrollerinin siirekli olmasimin gerekliligi, ilaglarinin diizenli alinmasi,nakil sonras1 birka¢ ay
boyunca kalabaliktan uzak kalmasi gerektigi anlatilmalidir.Basarili bir nakilden alt1 ay sonra
okula gidebilir.Okula giden ¢ocuklarin Ogretmenlerinede bilgi verilmelidir. Mevsimsel
hastalik donemlerinde immiinsupresyona bagl gelisen enfeksiyonu 6nlemek i¢in evde bakim
yapilmasi ¢gocugun yararina olabilir (150).

Farkli illerde transplante olan ¢ocuk ve ailesi kendi yasadiklar1 yerlerde tekrar yatis
yapmak zorunda kaldiklarinda bir¢ok sikintt yasamaktadirlar.Ailelerin kendilerini ifade
edememesi ve neler yapacagini bilmemesi onemli bir unsur olusturmaktadir.Yasadiklart
sikintilar, nakil olduktan sonra aile ve ¢ocukla iletisim kurmada, yapilan girisimin nasil ve
sonuglarinda nelerin yapilacaginin bilinmemesidir. Maddi sikintilar nakil yapilan merkeze
gidilmesinde, gittiklerinde hastanede yatak sikintis1 oldugundan yatisin bekletilmesi,
refakatcilerin alinmamasi veya tek refakat¢inin bulunmak zorunlulugundan dolayr hastane
disinda, baska merkezde kalmakta biiylik sikinti yasamaktadirlar.Kendilerini opere eden

doktora ulagamama ve bagka doktora muayene olmalaridir.
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Transplantasyon hastalariin hemsirelik bakimi,ileri derecede bilgiyi gerektiren
olabildigince kompleks ancak o Olglide de odiillendirici hemsirelik — girisimlerini
icerirmektedir. Dondrden alinan solid organin bagarili bir sekilde aliciya transplante edilmesi
ve rehabilitasyonu, dikkatli bir hemsirelik tanilamasi,ihtiyaglarinin 6ncelik sirasina gére one
alinarak belirlenmesi, tedavi bakim gereksinimlerinin kaliteli bir sekilde uygulanmasi ve
ameliyat sonrasinin uygun kosullarda siirdiiriilmesi ile miimkiindiir (24).

Ameliyat 0Oncesi siklosporin ve Kkortikosteroid gibi immunosupresif ilaglar
baslanmaktadir. Ayrica nakillerde basar1 sansini arttirmak igin sivi elektrolit dengesizligi, asit
birikimi, malniitrisyon, ameliyat 6ncesi tedavi edilir. Ameliyathaneye alininca, idrar kateteri,
nazogastrik tlip, santral vendz kateter (subklavien ya da juguler), hizli kan transfiizyonuna
imkan verecek kalin intravendz kateterler, intraarteriyel kateter yerlestirilir ve hastanin
kardiyak fonksiyonlari, solunumu, santral vendz basinci, kan basmci ve kan gazlar
monitorize edilir. Hastanin anestezi altinda ameliyathanede 1s1 kaybinin onlenmesine ve
gerekli monitdrizasyonuna minimal dikkat gdsterilmelidir.Hipoterminin metabolizma ve
koagulasyon fonksiyonlari {izerine olumsuz etkileri bulunmaktadir (125).

Transplantasyon sonrasi erken donem bakim ilk 48 saati kapsar. Erken donemde
hemsirelik bakimi; etkili hava yolu agikliginin saglanmasi ve normal viicut 1sisinin, agrinin
azaltilmasina veya kontrol altina alinmasina,transplante edilen organin fonksiyonun en iist
diizeyde siirdiiriilmesine,gelisebilecek cerrahi ve anestezi komplikasyonlarin yonetimine,
enfeksiyon riskine ve immunosupresif tedavinin yan etkilerine kars1 korumaya
odaklanmalidir (59,125,126).

Transplante olmus hastanin hemsirelik bakiminda

- Swvi-elektrolit dengesinin saglanmasi,

-Ventilasyon takibi,

- Enfeksiyon riski

- Hastanin hemodinamik monitarizasyonu saglanmasi,
-Laboratuar bulgularmin bakilmasi,

- Koruyucu izolasyonun saglanmasi,

-Norolojik durumunun izlenmesi,

- Yara yerinin tanimlanmas1 ve bakima,

- Agr1 kontroliiniin saglanmasi,

-Ilag tedavisine uyum giigliikleri,
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-Organ reddi riski,
-Beslenmeye iliskin degisimler ve kisitlamalar,
-Ilag yan etkileri,
-Diizenli kontrol zorunlulugu,
-Sosyal hayata uyumda giicliikler,
-Tekrar hastaneye yatma endisesi,
-Viicut goriiniimiinde degisiklik endisesi,
-Gelecekteki sagligina iliskin belirsizlik, anksiyete,
-Fiziksel kisitliliklara iligkin olast uyum problemleri,
-T1bbi tedavinin uygulanmasi ve yanitin degerlendirilmesidir (37,135).
2.1.8. Transplantasyon Hemsiresinin Gorevleri
e Transplantasyonun etik yoniiniin nemi hakkinda bilgi sahibi olmali.
e lyi bir yogun bakim hemsiresi niteligine sahip olmali.
e Transplantasyonun post-operatif erken donem bakiminda bilgi sahibi olmali.
e Alicinin secim kriterleri hakkinda bilgi sahibi olmali.
e Acil ve rutin tan1 protokolleri hakkinda bilgi sahibi olmali.
e Transplantasyon yapilacak hasta hakkinda bilgi sahibi olmali.
e Cerrahi immiinolojik, enfeksiyon ve psikolojik komplikasyonlarin belirti ve bulgulari
hakkinda bilgi sahibi olmali.
e Reaksiyonun ortaya ¢ikmasi halinde hasta ve ailesini destek vermeli.
e Degisik ilag tedavileri ve yan etkileri konusunda bilgi sahibi olmali.
e Hastaya yaklasim konusunda gerektiginde empati yapabilmeli.
e Hasta ve ailelerini ilag tedavisi, etki ve yan etkileri konusunda bilgilendirmeli.
e Bilgi ve deneyimini ekip, hasta ve ailesiyle paylasmali.
e Taburculuk egitimi vermeli.
e Multidisiplineer ekip anlayisini benimsemeli.
e Transplantasyon hemsireligi sanat ve bilimde ilerlemeyi planlama, arastirma,
inceleme ¢alismalarinada bulunmalidir (28,132,133).

2.2.Yasam Kalitesi
Giliniimiizde saglik bakiminin amaci; yagam siiresini uzatmak degil; kisinin sorunlari

ile 6z bakim giiclinii, bas etme , yasam Kkalitesini, bagimsizligin1 , bilgi , becerilerini artirmak

ve gelistirmektir (64).
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Yasam kalitesi, yasamdan memnun olmay1 iceren ve mutlu olma genel olarak “iyi
olma durumu” olarak kullanilan bir terimdir. Yasam kalitesi, nesnel ve 6zgiil olmaktan ¢ok
0znel ve genel bir kavramdir (65).

Yasam kalitesi kavrami1 Thorndike (1939) tarafindan ilk kez “sosyal ¢evrenin kiside

yanstyan tepkisi” olarak agiklanmistir. Young Longman (1983), Laborde ve Powers (1980),
yagsam kalitesini, yasamdan doyumu da i¢ine alan bir yontem ¢esitliligi olarak; Lewis (1982)
ise kisinin sahip oldugu kendine saygi ve yasama amaci olarak tanimlamistir (37).
Bir baska tanimda hastanin istekleri ile ulasabildiklerinin veya yapabildiklerinin arasindaki
ugurumun olabildigince kismi olmasidir (72). Bir diger tanimda Clinch ve Schipper saglikta
yasam kalitesini bir hastalifin ve ona bagli tedavinin hastada yarattig1 islevsel etkilerin hasta
tarafindan 6znel bigimde algilanisgi olarak tanimlamuslardir (73).

Diinya Saghk Orgiiti (DSO) yasam Kkalitesini, kisinin kendi durumunu, iginde
bulundugu degerler sistemi ve kiiltiir i¢inde algilayis sekli olarak tanimlamistir. Yasam
kalitesi kavrami igerisinde ruh saghgi, sosyal iligkiler, fiziksel saglik, ¢evre etkenleri,
bagimsizlik diizeyi ve kisisel inanglar 6znellik temelinde yer almaktadir (66). DSO ise
saglikla iligkili yasam kalitesini 'icinde yasadiklar1 kiiltiir ve degerler sistemi
baglaminda,amaglari, beklentileri, standartlar1 ve kaygilar1 acisindan bireylerin yasamdaki
pozisyonlarini algilamasi” olarak ifade etmektedir (151).Yasam kalitesi,saglik durumunun ve
tedavilerin etkilerinin degerlendirilmesinde 6nemli bir sonug dl¢iimiidiir.

Yasam kalitesine iliskin temel gostergeler dort grup altinda toplanmaktadir. Bunlar;

» Fiziksel ve Dogal ortama iligkin indikatorler; hava, iklim kosullari, peyzaj ve ¢evre
diizenlemesi, su ve cevre kirliligi ile ilgili degiskenlere dayanmaktadir.

» Ekonomik indikatorler; kisi basina diisen yillik gelir, aile varliklari, besin tiiketimi,
gayri safi milli hasila, ailede ¢aligan kisi sayis1 gibi degiskenleri igermektedir.

» Sosyal indikatorler; dengeli beslenme, egitim durumu, cografi hareketlilik, konut ve
konut kosullari, meslek dagilimi, toplumsal ve mesleksel faaliyetlere katilma, saglik
kosullari, kiiltiir ve gelisme olanaklarini degisken olarak icermektedir.

» Psikolojik indikatorler; bireylerin kendi yasam tecriibelerine gosterdikleri tepkilere
dayanir. Psikolojik indikatorler degisken olarak aile yasamindan, bireyin isinden,
cevresinden ve Ozel yasamindan aldigi doyumu ile beceri ve Ogrenme gibi

ozelliklerini ele alir (67,68).
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Tablo 4. Organ Nakli Yapilan Cocuklarda Yasam Kalitesi ile Yapilan Literatiir Cahismalari

Calismanmin Adi1 | Calismayi Zaman | Yer Tipi N Sonu¢

Yapan
Psychosocial Wu YP 2008 University of Kesitsel 64 Nakil sonrasi ¢ocuklar normatif
functioning of Aylward BS Kansas, 37=karaciger | ortalamadan ¢ok daha az psikososyal
pediatric renal Steele RG Lawrence, 27=bobrek zorluk bildirdi, ancak ebeveynlerin
and liver Maikranz JM KS, USA cocuklarda bazi psikososyal zorluklarin,
transplant Dreyer ML Ozellikle de igsellestirici problemlerin
recipients bulundugunu belirttilmektedir.
The effects of El-Hiseyin A | 2009 Mansoura Kesitsel 77 Hastalarin %67.5 'inde normal saglik
gender on health | Ghoneim M. University, omrii veya normal aktivite gosteren
related quality of | Hasan R Egypt kiigik semptomlar vardir.Ergenlik, cinsel
life in pediatric | Sobh M islev, egzersiz sporu ve obezite disinda
live-donor cinsiyetin STYK'ye etkisinin belirgin bir
kidney etkisi yoktu. Genel olarak, hastalar tatmin
transplantation: edici bir SYK gosteriyorlar. Cinsiyetin
A single-center SIYK'ye gore hafif bir belirgin etkisi
experience in vardir.
a developing
country
Transition of Fredericks EM | 2011 USA Tanimlayic1 | 46 Ebeveynlik ve LTR'nin saglik bakim
pediatric liver Lopez MJ 31(ebeveyn) | sorumluluk algilamalari arasinda anlamli
transplant Dore-Stites D farkliliklar vardi, bu da LTR'nin anne-
recipients to Well A babalarindan rapor ettiklerinden daha
adult care: Freed GL , fazla bagimsizliga sahip olduklarini
Patient and Shieck V belirtti. Genel olarak ,sonuglar, ergen ve
parent Eder SJ geng yetiskin LTR' nin ve ebeveynlerinin
perspectives Magee JC gecici bakimin 6nemini algiladigini,

ancak siirecin koti bir bilgi oldugunu
gosternektedir.

17
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https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DDreyer%2520ML%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D18208436&usg=ALkJrhgLTlMDlC8qXHkGPChNpb9s9ljllQ
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https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DGhoneim%2520M%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D19413720&usg=ALkJrhjR9W2LDWywQ926UozICEKaKY42jA
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DHassan%2520R%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D19413720&usg=ALkJrhgsKr50PnQBdovONEjCr4AmkqRwEg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DSobh%2520M%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D19413720&usg=ALkJrhigOUqJF-jax_sYThhE6k_WhiHleA
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DFredericks%2520EM%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D21521433&usg=ALkJrhiLO6_eWgPufKbssLd3rv8_ElvC_g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DLopez%2520MJ%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D21521433&usg=ALkJrhi0cnLp4y2_iUSB4yYy9upltWpGkQ
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DDore-Stites%2520D%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D21521433&usg=ALkJrhhrechLw78zSTu3y94xYLy7CgVm7g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DWell%2520A%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D21521433&usg=ALkJrhjHhjxnEBgsfq0aTpd0sqNXyvGAzQ
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DFreed%2520GL%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D21521433&usg=ALkJrhgxzgoGHjWwemUuSQefiLwtfT9c_Q
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DShieck%2520V%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D21521433&usg=ALkJrhgigrfWXpbRbJpbJPW6RzXrxktooQ
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DEder%2520SJ%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D21521433&usg=ALkJrhir4cz4hy7S3bETicQ-A3LrmtUSTA
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DMagee%2520JC%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D21521433&usg=ALkJrhi3fIweYLBYXaKqYyyrptHmpPjmzw

Calismanin Ad1 | Calismayi Zaman | Yer Tipi N Sonu¢
Yapan

Risk factors for Haavisto A 2013 University of | Kesitsel 74 Cocuklarda kalp, bobrek, karaciger nakli

impaired quality | Korkman M Helsinki, sonras1 yasam kalitesinde bozulma ve

of life and Sintonen H Helsinki, psikososyal uyum i¢in risk faktorlerine

psychosocial Holmberg C Finland bakilmistir. Bu ¢alismaya 16 kalp, 44

adjustment after | Jalanko H bobrek, 14 karaciger hastasi

pediatric Lipsanen J degerlendirilmis. Ergenlik 6ncesi

heart, kidney, and | Qvist E gruptaki (8-11 yas) ayn1 yas akranlari ile

liver karsilastirildiginda daha kotii yasam

transplantation kalitesi oldugu saptanmistir.

