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ONSOZ
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OZET

PEDSQL COCUKLAR iCiN YASAM KALITESI OLCEGININ 13-24
AYLIK BEBEK FORMUNUN TURKCE GECERLILIiK VE GUVENIRLIGI

Amag: PedsQL bebek o6lgegi 13-24 ay formu, 13-24 ay arasindaki
bebeklerin fiziksel ve psikososyal durumlarini degerlendiren, bedensel islev,
bedensel semptom, duygusal islev, toplumsal islev, bilissel islev olmak iizere 5
faktorden olusan, literatiirde farkli 6rneklem gruplarinda gecerlik ve giivenirligi
kanitlanmis genel bir yasam kalitesi 6l¢egidir. Bu ¢aligmanin amaci, PedsQL bebek
Oleegi 13-24 ay Tirkce formunun uygulanabilirligini, i¢ tutarliligimi ve yap1

gecerliligini degerlendirerek Tiirkge gegerlik ve giivenirlik ¢alismasint yapmaktir.

Yontem: Kesitsel nitelikte olan c¢alismamizin Orneklemini, Karadeniz
Teknik Universitesi Pediatri ve Cocuk—Ergen Ruh Saghigi Hastaliklart
polikliniklerine basvuran, yas ortalamasi 19,2 (+4,6) ay olan 13-24 ay araligindaki
224 bebek ve ebeveynleri olusturmaktadir. Bebekler hastalik durumlarina ve
stirelerine gore saglikli, akut ve kronik vaka grubu olmak f{izere 3 grupta
degerlendirilmistir. Veri toplama araci olarak Sosyodemografik veri formu,
PedsQL bebek olgegi 13-24 ay formu, Bebeklerin ebeveynlerinin yasam kalitesini
degerlendiren SF-36 yasam kalitesi 6l¢egi kullanilmistir. PedsQL bebek 6l¢egi 13-
24 ay formunun gecerligi, bilinen grup yontemleriyle saglikli, akut ve kronik
hastalig1 olan gruplarin PedsQL bebek olgegi puan ortalamalar1 karsilastirilarak,
Olcegin ic tutarliligt Cronbach Alfa, madde silindiginde Cronbach Alfa ve madde
toplam korelasyon degerleri ile, yapr gecerligi dogrulayici faktdr analizi ve

acimlayici faktor analizi yontemi ile degerlendirilmistir.
Bulgular: Giivenirlik bulgular incelendiginde Cronbach Alfa degeri 0,939

olarak bulundu. Bedensel islev, bedensel semptom, duygusal islev, toplumsal islev

ve biligsel islev alt dlgekleri i¢in Cronbach Alfa degerleri sirasiyla 0,884, 0,836,
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0,879, 0,808 ve 0,899 olarak saptandi. Gegerlilik kapsami i¢inde, yap1 gegerliliginin
degerlendirilmesi amaci ile yapilan faktor analizinde 6zdeger istatistigi 1’den
biiyiik olan toplam varyansin % 66,93 1linii aciklayan 10 faktor elde edildi. Orijinal
Ol¢ekteki faktor yapisi olan 5 faktorli yapiya sadik kalinarak istatistiksel analiz ve
dogrulayict faktor analizi uygulandi. Kronik hastalik grubunun PedsQL bebek
Olcegi puanlarinin genel olarak saglikli ve akut vaka grubundan diisiik oldugu, akut
vaka grubunun PedsQL bebek oOlgegi puanlariin saglikli olgu grubundan diistik
oldugu tespit edilmistir. Orneklemimizdeki bebeklerin PedsQL bebek olgegi
puanlar1 ve bebeklerin ebeveynlerinin SF-36 6l¢ek puanlart arasinda diisiik-orta,
anlamli diizeyde korelasyon oldugu, akut ve kronik vaka grubundaki bebeklerin
ebeveynlerinin SF-36 yasam kalitesi emosyonel rol giicliigii boyutunun, saglikli

gruba gore anlamli diizeyde diisiik oldugu goriilmiistiir.
Sonuglar: Bu calisma, Tiirkiye’de 13-24 ay bebeklerin yasam kalitesi
Olceginin gecerlik ve giivenirligini degerlendiren ilk ¢aligmadir. Arastirmamizda

elde ettigimiz bulgular PedsQL bebek olcegi 13-24 ay formunun gegerli ve

giivenilir oldugu konusunda acgik kanitlar saglamistir.

Anahtar kelimeler: Bebek, saglik ile iliskili yasam kalitesi, PedsQL
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SUMMARY

PSYCHOMETRIC PROPERTIES OF TURKISH PEDIATRIC QUALITY OF
LIFE INVENTORY INFANT SCALES IN 13-24 MONTHS OLD INFANTS

Aim: The PedsQL Infant Scales 13-24 months form, which evaluates the
physical and psychosocial conditions of infants between 13-24 months, consists of
5 factors: Physical functioning, physical symptoms, emotional functioning, social
functioning, cognitive functioning and is used in different sample groups in the
literature. It is a general quality of life scale with proven validity and reliability.
The aim of this study is to evaluate the applicability, internal consistency and
construct validity of the PedsQL 13-24 months Turkish form and to conduct a

Turkish validity and reliability study.

Method: The sample of our cross-sectional study consists of 224 infants
aged 13-24 months with a mean age of 19,2 (+4,6) months and their parents, who
applied to Karadeniz Technical University Pediatrics and Child-Adolescent
Psychiatry outpatient clinics. Babies were evaluated in 3 groups as healthy, acute
and chronic case groups according to their disease status and duration.
Sociodemographic data form, PedsQL infant 13-24 months form, and SF-36 quality
of life scale, which evaluates the quality of life of parents of infants, were used as
data collection tools. The internal consistency of the scale was evaluated by
confirmatory factor analysis and exploratory factor analysis method, with Cronbach
Alpha and item total correlation values when the Cronbach Alpha item was deleted,
and the construct validity of the PedsQL 13-24 months form, by comparing the
mean scores of the healthy, acute and chronic case groups with the group methods

with known validity.



Results: When the reliability findings were examined, the Cronbach Alpha
value was found to be 0,939. Cronbach's Alpha values for the physical functioning,
physical symptoms, emotional functioning, social functioning, cognitive
functioning subscales were determined as 0,884, 0,836, 0,879, 0,808 and 0,899,
respectively. Within the scope of validity, 66,93 % of the total variance with
eigenvalue statistics greater than 1 and 10 explaining factors were obtained in the
factor analysis performed to evaluate the construct validity. Statistical analysis and
confirmatory factor analysis were applied by sticking to the 5-factor structure,
which is the factor structure in the original scale. It was determined that the
PedsQL scores of the chronic disease group were generally lower than those of the
healthy and acute disease group, and the PedsQL scores of the acute disease group
were lower than those of the healthy group. It was found that there was a low-
moderate, significant correlation between the PedsQL scores of the infants in our
sample and the SF-36 scale scores of the infants' parents. It was observed that the
SF-36 quality of life emotional role difficulty dimension of the parents of the

babies in the acute and chronic case groups was significantly lower than the healthy
group.

Conclusion: This is the first study to evaluate the validity and reliability of
the 13-24 month-old infants' quality of life scale in Turkey. The findings of our

study provided clear evidence that the PedsQL infant scales 13-24 months form is

valid and reliable.

Keywords: Infant scales, health related quality of life, PedsQL

VI



ICINDEKILER

L@ 72 2 LSS I
KISALTMALAR DIZINI ......oooiiiiiiiieeeeeeeeeee e IX
TABLOLAR DIZINIL....oouiiiiiiiieiieiiiericeeiesiseeise sttt X
L.GIRIS VE AMAC ..ottt 1
2.GENEL BILGILER ...ttt 4
2.1. BEbEKITK DONEMI .......eiuiiiiiiiiiiieiieieeiie sttt ettt st sb et saae b e 4
2.2.1. Bebeklik Doneminde Biligssel GeliSIim .........c..ccccveeeeiiieeiiiiiciieeieeeeee e 5
2.2.2. Bebeklik Doneminde Dil GeliSImI .......cc.eeecveeeiiieeiiiieeiie et e 7
2.2.3. Bebeklik Doneminde Motor Geliim ..........c.ececveeeiiieeiiiiieiieeee e 8
2.2.4. Bebeklik Doneminde Sosyal-Duygusal Gelisim ..........cccecvevieeiiieniieneenieeieeeeene 11
2.2.5. Bebeklik Doneminde Hastalik...........coccoveiiiiiiniiniiniiiiieeciceeceeeesee e 13
2.2.6. Bebeklik Doneminde Kronik Hastalik .............coooiiiiiniiiiiiiiiieceee 14
2.2.7. Bebeklik Doneminde Akut Hastaliklar............ooeeieviiiiniiininiieceee 18
2.2.8. Bebeklerde Hastalik ve Bakim Veren Islevsellifi.........c.cocooveuerevereeeueeeeeeeneneeeeennen. 19

2.3, YaSamM KalIT@ST.eeeiuuviiieieiiiieeeiiiieeeeitee et et e e ettt e e e e stae e e e sntaeeeesnaaeeeeensaaeesenssaeesanns 21
2.3.1. Saglikla T1gili Yasam KaliteSi.........cocoveveviveverereeieeeiesceesesesee et 21
2.3.2. Bebeklerde Yasam Kalitesi: ......cccccvieerriiiieeeiiiee e eeireee e e e e e e 23
2.3.3. Bebeklerde Yasam Kalitesinin OIGHIMESI: ...........coveveveveveeeeeeeeeeeeeeeeceeeeeeeeeeeeenes 25
2.3.4. Eriskinlerde Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi ............cooceeiieniieiinniiinieninnne 26
2.4.0lceklerin Farklt Dillere CeVITIST........oueiiieieeeeeeeieeeeeeeeeee et e eeeene 27
3.YONTEM VE GERECLER ........ccititiiiiieieieieeieeeee et 30
3.1.Arasgtirmanin Evreni Ve TIPI ..o 30
3.2.Arastirmanin Orneklem Biiyiikligli ve YONtemi. .........covvevververieereiceeieeeeeiecee e, 30
3.3.Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri ..........ccoceeviiniiiiiiniiiiiecceceeeeeee 31

3.4. Arastirmadan Dislanma KIiterleri ..........ccoiiiiiiiiiiieeiiieeeeeeee e e 31
3.5.Arastirmanin ASAMALATT.........ccueiiiiiiiiiieeeiiee et e e e e e e e e e etr e e e e eaaaeaeeans 31
3.6.Veri Toplama ATACIATT......c.uiiiiiiiiiiieiiie ettt e e e enaeesenseeeaeeas 32
3.6.1. Sosyodemografik Bilgi FOrmu ...........cccciiiiiiiiiiiiiiiieceeceeee e 32

VII



3.6.2. PEDSQL Bebekler icin Yasam Kalitesi Olgegi 13-24 ay Formu............cccovveeeee... 32

I 1 € LTS 4 1< PRSP 34
3.8.Calismanin IStatiStikSel ANATIZI ........ovoveveueeiieeeeeeeeeeeeeeeee e 34
3.0, BUK ONAY ..ttt ettt sttt et 35
A BULGULAR ..ottt ettt et et ae et e e ae et entesaeenbeentesaeeseenee e 37
4.1. Tanimlay1ct Bul@UIar.........coc.ooiiiiiii et 37
4.1.1. Orneklemin Kendisine Ait Tanimlayict Bulgular .............cococooevevevevevceeeeenennnnne, 37
4.1.2. Orneklemin Anne-Babalarina iliskin Tanimlayici Bulgular .............cccccovvevrvennnee. 38
4.2.Giivenirlige Tliskin BUIGUIAT .............coveveveieieeieeee et 42
4.2.1. I¢ Tutarlilik (Cronbach Alfa, Madde Silindiginde Cronbach Alfa ve Madde
Toplam KOTelaSyomnul) .......ccc.eeiriiiiiiiieiie ettt ettt e s 42
4.3.Gegerlige Tliskin BUIGUIAT ..........coooviviviieeeeeeeeee et neeens 45
4.3.1. Yap1 Gegerligi ve Faktor ANaliZi........ccccooeevieriiniiiiiniiiniiiicniciecceece e 45
4.4.Uygulanan Olgeklerin Karsilastirmasina Iliskin Bulgular..............ccccocovevevievivevevennnnn. 51
4.5.Korelasyon ANAIZIETI........ccueiiiiiiiiiieiiiieeiiie ettt ettt e e 60
5. TARTISMA ..ottt ettt et et e e e st e st enae e st e s st enbeessesaeenseensesneenseennenns 66
5.1.Sosyodemografik ve Klinik Bulgular.............cccooiiiiiiiiiiiiiiieecec e, 66
S 2. GUVEIITTIK ..ttt et ettt b e et e st e esaeeebeens 67
I N € <o) o 11 TR 70
SAKISIIIKIAT ...ttt ettt et e 76
6.SONUC VE ONERILER........cocoititiitieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 78
T RKAYNAKLAR ...ttt ettt ettt s s e beesaesaeesbeentesseaseensesseenseennenns 79
T S N ) 2 2 TSP 88

VIII



KISALTMALAR DIiZINi

YK: Yasam Kalitesi

SIYK: Saglik ile Tliskili Yasam Kalitesi
SIYKO: Saglik ile flgili Yasam Kalitesi Olcegi
YKO: Yasam Kalitesi Ol¢iimii



TABLOLAR DIiZINi

Tablo 1. Bebegin Dil Gelisimiyle Ilgili Paul ve Arkadaslar1 Tarafindan Aktarilan Stark'a

Gore Dil Gelisim BasamakKIart ..........ccueiiiuiiiiiiiiieiieccie et 8
Tablo 2. 13-24 Aylik Bebeklerde Gozlemlenmesi Beklenen ince Motor Beceriler................... 9
Tablo 3. 13-24 Aylik Bebeklerde Gozlemlenmesi Beklenen Kaba Motor Beceriler ............... 10
Tablo 4 Katilimcilarin Sosyodemografik OzelliKIEri ............ccoevevevveeereeeeerereeeeeeeseeeeesenaes 38
Tablo 5.Katilimeilarin Ebeveynlerinin Sosyodemografik Ozellikleri.............ococoeveveveevenennnnee. 39
Tablo 6.Katilimcilarin Ebeveynlerinin Hastalik Durumu ........c.cooeevieviineniienienecienieeee 40
Tablo 7. Katilimcilarin Hastalik Durumu ve Hastalik Dagilimlart ............cooocooiiiiiiinnee. 41
Tablo 8. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Olgek Toplam ve Alt Olgek Cronbach