Pediatric renal Haberal M, 2000 Bagkent Tanimlayic1 | 56 Tiirkiye de bobrek nakli olan 56 ¢cocuk

transplantation in | Bereket G iiniversitesi ileriki yagantisi incelenmis ve hastalarin

Turkey: Moray G Ankara % 56'sin1n lise dncesi egitimini

A review of 56 Karakayali H biraktigin1 ve sadece li¢ hasta evli

cases from a Arslan G oldugunu gosterdi. Popiilasyonumuzdaki

single center Bilgin N pediatrik bobrek transplant alicilarinda
yiiksek okulu terk etme ve issizlik oran,
daha yogun bir rehabilitasyon programina
olan ihtiyaci vurgulamaktadir

Renal Helena ME 2000 Karolinska Tanimlayic1 | 18 Bobrek nakli olan ¢ocuklarin aileleri ile

transplantation in | Karrfelt, Institutet, bagis konusunda yasadiklari psikolojik

children: Frank IE Stockholm, sorunlar incelenmistir. Bobrek

Psychological Ulla B.Berg Sweden transplantasyonu siirecinde tiim aileler

and donation- Lindblad icin psikososyal destege ihtiya¢ oldugu

related aspects
from the parental
perspective

bu nedenle, bir psikolog ve bir sosyal
hizmet uzman1 siirecinde aileye destek
olmasi1 gerektigi bildirilmistir

18
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https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DSintonen%2520H%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D23442166&usg=ALkJrhhxo-PxMKueNao9yZC1yrJCniWsPA
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DHolmberg%2520C%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D23442166&usg=ALkJrhjeqm2lgRpUExwz5VAeC0vXzTAv-Q
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DJalanko%2520H%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D23442166&usg=ALkJrhhSL6eYV1If2wlzueEHO0eSgMORyQ
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DLipsanen%2520J%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D23442166&usg=ALkJrhiE6ywcmjHLm8hQLF8miz9gdbUjdg
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Calismanmin Ad1 | Cahismay Zaman | Yer Tipi N Sonu¢
Yapan

Adolescent Sundaram SS 2007 Northwestern | Tanimlayict | 78 Karaciger ve bobrek nakli olan ergenlerin

Health-Related Landgraf JM University 51=karaciger | ve bakim verenlerin yagam kalitesi

Quality of Life Komsular K 26=bobrek incelendiginde nakil hastalarimin fiziksel

Following Cohn RA ve psikolojik islevleri yliksek bulunurken

Liver and Kidney | Alonso EM bakim verenlerin fiziksel sagliktan ¢ok

Transplantation psikolojik sagligin bozuk bulunmustur.

Exploring the Korus M 2011 Toronto Kalitatif 18 Bobrek transplantasyonu yapilan ergen

information Stinson J.N ontario Canada | tanimlayici ve ailelerinin bilgi diizeylerine

needs of Williams A bakilmistir. Ergenler bobrek nakli

adolescents and Kagan S stirecinde ¢ok stresli olduklarini ve

their parents yasamlarinin her yoniiniin etkilendigini

troughout the belirtmislerdir.Ergenler 4 ana stres

kidney transplant yasadiklarini; viicut imgesindeki

continuum degisiklikler, normal olmak istemek, agr1
ve iletisim siirecindeki bozulmalardir.
Adolesanlara stresle bagetmede yardimci
olan 2 strateji nakil prosediirii hakkinda
bilgi vermek ve sosyal destek anlayisi
sunmaktan gecmektedir

Karaciger Nakilli | Altug N 2011 Ege Deney - 50 hasta Karaciger yetmezliginin son evresinde

Cocuklarin Ve Universitesi kontrol 50 kontrol olan gocuklara uygulanabilecek bir tedavi

Ailelerinin [zmir gruplu secenegi olan karaciger naklinin, sadece

Yasam ¢ocugun hayatini kurtarmakla kalmayip

Kalitesi/Yasam ¢ocuk ve ailenin yasam kalitesini olumlu

Kalitesini yonde etkiledigi bildirilmektedir.

Etkileyen

Degiskenlerin

Belirlenmesi
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https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DNeighbors%2520K%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D17391138&usg=ALkJrhjUPwwjcxrozjGywc-TZgTOw_j6Bw
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DCohn%2520RA%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D17391138&usg=ALkJrhh0yxG3rKwGVENtU_P6_IpEXyJPFQ
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=tr&prev=search&rurl=translate.google.com.tr&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DAlonso%2520EM%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D17391138&usg=ALkJrhgFMdxPy52anmDVFa8OCcUXWAUwjw

Calismanin Ad1 | Calismayi Zaman | Yer Tipi N Sonu¢
Yapan
Health related Dobbels F, 2010 Katholieke Kesitsel 23 Addlesanlarin %17.4’linde depresyon
quality of life, Decorte A, University, goriildiigi, sigara igme, yasa disi ilag
treatment Roskams A, Leuven, kullanma, diyete uymama ve egzersiz
adherence, Van Damme- Belgium diizeyinde azalma oldugu tespit
symptom Lombaerts R. edilmistir. Adolesanlarda goriilen
experience and semptomlar incelenmis ve en yiiksek
depression in oranda istahsizlik, yorgunluk, basagrisi,
adolescent renal saglarda dokiilme, el ayaklarda sigiller
transplant gorildigi bildirilmistir
patients
Evaluation of Baran M, 2011 Ege Kesitsel 80 80 cocugun karaciger naklinden sonraki
Growth After Cakir M, iniversitesi biiylime ve gelisimine bakilmstir.
Liver Unal F, [zmir Biiylime ve gelismeye 6 ay,1,2,3,4 ve 5
Transplantation Tumgor G, yil sonrasina bakilmigtir. Karaciger
in Turkish Yuksekkaya H.A, naklinden sonra ilk 6 ayda biiyiime hizli
Children Arikan C, bir artig gosterirken ilerleyen yillarda
Kilig M, yavaglamaya ge¢mistir.Karaciger
Aydogdu S, sadece modern, yasami1 kurtaran bir
tedavi degil ayn1 zamanda sagligin en
1yi gostergesidir.
Quality of life in | Zamberlan K.E 1992 USA Tanimlayic1 | 25 Cocuklarin yagamina etkileyen en

school-age
children
following liver
transplantation

onemli faktorler; bir seyler yapabilme,
bir yerlere gidebilmek, okulda sevilen
aktiviteleri yapabilmek, okul ile ilgili
zor seyler,yeni organlarinin ¢aligma
durumu, bedenleri, organ nakli ekibi ve
diger saglik problemleri oldugu tespit
edilmistir
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2.2.2.Saghkta Yasam Kalitesi ve Hemsirelik Iliskisi

Saglikla iliskili yasam kalitesi kavrami 1948 yilinda ilk kez DSO’niin anayasasindaki
saglik taniminda yer verilmistir. Yasam kalitesi, ‘hastalik yoktur hasta vardir’ ilkesinden
hareketle, hastay1 biitiinciil olarak ele alma, ruhsal,fiziksel, ve sosyal agidan etkilenme
durumunu Olgme girisimi olarak gelistirilmistir. Yasam kalitesi kavramina 1970-1980’li
senelerde tip alaninda ilgi gosterilirken, 1980-1990°11 yillarda hemsirelik alaninda tizerinde
israrla durulan bir kavram olmustur (69).

Saglik ile yasam kalitesi birbirini kapsayan kavramlardir. Saglikla Ilgili Yasam
Kalitesi (SYK) biitiinciil olarak yasam kalitesinin bir alt bilesenidir. SYK, kisinin sosyal,
fiziksel ve emosyonel saglhigina yonelik fikirlerini kapsar. Yasam sartlar1 i¢inde elde
edilebilecek kisisel doyumun diizeyini etkileyen hastaliklara ve giinliik yasamin ruhsal,
toplumsal ve fiziksel etkilerine verilen kisisel tepkileri gosteren bir kavramdir. Genellikle
hastanin o anki kisisel saglik islevlerini nasil algiladigini yansitir (69).

Gilinlimiizde, tibbi  bakimin,tedavi  etkinliginin ~ ve saglik  hizmetlerinin
degerlendirilmesinde yasam kalitesi 6l¢eklerinin kullanimi gittikce artmistir. Bu Slgeklerin
gelistirilmesinde ve degerlendirilmesinde, SYK biyolojik saglik, hastaliga 6zgii saglik ve

genel saglik durumu olmak tizere {i¢ grup altinda incelenmektedir (70).

1. Biyolojik saghk durumu: Viicut sistemleri {izerine yapilanmistir. Hangi
laboratuvar testi ya da degerlendirmelerin liizumunda tani siirecinde karar verilmektedir (70).

2. Hastalhiga ozgii saghk durumu: Geleneksel saglik 6lgiimlerine, sakatlik, 6liim ve
yeti kaybin1 yansitan biyolojik indikatorlere dayanmaktadir (70).

3. Genel saghk durumu: Cinsiyet, yas ve sosyoekonomik diizeye uygun saglik
durumunu degerlendirir (70).

Yasam kalitesini degerlendirmede hemsireler temel rol oynayan kisilerdir. Profesyonel
baglamda hemsirelerin, hemsirelik bakim standartlarini, Olgiitlerini gelistirerek verdikleri
bakimin niteliginin yiikseltme, dolayis1 ile yasam kalitesini garanti altina alma sorumluluklart
vardir. Hemgireler, biitlinclil yaklasim dogrultusunda hastalarinin  yasam kalitesini
iyilestirebilir, iyi bir hemsirelik bakimi sunabilirler. Bu sebeple hemsirelerin yasam Kkalitesi ile
ilgili terimleri ve felsefeleri sorgulayarak, hasta, saglikli bireyin bakim uygulamalarina

aktarmalar1 6nemlidir (70,71).
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2.3.BAKIM YUKU

Bakim, bakma isi, iyi bir durumda kalmas: i¢in verilen emek, bir seyin iyi gelismesi,
emek verme sekli, birinin giyinme, beslenme ve benzeri gereksinimlerini yiiklenme isi olarak
aciklanmaktadir (75).

Bakim verme, bakim sunma isleyislerini ve sorumluluklarini iistlenme siirecidir.
Bakim verme, bir tek yardim tiirii ile sinirli olmayip, fiziksel destek, emosyonel veya maddi
destek vermeyi kapsamaktadir (74).

Bakim veren kisi, bakima ihtiyaci olan kisiyle beraber yasayarak ya da zamaninin bir
kismint ona ayirarak, tibbi bakimini, temel ihtiyaglarini karsilayan, doktor veya hastane
iligkilerini takip eden arkadas, akraba olarak tanimlanabilir (131).

Bakim verme, bakim veren kisiler agisindan c¢ok kapsamli olarak algilanan bir
tecriibedir. Bakim verme, biiyiik oranda sevginin ve de samimiyetin artmasi, bakim verme
tecriibesi sayesinde anlam bulma, baska kisilerden sosyal destek alma, kisisel gelisim, kisisel
doyum saglama, kendine saygi duyma gibi olumlu 6zelliklerinin yaninda ¢ok fazla giigliigiin
de yasanmasina sebebiyet verebilmektedir (74). Aile igi bakim verenler kendi sagliklar1 ve
yasamlar1 agisindan bakildiginda sosyal, psikolojik, fiziksel ve ekonomik agidan problemler
ve zorluklar yasamaktadir (77,78).

Bakim yiikii, bakim vericinin, kronik hastalifi veya yetersizligi olan kisiye bakim
verdigi zaman igerisinde, kendini baski altinda hissetmesi, zorlanmasi ve ya yiik altina
girmesi olarak tanimlanmaktadir (79).

Cingil’in bildirdigine gore Barer ve arkadaglar1 bakimi; bir defalik yardimdan, siirekli
uzun donem yardima kadar genis bir siireci kapsayan, aile desteginden profesyonel yardima
kadar uzanan ¢ok yonlii bir kavram olarak tanimlamislardir (119).

Bakim verme sebebiyle gerceklesen yiik bakim verilen kisi, bakim verici aile ve saglik bakim
yontemi gibi yasamin ¢esitli alanlarinda sorunlar olusturmaktadir. Bakim vericiler sosyal
rolleri ile ilgili ¢atisma, kendi fiziksel sagliklarinda bozulma, sikinti, evlilik i¢i ve aile
iliskilerinde gerginlik, maddi sorunlar ve ginliik aktivitelerinde kisithiliklar gibi farkli
problemler yasamaktadirlar (80). Bakim vericinin tecriibeleri ve yasantis1 ,nedeniyle yasam
kaliteleri etkilenmektedir (81). Kronik hastaligin g¢esidine ve siddetine bagl olarak aile
bireyleri ¢ocugun bakimindan 24 saat sorumludur. Bu sebeple, aile iiyelerinin BY’yi

artirmakta ve sikintili olabilmektedir (82). Primer bakim vericiler hastanin bakim
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sorumlulugunu devam ettirmede, fiziksel, sosyal, giinliikk yagam aktivitelerinde ve psikolojik
ihtiyaglariin karsilanmasinda birinci derecede olanak saglarlar (20).

Bakim verme formal veya informal olmak tizere c¢ogunlukla iki bi¢imde
arastirtlmaktadir. Formal bakim verme; kurumda veya evde kisisel bakim ve saglik bakimi
hizmetlerini sunan meslek gruplar tarafindan icra edilen bir bakimdir (83). Evde formal
bakim saglayanlar daha ¢ok sosyal hizmet uzmani, hemsire, diyetisyen terapistler, ve evde
bakim yardimcilaridir (120). informal veya uzmanlik gerektirmeyen bakim verme; bakim
verenin bir yakinia yardim etme roliinii iistlenmesidir (19). Informal bakim verenler karsilik
almayan, evde bakim saglayan arkadaslar ya da aile tiyeleridir (79,83). Akut, kronik islevsel
yetersizlikler sebebiyle artan informal bakim verme; banyo yapmasma yardim etmek,
beslemek gibi kronik bakimdan intravendz ilag¢ uygulamasi,trakeostomi bakimi gibi ileri
diizeyde beceri gerektirecek uygulamalar da kapsamaktadir (74,79).

Cocugun bakimiyla bas etmeye g¢alisan aile tiyeleri ruhsal hem de fiziksel sikintilar
yasayabilirler. Aile lyelerinde hayal kirikligi, ¢aresizlik ve depresyon gergeklesebilir. Aile
i¢in kronik hastaligi kabullenmek ve 6ncesinde sahip olduklarini degistirmek zorunda kalmak
biiyiik problem yaratabilir. Cocugun gereksinimlerinin arttigi evrelerde, ailelerin de duygusal
gereksinimlerinin arttig1 kritik donemlerdir (84). Cocugun islevsel durumu kotii oldugunda ve
yogun bir bakima ihtiya¢g duydugunda ailelerin yiikii artmakta ve bakim verici roliinde
zorlanma baglar. Genel olarak, anne temel bakim sorumlulugunu {stlenir ve bakim verici
rolinde zorlanma yasayan gruptur. Anneler, hastanede ve de evde birincil bakim verici
olmakta, arkadaslariyla birlikte zaman ge¢irmeye, ev disindaki sosyal aktivitelere zaman
ayrramamaktadir  (82).Anneler hastalik zamaninda c¢ocugun bakimina daha fazla
katilmakta,¢calisan anneler meslek hayatlarina ara vermek zorunda kalmaktadirlar. Kronik
hastaliklarda goriilen ekonomik problemler annenin isi birakmak zorunda kalmasiyla daha da
artacaktir. Anneler, kendilerine yeterince vakit ayiramadiklart gibi diger saglikli cocuklarinin
bakimini da yerine getirmekte zorlanmakta, ev islerini ya da diger sosyal aktivitelerini yerine
getirememekte ve bu durum annelerin bakim yiikiiniin artmasina neden olmaktadir (85,86).

Cocugun tedavisi sirasinda ailesindeki kisilerin 6zellikle bakim verenlerinin kisilik
ozelligini, etnik yapisini, sosyokiiltiirel diizeyini tanimak; aileyi bakim planina dahil etmek,
maddi olanaklar, aile terapileri, dernekler vesilesiyle ebeveynlere gereken destegi saglamak,
bu nedenle ailenin ve g¢ocugun hastalikla bas etme yetenegini arttirmak algilanan yiiki

hafifletmektedir(81,87).
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Tablo 5. Bakim Yiikii Ile Yapilmus Literatiir Cahsmalar

Calismanin Adi Calismay1 Zaman | Yer Tipi n Sonuc¢
Yapan

Kanserli Cocugu Ozdemir F. 2009 Atatiirk Kesitsel 82 Annelerin ZBYO 6l¢ek puan ortalamasi 21,29;

Olan Annelerin Sahin Z. Universitesi Bakim yiikii puanlari ile ailenin gelir durumu

Bakim Verme Kiiciik D. Siileyman arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli saptanirken

Yiiklerinin Demirel Tip (p<0,05), annelerin yas1, ¢ocuk sahibi olma durumu, 6grenim

Belirlenmesi Merkezi durumu, ve aile tipi ile bakim yiikii puanlari arasinda

Yakutiye istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmadi (p>0,05).
Aragtirma
Hastanesi

Kronik  Hastaligi | Erdem E. 2013 Kayseri Tanimlayic | 73 Hasta ¢ocugun tami siiresi ve cinsiyetine gore calismaya

Olan  Cocuklarin | Korkmaz E. ! katilan annelerin bakim yiikii puan ortalamalari arasinda

Annelerinin Tosun O. anlaml bir fark bulunmamigtir (p>0.05).

Bakim Yiikii Annelerin ev islerinde destek alma durumu ve egitimi
calismaya katilan annelerin bakim yiikii puan ortalamalar
tizerinde etkili olmadigi bulunmustur (p>0.05).

Kronik Hastalig Alahan N. 2015 Turgut Ozal | Tammlayic | 220 Bakim verenlerin %48.6’ smin aile i¢indeki rol ve

olan Cocuga Sahip Avlaz R Tip Merkezi | 1 sorumluluklarinin etkilendigi;

Ebeveynlerin Y ' %29.1°nin saglik masraflarini kargilamada giicliik yasadigi;

Bakim Verme Yetis G. Bakim verme siiresi arttik¢a bakim verme yiikii puan

Yiiki

ortalamasinin arttig1 gézlendi. Bu aragtirmada bakim verme
yiikii 6l¢egi puan ortalamasi 30.58+13.09 olarak tespit
edilmigtir.
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Calismanin Adi Calismay1 Yapan | Zaman | Yer Tipi n Sonug¢

Konjenital Kalp Uludag A. 2014 Erzurum | Tanimlayici | 198 Arastirmada, konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarin

Hastalig1 Olan Kesitsel ailelerinde, bakim yiikii, yagsam doyumu ve aileden algilanan

Cocuklarin sosyal destek (p<.05) diizeyleri hastalig1 hafif olan

Ebeveynlerinde cocuklarin ailelerine gore daha yiiksek ve arkadastan

Bakim Yiikii Ve algilanan sosyal destek daha diigiik bulunmustur. Ailelerin

Yasam Doyumu bakim yiikii ile her iki sosyal destek diizeyleri arasinda

Ile Algiladiklart negatif yonde giiclii bir iligki (p<.001), yasam doyumu ile

Sosyal her iki sosyal destek diizeyleri arasinda artan yonde gliglii

Destek Arasindaki bir iliski (p<.001) oldugu belirlenmistir. BY puani

Hiski 38.63£9.48 crkmustir.bir iliski (p<.001) oldugu
belirlenmistir.

Serebral Palsili DEMIRAL B. 2016 Istanbul | Tanimlict 97 Annelerin bakim konusunda en fazla psikolojik destek

Cocuklarin Miski K d landiklart belirlendi. Ortopedik girisimleri

Annelerinin Arayici onusunda zorlandiklari belirlendi. Ortopedik girisimlerin

Ortopedik Girisim SP’li cocugun bakiminda primer rol oynayan annelerin

Oncesi Ve Sonrasi
Bakim Yikiiniin
Belirlenmesi

bakim yiikiinii arttirdig1 bulundu. Ayrica Cocuk sayisinin
artmasi, ¢ocukta ek saglik problemlerinin bulunmasinin
bakim yiikiinii arttirdig1 belirlenmistir. SP’li gocugu olan
annelerin bakim ytikleri; pre-op 29,29, post-op (1 hafta
sonra) 32,08 ve kontrol donemi (1,5 ay sonra) 30,76 olarak

bulundu.
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Calismanin Adi Calismay1 Zaman | Yer Tipi n Sonuc¢
Yapan _
Fiziksel Engelli | COSKUN D. 2013 Erzurum | Tammlayict | 167 | Ebeveynlerin Zarit Bakim Yiikii Olgeginden aldiklart toplam
Cocugu Olan Ty puan ortalamalaria gore (44.99+12.42) bakim yiiklerinin orta
Ebeveynlerde ciddi boyutta, Aile Degerlendirme Olgeginden aldiklar
Bakim  Yiikiiniin toplam puan ortalamalarina gore (2.18+0.37) aile islevlerinin
Ve sagliksiz oldugu belirlenmistir. Bakim yiikii ile aile islevleri
Aile Islevlerinin arasindaki  iliski degerlendirildiginde; aile islevlerini
Degerlendirilmesi algilamanin “gereken ilgiyi gosterme” ve “roller”  alt
boyutlar ile bakim yiikii toplam puani arasinda pozitif yonde
anlaml1 iligski bulunmugtur (p< 0.05).
Kanser Tanist | Aksu A. 2014 Istanbul Tan1mlay1c1 100 | Cocuk yakinlarinin egitim durumlari ve gelir durumlarina gore
Konmus Cocuk lligki Arayici bakim yiikii 6lgek puanlar1 arasinda anlamli fark oldugu
Hastalarin belirlendi (p<0,05).Bakim verilen ¢ocuklarin yas gruplar ile
Yakinlariin bakim verenin bakim yiikii arasinda anlamli iligki
Bakim Yiki saptandi(p<0,05). ZBYO puan ortalamasi 24,60 ¢ikmustir.
Belirlenmesi
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Calismamin Adi CalismayiYapan | Zaman | Yer Tipi n Sonug
2013 Tanmimlayicr | 101
Karaciger Citlik Saritas, S. Inénii Karaciger nakli olan hastalara bakim verenlerin bakim
Transplantasyonu | Saritas, S. Universitesi yiikii 6l¢eginden aldiklar1 puan ortalamasi 33.77+12.37
Yapilan Hastalara | Bayir, K. Turgut olarak bulunmustur. Arastirma sonucuna gore;
Bakim Verenlerin | Ucuzal, M. Ozal Tip cocuguna bakim verenlerde, bakim vermenin giinliik
Bakim Yiklerinin Merkezi yasantisini etki ettigini ifade edenlerde ve bakim
Belirlenmesi verirken yardimci birey olmayanlarda bakim yiikii
puan ortalamasi daha fazla bulunmustur. Bakim
verenlerin tanitici 6zellikleri ile bakim verme yiikii
Olcek puani karsilagtirildiginda istatistiksel olarak
Onemsiz bulunmustur (p>0.05).
Zihinsel Engelli Karaaslan M 2015 Rize Tanimlict 101 BYO"den aldiklar1 toplam puan ortalamalari na gore
Cocugu Olan Miski bakim yiiklerinin hafif orta diizeyde (27.32+13.62)
gt Arayici oldugu belirlenmistir. Cocugun engelli olma nedeni,
Ebeveynlerin ebeveynin meslegi, 6grenim durumu ve esiyle
. .. akrabalik durumu ebeveynlerin psikolojik durumunu
Psikolojik . N . o o
: etkilerken, cocugun engelli duruma geldigi yas,egitime
Durumlart Ile . < .
e baslama yas ve ebeveynlerin ¢ocuga yeterli zaman
Bakim Yiikiiniin . . ) e
< . . ayirabilme durumu ise algilanan bakim yiikii diizeyini
Degerlendirilmesi o
etkilemigtir
Hastanede Tedavi | Tasgioglu G, 2017 Lefkose Tammlayict | 160 Arastirma sonucunda bakim verme yiikiiniin
Goren Cocuklarin Bevazit U ebeveynlerin gelir diizeyine (F=7.089, p=.001), giinliik
Ebeveynlerinde Y ’ calisma siirelerine (F=4.051, p=.021), dogum yerlerine
Bakim Verme Ayhan A.B (t=-2.185, p=.03), ¢cocuklarinin hastaliginin akut ya da

Yiikiiniin

Incelenmesi

kronik olmasina (t=-3.053, p=.003) ve ¢ocuklarinin
yatarak ya da ayaktan tedavi gérme durumlarina
(t=2.747, p=.007) gore farklilastig1 tespit edilmistir
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. ArastirmaninTipi

Bu aragtirma organ transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi
ve bakim yiikiiniin incelenmesi amaciyla tanimlayici olarak yapilmistir.

3.2 Arastirmanin Yeri ve Zamani

Bu calisma Sanliurfa ilinde Harran Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesinde
Aralik 2016 - Eyliil 2017 tarihleri arasinda yapilmistir.

Universite hastanesinde organ transplantasyon birimi 2013 yilindan itibaren hizmet
vermekte olup sadece yetiskin hastalarin transplantasyonu yapilmaktadir. Cocuklarda organ
transplantasyonu dis merkezde yapilmakta olup nakil sonrasi kontrolleri, ilag diizeylerine
bakilmasi ve sevk islemleri {iniversite hastanesinde yapilmaktadir.Sanliurfa ilinde organ nakli
yapilmis hastalarin islemleri sadece tiniversite hastanesinde yapilmaktadir.

3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Tirkiye'de farkli merkezlerde transplantasyon yapilmis olan ve
Harran Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesi organ nakil klinik ve poliklinigine
basvuran ¢ocuk hastalarin ebeveynleri olusturmaktadir. Arastirmanin 6rneklemini Sanliurfa
ilinde ikamet eden, dis merkezde organ nakli yapilmis olan 22 ¢ocuk hastanin
ebeveyni(annesi) olusturmustur.

3.4. Arastirmanin Degiskenleri

Bagimh Degiskenler: Kisa Form SF -36 Yasam kalitesi 6l¢egi puan ortalamasi ve
bakim ytikii 6l¢egi puan ortalamalaridir.

Bagimsiz Degiskenler: Cocugun yasi, cinsiyeti, nakil yapilan organ, verici 6zelligi,
nakil sonrasi gegen siire, annenin yas1, ebeveynin egitim durumudur.

3.5. Veri Toplama Araclar

Veriler Tanimlayict Ozellikler Soru Formu (Ek 1), Kisa Form SF-36 Yasam Kalitesi
Olgegi (Ek 2) ve Bakim Verme Yiikii Olgegi (Ek 3) kullanilarak elde edilmistir.