Alfa KatSAYIIATT.c...eiiiiiiece ettt st ettt st 42
Tablo 9. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Ig Tutarlilik Degerleri ..............cocvvvunenee. 43
Tablo 10. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Olgek Toplam ve Alt Olgek Puanlari

Korelasyon ANAIZI ........ooouiiiiiiiiiiiii et 44
Tablo 11. Verilerin Faktor Analizi igin Uygunlugunun Incelenmesi ...............cccccooruevrvnrnenee, 45
Tablo 12. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Hata ve Uyum lyiligi Degerleri............... 46
Tablo 13. Faktorlerin Toplam Varyanst Agiklama Oranlart............cocceeveeveniicnienenicneenennne 48
Tablo 14. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu A¢imlayict Analizi...........ccccovvevvernnnee, 50

Tablo 15. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Toplam Puan ve Alt Olgek Puanlar
Ortalama ve Standart Sapma Degerleri ve Saglikli, Akut, Kronik Vaka Grubunda

@ S U T T 1 0 P T B PRSP 52
Tablo 16. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formunun Olgek Toplam Puan ve Alt Olgek
Puanlarinin Cinsiyete Gore Karsilagtirtlmast ..........oooveeeiiiiiiiiiniiieniieceeceeeeee e 53

Tablo 17. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formunun Olgek Toplam Puan ve Alt Olgek
Puanlariin 13-18 ay, 19-24 Ay Grubunda Ortalama ve Standart Sapma degerleri ve
KarS1aStITTIMAST...cciiieiiie ettt e e e e e te e e s e e e s abeeesabeeesabeeessseeesseeennseeans 54

Tablo 18. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Olgek Toplam Puan ve Alt Olgek
Puanlarinin Anne Egitim Seviyesine Gore Ortalama ve Standart Sapma Degerleri,
Karg1laStIrTIMaST.....ceiiiiiiii e e e e e et e e et e e e e eaa e e e e e aaaeeeeennnes 55

Tablo 19. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formunun Olgek Toplam Puan ve Alt Olgek
Puanlarinin Baba Egitim Seviyesine Gore Ortalama ve Standart Sapma Degerleri,
Karg1laStITTIMaST.....ceiiiiiiiieeceeee e e e e e et e e et e e e e eaa e e e e e araeeeeennnes 56



Tablo 20. PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formunun Toplam Puan ve Alt Olgek
Puanlarinin Anne Calisma Durumuna Gore Ortalama ve Standart Sapma Degerleri,

KarS1laStIITIMAST....cuviiiiie ettt et e et e et e e e ve e e et e e e eabeeeeaseeesnreeenabeeeanraeens 57
Tablo 21. Saglikli, Akut ve Kronik Vaka Grubunda Kisa Form-36 Ortalama, Standart

Sapma Degerleri ve Karstlagtirilmast ........coecuieeeiiieiiiiieiiiecciee et 58
Tablo 22. Saglikli ve Akut Vaka Grubunda SF-36 Olgek Puanlarinin Ortalama, Standart
Sapma Degerleri ve Kargilagtirtlmast........c.oeoeiiiieiiieiiiieieeieeeeeeee e 59
Tablo 23. Saglikli ve Kronik Vaka Grubunda Kisa Form-36 Olgek Puanlar1 Ortalama,
Standart Sapma Degerleri ve Karsilagtirtlmasi.........ccoeovveeeiiieeiiieeiiieciieceeeceiee e 60
Tablo 24. Saglikli Vakalarm PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Toplam Puan ve Alt
Olgek Puanlarinin SF-36 Olgek Puanlartyla Korelasyonu ..............cccevruerieeuevereereeesuenreenons 61
Tablo 25. Akut Vakalarm PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Olgek Puanlarinin SF-

36 Olgek Puanlariyla KOTElasyONU ............ccoeveeveveieeucecuerieessessesesassesssesessesessassesesaessassesenanns 62
Tablo 26. Kronik Vakalarin PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Olgek Puanlarinin SF-

36 Olgek Puanlariyla KOTEIASYONU ............c.vveuiueeeerieeeeteeesesessieessesessesesaesesessesessssesesesesassns 63
Tablo 27. Saglikli, Akut ve Kronik Vaka Gruplarinin PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay

Formu Olgek Puanlarmin, SF-36 Olgek Puanlariyla Korelasyonu. ............c.ccoovveveveveeevenennnn. 64
Tablo 28. Bilgi Veren Annelerin Yas1 ve PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu

Puanlarinin, Saglikli, Akut ve Kronik Vaka Grubunda Korelasyonu............c.ccccoocveevnieennnennn. 65
Tablo 29. Birinci Diizey DFA Standart Uyum OIGUIETT ...........ooviveveveeeeeeieeeeeceeeeececeeeeeeeeeenes 72

X1



SEKILLER DiZiNI

Sekil 1. Wallander ve Varni’nin Uyum Modeline Gére Cocuklarda Kronik Hastalik

Varliginda Uyumu Etkileyen Faktorler ..........cccooviiiiiiiiiniiieee e 17
Sekil 2.PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu DFA Sonuglar1 ve Standardize Katsayilar ...47
Sekil 3.PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Oz Deger Cizgi Grafigi (Scree Plot)............. 51

X1II



1.GIRIS VE AMAC

Yasamin baglangici ile birlikte sarmal bir sekilde devam eden hayat dongiistinde(1)
insanlarin gelisim alanlar1 agisindan kritik olarak ifade edilen donemi, erken cocukluk
doneminin ilk yillar1 olan bebeklik donemidir. Kisinin ruhsal olarak saglikli olabilmesinin
temelinde, beyin ve ruhsal gelisiminin en temel ve 6nemli adimlarinin atildigi bebeklik ve
erken ¢cocukluk doneminin saglikli bir sekilde gecirilmesi yatmaktadir. Bir bebegin saglikli
olmast “duygular1 deneyimlemesi ve bunlar1 diizenleme ve ifade edebilme becerisinin
gelismesi, yakin bireyler arasinda iliskiler kurabilmesi, ¢gevreyi aragtirmasi ve yasadig aile,

toplum ve bunlardan dogan kiiltiirel beklentileri taniyabilmesi” olarak tanimlanmistir(2).

Sinir bilimlerinde yapilan arastirmalar, ilk yillardaki deneyimlerin beyindeki
noronal yollarin temelini olusturdugunu ortaya koymustur. Duyu korteksindekiler gibi bazi
yolaklar, yasamin ilk yilinda kritik donemlerde uyar1 almaya hazir goriinmektedir. Bu
gerceklesmezse, sistem etkinlestirilmeyecek ve asla en iyi sekilde iglevini géremeyecektir.
Ormnegin, duyarl bir ebeveynin destegi olmadan, bebeklik déneminde tekrarlanan strese
maruz kalan bebeklerin, ilerleyen yillarda, olumlu duygularin deneyimiyle iliskili olan

beynin sag on bolgesinin islevinde bozulma sergiledikleri saptanmaigtir(3).

Yasamin ilk birkag¢ yilinda yiiksek diizeyde strese maruz kalmanin, ¢ocugun gelisen
stres hormonu diizenleyici sistemlerini ciddi sekilde bozabilecegi, ¢cocugun gelisen beyin
mimarisini ve kimyasimi olumsuz yonde etkileyebilecegi; 0grenme, davranis, fiziksel ve
ruhsal saglik alanlarinda Omiir boyu sorunlar yasanmasina neden olabilecegi

gosterilmistir(4).

Bebekler ve cocuklar, c¢evresel olumsuzluklardan c¢ok fazla etkilenen, kendi
imkanlar1 ile hastalik ve beslenme gereksinimlerini karsilayamayan, 6zel yardim ve ilgi
bekleyen kisiler olmalar1 nedeniyle saglik acisindan ozel riskli gruplart olusturmaktadir.
Bu nedenle ¢ocuk sagligi hizmetlerinin diger saglik hizmetlerine goére dnem ve onceligi
bulunmaktadir(5). Bu 06zel riskli grupta bebek sagligi sonuglari, bir niifusun genel
sagliginin ve anneler ve bebekleri i¢in saglik hizmetlerinin kalitesinin 6nemli 6l¢iileridir.

Gelisen tibbi tedaviler, konjenital ve siiregen cocukluk kosullariyla hayatta kalma ve temel



hastaliklarda azalmay1 saglayarak, yasam kalitesini bir ¢ocugun uzun vadeli saglik

sonucunun degerlendirilmesinde giderek daha 6nemli hale getirmistir(6).

Diinya Saglik Orgiitii degisen yasam kosullarin1 degerlendirerek saglik kavramini
yalnizca hastaligin bulunmayisi olarak degil fiziksel, ruhsal ve sosyal agidan tam bir i1yilik
hali seklinde tanimlamistir. Bu tanimlamanin ardindan tam iyilik halinin nasil
degerlendirilecegi tartisilmis ve yasam kalitesi (YK) kavrami ortaya ¢ikmistir(7). Yasam
kalitesi ¢ok farkli dogaya sahip bir¢ok kavrami kapsayan ince bir yapidir; sosyal iliskiler,
fiziksel saglik ve zihinsel yetenekler tarafindan belirlenen nesnel gercekler ve bireyin
kapasitesini yasadig1 c¢evre ile iliskilendiren, bagimsizlik derecesi, iyi olma duygusu,
kisisel degerler gibi faktorleri igeren Oznel deneyimler gerektirir. Bireyin amaglari,
beklentileri, yasam standartlar1 ve ilgileriyle yakindan iligkilidir. Saglhk iliskili yasam
kalitesi ise kisinin saglik durumuna odaklanarak, psikolojik, mantiksal, fiziksel, sosyal

iyilik halini inceleyen daha sinirl1 bir kavramdir(8).

Saglik iliskili yasam Kkalitesi (SIYK) ol¢iimii giiniimiizde, saglik sonuglarmin
degerlendirilmesinde, hastalik  yiikiiniin  anlasilmasinda, saglik esitsizliklerinin
belirlenmesinde, saglik kaynaklarinin tahsis edilmesinde onemli bir sonu¢ gostergesidir.
Klinik ve saglik ekonomisi ¢aligmalarinda SIYK degerlendirmesi, sonu¢ olarak giderek
daha anlamli ve biiyliyen bir rol almaktadir(9). Saglikla ilgili yasam kalitesi olgtimleri,
hastanin belirtileri ya da klinik durumu, kisinin fonksiyonel becerisi, psikososyal iyilik
hali, sosyal destek durumu ve yagamdan memnuniyeti ile ilgili bilgileri kapsar. Kisilerin
yasam kalitesi algisinin bilinmesi saglik ekibinin, hastalarinin hastaligin en ¢ok hangi
yoniinden etkilendigini bilip, tedavilerini ona gore diizenlemelerine, tedavilerinde
degisiklik yapmalarina, hastalariyla aralarindaki bagin giiclenmesine ve uygulanan
girisimlerin ~ hastalarin  yasam  kalitesine  olan  etkilerini ~ degerlendirmesini
saglamaktadir(10). Bu bilgiler yeni saglik politikalarinin planlanmasi, kisiye uygun
girisimlerin secilmesi, yatis siiresi ve tedavi maliyetinin diisiiriilmesi, hasta ve hasta

yakinlarinin iiretkenliginin artirilmasi gibi farkli amaclar i¢in kullanilabilmektedir(11, 12).

Yetiskinlerde yasam kalitesi arastirmalarindaki artisa ragmen, kiigiik cocuklarda
yasam kalitesi gorece ihmal edilmektedir. Kronik ve akut hastaliklara maruz kalan
cocuklarin saghik iligkili yasam kalitesinin saglikli c¢ocuklarla giivenilir sekilde

kiyaslanabilmesi igin gecerli dlgeklere ihtiyag vardir. Ulkemizde bebek yas grubunda



kullanilabilecek degerlendirme araglari sinirhdir. 13-24 ay arasinda kullanilan Tirkce
bebekler i¢in yasam kalitesi 6lgegi henliz mevcut degildir. Bu yas grubunun genel yasam
kalitesinin degerlendirilmesi hem kendi saglikli gelisimlerinin desteklenmesi hem de aile
ici islevselligin arttirilmasi agisindan olduk¢a degerlidir. Bu alanda ileri arastirmalarin
Oniiniin a¢ilmasi i¢in PedsQL bebek dlgegi formlarinin Tiirkge’ye kazandirilmast dnemli
bulunmaktadir. Cocuklarda yasam kalitesi degerlendirme 6lgeklerinin telif hakki ve temini
Mapi Research Trust adli bir sirkete aittir. Bu sirketin Tiirkge c¢evirisini yaptigi ve
akademik arastirmalarda kullanilmak iizere gecerli olarak sundugu PedsQL bebek 6lcegi
13-24 aylik Tiirkge formu, tarafimizca kullanici anlagmasi imzalanarak online temin
edilmistir. Bu ¢alismada amacimiz, saglikli, akut ve kronik hastaligi olan bebeklerden
olusan KTU Farabi Hastanesi Cocuk Hastaliklar1 Poliklinigi ve Cocuk-Ergen Ruh Saglig
Hastaliklar1 poliklinigine basvuran bir popiilasyonda PedsQL 13-24 ay bebek o0lcegi
Tiirk¢e formunun {ilkemizde kullanilabilmesi i¢in gegerlik ve giivenirligini, ebeveyn yasam

kalitesi ve bebeklerdeki yasam kalitesi iligskisini degerlendirmektir.