3.5.1. Tammlayie1 Ozellikler Soru Formu

Tanmmlayict Ozellikler Soru Formu 17 sorudan olusmaktadir ( EK -1).Cocugun dogum
tarihi, ¢ocugun cinsiyeti, nakil tarihi, nakil yapilan organ ,nakil sekli, annenin egitim durumu,
annenin yasi, babanin egitim durumu,kullandigi ilaglar, nakil sonrasi uymaniz gereken

kurallara iligkin bilgi aldiniz mi, kimden bilgi aldiniz, aylik geliriniz ne kadar, ne kadar
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siklikla naklin yapildigi merkeze gidildigi, nakil oldugunuz merkeze kontrol i¢in ne kadar
siklikla gidiyorsunuz sorularindan olugsmaktadir.

3.5.2. Kisa Form SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi

SF 36, yasam kalitesini 6l¢gmede kullanilan en sik kullanilan 6l¢eklerden biridir. Ware
tarafindan 1987 yilinda klinik uygulama, saglik politikalarin1 degerlendirme ve arastirmalarda
kullanilmak iizere gelistirilmistir. Olgek gelistirilirken kisa, kolayca uygulanabilir olmasinin
yani sira ¢ok kapsamli bir kullanima sahip olmasi da amag¢lanmistir (117).

SF-36 yasam Kkalitesi Ol¢eginin Tiirk¢e'ye uyarlanmasit ve gecerlilik- giivenirlilik
calismalarini Pmar 1995 yilinda hemodiyaliz, kardiyoloji ve diyabetes mellitus hasta
gruplarinda (180 hastada), Kogyigit ve arkadaglart 1999 yilinda romatizmal hastaligi olan 100
hastaya yapmistir.Piar'in yaptigi calisma sonucu SF 36'nmin Cronbach Alfa degeri 0.94
bulunmustur. Kogyigit ve arkadaglar1 dlgegin giivenirlilik ¢alismasinda her bir alt dlgegin
Cronbach Alfa katsayilart 0.73 ile 0.76 arasinda bulunmustur (91,117). Arastirmamizda
Cronbach Alfa katsayist 0.66 bulunmustur.

SF-36’nin &zelliklerinin basinda bir kendini degerlendirme 6lgegi gelmektedir. Olgek
36 maddeden meydana gelmistir ve bunlar 8 boyutun dl¢limiinii saglamaktadir; mental saglik
(5 madde), fiziksel fonksiyon (10 madde), fiziksel sorunlara baglh rol kisithliklar: (4 madde),
sosyal fonksiyon (2 madde), agr1 (2 madde), emosyonel sorunlara bagli rol kisitliliklari (3
madde), enerji / vitalite (4 madde), ve sagligin genel algilanmasi(5 madde). Ayrica son 12
ayda sagliktaki degisim algisini igeren bir madde de bulunmaktadir ve bu su an i¢in dl¢limde
kullanilmamaktadir. Adi gegen madde disinda Olgek son dort haftayr goz Oniine alarak
degerlendirmektedir (115, 116).

SF-36 yasam kalitesi Olgeginin alt Olgeklerini igeren sorularin aldiklart agirlikli
puanlar toplanarak mental (mental health component summary scale - MCS) ve fiziksel
(physical health component summary scale - PCS) Saglik Ozet Deger elde edilmektedir.
Olgegin toplam puani bulunmamaktadir. Elde edilen 6zet degerler sifir ile yiiz arasinda
degisen stirekli degisken olarak ifade edilmektedir; “0” kotii sagligl, “100” iyilik durumunu
gostermektedir. Baska bir deyisle dl¢ekte yiiksek puan yasam kalitesinin arttigini gosterirken
diisiik puanlar yasam kalitesinin diisiisiinii icermektedir.Ozet degerlerin elde edilmesindeki
amac yorumlama ve karsilastirmada kolaylik saglamaktir.

Ozet degerlerin hesaplamast ii¢ asamada yapilmaktadir.

1. Alt bilesen skorlarin hesaplanmasi,
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2. Alt bilesenlerin Z skor standardizasyonu,

3. Alt bilesenlerin agirlikli toplamlar1 ile mental ve fiziksel saglik 6zet degerlerinin elde
edilmesi.Olgekte, mental saglik durumunun hesaplanmasinda; mental rol ve mental islev
agirlikli iken fiziksel saglik durumunun hesaplanmasinda; fizik islev, fiziksel rol ve agri
agirliktadir.Genel saglik, yasamsallik ve sosyal islev her iki saglik durumunun

hesaplanmasinda benzer oranda katki saglamaktadir (91,117).

SF-36 yasam kalitesi Ol¢eginin alt boyutlarinin tanimlanmasi ve sorularinin

birlestirilmis hali ve ham skor araligi1 asagida verilmistir(Tablo 6-7) (37,91).

Tablo 6. Kisa Form SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyutlarimin Puanlanmasinin

Tanmmmlanmasi
Alt Olgekler Diisiik Puan Yiiksek Puan
Fiziksel Rol Giyinme ve yikanma ve dahil | En zor olanlar dahil tiim fiziksel

tim fizik aktivitelerini yerine

getirmede kisitlik

aktiviteleri kisithilik olmaksizin

yerine getirebilme

Fiziksel Fonksiyon

Fiziksel sagligin bozulmasi ile
diger giinliik aktivitelerde veya

iste bozulma

Fiziksel saglik, diger giinliik
aktivitelerde veya iste

bozulmama olarak

Vitalite

Stirekli yorgun ve bitkin

Stirekli canli enerjik hissetme

Genel Saglik

Saghigin  kotli  olduguna ve

giderek kotiilesecegine inanma

Sagligin miikkemmel olduguna

inanma

Agn

Asirt siddetli kisitlayici agri

Agr1 olmamast ya da agriya

bagh kisitlilik olmamast

Sosyal Islev

Fiziksel ve emosyonel sorunlara
baglh olagan etkinliklerde asiri

ve sik kesinti olmasi

Fiziksel ve emosyonel sorunlara
baghh  toplumsal etkinlikleri

kesinti olmaksizin yiiriitme

Mental Islev

Emosyonel sorunlar sonucu iste
ya da diger giinliik aktivitelerde

sorunlar

Emosyonel sorunlara bagli iste
ya da diger giinliik aktivitelerde

sorun olmamasi

Mental Rol

Stirekli  depresyon duygular

veya sinirlilik

Surekli sakin, mutlu, rahat

hissetme
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Tablo 7. Kisa Form SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Sorularimin Birlestirilmesi ve Ham

Skor Araliklar

Sf-36 Boyutlan Sorularin Son Puan Olas1 En Diisiik ve | Olast Ham
Degerlerin Toplam En Yiiksek Ham | Skor Arahg:

Puanlar

3(atb+ct+d+e+f+g+h+i+j) | 10-30 20

Fiziksel Fonksiyon

Fiziksel Rol 4(at+b+c+d) 4-24 20

Vitalite 9(ate+g+i) 2-12 10

Genel Saglik 1+11(a+b+c+d) 5-25 20

Agrl 7+8 4-8 4

Sosyal Islev 6+10 2-10 8

Mental Islev 9(b+c+d+f+Q) 5-30 25

Mental Rol 5(at+b+c) 3-6 3

Kaynak : Bozdemir, H. (2006). Karaciger transplantasyonu uygulanan hastalarda yasam kalitesinin incelenmesi. Yiiksek
lisans tezi, Izmir: Dokuz Eyliil Universitesi, Saglik Bilimleri Enstitiisii, Hemsirelik Ana Bilim Dali, Cerrahi Hastaliklari

Hemsireligi
3.5.3. Bakim Yiikii Ol¢egi

Bakim Verme Yiikii Olgegi Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan 1980 yilinda
gelistirilmigtir. Bakim gereksinimi olan kisiye yada yasliya bakim verenlerin bakim yiikiinii
degerlendirmek amaciyla kullanilan bir 6lgektir. Bakim verenlerin kendisi ya da arastirmayi
yapan kisi tarafindan sorularak doldurulabilen 6lgek, bakim vermenin kiginin yasami {izerine
olan etkisini belirleyen 22 ifadeden olusmaktadir. Olcek asla, nadiren, bazen, sik sik, ya da
hemen her zaman seklinde 0 dan 4 e kadar degisen Likert tipi degerlendirmeye sahiptir (118).
Olgekten en az 0, en fazla 88 puan almabilmektedir. Elde edilen puanlar (0-20) az/hi¢ yiik
olmamasi, (21-40) hafif/orta derecede yiik, (41-60) orta/ileri derecede yiik ve (61-88) asir1
yiik olmasi seklinde derecelendirilerek degerlendirilmistir (118). Olgegin Tiirkgeye
uyarlanmasi, Inci tarafindan(2006) yapilmistir. Olgegin kesme noktasina iliskin bir veri
bulunmamaktadir. Olgekte yer alan maddeler genellikle sosyal ve duygusal alana yonelik
olup, dlgcek puaninin yiiksek olmasi, yasanilan sikintinin yiiksek oldugunu gostermektedir.
Olgegin giivenirlik katsayis1 .87 ile .94 arasinda bulunmustur (16). Bu calismada, dlgegin

giivenirlik katsayisi .74 olarak belirlenmistir.
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3.6. Verilerin Toplanmasi

Veriler arastirmaci tarafindan hastanenin organ nakli polikliniginin odasinda gocuk
hastalarin ebeveynleri ile bireysel olarak yiiz ylize goriisme teknigi kullanilarak toplanmustir.
Gortisme Oncesinde ebeveynlere ¢alismanin amaci agiklanmis, goériisme ortalama 20-30 dk
sirmistiir. Veri toplama formlart uygulandiktan sonra hastalarin bireysel sorular
yanitlanmigtir.

3.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Veriler SPSS 22.0 paket programi kullanilmistir. Verilerin analizinde tanimlayici
istatistikler, Mann Whitney U ve Kruskal Wallis testleri kullanilmstir.

3.8. Arastirma Etigi

Arastirmanmn  uygulanabilmesi igin Harran Universitesi Tip Fakiiltesi Etik
Kurul’'undan, Harran Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesi’nden yazili izin,
calismaya katilacak ebeveynlerden sozel izin alinmugtir.

3.9. Arastirmanin Simirhhklari

Calisma, Harran Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesi organ nakli poliklinigi
ve organ nakli servisinde tedavi goren hastalarda yapilmistir. Sanliurfa ilinde yasayan farkli
merkezlerde transplantasyon olmus ancak iiniversite hastanesi disinda nakil oldugu merkez
tarafindan izlenen hastalara ulagilamamasi ¢alismanin sinirliligidir.

Ayrica bu ¢alismada transplantasyon yapilmis ¢ocuk hastalarin anne ve babalarinda
ulagilmasi planlanmis ancak annelerin ¢ogunlukta olmasi ve babalarla birlikte annelerinde
olmast durumunda annelerin formlar1 doldurmak istemesi nedeniyle babalar bu g¢alismaya

dahil edilememesi bu ¢alismanin diger sinirliligidir.
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4. BULGULAR

Tablo 8. Katimeilarin Tamimlayicr Ozelliklerine Gére Dagilimi

Tanimlayici ozellikler N %

Cinsiyet (n=22)

Kiz 9 40.9
Erkek 13 59.1
Yas

0-3 yas 1 4.5

4-6 yas 6 27.3
7-12 yas 7 31.8
13-18 yas 8 36.4
Annenin Yasi

20-39 yas 14 63.6
40 ve lizeri yas 8 36.4
Annenin Egitim Durumu

Okuryazar degil 14 63.6
[kogretim 5 22.7
Lise ve iistii 3 13.6
Babanin Egitim Durumu

Okur yazar degil 2 9.1

[kogretim 14 63.6
Lise ve tistil 6 27.3
Ailedeki Cocuk Sayisi

Tek cocuga sahip 1 4.5

Iki ve ii¢ cocuga sahip 4 18.2
Dort ve yukari ¢ocuga sahip 17 77.3
Gelir diizeyi

Kotii 6 27.3
Orta 9 40.9
Iyi 7 31.8
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Tablo 8'de tanimlayici 6zellikler yer almaktadir. Cocuklarin %40.9'unun cinsiyeti kiz,
%359.1'1 erkektir. Cocuklarin %4.5'u 0-3 yas araliginda, %27.3"i 4-6 yas araliginda, %31.8' 7-
12 yas aralifinda, %36.4 'ii 13-18 yas araligindadir.

Annenin yast  %63.6'st  20-39 yas arali§i, 9%36.41U 40 ve {izeri yas
araligindadir.Annenin egitim durumu %63,6's1 okuryazar degil, %22,7 'si ilkogretim , %13,6'
st lise ve listli mezunudur. Babanin egitim durumu % 63,6 's1 ilkdgretim, %27,3" i lise ve {isti
,% 9.1 '1 okur yazar degildir. Cocuk sayisina bakildiginda %4.5 'i tek ¢ocuga, % 18.2'si iki ve
iic cocuga, % 77.3'li dort ve yukar1 ¢ocuk sayisina sahiptir.Gelir diizeylerinde %27.3"ii kotii,
% 40.9'u orta, % 31.8'i iyi gelir diizeyine sahiptir.

Tablo 9. Organ Nakline iliskin Ozellikler

Degisken N %
Nakil yapilan organ

Bobrek 1 4.5
Kalp 1 4.5
Karaciger 20 90.9
Donor

Kadavra 10 45.5
Canli 12 54.5
Nakil Sekli

Elektif 10 45.5
Acil 12 54.5
Nakil sonrasi gecen siire

1-5yl 17 77.3
6-10 y1l 5 22.7

Tablo 9'da hastaliga iligkin 6zelliklerine bakildiginda nakil yapilan organin %90.9'u
karaciger %4.5'i kalp, % 4.5'inin bobrek oldugu, nakli hastalarin dondriiniin %54.5' i canlidan
%45.5'i kadavradan ve %54.5'i acil, %45.5'de elektif sartlarda nakil olmustur. Nakilden sonra
gegen siire incelendiginde % 77.3'niin 1-5 yil, %22.7 'sinin 6-10 y1l oldugu saptanmustir.
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Tablo 10. Ebeveynlerin Yasadiklan Giicliikler

Nakil merkezine ne kadar sikhikla gidiyorsunuz? N %
Ayda bir kez 7 31.8
Uc ayda bir kez 5 22.7
Alt1 ayda bir kez 4 18.2
Yilda bir kez 6 27.3
Nakil Sonrast Uymamz Gereken Kurallara Iliskin Bilgi

Aldimiz m?

Evet 20 90.9
Hayir 2 9.1
Bilgi Alma Kaynagimiz

Doktor 11 50.0
Hemsire 8 36.4
Diyetisyen 1 4.5
Nakil sonrasi yasadigimiz merkezdeki sikintilar

Ilag diizeylerine bakilmamasi 11 50.0
Nakil merkezine ekonomik nedenlerle gitmede sikinti 6 27.3
Sevklerde sadece tek refaketci yazilmasi 5 22.7
Nakil Merkezine kontrole giderken yasanan sikintilar

Nakil yapan doktora ulasamama, baska doktora kontrol olmast 12 54.5
Hastanede bos yatak olmadig icin yatig yapilamamasi 5 22.7
Enfeksiyon riski nedeniyle 6zel aragla gitmek zorunda kaldigi | 5 22.7
i¢in maddi sikinti

Tablol0'da yasadiklar1 yerlerde transplantasyon merkezi olmayan ve farkli illerde
yapilan nakil hastalarin yasadiklar1 sikintilar verilmistir.Hastalarin %31.8'I ayda bir kez,
%22.7'si li¢ ayda bir kez, %18.2'si alt1 ayda bir kez, %27.3"i yilda bir kez kontrollere gittikleri
saptanmistir.

Ebeveynlerin %90.9 'u nakil sonras1 uymalar1 gereken bilgiler konusunda egitim almus,
%50.1" i doktordan %36.4 'ii hemsireden %4.5'i diyetisyenden bilgi almistir.
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Ebeveynlerin  %50'si ¢ocuklarinin ilag diizeyine bakilmamasi, %?27.3'@ nakil
merkezine ekonomik nedenlerle gitmede sikinti, %22.7'si sevklerde sadece tek refaketci
yazilmasi nedeniyle yasadiklar yerde giicliik ¢ektiklerini ifade etmistir.

Ebeveynlerin %54.5' nakil yapan doktora ulasamama, baska doktora kontrol olmasi,
%22.7'si hastanede bos yatak olmadigi igin yatis yapilamamasi, %22.7 'si 6zel aragla gitmek
zorunda kaldigi i¢cin maddi sikinti nedeniyle kontrole giderken sikinti yasadiklarini ifade

etmistirler.

Tablo 11. Transplantasyon Olan Cocuklarin Ebeveynlerinde ZBYO Puan Ortalamasi

N Min Max X+Sd

ZBYO 22 14.00 46.00 27.32+8.35

Tablo 12'de Transplantasyon olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin Zarit Bakim Yiikii Olcegi
puan ortalamalar1 yer almaktadir. Transplantasyon olan gocuklarin ebeveynlerin ZBYO puan

ortalamas1 27.32 + 8.35 olarak saptanmustir.

Tablo 12. Ebeveynlerin ZBYO Puanina Gore Bakim Yiikii Diizeyleri

ZBYO N %
Bakim Yiikii Az/ Hi¢ Yiik Olmamasi 4 18.2
Hafif-Orta Derece Bakim Yiikii 17 77.3
Orta-ileri Derece Bakim Yiikii 1 4.5
Toplam 22 100

Bakim verenlerin ZBYO’ den aldiklar1 6lgek puan ortalamalarina gore bakim
verenlerin bakim yiikii durumlar incelendiginde; %77.3’1 hafif-orta derecede bakim yiikiine,
%4.5’ 1 orta-ileri derecede bakim yiikii oldugu saptanmis olup %18.2’ inde ise bakim ytikii
bulunmamaktadir.
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Tablo 13. Yasam Kalitesi Olceginin (SF-36) Alt Boyutlar1 Puan Dagihimi(n=22)

Alt Boyutlar Min Max X+£Sd

Fiziksel Islev 12.00 30.00 25.90+4.78
Fiziksel Rol 4.00 8.00 6.31£1.98
Agn 4.20 11.00 8.60+2.18
Genel Saglik 11.00 21.40 15.40+3.47
Yasamsallik 9.00 20.00 13.95+£2.73
Sosyal Islev 5.00 10.00 7.72+1.98
Mental Rol 3.00 6.00 4.77+1.50
Mental Saglik 16.00 23.00 19.18+2.34
Fiziksel Saglik Skoru 20.78 24.83 22.33+0.94
Mental Saglik Skoru 23.33 28.07 26.19+1.31

Yasam kalitesi 6l¢eginin alt boyutlar1 puan ortalamalar ve fiziksel ve mental saglik
skoru ortalamalar1 tablo14' de verilmistir. Fiziksel saglik skoru toplam puan ortalamasi
22.33+0.94, mental saglik skoru toplam puan ortalamasit 26.19+1.31 olarak bulunmustur.
Ailelerin yasam kalitesi ol¢eginden, en diisiik mental rol alt boyutundan 4.77+1.50 , en
yiiksek fiziksel islev alt boyutundan 25.90+4.78 puan aldiklar1 saptanmaistir.

Tablo 14. Tammlayic1 Ozelliklere Gore Ebeveynlerin ZBYO Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi

Tamimlayica Ozellikler n X M-W-U P
Cocugun Cinsiyet

Kiz 9 14.17 34.50 0.108
Erkek 13 9.65

Donor

Canli 12 9.92 41.00 0.209
Kadavra 10 13.40

Nakil Sekli

Elektif 10 13.40 41.00 0.209
Acil 12 9.92

Nakil Siiresi

1-5yil 17 11.21 37.50 0.694
6-10 yil 5 12.50

Annenin Yasi

20-39 yas 14 12.57 41.00 0.305
40 ve iistil yas 8 9.63
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Cocugun Yasi n X K-W P
0-3 yas 1 6.50 5.002 0.172
4-6 yas 6 13.00

7-12 yas 7 9.21

13-18 yas 8 10.50

Ailedeki Cocuk Sayisi

Tek Cocuga Sahip 1 6.50 0.812 0.666
Iki veya Ug Cocuga sahip 4 13.00

Dort ve yukari ¢ocuga sahip 17 11.44

Aylik Gelir Diizeyi

Kot 6 11.5 0.660 0.719
Orta 9 10.44

Iyi 7 13.07

Tablo 14'de Mann-Whitney testi uygulanmis olup 3-4 verilerde non parametrik
testlerde  Kruskal Wallis uygulanmistir.p<0.05 anlamli  kabul edilmistir.Organ
transplantasyonu yapilan ¢ocuklarda tanimlayici 6zelliklerin bakim yiikii puan ortalamalari
dagilimi bakildiginda cinsiyete, donor, nakil sekli, nakil siliresi ve annenin yasina gore

ebeveynlerin bakim yiikii ortalamalarinda anlamli bir fark bulunmamistir (p>0.05).
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Tablo 15. Tammlayic1 Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Alt Boyutlar1 Puan Ortalamalarmin Karsilastirilmasi

Fiziksel Fiziksel Agri Genel Yasamsallik  Sosyal Mental Mental Fiziksel Mental
Demografik Islev Rol Saghk islev rol saghk (S-)azgeltlk (S')azg;tlk
Ozellilker X X X Algis X X Skoru Skoru

X X X X X

Cinsiyet
Kiz 6.78 11.39 8.78 8.50 11.61 10.06 12.33 11.67 14.33 7.00
Erkek 14.77 11.58 13.38 13.58 11.42 12.50 10.92 11.38 9.54 14.62
[statistiki U=16.000 U=57.500 U=34.000 U=31.500 U=57.500 U=45.500 U=51.000 U=57.000 U=33.000 U=34.000
Deger P=.004 P=.939 P=.097 P=.070 P=.946 P=.374 P=.557 P=.919 P=.089 P=.007
Donor
Canli 10.63 8.29 9.75 12.83 10.33 10.63 9.58 12.58 12.25 10.17
Kadavra 12.55 15.35 13.60 9.90 12.90 12.55 13.80 10.20 10.60 13.10
Istatistiki U=49.500 U=21.500 U=39.000 U=44.000 U=46.000 U=49.500 U=37.000 U=47.000 U=51.000 U=44.000
Deger P=.481 P=.004 P=.160 P=.289 P=.348 P=.479 P=.075 P=.387 P=.553 P=.291
NakilSekli
Elektif 12.55 15.35 13.60 9.90 12.90 12.55 13.80 10.20 10.60 13.10
Acil 10.63 8.29 9.7 12.83 10.33 10.63 9.58 12.58 12.25 10.17
[statistiki U=49.500 U=21.500 U=39.000 U=44.000 U=46.000 U=49.500 U=37.000 U=47.000 U=51.000 U=44.000
Deger p=.481 p=.289 p=.160 P=.289 P=.348 P=.479 P=.075 P=.387 P=.553 P=.291
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Tablo 15. Tammlayic1 Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Alt Boyutlar1 Puan Ortalamalarmin Karsilastirilmasi

Fiziksel Fiziksel Rol  Agn GenelSaghk Yasamsalhk Sosyalislev Mental rol  Mental Fiziksel Mental
Demografik Istev Algisi saghk gi%lrl:j Ozet gi%lrlb( Ozet
ozellikler X X X X X X X X X X
Nakil siiresi
1-5 yil 12.38 11.76 12.12 12.71 12.94 10.62 12.12 11.65 10.94 12.59
6-10 y1l 8.50 10.60 9.40 7.40 6.60 14.50 9.40 11.00 13.40 7.80
[statistiki U=27.500  U=38.000 U=32.000 U=32.000 U=18.000 U=27.50 U=32.00 U=40.00 U=33.00 U=24.00
Deger P=.232 P=.688 P=.404 P=.106 P=.051 P=.229 P=.335 P=.843 P=.457 P=.147
AnneninYasi
20-39 yas 9.64 9.93 9.29 12.64 11.68 9.11 11.29 12.04 12.29 10.07
40ve lizeriyas ~ 14.75 14.25 15.38 9.50 11.190 15.69 11.88 10.56 10.13 14.00
Istatistiki U=30.000  U=34.000 U=25.00 U=40.000 U=53.500 U=22.500 U=53.000 U=48.500 U=45.000 U=36.000
Deger P=.071 P=.087 P=.032 pP=.272 P=.862 P=.019 P=.810 P=.605 P=.453 pP=.172
Cocugun yasi1
0-3 yas 4.00 5.00 5.00 21.50 13.50 7.00 16.00 21.00 21.00 4.00
4-6 yas 13.17 8.83 11.08 12.83 7.50 10.83 8.67 6.83 6.83 14.00
7-12 yas 10.79 9.93 7.86 11.21 14.43 7.93 9.71 13.36 11.86 9.57
13-18 yas 11.81 15.69 15.81 9.50 11.69 15.69 14.63 12.19 13.50 12.25
[statistiki K.W=1.898 K.W=7.461 KW=6.963 KW=3.434 KW=3.931 KW=6.267 KW=5511 KW=6.017 KW=6.023 KW=2.949
Deger P=.594 P=.059 P=.073 P=.329 P=.269 P=.099 P=.138 P=.111 P=.111 P=.400
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Tablo 15. Tammlayic1 Ozelliklerine Gore SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Alt Boyutlar1 Puan Ortalamalarmin Karsilastirilmasi

Demografik  Fiziksel Fiziksel Rol  Agn GenelSaghk Yasamsallk Sosyal islev  Mental rol  Mental Fiziksel Mental

ozellikler Istev Algisi saghk gi%lrl:j Ozet gi%lrl:j Ozet
X X X X X X X X X X

Ailedeki

¢ocuk say1

Tekgocuk 4.00 5.00 5.00 21.50 13.50 7.00 16.00 21.00 21.00 4.00

sayisl

Iki ve ¢ 10.25 6.25 9.13 14.75 12.25 10.00 5.00 14.25 12.25 10.25

cocuga sahip

Dort ve yukart  12.24 13.12 12.44 10.15 11.21 12.12 12.76 10.29 10.76 12.24

¢ocuga sahip

[statistiksi KW=1.761 KW=6.061 KW=1.951 KW=4.156 KW=0.189 KW=0.887 KW=7.063 KW=3511 KW=2413 KWwW=1.701

Deger P=.415 P=.048 P=.377 P=.125 P=.910 P=.642 P=.029 P=.173 P=.299 P=.427

Gelir Diizeyi

Koti 18.17 12.67 12.75 13.83 12.58 12.92 8.67 11.33 7.33 17.33

Orta 10.28 12.67 13.17 9.06 11.33 11.33 14.78 8.33 9.22 11.33

Iyi 7.36 9.00 8.29 12.64 10.79 10.50 9.71 15.71 17.57 6.71

[statistiki KW=9.831 KWw=1.974 KW=2.607 KW=2.291 KW=0.266 KW=0.479 KW=5456 KW=5.192 KW=9.145 KW=8.655

Deger P=.007 P=.373 P=.272 P=.318 P=.875 pP=.787 P=.065 P=.075 P=.010 P=.013
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Hastalarin sosyo demografik 6zelliklerine gére SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi alt
boyutlart puan ortalamalarinin karsilastirilmasi yer almaktadir. Ailelerin yagam kalitesinde
cinsiyete gore fiziksel rol(U=57.50 p= 939), yasamsallik(U= 57.500 p= .946), sosyal islev
(U= 45.500 p= .374), mental saglik(U= 57.000 p=.919) ve mental rol(U= 51.000 p= .557)
agri(U=34.000 p=.097) genel saghk algisi(U=31.500 p=.070) fiziksel saglik Ozet
skoru(U=33.000 p=.089) alt boyutlari puan ortalamalari1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
bir fark saptanmamustir. Ancak organ transplantasyonunda cinsiyete gore fiziksel islev
(U=16.000 p=.004), mental saglik 6zet skoru(U=34.000 p=.007) puan ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmustur.