13-24 ay bebekler igin PedsQL Yasam Kalitesi Olgek ve alt dlgek puanlarinda
saglikli, akut hastalik ve kronik hastalik grubu arasinda anlamli farklar oldugu ve saglikli
bebeklerin, akut, kronik hastaligi olan bebeklere gore daha iyi yasam kalitesine sahip
oldugu, ebeveynlerin yasam kalitesi 6l¢ek puanlari ve bebeklerin yasam kalitesi dlgek
puanlar1 arasinda iliski oldugu, PedsQL bebek 6l¢egi 13-24 ay Tiirk¢e formunun gegerli ve

giivenilir oldugu hipotezinde bulunulmustur.



2.GENEL BILGILER

2.1. Bebeklik Donemi

Pediatride “bebeklik donemi” genellikle yasamin ilk yilim1 ifade etmektedir. Farkli
olarak, literatlirde bebek ruh saglig1 denilince kastedilen, prenatal dénemde baslayip ii¢
yas, hatta bes yasa kadar uzayan bir araliktir(13). Bebeklik doneminin 6zel olmasinin
nedeni, bu donemdeki hizli gelisim ve biiyiimeye ek olarak bebegin karsilasacagi olumsuz
durumlarin bebekte birakacagi etkilerin derecesidir. Bebegin fiziksel, sosyal, duygusal ve
bilissel gelisimini dogrudan ya da dolayl olarak etkileyecek durumlarin kontrol altinda

tutulabilmesi, saglikli bir gelisim siirecinin saglanabilmesi i¢in 6nemlidir(14).

Biiyiime, hiicrelerin say1 ve kiitlesindeki artigla birlikten organ ve dokularin
boyutundaki artisi, gelisme ise niteliksel olgunlasmay1 ifade etmektedir. Bebekler igin
yasamin ilk yillar1 biiylimenin oldugu kadar motor, bilissel ve sosyal, duygusal gelisimin
hizl1 oldugu dénemleridir(15). Yasamin ilk yillarinda gelisim siireci ¢ok yonliidiir, cevreyle
etkilesim halindedir ve yeniden diizenleme gerektirir. Gelisim deneyimsiz bebegin,
toplumun daha olgun ve tecriibeli iiyeleri ile etkilesim halinde olmasi ile meydana

gelmektedir(16).

Genetik kalitim ve gevresel faktorlerin bir sonucu olarak biiylime ve gelisme siireci
uygun bir ritim i¢inde gergeklesir. Bebek, alinan uyarilara uygun yanitlar saglamaktadir.
Bu uyarici-tepkiye bagli olarak bebek duyularimi harekete gegirir ve deneyim elde eder.
Psikomotor gelisim evreleri diinya ¢apindaki tiim ¢ocuklar i¢in ayni olsa da, her ¢ocugun
bliylidiigli ¢evrenin kendine has 6zellikleri nedeniyle gelisim hizinda 6nemli farkliliklar

vardir(17).



2.2.1. Bebeklik Doneminde Bilissel Gelisim

Biligsel gelisim, zihinsel etkinliklere bagli olarak bireyin tanima, anlama ve
O0grenme gibi bilis silireglerinin ilerlemesidir(18). Yasamin ilk 3 yili gelisimsel

degisikliklerin hiz1 ve karmasiklig1 yasam siireci agisindan benzersizdir(19).

Biligsel gelisim kuramcilarindan biri olan Piaget, biligsel gelisim siirecinde
olgunlagsmanin ve deneyimin 6nemine vurgu yapmis ve bu iki yapinin bebegin diinyay1
anlamlandirmaya baglamasindaki roliinden bahsetmistir(20). Cocugun kendi yeni semasini
olusturabilmesi i¢in, 6nce var olan semasina uymayan yeni durumlarla karsilagarak bunlari

Oziimsemesi, daha sonra davranis ve diislincelerini diizenlemesi gerekmektedir(21).

Bir yas donemi ile birlikte bebekler, deneyimleriyle kendilerine yeni yontemler
gelistirirler. Nesnenin yeni kesfedilecek yonlerini aramaya baglarlar. Hedefe ulagsmada var
olan yontemlerin G6tesine gecgerek farkli bir ara¢ kullanarak yeni yontemler denerler. Bir
nesneyi farkli amaglar i¢in kullanirken siklikla deney yontemini kullanirlar(22). Bebeklik
doneminin son dénemine dogru bebek, deneyleri igsellestirir. Bu asamada bebek, 6nce
diisiinceler ve sembollerle siireci zihninde sekillendirmekte daha sonra harekete
gecmektedir. Problem ¢6zme siirecinde deneme-yanilma yerine dogrudan ¢oziim odakli
davraniglar gerceklestirmektedir(23, 24). Sembolik diisiincenin ortaya ¢iktigr bu
donemde(25) nesne devamliligi, ertelenmis taklit ve —mis gibi oyunlar bu dénemin en
onemli biligsel 6zelliklerdendir. Mis gibi oyunlara bebegin biberonunu alip siit i¢iyormus
gibi yapmasi, yataga yatip uyuyormus gibi yapmasi ornek verilebilir. Bebek nesnenin
saklandig1 ya da goriinmedigi bir durumda ortamda var oldugunu anlamaya baslar ve bu
nesne devamliliginin gelistiginin gostergesidir. Ertelenmis taklit ise bebegin daha 6nce
gordiigli bir davranigt aradan zaman gectikten sonra model olmadan taklit etmesi
durumudur. Bu donemde bebek taklitlerin yan1 sira —mis gibi oyunlar oynamaktadir(26-

28).
Piaget zihinsel gelisimi dort doneme ayirarak incelemistir(29).

1. Duyu-motor donemi: 0-2 yas

2. Islem dncesi dénem: 2-7 yas



3. Somut islemler donemi: 7-11 yas

4. Soyut islemler donemi: 11 yas ve sonrasi

Duyu Motor Donemi: Piaget’e gore bu donemde zeka, semboller kullanilmadan motor
aktivite ile gosterilir. Diinya bilgisi sinirhidir ¢iinkii fiziksel etkilesimlere / deneyimlere
dayanmaktadir. Cocuklar yaklasik 7 aylikken (hafiza) nesne kaliciligi kazanirlar. Bebekler,
duyusal deneyimleri motor eylemlerle koordine ederek diinya anlayisini insa ederler.
Fiziksel gelisim (hareketlilik), cocugun yeni entelektiiel yetenekler gelistirmeye
baslamasina izin verir. Bu asamanin sonunda bazi sembolik (dil) yetenekleri gelisir. Duyu
motor donemi alt1 alt agamadan olusmaktadir(30).

Refleks Donemi (0-1. Ay): Yeni dogan icsel ve digsal uyaranlara karsi fizyolojik dengeyi
korumaya calismaktadir. Dogustan gelen emme, yakalama gibi reflekslerle cevreyle

iletisime girerek deneyimler elde eder ve refleks semalarini gelistirir.

Birincil Devresel Tepkiler (1-4. Ay): Duyusal uyaranlarin motor devinimler ile
rastlantisal koordinasyonu neticesinde dis diinyayla ilgili farkindaliklar1 artar. Ornek olarak

kucaga alindiginda beslenecegini anlayip emme, aranma hareketlerine baglayabilir.

ikincil Devresel Tepkiler (4-10. Ay): Bebek cevrede uyaran aramaya baslar. Kendi
davranis semasinda daha once yer alan motor hareketleri modelde gordiigiinde taklit
etmeye ¢alisir. Gorme alanindan ¢iktiginda nesnenin varliginin devam ettigini anlar. Nesne

kalicilig1 gelismeye baslar.

ikincil Semalarin Diizenlenmesi (10-12. Ay): Amaca yonelik davranislar olusur. Nesne

kalicilig1 tam olarak gelismistir.

Uciincii Devresel Tepkiler (12-18. Ay): Bebek bilinen semalarin farklilasmasi yoluyla

yeni arag¢ arayisina girer.

Diisiincenin Baslangic1 (18-24. Ay): Sembolik diislince, nesnelerin simgesel temsilleri

olusmaya baglar(31).

Vygotsky’nin kurami genel olarak incelendiginde Piaget gibi yasa bagh bir
donemlendirme yapmadig1 farkli bir model ortaya koydugu goriiliir. Onun bilissel
gelisimin temeline koydugu kavramlar, sosyo-kiiltiirel model, yakinsal gelisim alani (Zone

of Proximal Development) , is birlikli Ogrenme, yapr iskelesidir. Vygotsky’ye gore gelisim



iki seviyede siniflandirilabilir. Biri, ¢ocuklarin sorunlar1 bagimsiz olarak ¢dzebilecekleri
gercek gelisim diizeyidir; digeri, cocuklarin problemi yetiskinlerin rehberliginde veya daha
yiiksek yetenekli akranlariyla birlikte ¢dzebilecekleri potansiyel gelisim seviyesidir. iki
seviye arasindaki fark yakinsal gelisim alani olarak adlandirilir(32). Yapi iskelesi
kavramiysa, yetigkinlerin bir &gretim siireci boyunca c¢ocugun mevcut performansina

uyacak sekilde ayarladiklar1 degisen kalitedeki destek olarak ifade edilmektedir(33).

2.2.2. Bebeklik Doneminde Dil Gelisimi

Dil, ortak bir paydada bulusabilmek icin kullanilan bir ara¢ olarak
tanimlanmaktadir(34). Dil gelisimi ile ilgili 6nemli iki kavramdan biri olan alic1 dil, s6zel
yonergelerin anlagilmasini agiklarken, ifade edici dil ise kendini ifade edebilmek igin
seslerin, sozciiklerin, climlelerin olusturulmasi ve dilde kullanilmasidir(35). Dil gelisimi
yoniinden yasamin ilk yili prelinguistik donem, okul Oncesi yillar ise temel dil
yeteneklerinin kazanildigi donemler olarak tanimlanir. Prelinguistik donem bebegin ilk
kelimeleri ¢ikarmadan 6nce ses ve mimikleri ile iletisim kurdugu déonemdir. Bu donemde
bebekler, konusma sinyalinden dilbilimsel olarak ilgili diizenekleri ¢ikararak, birgok
onemli dil 6grenme kilometre tasini sessizce gecmektedir(36). Bebeklikte dil gelisimi
olgunlagsma, yasanilan g¢evre, bireysel farkliliklar gibi etmenlere bagli olarak degisiklik
gosterebilse de genelde gozlemlenen dil gelisim siiregleri vardir. Bagkalarinin sosyal
yorumu ve eylemi, dil kontroliiniin ortaya ¢ikmasi i¢in bir 6n sarttir. Bebeklerin ana
dilleriyle karsilagmalar1 arttik¢a, yerlesik dinleme Onyargilarindan ve ana dilde en anlamh
olan diizenliliklere odaklanmalarma yardimeci olan giiglii 6grenme mekanizmalarindan

yararlanirlar(36).

Ik ii¢ yildaki etkili ebeveyn-cocuk dili etkilesimi, bir ¢ocugun dilde ve diger
alanlarda gelecekteki ilerlemesinin temel belirleyicisidir(37). Bebekler bu siirece
cevresindeki bireylerin seslerini dinleyerek baslar ve o seslere benzer sekilde sesler
cikarma davranist gosterirler. Heniiz anlaml sdzciikler kullanmadan 6nce bebeklerin alici
dili gelisir. Ses c¢ikarma ve taklitle devam eden bu gelisim doneminde biligsel gelisime

paralel olarak sozciikleri tanima ve sonrasinda kullanma gelisir. 2-3 aylikken bebekler



yetigkinlerin sesli harf iiretimini taklit etmeye baslar ve gorsel isitsel bilgiler arasindaki
baglantiy1 tespit edebilir. 6 aylik bebekler dile 6zgii iinlii algis1 sergilemeye baslarken
linsiizlere uyum biraz daha uzun siirmektedir. Yasamin ilk yilinin ikinci yarisinda,
bebeklerin kelime bilgisi hizla olgunlagmaya devam eder. Bebekler 8 aylikken yeni kelime
formlarini en az 2 hafta hafizasinda saklar ve kisa siire sonra pek ¢ok ebeveyn ¢ocuklarinin
kelimeleri anlamaya bagladigini bildirir. 11-12 aylik olduklarinda sesteki degisiklikler
karsisinda kelime bigimlerini tanima yeteneklerinde 6nemli gelisme gosterirler ve bebekler
genelde bu donemde erken babildama déneminde kazanilan iiretim becerilerine dayali ilk
kelimelerini soyler(38). Ifade edici dil, alict dilin gelisiminden sonra kazanilmaktadir.
Ifade edici dilin gelisimi ile birlikte bebegin kelime dagarcigi hizla artar ve artik dilin

yapilarini i¢eren basit climleler kurarlar(39-42).

Tablo 1. Bebegin Dil Gelisimiyle Ilgili Paul ve Arkadaslar1 Tarafindan Aktarilan
Stark'a Gore Dil Gelisim Basamaklari(43)

Donem Yas Arah@ Ses Cikarma Tiirii

1 0-2 ay Refleks aglama, vejetatif sesler

2 2-5 ay Gigildama ve giiliimseme

3 4-8 ay Ses oyunu, agulama, hece ¢ikarma
4 6-9 ay Tekrarlayan agulama

5 9-18 ay Jargon agulama

2.2.3. Bebeklik Doneminde Motor Gelisim

Motor gelisim, dogum 6ncesi donemden baslayarak hareketle ilgili becerilerde

yasam boyunca meydana gelen degisimleri ifade etmektedir(44). Erken donemlerde hizli




bir gelisim gosteren motor gelisim, yasla birlikte sirali ve siirekli olarak ilerlemektedir.
Bebegin motor gelisiminin degerlendirilmesi, normal biliyiime i¢in en gecerli
gostergelerden biri olarak kabul edilir. Motor gelisim, fiziksel olarak biiylime, olgunlagsma
ve Ozellikle merkezi sinir sisteminin gelisimiyle dogrudan baglantili olsa da diger gelisim
alanlariyla da etkilesimlidir(45). Yapilan aragtirmalar bebegin bilissel, sosyal-duygusal, dil
gibi diger gelisim alanlar1 iizerinde motor gelisimin 6nemli derece etkili oldugunu

gostermektedir(46-48).

Motor gelisim iki beceri alaninda incelenmektedir: Bunlar biiyilik kas/ kaba motor
beceriler ve kiigiik kas/ ince motor becerilerdir. ince motor becerilerin gelisimi, kaba motor
becerilerden daha sonra olmaktadir(49). Kaba motor beceriler, kol, bacak ve govde gibi
kaslarin kullanimini igeren hareketleri ifade etmek icin kullanilmaktadir. Bebegin basini
dik tutabilmesi, desteksiz oturabilmesi gibi denge ve koordinasyon igeren hareketler, yer
degistirmeye gerek olmadan yapilan dénme gibi lokomotor olmayan hareketler ve viicudun
yer degistirmesini igeren lokomotor hareketler biiylik kas motor becerileri arasinda yer
almaktadir(50). Ince motor beceriler, tutma, yakalama, uzanma, yirtma, ¢izme gibi el ve
viicudun bagka boliimleriyle koordinasyonu igeren manipiilatif beceriler ve topu ayagiyla

tutma, topu yakalama gibi nesne kontrol becerilerinden olusmaktadir(25, 51).

Tablo 2. 13-24 Aylik Bebeklerde Gozlemlenmesi Beklenen Ince Motor Beceriler(52)

Aylar Ince Motor Beceriler
Kalem ve kagit verildiginde karalar.

13-18 Yerden kii¢iik nesneleri toplar.

Ay Kasikla 1 kere de olsa yemek yer.

Kiiciik cisimleri bir yerden ¢ikartir.

Siselerin kapaklarini acip kapatir.

Bir elini obiir eline gore tercih eder.

Iki, ti¢ kiipii iist iiste dizer.

Kitap sayfasin gevirir.

Sarilmig bir paketi agar.




Tablo 3. 13-24 Aylik Bebeklerde Gozlemlenmesi Beklenen Kaba Motor Beceriler(52)

Aylar Kaba Motor Beceriler

Yardimsiz birkag adim atar.

Yardimsiz yiirtir.

Egilip yerden bir nesneyi alip, diismeden tekrardan
kalkar.

Ayaktayken topa ayagiyla vurur.

13-16
Ay Sandalyeye veya koltuga ¢ikar.
Bir elinden tuttugunda merdivenden ¢ikar.
Arkasindan bir objeyi ¢ekerek yiiriiyebilir.
Kosar.
Geri geri yiirlr.
Kapiy1 yardimsiz agar.
Kendi basina merdivenden inip ¢ikar.
17-24
Ay

Biiytik topu iki eli ile ileri atar.

Yerinde ¢ift ayak ziplar.
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2.2.4. Bebeklik Doneminde Sosyal-Duygusal Gelisim

Sosyal-duygusal gelisim, birbiriyle i¢ ige olan iki gelisim alanin1 kapsar. Sosyal
duygusal gelisim, temelde sosyal etkilesim ve duygular olmak iizere kendini ifade
edebilme, duygularin1 yonetebilme, ¢evre ile uyum halinde olabilme, sosyal bir birey
olabilme, paylagma, isbirligi gibi duygularin gelismesini igeren bir siireci ifade

etmektedir(53, 54).

Erikson’un psikososyal teorisi, saglikli bir bebeklik donemi gegirmenin, bebege iyi
kalitede bir bakim verilmesine dayali oldugunu belirtmektedir. Kaliteli bir bakim, bebegi
nazik¢e kavramak, ihtiyaglarini zamaninda gidermek, ihtiyaclarina karsi duyarli olmak,
yeterli besinini alana kadar sabirla beklemek gibi o6rneklendirilebilir(27). Bu dénem
icerisinde bebege verilen kaliteli bakim ebeveyn ile bebek arasindaki sevgi ve sefkat gibi

duygularin olusmasina zemin hazirlar(55).

Bowlby (2012), bebegin temel ihtiyaglarin tutarli ve zamaninda karsilanmasinin,
bebege verilen giiven duygusunun bebegin bakim veren kisiye karst glivenli bag kurmasini
sagladigin1 ifade eder. Baglanma, ebeveyn-¢ocuk iliskisinin bir parcasidir ve ebeveynin
rolii gocugun giivenligini ve korunmasini saglamaktir(56). Baglanmaya dayali optimal bir
anne-bebek iligkisi, bebegin sikintisini azaltir ve bebegin kesfedici davranislar sergilemesi
ve duygusal diizenlemeyi Ogrenmesi i¢in temel gorevi goriir(57). Giivenli baglanan
bebekler, bag kurduklar1 bireylere giivenir ve tedirgin olduklarinda onlarin her zaman var
olduguna inanirlar. Bu nedenle de, etrafiyla daha cok ilgilenir ve kendi kendine cesitli

deneyimler elde etmesi daha kolay olabilir(58).

Psikososyal teoriye gore bireyin sosyal-duygusal gelisiminin her déneminde biri
olumlu, digeri olumsuz duygudan olusan ¢atismalar yasanmaktadir. Bu c¢atigmalardan ilki
0-18 ay yas araligim1 kapsayan ve giivene kars1 glivensizlik adi verilen donemde meydana
gelmektedir(22). Erken gelisimin ve daha genis anlamda baglanma teorisinin énemli bir
bileseni olarak kabul edilen bakim veren duyarliligi, bir bakicinin bireysel bir ¢ocugun
giivenlik, 6zerklik ve aidiyet ihtiyaglarim1 destekleme kapasitesini kapsayan iliskisel bir
yapidir(59). Bu donemde bebege bakim veren tarafindan beslenme ve bakim

gereksinimlerinin zamaninda ve yeterli bir sekilde karsilanmasi bebekte giiven duygusunu
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olustururken, ihmal edilerek bakim veren tarafindan gereksinimleri karsilanmayan bebek

ise gevrenin giivenilir olmadig1 duygusu gelisir(60).

Cok sayida arastirma, ebeveyn ve bebek iligkisinin erken asamalarmmin ¢ocugun
gelecekteki gelisimi, psikolojik saglig1 ve yasam sansi lizerinde 6nemli bir etki yarattigini
dogrulamaktadir. Psikiyatride genis bir klinik bilgi birikimi ve psikanaliz, erken dénem
iliskisel deneyimlerin kisiligin uyumlu ve uyumsuz yonlerinin olusumuyla ilgili 6nemini
dogrulamaktadir(61). 3 yillik bir takip calismasi, bebeklikte devam eden ebeveyn-cocuk
iliskisi sorunlarinin 6z diizenleme bozukluklarma neden oldugunu, ek olarak 3 yasinda
motor, dil ve biligsel gelisimdeki gecikmelerle giiclii bir sekilde iligkili oldugunu
gostermistir(62).

Bebeklik donemi, miidahale etmek i¢in en uygun maliyetli zaman olarak kabul
edilir. Bakim verenlerin bebeklerinin fiziksel ve duygusal ihtiyaglarina ilgili ve duyarl
olduklart iyi bir erken ebeveyn bebek iligkisi, bir ¢cocugun gelecekteki 6zgiiveninin ve
dayanikliliginin, duygularini diizenleme becerilerinin ve yakin iligkiler kurma kapasitesinin

temelini olusturur(56).

Yasamin ilk yillarindan itibaren gelisimin bir¢ok alaninda, degisim ya da gecis
olarak ifade edilen hizli degisim ve yeniden diizenleme donemleri olmaktadir. Ik 2-3 ay
icinde bircok bebek sosyal giiliislerini sergilemeye baslar. Bu giiliislerin olusmasindan
yaklagik iki hafta sonra, sosyal karsilasmalara mirildanma seklinde ses ¢ikararak yanit
vermeye baglar. 7-9 aylik donemde bebek, baglanma nesnesi olan bakim vereni ve diger
kisileri birbirinden ayirmaya baslar. Bakim veren odadan ayrildiginda protesto edebilir.
Yabanci kaygis1 belirgin olarak goriiliir. Bellekte ve biligsel alanda gelisimler sayesinde,
sosyal sosyal etkilesimlere karsi daha ¢ok beklenti olusabilir. 18-21 aylik donemde 6z
farkindaligin olusumu ve sembolik dil ifadelerinin artisiyla bebek daha bagimsizdir.
Psikososyal gelisim teorisine gore 2. Gelisim evresi 6zerklik karsisinda utang ve siiphedir.
Cocuklar bu donemde psiko-motor hareketlerindeki kontrol ve yeterliligi test etmek ve bu
durumdan haz almak isterler(63). Sosyal etkilesimleri artar. Bebek bakim verenin farkl

duygusal ifadelerini anlar ve bunlar1 yeni durumlar1 yonetmek i¢in kullanir.

Bebeklik doneminde giivensiz ve dezorganize baglanma, duygusal, sosyal ve

davranigsal uyum, skolastik basar1 ve akran degerlendirmeli sosyal statii gibi bir dizi
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alanda ¢ocuklukta daha kétii sonuglarla da iliskilidir. Ozellikle dezorganize baglanma,
ilerleyen yillarda psikopatoloji gelisiminin anlamli bir yordayicisidir. Annenin yansitici
islevi, annenin 'glivenli iis' olarak daha fazla kullanilmasi gibi daha optimal bebek

sonuclariyla da iligkilidir(62).

2.2.5. Bebeklik Doneminde Hastalik

Hastalik, gelisen her cocugun basina gelebilecek en yaygin, en genel stres
kaynaklarindan biridir. Bebekler ve c¢ocuklar, gelisimlerini ve duygusal, bilissel,
davranigsal ve sosyal islevlerini etkileyebilecek c¢ok c¢esitli fiziksel hastaliklarla karsi
karsiyadir. Hastaliklar, akut edinilmis durumlardan kronik dogumsal bozukluklara kadar
degisebilir. Bir hastaligin dogrudan fiziksel etkileri ve bunun sonucunda ortaya ¢ikan
duygusal ve davranigsal tepkiler saatler, giinler, aylar, yillar siirebilir. Fiziksel hastaliklarin
sonuclart sadece bir cocugu veya ergeni degil, ayn1 zamanda ebeveynleri, Onemli

bakicilari, kardesleri, akrabalari, arkadaslar1 ve 6gretmenleri de etkiler(64).

Cocugun hastaliga kars1 gosterdigi tepkilerin bazilar1 genel, bazilar1 ise hastaliga
Ozgiidiir. Cocuklarin hastalifa gosterdigi genel tepkiler; cocugun duygusal ve biligsel
gelisim siirecine, daha oOnceki uyum yetenegine, cocugun hastaliktan Onceki kisilik
ozelliklerine ve ayriliklara gosterdigi psikolojik tepkilere, agrinin ve sakatligin derecesine,
hastaligin ¢ocuk ve ailesi i¢in tasidigi anlama, ebeveyn-cocuk iliskisine, cocugun
ebeveynin tepkilerini yanitlama bi¢imine, hastalandigi yerin kosullarina ve hastaligin
cocugun tiim fiziksel, psikolojik islevlerine getirdigi kisitlamalara gore degisebilmektedir.
Hastaliga 6zgii tepkiler ise o hastaligin nitelik ve siddetine baghdir. Cocugun ihtiyaclar1 ve
kapasitesi, i¢cinde bulundugu gelisimsel devreye bagl oldugundan, ¢ocugun tepkileri ve

sorunlar1 da i¢inde bulundugu déneme gore farkliliklar gosterecektir(65, 66).
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2.2.6. Bebeklik Doneminde Kronik Hastalik

ABD Ulusal Saghk Istatistikleri Merkezine gore kronik hastaliklar, bulasici
olmayan, 3 ay ve daha uzun siire ile devam eden, genellikle yavas seyir gosteren ve
gelisiminde pek ¢ok risk faktoriiniin rol oynadig: hastaliklar olarak tanimlanmaktadir(67).
Tiim c¢ocuk popiilasyonunun %]1-2'sinde giincel aktiviteyi etkileyen ya da diizenli tedavi
gerektiren kronik saglik sorunlari bulunmaktadir. Kronik hastalik; "normalden sapma veya
bozukluk gosteren, kalici yetersizlik birakabilen, geriye doniisii olmayan, patolojik
degisiklikler sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu i¢in 6zel egitim gerektiren, uzun siire
boyunca bakim, gozetim ve denetim gerektirecegi beklenen durum" olarak
tanimlanmaktadir. Bebeklerin duygular1 deneyimleme, diizenleme ve ifade etme
kapasitesinin gelismesi, yakin kisiler arasi iligkiler kurmalari, ¢evreyi kesfetme davraniglari
ve gelisimsel beceriler edinmeleriyle miimkiindiir. Kronik somatik bir hastaliga sahip

olmak bu gelisimi sekteye ugratabilir(68).

Kronik hastaliklar hem c¢ocuklar hem de aileleri i¢in bir zorluk olusturmaktadir.
Durumun klinik 6zelliklerine, ailenin yasam kosullariyla iligkili sosyo-ekonomik faktorlere
ve adaptasyonla ilgili psikososyal mekanizmalara bagl olarak, bu saglik kosullar1 ¢ok

cesitli bozukluklar, sakatliklar veya kisithiliklar ile iligkilendirilebilir(12).