Ailelerin yasam kalitesinde dondre gore fiziksel islev(U=49.500 p=.481), agr
(U=39.000 p=.160 ), genel saglik algisi(U=44.000 p=.289), yasamsallik(U= 46.000 p= .348),
sosyal islev(U= 49.500 p= .479), mental saglik(U= 77.000 p= .387) ve mental rol(U= 37.000
p= .075) fiziksel saglik 6zet skoru(U=51.000 p=.553), mental saglik 6zet skoru(U=44.000
p=.291)alt boyutlar1 puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
saptanmamigtir. Ancak organ transplantasyonunda donore gore, fiziksel rol(U=21.500 p=
.004) puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmustur.

Ailelerin yasam kalitesinde nakil sekline gore fiziksel islev(U=49.500 p=.481),
fiziksel rol(U=21.500 p= .289), agri(U=39.000 p=.160 ), genel saglik algis1 (U=44.000
p=.289), yasamsallik(U= 46.000 p= .348), sosyal islev(U= 49.500 p= .479), mental saghk (U=
47.000 p= .387) ve mental rol(U= 37.000 p= .075) fiziksel saglik 6zet skoru(U=51.000
p=.553), mental saglik 6zet skoru (U=44.000 p=.291)alt boyutlar1 puan ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir.

Ailelerin yasam kalitesinde gelir diizeyine gore fiziksel islev(KW=9.831 p=.007),
fiziksel rol(KW=1.974 p= .373) , agri(KW=2.607 p=.272 ), genel saglik algis1 (KW=2.291
p=.318), yasamsallik (KW= 0.266 p=.318), sosyal islev(KW= 0.479 p=.787), mental saglik
(KW= 5.456 p= .065) ve mental rol(KW= 5.192 p= .075) fiziksel saglik &zet
skoru(KW=9.145 p=.010), mental saglik 6zet skoru(KW=8.655 p=.013)alt boyutlari puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir.

Ailelerin yasam kalitesinde ¢cocugun yasma gore fiziksel islev(KW=1.898 p=.594),
fiziksel rol(KW=7.461 p= .059) , agri(KW=6.963 p=.073 ), genel saglik algisi(KW=3.434
p=.329), yasamsallik(KW= 3.931 p= .269), sosyal islev(KW= 6.267 p= .099), mental saglik
(KW= 5511 p= .138) ve mental rol(KW= 6.017 p= .111) fiziksel saglik &zet
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skoru(KW=6.023 p=.111), mental saglik 6zet skoru(KW=2.949 p=.400)alt boyutlar1 puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir.

Ailelerin yasam Kkalitesinde ailedeki ¢ocuk sayismna gore fiziksel islev(KW=1.761
p=.415), fiziksel rol(KW=6.061 p= .048), agri(KW=1.951 p=.377 ), genel saglik algisi
(KW=4.156 p=.125), yasamsallik(KW= 0.189 p= .910), sosyal islev(KW= 0.887 p= .642),
mental rol(KW= 7.063 p= .029) ve mental saglik(KW= 3.511 p=.173) fiziksel saglik 6zet
skoru(KW=2.413 p=.299), mental saglik 6zet skoru(KW=1.701 p=.427)alt boyutlari puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir.
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5.TARTISMA

Tartisma boliimi asagida belirtilen basliklar altinda sunulmustur
e Organ transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerin bakim yiikiiniin belirlenmesi
e Organ transplantasyonu yapilan c¢ocuklarin ebeveynlerin yasam kalitesinin
belirlenmesi

e Organ transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerin yasadiklar giicliikler

5.1. Organ Transplantasyonu Yapilan Cocuklarin Ebeveynlerin Bakim Yiikiiniin
Belirlenmesi

Literatiirde organ transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikii ile
ilgili sinirli sayida arastirmaya rastlanmustir.

Bu calismada transplantasyon yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin  ZBYO puan
ortalamasi 27.3248.35, hafif ve orta dereceli olarak saptanmistir. Karaaslan'nin 2015 yilinda
yapmis oldugu zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin psikolojik durumlar ile bakim
yikiiniin degerlendirilmesi arastirmasinda bakim yiikii ortalamasi 27.32+13.62 olarak
bulunmustur. Aksu’nun 2014 yilinda kanser tanist konmus c¢ocuk hastalarin yakinlarinin
bakim yiikii belirlenmesi adli ¢alismasinda bakim uygulayanlarin bakim yiikii ortalamasi
24.60+£12.73 olarak saptamistir. Ozdemir ve ark.(2009) tarafindan yapilan kanserli ¢ocugu
olan annelerin bakim verme yliklerinin belirlenmesi baglikli ¢calismada da annelerin bakim
yikii 21,29+12.0 olarak tespit edilmistir.Cithk Saritas ve ark.(2013) tarafindan Karaciger
transplantasyonu yapilan hastalara bakim verenlerin bakim yiiklerinin belirlenmesi adli
calismada karaciger nakli olan hastalara bakim verenlerin bakim yiikii 6lgeginden aldiklari
puan ortalamast 33.77+12.37 olarak tespit edilmistir. Demiral'm 2016'da yapmis oldugu
serebral palsili ¢cocuklarin annelerinin ortopedik girisim Oncesi ve sonrasi bakim yiikiiniin
belirlenmesi adli ¢alismasinda bakim yiikii puan ortalamasi pre-op dénemde 29.29, post op (1
hafta sonra) 32.08 ve kontrol dénemi( 1.5 ay sonra) 30.76 olarak saptanmistir. Boyer ve ark
(2006) tarafindan yapilan kas distrofisi olan aileler ig¢in bakim yiikii ile ilgili faktorler
calismada ortanca skor 23,aralik 0-57 olarak tespit edilmistir. Barros ve ark(2017)
Down Sendromlu ¢ocuklarin ve ergenlerin bakicilarinin yiikii adli yaptig1 ¢aligmada bakim
verenlerin bakim yiikiinii 33.50+9.11 olarak saptamiglardir. Marron ve ark(2013) Serebral
Palsili Cocuklarin Bakicilarina Yiikii ile ilgili Faktérler adli ¢alismalarinda 62 SP'li hastalara
bakim verenlerin bakim yiikii 35.01+10.23 olarak saptanmistir. Yapilan ¢aligmalar
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incelendiginde ZBYO Puan ortalamasinin hafif orta diizeyde oldugu ve bu ¢alismayla benzer
oldugu goriilmektedir (14,20,46,83,99,143,145).

Tas¢1oglu ve ark. (2017) tarafindan yapilan hastanede tedavi géren ¢ocuklarin ebeveynlerinde
bakim verme yiikiiniin incelenmesi adli ¢alismada bakim verenlerin bakim yiikii 6lgeginden
aldiklar1 puan ortalamasi1 45,74+11,03 oldugu goriilmektedir. Cogskun D.(2013) tarafindan
yapilan fiziksel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerde bakim yiikiiniin ve aile islevlerinin
degerlendirildigi ¢alismada bakim verenlerin bakim yiikii 6l¢eginden aldiklar1 puan ortalamasi
44,99+ 12.42 tespit edilmistir. Karahan ve ark. (2013) yaptig1 fiziksel engelli ¢ocuk ve yash
hastalara bakim verme yiikii {izerine bir karsilagtirma ¢alismasinda bakim verenlerin bakim
yiikii 6lgeginden aldiklar1 puan ortalamasi SP’li ¢ocuklarin annelerinde ortalama 40,7+6,9
puan, GHH(Geriatrik Hemiplejik Hastalar)’lere bakim verenlerde ise ortalama 50,9+5,7 puan
olarak bulunmustur. Yapilan ¢alismalar incelendiginde ZBYO Puan ortalamasinin orta/ileri
derecede yiik diizeyde oldugu ¢alismada goriilmektedir (36,113,129).

Arastirmamizda organ transplantasyonu olan c¢ocuklari ebeveynlerin tanimlayici
ozellikleri ile ZBYO puan ortalamasi karsilastirildiginda cocuklarin cinsiyeti, yaslari, donér,
nakil sekli, nakil siiresi, annenin yasi, gelir diizeyi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
saptanmamustir.Literatiirde benzer sonuglar elde edilmistir. Ozdemir ve ark. (2009) kanserli
cocuklarin aileleri bakim yiikiine bakildiginda annenin yasi,6grenim durumu,gocuk sahibi
olma durumu ile bakim yiikii puanlari arasinda anlamli bir fark saptanmazken, ailenin gelir
durumuna gore bakim yiikii arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli saptanmigtir. Erdem ve
ark. (2013) kronik hastalig1 olan g¢ocuklarin ailelerin bakim yiikiine bakildiginda (n=73)
bakim yiikii puan ortalamalarinda annenin yasi, egitim durumu ve ev islerinde destek alma
durumunun da anlamh fark saptanmamustir. Citlik Saritas ve ark. (2013) tarafindan yapilan
karaciger transplantasyonu yapilan hastalara bakim verenlerin bakim yiiklerinin belirlenmesi
adli ¢alismada bakim verenlerin tanitici Ozellikleri ile bakim verme yiikii dlgek puani
karsilastirildiginda istatistiksel olarak 6nemsiz bulunmustur. Karahan ve ark. (2013) yaptigi
calismada cinsiyetin farki saptanmamisken, hastalarin yas ortalamasinda anlamlhi fark
saptanmustir (128,14,129,145 ).

Karaaslan 2015'de yaptig1 calismada zihinsel engelli cocugu olan ebeveynlerin
psikolojik durumlari ile bakim yiikiiniin degerlendirilmesi adli ¢alismasinda ¢ocugun engelli
olma nedeni, ebeveynin meslegi, 6grenim durumu ve esiyle akrabalik durumu ebeveynlerin

psikolojik durumunu etkilerken, cocugun engelli duruma geldigi yas,egitime baglama yas ve
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ebeveynlerin ¢ocuga yeterli zaman ayirabilme durumu ise algilanan bakim yiikii diizeyini
etkilemistir. Aksu’nun 2014 yilinda kanser tanist konmus ¢ocuk hastalarin yakinlarinin bakim
yiikii belirlenmesi adli caligmasinda bakim uygulayanlarin egitim durumlart ve gelir
durumlarina gére bakim yiikii 6l¢ek puanlar1 arasinda anlamli fark oldugu, bakim verilen
cocuklarin yag gruplart ile bakim verenin bakim yiikii arasinda anlaml iliski saptanmustir.
Tascioglu ve ark. (2017) tarafindan yapilan hastanede tedavi géren ¢ocuklarin ebeveynlerinde
bakim verme ylkiiniin incelenmesi adli ¢alismada ebeveynlerin gelir dilizeyine, giinliik
calisma siirelerine, dogum yerlerine, ¢cocuklarmin hastaliginin akut ya da kronik olmasina ve
cocuklarmin yatarak ya da ayaktan tedavi gérme durumlarina gore farklilastigi tespit

edilmistir (20,3,46).

5.2. Organ Transplantasyonu Yapilan Cocuklarin Ebeveynlerin Yasam Kalitesinin
Belirlenmesi

Yasam kalitesi akut ve kronik hastaliklar sonrasinda bireyin ve aile bireylerinin
hemsirelik bakimi sonuglarinin incelenmesinde 6nemli bir yer tutmakta ve kullanimi giderek
yayginlasmaktadir (144).

Bu ¢alismada en ¢ok transplante edilen organ karaciger olarak saptanmistir.Sundaram
ve ark. (2007) karaciger ve bobrek transplantasyonunu takiben ergenlerde saglikla iliskili
yasam kalitesi adli ¢alismada 51 karaciger ve 26 bobrek hastasi ele alinmistir. Wu ve ark.
(2008) Pediatrik bobrek ve karaciger transplantasyonda psikososyal isleyisi adli ¢aligmada da
37 karaciger, 27 bobrek nakil olmustur.Goetzmann ve ark. (2008) Transplantasyondan sonraki
yasam kalitesi: kalp, akciger, karaciger ve bobrek alicilar1 arasinda bir karsilagtirma adli
calismada da 117 karaciger,111 kalp, 115 akg¢iger nakli ele alinmistir.Literatiirle bu ¢alisma
desteklenmektedir (33,88,148).

Bu ¢alismada transplantasyon yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi SF-
36 Olgegi kullanilarak saptanan yasam kalitesi fiziksel saglik skoru toplam puan ortalamasi
22.33+0.94, mental saglik skoru toplam puan ortalamasi 26.19+1.31 olarak diisiik diizeyde
oldugu saptanmistir. Caligmada cinsiyet ile mental saglik skoru toplam puan ortalamasi
arsinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmistir.Organ transplantasyonu olan
cocuklarin ve ailelerin yasam kalitesinin incelendigi caligmalarda farkli sonuclar elde
edilmistir. Dolgun ve ark. (2013) yaptig1 kabizli ¢ocuklarin ve annelerin yasam kalitesine

etkileri adli ¢alismada 26 kabizli gocuk ve anneleri incelenmis ve 6 ay sonra tekrar goriisme
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yapilmig ilk goriismede fiziksel saglik skoru toplam puan ortalamas: 81.59+15.20, mental
saglik skoru toplam puan ortalamasi 71.13£9.51 iken altinci ayin sonundaki goriismede
fiziksel saglik skoru toplam puan ortalamasi 83.90+15.87, mental saglik skoru toplam puan
ortalamasi 80.90+12.17 olarak saptanmistir (149). Dalvand ve ark. (2017) tarafindan yapilan
Spina Bifida ve Serebral Palsili Cocuklarin Annelerinin Saglikla Ilgili Yasam Kalitelerinin
Karsilastirilmast adli ¢alismasinda Sonug olarak Spina Bifidali ¢gocuklarin annelerinin fiziksel
saglik skoru toplam puan ortalamasi1 41.78+2.01, mental saglik skoru toplam puan ortalamasi
40.76+1.89 bulunurken Serebral Palsi ¢ocuklarin annelerinin ki fiziksel saglik skoru toplam
puan ortalamast 39.214+8.40, mental saglik skoru toplam puan ortalamasi 41.23+£9.97 olarak
saptanmustir (122).