Kisa veya uzun vadede sosyal, fiziksel, duygusal, bilissel, akademik ve mesleki
sorunlara neden olabilmektedir. Kronik ¢ocukluk hastaliklar1 ortopedik sorunlar, dogustan
kalp hastaliklar1, epilepsi, kronik bobrek yetmezligi, kanserler, hemofili, astim gibi ¢ok
cesitli olabilmektedir(69). Kronik hastaligin ¢ocukta yarattig1 sosyal ve psikolojik sorunlar
¢ocuga, aileye, hastaligin tipine, sosyal ¢evreye ve aldig tibbi bakima gore degismekte ve
cocugun hastaliga uyumunu kolaylastirmakta ya da zorlastirmaktadir(70). Kronik
hastaliklar nedeniyle ge¢miste ¢ocuk yasta hayatini kaybedenlerin %90indan fazlasi
giinimiizde eriskin yasama erisebilmektedir(71). Tibbi miidahaleler ¢ogu zaman
cocuklarin saglik durumunda objektif bir iyilesmeye yol acsa da sik hastaneye yatis, coklu
operasyonlar, gelecekle ilgili belirsizlik, hastaligin gidisati, ¢ocugun ve bakim verenlerin

bu durumla basa ¢ikmasina olumsuz etkide bulunur(72).
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Kronik bozuklugu olan ¢ocuklarin psikolojik isleyisinde ortaya ¢ikan bir kavram
yasam kalitesidir. Kronik hastaliklarda sag kalim siirelerinin uzamasiyla birlikte bu hasta
grubunun klinik yonetimi biiylik 6nem kazanmig, yasam kalitesi kavrami 6n plana
cikmigtir. Belirli ¢ocuk fiziksel bozukluklari i¢in bu konseptin gelistirilmesinde bazi
ilerlemeler kaydedilmistir(73). Cocuklarin ve ailelerin biiyiikk bir kismi hastaliga uygun
adaptasyon mekanizmalar1 gelistirerek islevselliklerini korumay1 basarirken, 6énemli bir
kisminda da giinliik isleyis, yasam kalitesi, benlik saygis1 akademik etkilenmekte, sosyal
izolasyon, stigmatizasyon ve buna bagli sosyal islevsellikte diisiis gozlenmekte, aile
islevselligi ciddi bi¢imde zarar gérmektedir. Bu hasta grubunda tedaviye uyum sorunlari,

tedavi reddi siklikla ortaya ¢ikmaktadir(74).

Uygulanan tedavi ve hastaligin, ¢ocugun psikososyal ve bedensel gelisimi
tizerindeki etkileri her ¢ocukta, yas, sosyal cevre ve aile iliskileri gibi degisik faktorler
sebebiyle farklilik gosterir. Okul oncesi ¢ocuklar hastalifi yaramazliklarinin sonucu ve
tedaviyi ceza olarak yorumlarlarken tedavi gerekcelerini anlayamaz ve agri1 gibi yasam
kalitesi Olgiitlerini iyi degerlendiremez(75). Okul Oncesi donemde ¢ocukta biiyliisel,
benmerkezci diisiince 6n planda oldugu icin var olan hastalig1 yanlis yorumlayarak yaptigi
bir hatanin sonucu, cezalandirma olarak algilayabilir. Tibbi bilgiyi hatirlama ve anlama
becerileri sinirlt oldugu i¢in maruz kaldiklar1 tibbi islemlere 6fke ndbetleri, irritabilite,
karst koyma gibi davranmigsal tepkiler ve yogun duygusal tepkiler verebilirler. 3 yas ve
oncesinde ¢ocuklar beden islevlerini diizenlemeyi 6grenirler. Agr1 ve sikintidan korunmak
icin neredeyse tamamen bakim verenlerine bagimlidirlar. Uyku ve beslenme zorluklari
olusabilir(76). Ayrilik kaygisi, bakim verenden ayrilmaya katastrofik tepkiler bu donemde
belirgindir. Bu nedenle servis yatislarinda 6zellikle bu yas grubunda ebeveyn desteginin
saglanmasi onemlidir. Cocugun igsel dengesinin bozulmasina bagli olarak regresyon bu
donemde sik kullanilan bir bag etme mekanizmasidir. Hastanin yakin zamanda kazandigi
kendini diizenleme becerilerinin kaybedilmemesi Onemlidir. Aile ve tedavi ekibinin
regresyon tepkisini pekistirmeleri uzun vadede psikososyal agidan ¢ocugu daha kirilgan

hale getirir(74).

Sik hospitalizasyon, agrili ve zorlu tedavi prosediirleri, travmatik medikal ge¢misi
olan hasta gruplarinda travma sonrasi stres bozuklugu siklikla saptanmaktadir. Fiziksel
sorunlar ve kronik hastaliklarin neden oldugu psikopatolojilerin her ikisi de yasam

kalitesinde diisiise neden olabilir(77). Kisa siireli basit hastaliklar nadiren ¢ocugun
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tizerinde biiylik etkiler veya uzun siireli duygusal bozukluklar birakir. Oysa kronik
hastaliklar gelismekte olan ¢ocugun bilissel ve duygusal gelisimi iizerinde kalic1 etkiler
birakabilir. Ornegin; icinde bulundugu dénem geregi giiven ihtiyacinda olan bir bebek,
hastalig1 nedeni ile asir1 endiseli olan annesi tarafindan kucaklandiginda huysuzlasacak,
sevgi kaybindan korkan bir ¢ocugun korkusu hastaneye yatis ile kuvvetlenecek, ameliyat
geciren bir ¢ocukta kastrasyon endisesi artacaktir(66). Kolay uyum gosteren mizaca sahip
cocuklar stresore iliskin bilgi edinmeye daha istekli olup tedaviye kolayca uyum
saglayabilirken, zor adapte olan anksiydz cocuklar stresdrden kaginirlar. Bu durum

tedaviye uyumu zorlagtirabilir(8).

Aileler kronik hastalik teshisi konulduktan sonra inkardan kabullenmeye kadar bir
takim evrelerden gegerler. Cocugun bakim sorumlulugu, psikolojik tepkiler (inkar, endise,
korku, ofke, depresyon, sucluluk) tahmin edilemeyen tibbi giderlerin olusturdugu
ekonomik yiikler, c¢ocuklarin gelecegi ile ilgili belirsizlikler aileye agir yik
getirmektedir(78).
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Sekil 1. Wallander ve Varni’nin Uyum Modeline Gore Cocuklarda Kronik Hastahk
Varhiginda Uyumu Etkileyen Faktorler

HASTALIK/ KISITLILIK*
Tan1

Agirlik

Goriintirliik

Beyin hasart, biligsel islev

A

ISLEVSEL BAGIMSIZLIK*

Orn:Hijyen

[letisim a
UYUM/ADAPTASYON*
Ruhsal
Sosyal

PSIKOSOSYAL STRES*

\ 4

Hastalikla iliskili problemler

Giinliik sorunlar

/F STRES iSLEMLEME

Biligsel yaklasim

Basa ¢ikma stratejileri

. N SOSYAL-EKOLOJIK
KISISEL FAKTORLER FAKTORLER

Mizag, uyum Aile gevresi

Problem ¢6zme yetenegi Aile iiyelerinin uyumu

Etki moti
+ motivasyont Sosyal destek

Wallender ve Varni’nin ¢ocuklarin pediatrik kronik hastaliklara uyumuyla ilgili yapisal modeli, yildizli
isaretli faktorler risk faktorlerini, isaretli olmayan faktorler dirence neden olan faktorleri gosterir(73)
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2.2.7. Bebeklik Doneminde Akut Hastaliklar

Akut hastalik; “hizli baglayan” ya da “kisa siireli  hastaliklari, bazen de her iki
durumu birden tanimlamak i¢in kullanilan tibbi terimdir. Ulusal Saglik Goriismesi
Aragtirmasi(NHIS), akut hastalig1, lic aydan daha kisa bir siire i¢in aktivite kisitlamasi veya
tibbi miidahale gerektiren herhangi bir hastalik veya yaralanma olarak tanimlar(79). Akut
hastaliklar kisa siirelidir ve kendi kendini sinirlayabilir ya da tedavi gerektirecek siddette
olabilirler. Mevcut major hastalifin akut alevlenmesi ya da yeni kronik hastalifin akut

olarak ortaya ¢ikmasi durumu da akut hastalik olarak adlandirilabilir(80, 81).

Minor akut hastaliklar, {ist solunum yolu enfeksiyonlar1 veya deri dokiintiileri gibi
genel uygulamada goriilen en yaygin sorunlardan bazilarini icerir. Major akut hastaliklar,
miyokard enfarktiisii, diyabetik koma gibi altta yatan kronik bir hastaligin akut
alevlenmesi, epilepsi veya felg gibi dnceden teshis edilmemis bir durumun aniden ortaya

¢ikmasi olarak 6rneklendirilebilir(81).

Akut hastaliklar; ¢esitli kazalar sonucunda ortaya ¢ikabildiginden, olayin ciddiyeti
ve ¢ocukta olusabilecek fiziksel problemlerin derecesine gore tedavi siiresi tam olarak
belirlenemeyebilir. Bu durum ¢ocugun bir trafik kazasi sonucunda bacagindaki kirigin
lyilesme siiresi olabilecegi gibi, ¢ocugun yanict madde i¢imine bagl olarak olusabilecek
problemlerin uzun stire takibini de gerektirebilmektedir(82). Akut hastaligi olan ¢ocugun
evde bakimi her zaman uygun olamayacagi gibi, giivenli de degildir. Cocugun hastanede
yatmasi ve profesyonel kisiler kontroliinde tedavi almas1 gerekli olabilir. Eger ev ortami
cocugun bakimini yeterli derecede saglayamaz ise, ciddi hastaliklar1 olmayan ¢ocuklar da

hastanede tedavi altina alinmalidir.

Cocugun ve bakim verenlerinin bilissel diizeyine uygun bi¢cimde hastalik, hastaligin
tedavisi ve prognozuna iliskin bilgilendirilmesi, cocugun daha etkin bir bigimde giiveninin

saglanmasi ve tibbi bakimu ile ilgili kaygilarinin azalmasi agisindan ¢ok 6nemlidir(83).

Akut hastaliklar nedeniyle olusan ¢ocuga ait sorunlar daha c¢ok hastaliga bagh
olarak ¢ocukta olusabilecek agri, tedavide olusabilecek aci, uyku ve beslenme diizeni

bozukluklari, yataga baglanma ya da hareket kisithligi, kucaga almamama gibi fiziksel
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rahatsizliklardir. Burada ¢ocugun hastane ortami ve saglik personelinden korkma durumu
da 6nemli bir sikinti kaynagi olusturabilir. Akut hastaliklar nedeniyle aile; Oncelikle
hastalik nedeniyle ¢ocukta olusan fizik ve davranis bozuklugunun yarattig1 sikinti ile karsi
karsiyadir. Aileler korku, anksiyete, sucluluk, 6fke, depresyon, carpik diisiinceler ve yanlis
kavramlar gelistirme gibi degisik duygular i¢inde olabilirler. Oysa bu dénemde onlardan
beklenen bu duygularmin {stiine ¢ikabilmeleri ve ¢ocugun gereksinimlerini
giderebilmeleridir. Yanlis kavram gelistirmede 1srar eder ya da asir1 bireysel hirpalanma
belirtileri  gosterebilirler. Hastalikla ilgilenme yoOniinde uygun davranis modeli
gelistiremeyen aile, tedavi planin1 paylasmakta da yetersiz kalabilmektedir. Buna ek olarak
daha fazla sorumluluk hissi, aile {iyelerinin is diizenlerinin bozulmasi, uyku ve diger
ithtiyaclar i¢in daha az zaman kalmasi da 6nemli sikint1 kaynaklaridir. Sosyal giivencesi

olmayan ailelerde ekonomik problemler en 6nemli sikinti kaynagidir(66).

2.2.8. Bebeklerde Hastalik ve Bakim Veren islevselligi

Cocuklarin sosyal ve tarihsel baglamlariyla tanimlandigr gibi, 6zerk, saglikli ve
islevsel yetigkinler haline gelebilmeleri, normal gelisim gosterebilmeleri i¢in psikososyal
uyum saglamalar1 gerekmektedir. Iyi uyum, yasa uygun, normatif ve saglikli olan ve

pozitif yetiskin islevine dogru bir yoriinge izleyen davranis olarak yansitilir(73).

Bebeklik doneminde, iligkilerin yeni kuruldugu sirada tanimlanan bir hastaliga
ebeveyn tepkileri, c¢ocuklar biiylidiiklerinde meydana gelen hastaliklara gdsterilen
tepkilerden oldukga farkli olabilir(84). Hastalik sormaz, talep eder. Cocukluk ¢agi kronik
hastaliklariyla miicadele eden aileler siirekli bir tehditle kars1 karsiyadir: Hastalik o kadar
cok sey talep edebilir ki aile hayatinin diizenleyici ilkesi haline gelir. Aile sistemi, yap1 ve
islevine hakim olan hastalik, ailenin diger gelisimsel ihtiyaclardan fedakarlik etmesine
neden olabilir. Bir ¢ocuktaki kronik hastalik, ebeveynler i¢in ruh saglig: riskleri olusturur.
Cesitli hastalik faktorleri ve bakim verme yiikleri, ebeveynlerin stres ve gerginliklerini ve

ayrica depresyon ve evlilik uyumsuzluklarina karsi savunmasizligini artirir(85).
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Anneler, arastirmacilar i¢in en kolay erisilebilen bilgi veren / katilimci olmanin
yani sira ana bakim saglayicilar1 olma egilimindedir. Bu nedenle aragtirmalar, cogunlukla,
"toplam" aile isleyisinin bir vekil gostergesi olarak anne raporuna dayanmaktadir. Fakat,
artan kanitlar, cocukluk hastaliginin babalar da dahil olmak iizere tiim aile sistemi iizerinde
giiclii bir etkiye sahip oldugunu gostermektedir(85). Kronik hastaligi olan bebeklerin
ebeveynlerindeki stres diizeyi, saglikli bebek ebeveynlerine kiyasla yiiksek olarak

saptanmistir(84).

Pediatrik kronik fiziksel bozukluklar, hem cocuklar hem de ebeveynleri i¢in
stiregiden kronik bir gerginlik olarak kavramsallastirilir. Kronik gerginlik, olagan ebeveyn-
cocuk rolleriyle ilgili faaliyetlerin yeterli performansina tekrar tekrar miidahale eden,
siirekli yeniden ayarlama gerektiren kalici nesnel kosullar olarak tanimlanir. Kronik
fiziksel bozukluklar1 olan ¢ocuklarin uyum sorunlar i¢in yiiksek risk altinda olduklari
bilinmesine ragmen, kronik hastalik durumuna karsi olusan yanitlarda gdzlemlenen
degiskenlik 6nemli bireysel farkliliklar1 gdstermektedir. Uyumda ¢esitli sosyal ve ¢evresel
faktorlerin rol aldig1 varsayilabilir. Psikososyal siire¢lere ornek olarak benlik saygist
beklentileri, saglik odagi kontrolii, basa c¢ikma davranislar1 ve bakim veren uyumu
gosterilebilir. Wallander ve Varni kavramsal modelinde, diger yonlerin yani sira, aile
isleyisinin pediatrik kronik fiziksel bir bozukluga uyumun bir gdstergesi oldugu
varsayllmistir. Aile ¢ocuk i¢in en yakin ve istikrarli sosyal ortamdir. Uyumu 1yi olan
anneler, daha az aile c¢atismasi ve aile iliskilerinde daha kisitli kontrol davranisi

bildirmistir(86).

Ilgili kaynaklarda, aile destegi, evlilik doyumu, sosyal destek ag1, ¢ocuk uyumu ve
hizmet kullaniminin anne uyumuna goreceli katkist incelenmis, daha olumlu rapor edilen
aile destegi, evlilik doyumu ve daha genis bir sosyal destek aginin varliginin gii¢lii anne
uyumunun Onemli gostergeleri oldugu saptanmistir. Arastirmalar, kronik hastaligi olan
cocuklarin kardeslerinin psikolojik sorunlar agisindan diger ¢ocuklardan daha yiiksek risk
altinda oldugunu, nérolojik kosullarin nérolojik olmayan kosullardan daha fazla olumsuz
etki Uirettigini ve olumsuz etkilerin en ¢ok igsellestirme davranislari olarak ortaya ¢iktigini

gostermistir(87).

Spesifik olarak, daha yiliksek aile uyumu ve aile ifade giicii, daha iyi psikososyal

uyumu Ongormektedir. Uyum ve ifade giiciiniin, hem eszamanli hem de ileriye doniik
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olarak, ¢ocuk uyumunu en tutarh sekilde ongordiigii bildirilmistir. Bu durum, kanserli
cocuk sahibi olmanin erken evresinde degismesi muhtemel olan mevcut aile islevlerinin,
teshis sirasinda aile islevlerinden ¢ok cocuklarin uyumu agisindan 6nemli oldugunu

diisiindiirmektedir(73).

2.3. Yasam Kalitesi

Kronik hastaligr olan ¢ocuklarin degerlendirmesinde ve sag kalim oranlarindaki
artis yasam kalitesini 6onemli hale getirmistir. Kisilerin tedavi dncesi ve sonrasinda hayat
kalitelerini tespit edebilmek, tibbi miidahalelerin etkisini degerlendirmek, saglikla ilgili
politika bicimlerine miidahale etmek ve arastirmalarin gergeklestirilebilmesi icin yasam

kalitesi onemli bir kavramdir(88, 89).

Yasam kalitesi 6lcegi olusturmak i¢in iki gelistirme yontemi kullanilmistir. Yasam
kalitesi degerlendirmesine yonelik mevcut yaklasimlarin gézden gecirilmesinde, ¢ogu
aracin bir kiltiir ve dilde yapilandirildigi ve daha sonra diger hedef dillere ¢evrildigi
saptanmistir; bu yontem sirali bir model olarak adlandirilir ve orijinal kaynak dil belgesinin
ileri ve geri cevirisini icermektedir(90). Ikinci yontemde, calisma diger dillere ¢evrilmeden
once esas olarak Ingilizce bir dilde gelistirilmesine ragmen, bir dizi kiiltiirle ilgili ortak bir
6ge kiimesi belirlenir. Ornegin, Avrupa yasam kalitesi 6l¢egi aracina dahil edilen saglikla
ilgili boyutlar, Kuzey Avrupa'daki bes iilkeden ¢ok uluslu bir arastirma grubunun farkl
ulusal ortamlardaki kavramlarin  uygunluguna iligkin diizenlemesinin ardindan

gelistirilmistir(90).

2.3.1. Saghkla Ilgili Yasam Kalitesi

Saglik hizmetlerinin niteligi sadece hastalanma sikligt ve hastalik siddetinin
belirlenmesiyle degil, saglik iligkili yasam kalitesi Olcekleriyle 1iyilik halinin
incelenmesiyle degerlendirilebilir(91). Saglikla iliskili yasam kalitesi (SIYK) genel olarak
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bir hastaligin ve tedavisinin yarattig1 etkilerin hasta tarafindan algilanisi olarak
tanimlanmast nedeniyle Ozneldir ve miimkiin oldugunda hastanin bakis acgisindan
degerlendirilmelidir. Bununla birlikte, SIYK, genis bir sonug yelpazesini biitiinlestiren ¢ok
boyutlu bir yapidir. Yetiskin saglig1 sonuglari literatiiriinden bu bilesenlerin her ikisini de
iceren bir tamm, SIYK’i bir bireyin hastalik ve tedavi dahil olmak iizere saglik durumunun
fiziksel, psikolojik ve sosyal islevsellik iizerindeki etkisine iliskin 6znel algisi olarak
tanimlamaktadir(92). Saglikla iligkili yasam kalitesi 6lgeklerinin fiziksel islevsellik, sosyal
islevsellik, bilissel isleyis ve duygusal isleyisle iligkili dort alan igerdigi yaygin olarak
kabul edilmektedir(93).

Kritik olarak hasta popiilasyonlar icin STYK 6l¢iimleri, 6ncelikle kritik hastaliklarin
ve tibbi miidahalelerin uzun vadeli etkilerini degerlendirmek i¢in kullanilmistir. Diger bir
deyisle, bu ol¢iimler en yaygin olarak akut hastalik ¢oziildiikten ve hastaneden taburcu
olduktan sonra hastanin saglikla iligkili yasam kalitesini degerlendirir(94). Saglk
hizmetlerini giiglendirmenin bir yolu da hasta tarafindan bildirilen saglik kazanimlar1 ve
yagam kalitesini test eden gecerli Olgeklerin degerlendirilmesinin giinliik pratikle
biitiinlestirilmesidir. Cocuk SIYK 6l¢iimii sonuglari, ayricalikli olmayan ¢ocuklara ydnelik
cok sektorlii saglik politikast miidahalelerini incelemek, 6zel ihtiyaglar1 olan c¢ocuklari
taramak; g¢ocuklarin saglik ve saglik davramiglarini karakterize etmek ve yerel ¢ocuk
niifusunun saglik ihtiyaclarini, farkli tedavi yontemlerinin etkinligini degerlendirmek icin

kullanilabilir(95).

Saglik durumunun genel etkisini dlgerken, tercihe dayali yontemler (preferance
based methods) de kullanilabilir. Bu yontemler, bildirilen sikayetlerin sikligim1 ve
yogunlugunu 6lgmek yerine, hastanin saglik durumunu bir biitiin olarak yansitan tek bir
say1 elde ederek sagligin kalitesini veya belirli saglik kosullarin1 ifade eder. Literatiirde
gelistirilen tercihe dayali SIYK olgiimlerinin mobil uygulama aplikasyonlarmin

uygulandigi bildirilmistir(96).
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2.3.2. Bebeklerde Yasam Kalitesi:

Cocuklarda ve bebeklerde yasam kalitesinin degerlendirilmesi erigkinlerden
farklidir. Erigkinlerde Yasam kalitesini degerlendirirken kullanilan alanlardan bir tanesi
olan fiziksel islevselligi degerlendirebilmek i¢in i yasami, 6z bakim, aile icindeki
gorevler, merdiven ¢ikabilme, evi siipiirebilme gibi aktiviteler degerlendirilirken, kiiciik
cocuklarda yemek yiyebilme, kendi basina tuvalete gidebilme, banyo yapabilme, ufak
giindelik  isleri  yerine  getirebilme ve oyun oynama  gibi  aktiviteler
degerlendirilmektedir(93). Gelisim teorisyenlerine goére c¢ocuklar, sosyal baglamlari
tizerinde bir etkiye sahipken ayni zamanda sosyal baglamlari tarafindan sekillendirilen
aktif ajanlardir(97). Gelisimsel teoriler géz Oniinde bulunduruldugunda, YKO igin
tasarlanmig araglar, aile, ¢cocugun akran grubu, toplum gibi ilgili baglamlar dahilinde

cocugun isleyisini degerlendirmelidir.

Bebek sagligiyla iliskili yasam kalitesi, bir bebegin genel sagligi ve gelisimi
hakkinda yararl bilgiler saglayabilen ¢ok faktorlii bir bebek refahi yapisidir. Diinya Saglik
Orgiitii'niin saglik tanimina uygun olarak, klinik ve toplum arastirma ortamlarinda bebek
SIYK 6lgiimii, bebeklerin fiziksel, zihinsel ve sosyal refahi hakkinda degerli bilgiler
saglar(9). SIYK élciiliirken sadece saglik durumu degil, saglik durumunda meydana gelen

sinirlamalarin etkisiyle ortaya ¢ikan olumsuz duygular da degerlendirilmelidir(93, 98).

Bebek yas araliginda yasam kalitesi degerlendirmesine artan ilgiye ragmen, bu
popiilasyonda gecerli birkac saglikla iliskili yasam kalitesi 6l¢egi(STYKO) mevcuttur(99).
Ideal SIYKO, calisilan hasta popiilasyonu ile ilgili tiim saglik boyutlarmi Slgmeli ve
tercihen cocuklarin kendileri tarafindan doldurulmalidir(100). Kiiciik ¢ocuk ve bebekler
icin ¢cok boyutlu saglikla iligkili yasam kalitesi Ol¢iim araglarinin eksikligi, iki ana
metodolojik sorundan kaynaklaniyor olabilir. Bu sorunlardan ilki kendi bildirim
olgeklerinin uygulanamayisidir. Pediatrik hastalarda SIYK kendi bildirim 6lgeklerin
uygulanmasi, ¢ocuk ¢ok kii¢iik oldugunda, biligsel gecikme, agir hastalik, bitkinlik gibi
durumlarda miimkiin olmamakta, bu gibi durumlarda gegerli ve giivenilir ebeveyn bildirim
anketlerinin kullanimi gerekmektedir(101). Arastirmacilara gore cocuklarin saglikla iliskili

yasam kalitesini kendi bildirimleriyle degerlendirebilecekleri tahmin edilen en kiigiik yas
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goriis birligi olmamakla birlikte 4-6 yas arasidir(102-104). Mevcut kanitlar, yetiskin
hastalarda oldugu gibi, vekil raporu ile 6z bildirim arasindaki anlagmanin alanin
gozlemlenebilirligine bagli oldugunu gostermektedir. Vekil raporlarinda genelde
ebeveynlerden bilgi alinmaktadir. Vekil raporlari, psikolojik alanlarda c¢ocuklarin
kendilerinden daha az islev bozuklugu bildirmektedir. Bunun yaninda, ¢ocuklar igin
SIYK’in ayrilmaz bir parcas1 olan ebeveynler, cocugun hastaligi ve tedavisi, hastaligin aile
isleyisine etkisi hakkinda degerli bilgiler saglayabilir. Saglik hizmeti kullanimin1 etkileyen
genelde ebeveynlerin ¢ocuklarina iliskin SIYK algilaridir(105). Gézlemci bildirimli
6l¢ekler, cocugun kendi deneyimledigi saglikla iliskili yagsam kalitesini degil, gozlemcinin
inceledigi  davramiglar  {izerine O6znel degerlendirmelerini  raporlamaktadir(106).
Ebeveynlerden alinan bilgilerin hekim ve hemsirelerden alinan bilgilere goére daha

giivenilir oldugunu gosteren kanitlar da mevcuttur(107).

Ebeveynlerin raporladigi STYKO’de hangi ebeveynin kullanilacag: ve anne ve baba
raporlarinin esdeger kabul edilip edilemeyecegi ile ilgili sorular1 giindeme gelmektedir.
Ebeveyn vekilleriyle yapilan boylamsal denemelerde, iki ebeveyn arasindaki
farkliliklardan kaynaklanan sistematik hatalardan kaginmak igin ¢alisma genelinde
raporlart ayni ebeveynin sunmasi Onerilir. Bunun yaninda, ebeveynlerin bir hastaligin
cocuklar1 tizerindeki etkisine iligkin raporlarinin, ebeveynlerin kendilerinin nasil
etkilendigine bagli olmasi muhtemeldir. Son olarak, ebeveynlerin gocuklarin SIYK
Olcegini degerlendirecek en uygun kisi olup olmadigi her zaman net degildir. Baz1 ¢ocuklar
bir Ogretmen, kres veya baska bir aile liyesiyle ebeveynlerinden daha fazla zaman
gecirebilir ve bu diger yetiskin ¢ocugun sosyal ve psikolojik isleyisi hakkinda daha dogru
i¢ gorliye sahip olabilir(108).

Ikinci metodolojik sorun, farkli gelisim 6zelliklerinden dolayr 0-18 yas arasindaki
tim c¢ocuklar1 tek bir Olgekle degerlendirmenin miimkiin olmamasidir. Yasa o6zel
degerlendirme  Olgekleri  gerekmektedir(93). Ozellikle okul &ncesi  ¢ocuklarin
yeteneklerinde ve rollerinde meydana gelen hizli degisikliklere, normal biiylime ve
gelismenin genis araligma uyum saglamak, ol¢iimii, SIYK degerlendirmesini

zorlastirir(109).

Cocuklarda YK degerlendirmesi yapilirken nesnel ve 6znel degerlendirmelerden

hangisinin 6n planda olmasi gerektigi tartisilan konulardan bir tanesidir. Nesnel
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degerlendirme ile ¢cocugun neler yapabildigi, yasam kosullari, ¢evre ve okul islevselligi,
sosyal iliskileri degerlendirilirken 6znel degerlendirme ile ¢ocugun fiziksel, duygusal ve

sosyal iglevselligi dikkate alinmaktadir(108, 110, 111).

2.3.3. Bebeklerde Yasam Kalitesinin Ol¢iilmesi:

Cocuklarin ve ergenlerde yasam kalitesi Ol¢limii, klinik ve saglik ekonomisinde
yetiskin ¢alismalarinda oldugu gibi bir 'sonu¢ degerlendirmesi-outcome' olarak anlamli bir
rol oynar. Bu, 6zellikle ¢ocuklarin ve ergenlerin hastalik ve tedavi spektrumundaki 6nemli

degisikliklerin arka plani a¢isindan 6nemlidir(9).