Dobbles ve arkadaslar1 (2010) tarafindan yapilan calismada; 23 bdobrek
transplantasyonu yapilmis adélesanin depresyon, semptom deneyimi ve tedaviye uyum ve
saglikla ilgili yasam kalitesi incelenmistir. Addlesanlarin %17.4’linde depresyon goriildiigi,
sigara icme, yasa dis1 ilag kullanma, diyete uymama ve egzersiz diizeyinde azalma oldugu
tespit edilmistir. Adolesanlarda goriilen semptomlar incelenmis ve en yiiksek oranda
istahsizlik, yorgunluk, basagrisi, saglarda dokiilme, el ayaklarda sigiller gorildiigii
bildirilmistir (17). Dew ve arkadaslar1 tarafindan(2009) yapilan meta analizde 61 ¢alismada
organ nakli yapilan c¢ocuklarin yasadiklart sorunlara bakilmistir. Diisiik sosyoekonomik
durum, ¢ocukta psikiyatrik bozukluk olmasi, ebeveynlerin ayri olmasi, yetersiz aile baglarimnin
ve desteginin olmasi, gocugun yasinin artmasi tedaviye uyumsuzlugu énemli oranda arttirdigi
belirlenmistir (152).Haavisto ve ark. (2013), ¢ocuklarda kalp, bobrek, karaciger nakli sonrasi
yasam kalitesinde bozulma ve psikososyal uyum ig¢in risk faktorlerine bakilmistir. Bu
calismada 16 kalp, 44 bobrek, 14 karaciger hastast degerlendirilmistir.Ergenlik Oncesi
gruptaki ¢ocuklar (8-11 yas) aymi yas akranlari ile karsilastirildiginda daha kotii yasam
kalitesi oldugu saptanmistir (9). Baran ve ark. (2011) tarafindan 80 g¢ocugun karaciger
naklinden sonraki biiylime ve gelisimine bakilmistir. Bliylime ve gelismeye 6 ay,1,2,3,4 ve 5
yil sonrasina bakilmistir. Karaciger naklinden sonra ilk 6 ayda biiylime hizli bir artig
gosterirken ilerleyen yillarda yavaslamaya gecmistir (10). KaErrfelt ve ark. (2000) bobrek
nakli olan c¢ocuklarin aileleri ile bagis konusunda yasadiklar1 psikolojik sorunlar
incelenmistir. Bobrek transplantasyonu siirecinde tiim aileler i¢in psikososyal destege ihtiyag
oldugu bu nedenle, bir psikolog ve bir sosyal hizmet uzman siirecinde aileye destek olmasi

gerektigi bildirilmistir (11). Karayurt ve arkadaslariin(2015) yaptigi ¢alismada; 1996-2004
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yillart arasinda karaciger transplantasyonu yapilan 0-18 yas grubu 27 g¢ocuk hastada okul
basarisi, tedaviye uyum, depresyon, ilag uyumu ve semptom deneyimleri incelenmistir.
Cocuklarin %44.4’tniin 20 ve daha fazla giin okula gidemedigi, sinirlilik, anksiyete,
yorgunluk ve konsantrasyonda gii¢liik yasadigi, immiinsupresif tedavinin yan etkileriyle ilgili
klinige basvurunun yiiksek oldugu, %11’inin depresyon belirtileri gosterdigi saptanmistir
(153). Altug (2011) Karaciger nakli olan g¢ocuklarin ve ailelerinin yasam Kkalitelerini,
stireclerini etkileyen degiskenleri belirlemek amaciyla yaptig1 calismada; son donem karaciger
yetmezligi olan ¢ocuklara uygulanabilecek tek tedavi segenegi olan karaciger naklinin, sadece
¢ocugun hayatin1 kurtarmakla kalmayip cocuk ve ailenin yasam kalitesini olumlu yonde
etkiledigi bildirilmektedir (12). Kikuchi ve ark (2015) tarafinda yapilan ¢alismada; pediatrik
organ naklinde ebeveynlerin yasam kalitesi ve aile fonksiyonlar1 21 c¢alisma analiz edilerek
incelenmis, ebeveynlerin yasam kalitesinin tiim caligmalarda olumsuz etkilendigi, ¢ocugun
bakimi1 hakkinda esler arasinda anlagsmazlik, aile fonksiyonlarinda evlilige iliskin problemler,
bos zaman aktivitelerinin sinirlandirilmasina iliskin anlasmazliklar oldugu saptanmistir (32).
Wu YP ve ark (2008) ¢alismasinda solid organ nakli yapilan g¢ocuklarin ve ebeveynlerin
psikososyal islevleri incelenmistir.Arastirmada 64 bobrek veya karaciger nakli olmus ¢ocuk
ve aileleri ele alinmistir.Nakil sonras1 ¢ocuklar ¢ok az psikososyal zorluk bildirirken, ancak
ebeveynler ¢ocuklarda bazi psikososyal zorluklarin, 6zelliklede igsellestirici problemlerin
bulundugunu belirtmistir (33). Tyhs ve ark. (2015) 23 calismanin incelendigi sistematik
derleme calismasinda; canlidan bobrek ve karaciger nakli yapilan ¢ocuklarin, vericilerin ve
ailelerin psikososyal sorunlari incelenmistir. Alicilarin basetme becerilerini ve akran
iliskilerini gelistirdigi ancak anksiyete, depresif semptomlar, gelecek kaygist ve olumsuz
beden imaj1 yarattig1, vericilerin ise kendilerini giiclii hissettigi, benlik saygisinin arttig1 ancak
postoperatif agr1 hissettigi ve yetersiz duygusal destek algiladigi, ailelerin ise alic1 ve verici
arasinda 6zel bir bag olustugunu diislindiigli ve cocuklarma iligkin beklentilerinin arttig1
bildirilmistir (154). Haberal ve ark. (2000) Tirkiye de bobrek nakli olan 56 ¢ocugun ileriki
yasantisi incelenmis ve hastalarin % 56'siin lise oncesi egitimini biraktigini ve sadece ii¢
hastanin evli oldugunu gostermistir. Popiilasyonumuzdaki pediatrik bobrek transplant
alicilarinda yliksek okulu terk etme ve issizlik orani, daha yogun bir rehabilitasyon
programina olan ihtiyaci vurgulamaktadir (51). Gritti ve ark. (2013) karaciger nakli yapilan
cocuklarin (PLT) uzun vadeli sag kaliminda ve klinik olarak stabil kronik karaciger hastalig

olan ¢ocuklarm saglikli yasam kalitesi (SYK) karsilastirilmistir. ki toplumun SYK ile
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benzerlik gosterdigini ancak hem anne-baba hem de PLT grubundaki ¢ocuklarin genel saglik
durumu daha kotii oldugunu diisiindiirmektedir.Bu sonuglar teyit etmek i¢in daha ileri
caligmalara ihtiyag vardir (52).

Sundaram ve ark. (2007) karaciger ve bobrek nakli olan ergenlerin ve bakim verenlerin yasam
kalitesi incelendiginde nakil hastalarinin fiziksel ve psikolojik islevleri yiiksek bulunurken
bakim verenlerin fiziksel sagliktan ¢ok psikolojik sagligin bozuktur (88). Dehghani ve ark.
(2012) karaciger nakli olan 50 hasta ve ailenin yasam kalitesine bakildiginda nakil olan ve
olmayan c¢ocuklar karsilastirildiginda yasam kalitesi anlamli olarak diisiik bulunmustur.
Aileler karaciger naklinin uzun siire sonuclar1 hakkinda endise duyduklari ortaya ¢ikmistir
(114).

5.3. Organ Transplantasyonu Yapilan Cocuklarin Ebeveynlerinin Yasadiklari
Giigliikler

Calismada hastalarin, %31.8 'I ayda bir kez kontrole gittigini, %50' si yasadigi
merkezde ilag diizeylerine bakilmamasina, %54.5 nakil merkezine gittiklerinde nakil yapan
doktora ulagamama bundan dolay1 baska doktora kontrol olmak zorunda kaldiklarini ifade
etmislerdir.Bu ¢alismadaki bulgular literatiirle paralellik géstermektedir.

Giler (2016) yillinda yaptig1 karaciger transplantasyonu yapilan hastalarda yasam
kalitesinin,6z bakim giiciiniin ve yasadiklar1 gii¢liiklerin belirlenmesi tezinde de hastalarin
%84.2' sinin aylik (1,2,3,4,6 ay ) kontrole gittigi, %16.5' i immiinosupresif ilaglari temin
edemedigi, %31.2 ' si saglik hizmetlerinde etkin faydalanmadigi, % 15.6' s1 komsu,arkadas ve
akrabalariyla hastalig1 nedeniyle goriismedigi, %26.5' 1 karaciger transplantasyon merkezine
ekonomik yetersizlikler nedeniyle gidemedigi, % 9.9' u ise sevklerde refakatci yazilmadigin

belirtmistir (146).
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6.SONUC VE ONERILER

Bu béliimde ¢alismadan elde edilen sonuglar verilmis olup ve bu sonuglara dayali
olarak dneriler sunulmustur.
6.1.Sonuclar
1- Transplantasyon olan g¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikiiniin hafif /orta derecede
oldugu saptanmustir.
2- Transplantasyon olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi diisiik bulunmustur.
3-Transplantasyon olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin transplantasyon merkezine uzakta
yasamalar1 sebebiyle bir¢ok giicliik yasadiklar tespit edilmistir.
6.2. Oneriler.
1- Yasadiklar illerde yer alan hastanelerde, ailelerin bakim yiikiinii azaltmak igin ailelerin
basvurabilecegi hemsireler tarafindan bir danigsmanlik biriminin olusturulmasi, bu birimin
transplantasyon merkezi ile isbirligi yapmasidir.
2- Transplantasyon olan cocuklarin ailelerinin yasadiklar1 giicliiklere biitiinciil bakmay1
Ogreten ve farkindalik yaratan hemsirelik ¢calismalarinin yapilmasi dnerilmektedir.
3-Transplantasyon yapilan merkezlerin sayisi artirilarak ailelerin merkezlerden etkin bir
sekilde faydanilmasinin saglamasi 6nerilmektedir.
4-Transplantasyon islemi yapilan aileler ile transplantasyon olmasi karar verilen aileler
bulusturularak yasadiklarinin payasilmasi saglanmalidir.
S5-Transplantasyon yapilan ailelerle etkinlik diizenlenerek motivasyonun artirilmasi

saglanmalidir.
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EK 1. Tammlayic1 Ozellikler Soru Formu
Anket No: Tarih:
1- Ad1 _Soyadr:
2-Cinsiyeti:
3-Dogum Tarihi:
4-Nakil Tarihi:
5-Nakil Edilen Organ:
6-Nakilin yapildig: yer:
7-Donér:  A) Canli B) Kadavra
8-Nakil  A) Acil B) Elektif
9- Ailedeki Cocuk Sayis: :
10- Ailenin Egitim Durumu:
A) Anne
B) Baba
11-Annenin yasi
12- Aylik geliriniz ne kadardir?
13- Nakil Oldugunuz Merkeze Kontrol I¢in Ne Kadar Siklikla Gidiyorsunuz ?

14- Nakil Sonras1 Yasaminizi1 Saghkli siirdiirmek I¢in ; Uymamz Gereken Kurallara iliskin
Bilgi Aldiniz M1?

A) Evet B) Hayir



15- Kimden Bilgi Aldiniz ?

A) Doktor  B) Hemsire C) Diyetisyen D) Diger ( Televizyon , panel , kitap , dergi veya

brosir )

16-Nakil sonrasi1 yagadigi merkezdeki sikintilar

A) llag diizeylerine bakilmamasi

B) nakil merkezine ekonomik nedenlerle gitmede sikinti
C)Sevklerde sadece tek refaket¢i yazilmasi

17- Nakil Merkezine kontrole giderken yasanan sikintilar
A)Nakil yapan doktora ulasamama baska doktora kontrol olmask
B) hastanede bos yatak olmadigi icin yatis yapilamamasi

C) Ozel Aragla gitmek zorunda kaldi81 icin maddi sikinti
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EK 2.Bakim Verme Yiikii Ol¢egi Formu

Aciklama: Asagida insanlarin bir bagkasina bakim verirken hissettiklerini yansitan

ifadeler bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygular1 hi¢bir zaman, nadiren,

bazen, oldukg¢a sik ve hemen her zaman olmak {izere hangi siklikla yasadiginizi gosteren

ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.

1.

Yakininizin ihtiyact oldugundan daha fazla yardim istedigini diigiiniiyor musunuz?

0 Hi¢cbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

Yakininiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman ayiramadiginizi
diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

Yakininiza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme arasinda
zorlandiginizi diistiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman

Yakiimizin davranislari nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢asik 4 Hemen her zaman

Yakininizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

Yakinmmizin diger aile iiyeleri ya da arkadaslarinizla iligkilerinizi olumsuz ydnde
etkiledigini diigiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

Gelecegin yakininiza getirecebileceklerinden korkuyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

Yakininizin size bagimli oldugunu diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

Yakininizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢asik 4 Hemen her zaman
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10. Yakininizla ilgilenmenin sagliginiz1 bozdugunu diistiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman

11. Yakininiz nedeni ile 6zel hayatimizi istediginiz gibi yasayamadiginizi diisliniiyor

musunuz?