Cocuklarin gelisim donemleriyle ilgili farkliliklarin bilinmesi bu 6lgekleri kullanan
arastirmacilar agisindan 6nem tasimaktadir. Farkli yasam kalitesi olgekleri kullanilarak
yasam Kkalitesi standardize hale getirilmistir. YKO kisinin icinde bulundugu ortam ile
etkilesimde bulundugu saviyla, kisinin bedensel, psikolojik ve toplumsal iyi olma
durumunu 6lgmektedir. Yasam kalitesi Olgekleriyle YK kavraminin standartlastirilmakta

ve verilerin karsilastirilabilir olmasi saglanmaktadir(75).

Yasam kalitesinin degerlendirilmesinde kullanilan 6l¢ekler genel (jenerik) olgekler
ve hastaliga 6zgii dlgekler olmak iizere iki gruptan olusur. Jenerik SIYKO, saglikli ve hasta
cocuklar hakkinda niifus diizeyinde veya klinik uygulamada bilgi toplamak ve farkl
kosullar ve ortamlarda ve saglikli ve hasta ¢ocuklar arasinda SIYK'in karsilastirilmasina
olanak saglamak i¢in kullanilir. Ote yandan hastalia 6zgii araglar, belirli bir hastalig1 veya
semptomu olan daha spesifik poptilasyonlardan semptomlar veya hastaliga 6zgii saglik
sorunlart hakkinda bilgi toplamay1 amaclamaktadir. Hastaliga 6zgii araclar, tedaviyle ilgili

degisikliklere daha duyarli olma egilimindedir.

Yasam kalitesi Olgegi, bebek yasam kalitesi ebeveyn bildirimli anketler gibi tiim
Ol¢iim araclarmin fizibilitesi, gecerlik ve gilivenirligi giderek artan ampirik kanitlarla
yinelemeli bir siire¢ halinde giiclenir. Bu Olgiim ozelliklerinin degerlendirilmesi, bir
Olcegin cesitli ortamlarda, kiiltirlerde ve saglik kosullarinda kullanimi igin yeterince

saglam, gecerli ve giivenilir olmasi i¢in zorunludur(99).

25



Gelistirilmis ve kabul gormiis Olgeklerin; uygulanacagi toplumun diline g¢evrilip,
gecerlilik ve giivenilirlik calismalarinin  yapilarak kullanimi yaygin olarak tercih
edilmektedir(112). Cocuklarda kullanilan genel yasam kalitesi Ol¢eklerinden KINDL
(KINDerLebensqualitdtsfragebogen: ChildrenQuality of Life Questionnaire), CHQ (Child
Health Questionnaire) ve PedsQL 4.0TM o6l¢eklerinin Tiirkge gecerlik ve giivenirlik
caligmalar1 yapilmistir(113).

Bebekler ve okul oncesi ¢ocuklar i¢in jenerik saglik iligkili yagam kalitesi 6l¢egi
PedsQL haricinde TAPQOL (TNO-AZL Preschool Children Quality of Life
Questionnaire) ve ITQOL (Infant and Toddler Quality of Life Questionnaire) olcekleri
bilinmektedir. Her iki 6l¢ek de 0-5 yas araligi gibi ¢ok genis bir yas aralig1 i¢in ayn1 6geler
kullanilarak tasarlanmistir(103). Her iki ara¢ da 1 yasindan kiiclik bebekler i¢in ebeveyn
bildirimli biligsel goriismelerle gelistirilmemis, bu nedenle bu yas grubu igin igerik
gecerliligi sinirlanmistir. Anketlerde 12 alt olgekten iicti, ilgili gelistiriciler tarafindan
kiiclik bebeklere uygun goriilmemistir. Geri kalan 9 alt dlgekte ise orta-biiyiik tavan etkisi
saptanmig, Cronbach alfa kat sayisi bebek grubunda 0,70’in altinda bulunmustur. Ayirici
gecerlik analizlerinde, saglikli bebekler ile kronik hastaligi olan bebekler arasindaki

karsilagtirmalarda her iki ara¢ da yeterince performans géstermemistir(114).

2.3.4. Eriskinlerde Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi

SIYK, rahatlik veya esenlik hissi, iyi fiziksel, duygusal ve entelektiiel islevleri
stirdiirme yetenegi ve sosyal faaliyetlere tatmin edici bir sekilde katilma yetenegi gibi
algilanan, deger verilen saglik ozelliklerini kapsar(115). Hastanin kaygilar1 ve algilari,
yasam kalitesinin degerlendirilmesinin merkezindedir, bu nedenle 6znel 6l¢timler, bunlar
kullanan kisiler i¢in hem uygulanabilir hem de kabul edilebilir olmalidir._ Saglik
ortamlarinda kullanilacak herhangi bir 6l¢ek klinik durumdaki degisikliklere duyarliligin

psikometrik 6zelliklerini gostermeli ve ayn1 zamanda giivenilir ve gegerli olmalidir(116).

Erigkinlerde yaygin olarak kullanilan genel yasam kalitesi dl¢ekleri: Kisa Form-36

(Medical Outcome SF-36), Hastalik Etki Olgegi (Sickness Impact Profile), Nottingham
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Saglik 13 Olgegi (Nottingham Health Profile), Tibbi Sonug Calismas1 (Medical Outcome
Study General Health Survey), Diinya Saglik Orgiiti Yasam Kalitesi (World Health
Organization Quality of Life-WHOQOL) seklindedir(117).

Kisa form 36 (Short form 36 — SF 36); yasam kalitesini 6lgmek i¢in yaygin olarak
kullanilan jenerik oOlgeklerden biridir SF-36’nin Tiirkce versiyonunun giivenilirlik ve
gecerlilik caligmas1 Kogyigit ve arkadaglari tarafindan yapilmistir(118). SF-36 maddeleri
davranigsal islev ve islev bozuklugu, sikinti ve iyilik hali, nesnel raporlar ve 06znel
derecelendirmeler ve genel saglik durumunun hem olumlu hem de olumsuz 6z
degerlendirmeleri dahil olmak iizere ¢ok sayida operasyonel saglik gostergesini temsil
eder(119, 120). Spesifik olarak, ruh sagligi, duygusal rol ve sosyal islevsellik dlgekleri,
zihinsel saglik gostergesi olarak SF-36 alt oOlgekleri arasinda en gegerlileri olarak
gdsterilmistir. Fiziksel Islev, fiziksel rol ve agr alt dlgeklerinin ise, fiziksel sagligi 6lgmek

icin en gecerli SF-36 dlgekleri oldugu saptanmistir(119).

Popiilasyon ve genis grup tanimlayict ¢calismalar ve klinik arastirmalar, SF-36'nin
hasta ve saglikli eriskinler arasindaki farkliliklar1 belgelemek ve farkli tibbi durumlarin
goreceli yiikiinii tahmin etmek gibi tanimlayic1 amaglar i¢in ¢ok yararli oldugunu

gostermektedir(119).

2.4.0Ol¢eklerin Farkh Dillere Cevirisi

Tarama, tan1 ve izlem amaciyla kullanilan degerlendirme araglarinin farkli dillere
cevrilmesi ve klinik kullanimimin gegerlik ve giivenilirligine iliskin farkli veriler ve
goriislerin varligma ragmen, ¢ocuk ve ergen psikiyatrisi alaninda tanilarin ¢ogunlukla
nesnel laboratuvar verileri ile desteklenememesi nedeniyle, diinyanin degisik bolge ve
tilkelerinde yapilan bilimsel arastirmalardan elde edilen verilerin evrensel gecerliligi
acisindan Olgeklerin baska dillere ¢evrilmesi ve baska kiiltiirlere uyumu 6nemlidir(121).
Cogunlukla Anglo-Sakson kiiltiirleri igin Ingilizce olarak gelistirilen bircok anket, diger
iilkelerde ve kiiltiirlerde kullanilmak tiizere terclime edilmistir. Ayn1 kavramlart 6lgmede
ceviri versiyonlarinin gecerlilikleri konusunda hakli olarak endise duyulmaktadir. STYK

araclarinin uluslararasi ¢evirilerinin denkligi, kiiltiirler aras1 aragtirmalarda kullanimlarinin
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anahtaridir. Bu esdegerlige nasil ulasilabilecegi hala tartisilmaktadir ve birka¢ esdegerlik

taksonomisi gelistirilmistir.

Stewart ve Napoles-Springer(122), SIYK 6l¢iimlerinin  farkli popiilasyon
gruplarinda uygulanabilirligini ve es degerligini degerlendirmek icin ¢ok sayida
arastirmacinin yaklasimini biitiinlestiren bir siniflandirma olusturmustur. Olgek yapisinin
ve alt boyutlarin, maddelerin kavramsal denkligi, anlamsal esdegerlik, operasyonel
esdegerlik; standartlagtirllmig anket yoOnetim yontemi, anket formati, okuma seviyesi,
talimatlar, madde formati ve katilimci yiikiiniin hedef kiiltiire uygun oldugundan emin
olunmali, psikometrik veya 6l¢iim denkligi saglanmalidir. Karsilagtirilabilir psikometrik
ozellikler bulunmalidir. Madde denkligi, degiskenlik, eksik veriler, i¢ tutarlilik, test-tekrar
test giivenilirligi, faktor yapisi ve yapi gegerliligi incelenmelidir(122, 123).

Arastirmamizda geviri siirecinde Tiirk¢e versiyonun kullanimi i¢in Varni ve ark.'ndan izin
almmustir. (Mapi Arastirma Enstitiisii). Orijinal Ingilizce 6lgekler (PedsQL infant scales)
Mapi Arastirma Enstitiisii tarafindan bagimsiz olarak Tirkce'ye c¢evrilmistir. Mapi

Arastirma Enstitiisii'niin metodolojisinde ¢eviri 6 asamadan olusmaktadir(123).

Asama I: Ileri ceviri. Anketlerin orijinal dilden hedef dile en az iki ¢evirisi yapilmaktadir.
Ana dili hedef dil olan iki dilli tercimanlar, iki bagimsiz g¢eviri iiretmelidir. Cevirmen 1
(C1), anketin kapsadigi kavramlar hakkinda bilgilendirilmeli ve tibbi veya klinik bir
gecmise sahip olmalidir. Cevirmen 2 (C2), akademik bir hedeften daha az etkilenmelidir.
Buradaki amag, meslekten olmayanlarin kullandig1 dili yansitan bir ¢eviri iiretmektir. Her
cevirmen, karsilasilan zorluklari, yapilan se¢imleri veya mevcut belirsizlikleri 6zetleyen

yazil1 bir rapor tiretmelidir.

Asama II: Cevirilerin sentezi. Her iki ¢evirmen, C1 ve C2, C-12 ad1 verilen ortak bir fikir
birligi cevirisi tiretmek i¢in bir kayit goézlemcisi ile birlikte ¢calismalidir. Yine, yazili bir

rapor, ele alinan tiim sorunlar1 ve bunlarin nasil ¢oziildiigiinii belgelemelidir.

Asama III: Geri ¢eviri. Orijinal versiyona tamamen kor olan iki c¢evirmen, T-12
versiyonunu orijinal dile geri c¢evirir. Amag, ¢evrilmis versiyonun orijinaliyle ayn1 6ge
icerigini yansittigindan emin olmaktir. Asgari iki geri ¢eviri kabul edilir ve ana dili kaynak

dil olan iki kisi tarafindan yapilmalidir.
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Asama IV: Uzman komitesi. Bu komite metodolojistler, saglik uzmanlari, dil uzmanlar1 ve
siirece dahil olan tiim ¢evirmenlerden olusmalidir. Anketin orijinal gelistiricileri bu komite
ile yakin temas halinde olmalidir. Komite tiim ¢evirileri gézden gecirmeli ve herhangi bir
tutarsizlik konusunda fikir birligine varmalidir. Amag¢ dort tiir esdegerlik elde etmektir:
semantik (yani kelimelerin anlamlarindaki esdegerlik), deyimsel (yani esdeger ifadelerin
bulunmasi veya 6gelerin degistirilmesi gerekir), deneyimsel (yani, metinde uyandirilan
veya tasvir edilen durum). kaynak versiyon hedef kiiltiirel baglama uygun olmalidir) ve
kavramsal (yani, kesfedilen kavram hedef kiiltirde gecerli mi?). Yine tiim kararlar

belgelenmelidir.

Asama V: Son siiriimiin testi. Ideal olarak, 30 ila 40 kisi test edilmelidir. Her denek anketi
doldurmali ve her bir maddenin anlami hakkinda goériisme yapmalidir. Eksik maddelerin
oranint kontrol etmek i¢in cevaplarin dagilimi incelenmelidir. Bu asama, igerik

gecerliliginin kaba bir degerlendirmesini saglar.

Asama VI: Uyarlama siirecinin degerlendirilmesi ic¢in gelistiricilere veya koordinasyon
komitesine belgelerin sunulmasidir. Amag, daha fazla kalite kontrolii gerceklestirmek ve

kaynak ve hedef siirlimler arasinda daha fazla karsilastirilabilirlik saglamaktir.
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3.YONTEM VE GERECLER

3.1.Arastirmanin Evreni ve Tipi

Arastirmanin verileri Subat 2019- Subat 2020 arasinda, KTU Farabi Hastanesi
Pediatrik Noroloji, Pediatrik Gastroenteroloji, Pediatrik Nefroloji, Pediatrik Enfeksiyon,
Cocuk-Ergen Ruh Sagligi Hastaliklar1 polikliniklerine basvuran katilimcilarin
ebeveynlerine ¢aligmamizla ilgili bilgi verilip ¢aligmaya katildiklarina dair s6zli ve yazili
onam alindiktan sonra anket doldurma yontemi kullanilarak, sosyo-demografik bilgi
formu, ebeveynler i¢in SF-36 yasam Kkalitesi 6l¢egi ve PedsQL bebek oOlcegi 13-24 ay

formu ile toplanmistir. Bu arastirma kesitsel bir anket ¢alismasidir.