0 Hi¢cbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

12. Yakininiza bakmanin sosyal yagsaminizi etkiledigini diisiinliyor musunuz?

0 Hi¢cbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

13. Yakininizin bakimini iistlendiginiz i¢in rahatga/kolay arkadas edinemediginizi diisiiniiyor

musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman

14. Yakiminizin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi bekledigini diislinliyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman

15.Kendi harcamalarinizdan kalan paranin yakiminizin = bakimi igin yeterli olmadigin

diisiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢asik 4 Hemen her zaman

16. Yakininiza bakmay1 daha fazla siirdliiremeyeceginizi hissediyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

17. Yakininiz hastalandig1 zaman yasaminizin kontroliinii kaybettiginizi diisiiniiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

18. Yakininizin bakimini bir bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

19. Yakininiz i¢in yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yasiyor musunuz?

0 Hicbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

20. Yakiminiz i¢in daha fazlasin1 yapmak zorunda oldugunuzu diistiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Oldukg¢asik 4 Hemen her zaman

21. Yakiniizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi diigiiniiyor musunuz?

0 Higbir zaman 1 Nadiren 2 Bazen 3 Olduk¢asik 4 Hemen her zaman



22.Yakiminiza bakarken genellikle ne kadar giicliik yagiyorsunuz?
0 Hig 1 Biraz 2 Orta 3 Oldukga

4 Asin
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EK 3. YASAM KALITESI (SF36) FORMU
Adi-Soyada:
Tarih:

1. Genel sagliginizi nasil degerlendirirsiniz ?

Miikemmel
Cok iyi

Iyi

Orta

Koti

Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

O wpr

2. Gegen yil ile karsilastirildiginda, sagliginizi su an icin nasil degerlendirirsiniz ?
Bir tanesini yuvarlak igine aliniz

Gecen seneden ¢ok daha iyi
Gegen seneden biraz daha iyi
Gegen sene ile ayni

Gegen seneden biraz daha kotii
Gegen seneden ¢ok daha koti

1

2
3
4
5

3. Asagidaki tipik bir giiniimiizde yapmuis olabileceginiz bazi aktiviteler yazilmistir. Sagliginiz
bunlar1 yaparken sizi sinirlandirmakta midir 2 Oyleyse ne kadar ?
Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

AKTIVITELER

Evet ,cok
kisitliyor

Evet ,cok az
kisitliyor

Hayir, hig
kisitlamiyor

a.Kuvvet gerektiren aktiviteler, kosma, agir
esyalar1 kaldirmak, zor spor

1

2

3

b. Orta aktiviteler, bir masy1 oynatmak,
elektrik stipiirgesi ile siipiirmek, bowling,
golf

c. Sebze- meyveleri kaldirmak, tagimak

d. Pek ¢ok kat1 ¢ikmak

e. Tek kat1 ¢cikmak

f. Comelmek, diz ¢okmek, egilmek

g. 1 kilometreeden fazla yiiriiyebilmek

h. Pek ¢cok mahalle arasi yiirliyebilmek

I.Bir mahalleden( sokak ) digerine yiiriimek

J. Kendi kendine yikanmak, giyinmek

RlRRRPR PR

NINININININININ

WWWwwww w
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4. Son 4 hafta igerisinde, fiziksel sagliginiz yiiziinden giinliik is veya aktivitelerinizde
asagidaki problemlerle karsilastiniz m1 ? Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

EVET HAYIR
a. Is yada diger aktiviteler icin harcadiginiz zamanda kesinti 1 2
b. Istediginizden daha az miktar isin tamamlanmasi 1 2
c. Isin veya diger aktivitelerin ¢esidinde kisitlama 1 2
d. Is veya diger aktiviteleri yaparken zorluk olmas: 1 2

5. Son 4 hafta icerisinde, duygusal problemler (6rnek-iiziintii ya da sinirli hissetmek)
yiiziinden giinliik is veya aktivitelerinizde asagidaki problemlerle karsilastiniz m1 ? Bir
tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

EVET HAYIR

a. i.s yada diger aktiviteler ayirdiginiz siireden kesilme oldu mu ? 1 2
b. Istediginizden daha az kisim tamamlanmasi 1 2
c. Isin veya diger aktiviteleri eskisi gibi dikkatli yapmama 1 2

6. Gegen 4 hafta icinde, fiziksel saglik veya duygusal problemler, aileniz, arkadasiniz,
komsulariniz veya gruplar ile olan normal sosyal aktivitelerinize ne kadar engel oldu? Bir
tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Hig 1
Cok az 2
Orta derecede 3
Biraz 4
Oldukga 5

7. Son 4 hafta igerisinde, ne kadar fiziksel ac1 (agr1) hissettiniz? Bir tanesini yuvarlak
i¢ine aliniz

Hig

Cok az

Orta

Cok

Ileri derecede
Cok siddetli

oo wpp Pk

8. Son 4 hafta icerisinde, agr1 normal isinize ne kadar engel oldu? Bir tanesini yuvarlak icine
aliniz

Hig 1
Cok az 2
Orta 3
Cok 4
[leri derecede 5
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9. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta icerisinde kendinizi nasil hissettiginiz ve islerin nasil
gittigi ile ilgilidir. Liitfen her soru i¢in hissettiginize en yakin olan sadece 1 cevap verin.
Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Her Cogu Bir Bazen | Cok Higbir
zaman | zaman | kisim nadir zaman
a.Kendinizi capcanl 1 2 3 4 5 6
hissediyormusunuz?
b.Cok sinirli bir kigi misiniz? 1 2 3 4 5 6
c. Kendinizi hi¢cbir seyn 1 2 3 4 5 6
giildiirmeyecek kadar batmig
hissediyormusunuz?
d. Kendinizi sakin ve huzurlu 1 2 3 4 5 6
hissettiniz mi?
e. Cok enerjiniz var mi1? 1 2 3 4 5 6
f. Kendinizi ¢okmiis ve karamsar | 1 2 3 4 5 6
hissettiniz mi?
g.Yipranmis hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
h. Mutlu bir insanmiydiniz? 1 2 3 4 5 6
1.Yorulmus hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6

10. Gegen 4 hafta igende, fiziksel saglik veya duygusal problemler, sosyal aktivitelerinize
(arkadaslar1, akrabalar1 ziyaret etmek gibi) ne kadar engel oldu? Bir tanesini yuvarlak igine

aliniz

Her zaman
Cogu zaman
Bazi zamanlarda
Cok az zaman
Higbir zaman

N A WN R

11. Asagidaki climleler sizin i¢in ne kadar dogru ya da yanlig?
Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Tamamen | Cogunlukla | Bilmiyorum | Cogunlukla | Tamamen
Dogru Dogru Yanlig Yanlig
a.Diger insanlardan biraz | 1 2 3 4 5
daha kolay hasta
oluyorum
b. Tanidigim herkes 1 2 3 4 5
kadar saglikliyim
c.Saglhigimin 1 2 3 4 5
kotiilesmesini
bekliyorum
d. Saglhigim mikemmel |1 2 3 4 5

67




EK 4. HRU Arastirma ve Uygulama Hastanesi Kurum Izni Formu

18/11/2016 tarihli ve 38500 say1li yazi,

- ligi yazinizla; Ogretim Uyesi Yrd.Dog.Dr. Hiilya
cilerinden Aynur ACAR'!m tez kapsaminda "O
n Ebeveynlerinin Yasam Kalitesi ve Bakim Yiiki
Aralik 2016-Mart 2017 tarihleri arasinda hastanemiz
ep edilmektedir. Stz konusu tez cahsn

izce uygun gorilmiistiir.

o geregini arz ederim.
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EK 5.Bakim Verme Yiikii Olcegi Tiirkce’ye Uyarlayan Yazarlardan Fadime Hatice
Inci’den Alinan Izin Belgesi

EN ~ FADIME HATICE INCI <h6meI@ﬁg ,
" O 5.8.2016 (Cum), 09:22
Siz ¥

BAKIM VERME YUKU OL...
36 KB

v
Indir OneDrive - Kisisel konumuna kaydet

Sayin Acar,

Turkce gecerlik ve guvenilirlik calismasini yaptigimiz “Bakim Verme
Olcegi'ni” kullanma isteginiz bizi cok memnun etti. tesekkiir eder,
calismalarinizda basarilar dileriz.
kaynak olarak asagidaki makaleyi gosterebilirsiniz.

i F.H., & Erdem M. (2008). Bakim Verme Yiikii Olgeginin
nmasi Gegerlilik ve Givenilirligi. Atatiirk Un e
<okulu Dergisi, 11(4): 85-95
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EK 6. SF-36 Yasam Kalitesi Tiirkce’ye Uyarlayan Yazarlardan Omer Aydemir'den
Almnan Izin Belgesi
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EK?7. Etik Kurul izni
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EK 8. intihal Formu

T.C.
HARRAN UNIVERSITEST
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU MUDURLUGU

TEZ CALISMASI ORIJINALLIK RAPORU VE BEYAN BELGESI

Ogrencinin

Numarasi 1155322008

Adi, Soyadi :AYNUR ACAR

Anabilim Dali (Bsliimii) :HEMSIRELIK

Programi : X Yiiksek Lisans O Doktora

Tezin Adi:ORGAN TRANSPLANTASYONU YAPILAN COCUKLARIN EBEVEYNLERININ
YASAM KALITESI VE BAKIM YUKUNUN BELIRLENMESI

SAGLIK BILIMLER ENSTITUSU MUDURLUGUNE

Yukarida bashig: belirtilen tez ¢alismamin; kapak sayfast, giris, ana béliimler ve sonug
kisimlarindan olusan toplam 80 sayfalik kismna iliskin, 11/12/2017 tarihinde danigmanim tarafindan
Turnitin adli intihal tespit programindan asagida belirtilen filtrelemeler uygulanarak alinmis olan
orijinallik raporuna gore, benzerlik oran1 %21°dir.

Uygulanan filtrelemeler:

1- Kabul/Onay ve Bildirim sayfalari harig,

2- Kaynakga harig

3- Alintilar harig

4- 5 kelimeden daha az 6rtiisme igeren metin kisimlari harig

Yukarida bilgileri verilen tezin, Saglik Bilimleri Enstitiisii Yonetim Kurulu tarafindan kabul
edilen lisansiistii orijinallik raporu alinmasi uygulama esaslari ile belirlenen azami benzerlik oranlarini
agmadigin ve biitiin bilgilerin, akademik kurallara uygun olarak toplanip sunuldugunu, ¢alismada
bana ait olmayan tiim veri, diisiince ve sonuglari andigimu, blok seklinde alintilar yapmadigimi ve tiim
alintilarin bilimsel atif kurallari gergevesinde kaynagini gosterdigimi, Yiiksekdgretim Kurulu Bilimsel
Aragtirma ve Yaymn Etigi Yonergesi ile Harran Universitesi Bilimsel Arastirma ve Yaym Etigi
Yonergesinin 8. maddesinde yer alan etik ihlallerden her hangi birisinin yer almadigini, etik ihlal
tespiti halinde, Saglik Bilimleri Enstitiisii Yonetim Kurulunca, diplomamin iptal edilmesini kabul
ediyorum.

Geregini saygilarimla arz ederim. 11/12/2017

Tezi Hazirlayan (")g' rencinin
Adi-Soyadi: Aynur ACAR

imzasi: Q/

Yukarida yer alan raporun ve beyanin dogrulugunu onaylarim. 19/12/2017

Danmismanin
Unvani-Adi-Soyadi: Do¢. Dr Hiilya KARATAS

Imzasi:
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EK 9. Intihal Rapor

ORGAN TRANSPLANTASYONU YAPILAN COCUKLARIN
EBEVEYNLERININ YASAM KALITESI VE BAKIM YUKUNUN
BELIRLENMESI

ORIJINALLIK RAPORU

21 418 w10 %10

BENZERLIK ENDEKSI INTERNET YAYINLAR OGRENCI ODEVLERI
KAYNAKLARI

TUM KAYNAKLARI ESLESTIR ( SADECE SEGILI OLAN KAYNAGI YAZDIR)

%4

* Submitted to Beykent Universitesi

Ogrenci Odevi
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07.02.2018 Ulusal Tez Merkezi | Tez Form Yazdir
T.C
YUKSEKOGRETIM KURULU
ULUSAL TEZ MERKEZI

TEZ VERI GIRISI VE YAYIMLAMA 1ZIN FORMU

Referans No 10179309

T ]

Yazar Adi / Soyadl |/AYNUR ACAR

© T.CKimlik No 13364973736

Telefon 5052227384

E- Posta acar aynur@hotmall com

Tezm D|I|

Tu rkge

Tezin Ozgun Adi \IORGAN TRANSPLANTASYONU YAPILAN COCUKLARIN EBEVEYNLERININ YASAM KALITESI
‘VE BAKIM YUKUNUN BELIRLENMEST

Tezin Tercimesi | \DETERMINATION OF LIFE QUALITY AND CARE BURDEN OF ORGAN TRANSPLANTATED
|CHILDREN'S PARENTS

Konu Cocuk Sagl@ ve Hastallklan Ch:ld Health and Diseases

UnlverS|te Harran Universitesi

Enstltu / Hastane ‘Saglik Bilimleri Enstitisii

Anab|l|m Dali |Hemsirelik Anabilim Dali

B:Ilm Dali 3Hem§|reltk Bilim  Dali

Tez Tiru Yuksek Llsans

Y|I| 2018

Sayfa 81

Tez Damsmanlan DO(; DR. HULYA KARATAS

Dlzm Tenmlerl

Onenlen Dizin Terimleri Organ Transplantasyonu=0rgan Transplantation yasam kalitesi=life quality bakim
yukl=care burden hemsirelik=nursing

K|sntlama ﬁok

Yukarida bilgileri kayitl olan tezimin, bilimsel arastirma hizmetine sunulmasi amaci ile Yiksekogretim Kurulu Ulusal
Tez Merkezi Veri Tabaninda arsivlenmesine ve internet {izerinden tam metin erisime acilmasina izin veriyorum.

07.02.2018

Irnzas ol

hitps:/tez.yok.gov.tr/UlusalTezMerkezi/tezFormYazdir.jsp?sira=0 7
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