3.2.Arastirmanin Orneklem Biiyiikliigii ve Yontemi

Arastirmanin  0rneklemi, Subat 2019-Subat 2020 tarihleri arasinda, Karadeniz
Teknik Universitesi Farabi Hastanesi Pediatrik Enfeksiyon, Pediatrik Noroloji, Pediatrik
Nefroloji, Pediatrik Gastroenteroloji, Cocuk-Ergen Ruh Sagligi Hastaliklar1 poliklinigine
bagvuran 13-24 aylik bebekler, KTU Farabi Hastanesi’nde calisan ulasilabilen saglik
personellerinin 13-24 ay yas araligindaki ¢cocuklari, Cocuk-Ergen Ruh Sagligi Hastaliklar
poliklinigine bagvuran ¢ocuklarin saglikli kardeslerinden olugsmaktadir. Katilimcilara, ilgili
polikliniklerin bekleme alanlarinda, sorumlu o&gretim tiiyelerinin izni ile ulagilmigtir.
Orneklem biiyiikliigii; PedsQL bebek &lgegi 13-24 ay orijinal formunun gegerlik ve
giivenirlik calismasindaki saghkli, akut ve kronik olgu sayilari temel alinarak
belirlenmistir. Orijinal ¢alismadaki saglikli olgu sayist 140, akut olgu sayist 50, kronik
olgu sayist 30, toplamda 220 olarak hedeflenmis, ¢alismamizda 141 saglikli, 39 kronik, 44
akut, toplamda 224 olguya ulagilmistir.
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3.3.Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

* Subat 2019- Subat 2020 arasinda belirtilen polikliniklere bagvurmak,
* Bebegin yakininin ¢alismaya katilmaya goniillii olmasi,
Bebegin yakininin okuryazar olmasi,

* 13- 24 ay arasinda olmak

3.4.Arastirmadan Dislanma Kriterleri

* Bebegin yakininin ¢calismaya katilmay1 kabul etmemesi,
Bebegin yakininin okuryazar olmamasi

* 13 aydan kiiciik veya 24 aydan biiyiik olmak

3.5.Arastirmanin Asamalari

Bu arastirma Subat 2019 — Subat 2020 tarihleri arasinda verileri toplanan anket
caligmasidir. Ankete baslamadan 6nce katilimcilara, arastirmaci tarafindan sézel olarak
calisma igerigi ve veri gizliligine iliskin olarak ©on bilgi katilimcilarin yakinlarina
verilmistir. Bu bilgilendirme ayrica yazili olarak, veri toplama araglariyla birlikte
goniillillere sunulmustur. Katilimcilarin yakinlarindan o6ncelikle sosyodemografik veri
formunu, sonrasinda ise PedsQL bebek Olcegi 13-24 ay formunu ve kisa form-36 yasam
kalitesi Olgegi anketini doldurmalar1 istenmistir. Saglikli, akut ve kronik vakalarda

hedeflenen katilimec1 sayisina ulasildiginda veri toplanmasina son verilmistir. Toplamda
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233 goniillilye ulasilmis ve anket verileri toplanmistir, fakat eksik doldurulan 9 anket

calismaya dahil edilmemistir.

3.6.Veri Toplama Araclari

3.6.1. Sosyodemografik Bilgi Formu

Bu form bebegin cinsiyeti ve yasi (ay), dogum haftasi, dogum kilosu, ilk anlamli
kelimeyi sOyleme ve yliriime zamani, tibbi hastalik dykiisii, anne babanin egitim durumu,
meslegi, tibbi ve psikiyatrik hastalik Oykiisii gibi sosyodemografik bilgileri iceren
sorulardan olusmaktadir (Ek 1). Bebegin tibbi hastaligimin varligi ya da yoklugu, tibbi
hastalik varsa belirtilerinin baglama zamani, hastaligin siiresi bilgilerine gore bebekler

saglikli, akut hastalik ve kronik hastalik gruplar1 olarak ii¢ gruba ayrildi.

3.6.2. Bebekler icin Yasam Kalitesi Ol¢egi 13-24 Ay Formu

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) 2-18 yas araligindaki ¢ocuk ve
ergenlerin saglikla ilgili yasam kalitesini Olgebilmek icin Varni ve arkadaslari tarafindan
1999 yilinda gelistirilmis bir yasam kalitesi 6lgegidir(124). PedsQL infant scales (0-24
months) ise yine Varni ve arkadaglari tarafindan gelistirilmis, gegerlik giivenirlik ¢alismasi
2011 yilinda yapilmistir(114). PedsQL bebek ol¢egi 13-24 ay formu, 13-24 ayhik saglikli
ve hasta bebeklerin saglikla iliskili yasam kalitesini degerlendiren jenerik bir dlgektir(Ek
2). 45 maddelik PedsQL Bebek 13-24 aylik formu, yasa uygun 5 Olgek igerir: Fiziksel
Islevsellik (9 6ge), Fiziksel Semptomlar (10 &ge), duygusal Islevsellik (12 6ge), sosyal
Islevsellik (5 madde) ve bilissel islevsellik (9 madde). PedsQL bebek &lcekleri icin format,
talimatlar, 5°’li Likert yanit dlgegi ve puanlama yontemi PedsQL 4.0 2-18 yas olcegi ile
aynidir. Okunan her bir maddenin son 1 aylik siirede ne diizeyde bir sorun yarattig: bilgisi
edinilir. Buna gore; O=hi¢bir zaman sorun olmuyor, 1=hemen hemen hi¢ sorun olmuyor,
2=bazen sorun oluyor, 3=Siklikla sorun oluyor, 4=Hemen hemen her zaman sorun oluyor

olarak puanlandirilir. Ardindan her bir madde dogrusal olarak 0-100 puanlik skalada ters
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kodlanir (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0). Boylece ol¢ekten elde edilen yiiksek puanlar
daha iyi bir yasam kalitesini isaret eder. Tiim maddelerden elde edilen toplam puanin
isaretlenen madde sayisina boliinmesi ile Olgek toplam puani elde edilir. Bunun yaninda
benzer hesaplama yontemi ile her bir alt dlgegin toplam puani elde edilir. Eger 6l¢ekteki
maddelerin %50’sinden daha fazlasi isaretlenmemis ise bu puan hesaplanmaz. Olgekten
elde edilecek diger ortalama puanlar bedensel saglik toplam puani (Bedensel Islevsellik ve
Bedensel Semptomlar alt 6lgeklerinden elde edilen puanlarin bu 6lgeklerde isaretlenen
madde sayisina orani) ve psikososyal saglik toplam puani (duygusal, sosyal ve bilissel
Islevsellik alt 6lceklerinden elde edilen puanlarin bu 6lgeklerde isaretlenen madde sayisina
orani) olarak adlandirilir. Orijinal ¢alismada Olgegin toplam puan i¢ tutarliligi yiiksek
(a=0.92) bulunmus ve saglikli bebekler ile akut, kronik hastaliklar1 olan bebekleri
birbirinden ayirabildigi gosterilmistir. Daha yiiksek puanlar daha iyi saglikla iligkili
yasam kalitesini gosterir(114). PedsQL bebek dl¢cegi 13-24 ay formu, bebeklerin yakini
tarafindan 5 dakika gibi kisa bir siirede doldurulmaktadar.

3.6.3. Short Form- 36 (SF-36) Yasam Kalitesi Olcegi

Kisa form 36 (Short form 36 — SF 36); yasam kalitesini 6lgmek i¢in yaygin olarak
kullanilan jenerik 6lgeklerden biridir. Olgek ilk olarak 1992 yilinda Ware ve arkadaslari
(Rand Corporation) tarafindan gelistirilmistir. Calismalarin baglangi¢ asamasinda 149
madde olarak belirlenen soru sayisi, zaman icinde Olgegin gelistirilmesi sonucu 36
maddeye indirgenmis ve SF-36 olusturulmustur(125). Hastalarin kendi kendilerine ve kisa
sirede uygulayabildikleri, saglik durumunun olumlu ve olumsuz yonlerini birlikte
degerlendirme imkani sunan 6l¢ek; fiziksel fonksiyon (10 madde), fiziksel rol kisithilig: (4
madde), sosyal fonksiyon (2 madde), emosyonel rol kisitliligi (3 madde), enerji/vitalite (4
madde), agr1 (2 madde), mental saglik (5 madde), ve genel saglik algisi (5 madde) seklinde
alt basliklardan ve 36 sorudan olusur(125, 126). SF-36’nin Tiirk¢e versiyonunun
giivenilirlik ve gecerlilik ¢alismasi Kogyigit ve arkadaslari tarafindan yapilmistir(118).

SF-36 saglik durumuyla ilgili kiiciik degisimleri saptamada diger saglik iligkili

yasam kalitesi 6lgeklerinden daha duyarlidir. Olgekte tek bir puan hesaplanamamaktadir,
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her bir alt baglik icin ayr1 ayri toplam puan hesaplanir ve bu puanlar 0-100 arasinda
degismektedir. 100 puan iyi saglik durumunu, O puan ise koti saglik durumunu
gostermektedir(118, 119). Katilimcilarin ebeveynlerine uygulanan SF-36 0Olgegi ekte
sunulmustur (Ek 3).

3.7.Dil Gegerliligi

PedsQL c¢ocuklarda yasam kalitesi degerlendirme 6lgeklerinin telif hakki ve temini
Mapi Research Trust (Mapi Arastirma Enstitiisii) adli bir sirkete aittir. Orijinal Ingilizce
araglar (PedsQL infant scales) Mapi Arastirma Enstitiisii tarafindan Tiirk¢e'ye cevrilmistir.
Bu sirketin Tiirk¢e ¢evirisini yaptig1 ve akademik arastirmalarda kullanilmak iizere gegerli
olarak sundugu bebekler i¢in yasam kalitesi Olgegi formlari, kullanici anlagsmasi

imzalanarak online temin edilmistir(Ek 4).

Calismamizda oncelikle saglikli ya da kronik hastaligi olan 13-24 aylik 20 bebekten
olugsan bir grupta PedsQL bebek olcegi 13-24 ay formu Tiirkge versiyonu yiiz yiize
goriisme teknigi kullanilarak uygulanmis, Olcegin uygulanabilirligi ve bebeklerin
ebeveynleri tarafindan anlasilirhi@r degerlendirilmistir. Uygulama sirasinda bebeklerin
ebeveynlerinin 6lgek maddelerini hizli ve uygun sekilde yanitladigi, 6l¢ek maddelerine

iliskin arastirmaci tarafindan ek agiklama yapilmasi gerekmedigi gorilmiistiir.

3.8.Calismanin Istatistiksel Analizi

Aragtirmadan elde edilen veriler, arastirmacilar tarafindan IBM SPSS 23 paket
programi kullanilarak bilgisayar ortaminda degerlendirilmistir. Tanimlayici istatistikler
ortalama + standart sapma, frekans ve yiizde olarak sunulmustur. PedsQL bebek 6lcegi 13-
24 ay formunun giivenilirliginin degerlendirilmesinde, dlgegin ic¢ tutarhilig, likert tipi
Olciim yapmasi nedeniyle Cronbach alfa (Cronbach’s alpha), madde silindiginde Cronbach
alfa (Cronbach’s alpha if item deleted) ve madde toplam korelasyon (item total correlation)

degerleri hesaplanarak olciilmiistiir. Ek olarak, PedsQL bebek Ol¢eginin alt 6lgek
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puanlarinin birbirleriyle korelasyonu ise Spearman korelasyon yontemi kullanilarak
hesaplanmistir. Olgegin gecerliliginin degerlendirilmesinde, olcegin yap1 gegerliginin
belirlenmesi amaci ile agimlayic1 faktdr analiz yontemi ve dogrulayici faktér analizi
uygulanmistir. Veri setinin faktoér analizine uygunlugunun degerlendirilmesi i¢in Kaiser
Meyer Olkin &rneklem yeterliligi 6lgiitii ve Bartlett testi uygulanmstir. Olgegin faktdr
yapisini belirlemek iizere, verilere Varimax doniistiirmesine gore ana bilesenler faktor
analizi (principal component analysis) uygulanarak degiskenler arasi korelasyona
bakilmistir. Dogrulayic1 faktor analizi; orijinal ¢alismaya uygun olarak bedensel islev,
bedensel semptom, duygusal islev, toplumsal islev ve biligsel islev alt boyutlar1 baz
alinarak degerlendirilmistir. DFA asamasinda elde edilen veriler bilgisayarda IBM SPSS

AMOS programinda Dogrulayici Faktor Analizi ile incelenmistir.

Arastirma sonuglarina bakildiginda orijinal 6l¢ek alt boyutlar1 baz alinarak kurulan
DFA modelinde yukarda bahsedilen uyum indeksleri istenilen degerlerde sonuglar
vermediginden, modification index degerleri kullanilarak, bedensel islev 8 ve 9. madde,
duygusal islev 10 ve 11. madde, biligsel islev 7 ve 8. madde kovaryansi olusturulduktan
sonra model uyum degerleri analiz edilmis olup uyum indeks degerleri istenilen araliga

yaklagtirilmistir.

Olgiimsel degiskenlerin normal dagilima uygunlugu Kolmogorov-Smirnov testi ile
degerlendirilmistir. Normal dagilima uymadig1 saptanan degiskenler i¢in; iki bagimsiz
grup arasindaki ortalamalarin karsilastirilmasinda Mann-Whitney U Testi ve Kruskal-
Wallis testi yapilmis ve Bonferroni diizeltmesi kullanilmistir. Kategorik degiskenlerin
karsilastirilmasinda Ki-Kare testi kullanilmistir. Olgiimsel degiskenler arasindaki iliski
Spearman korelasyon analizi ile degerlendirilmistir. Istatistiksel olarak anlamli p degeri

p<0.05 olarak belirlenmistir.

3.9. Etik Onay

Aragtirma konusu KTU Tip Fakiiltesi Etik Kuruluna sunulmus, onay alindiktan

sonra ¢aligmaya baslanilmistir. Calismay1 yiiriiten hekim tarafindan 6rneklem grubuna
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alinmasi planlanan bebeklerin ebeveynlerine aydinlatilmis onam sunulmus, katilmay1

kabul edenler ¢alismaya alinmistir.
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4.BULGULAR

Calisma tarihleri arasinda Karadeniz Teknik Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk ve
Ergen Ruh Saglig1 ve Hastaliklar1 poliklinige bagvuran 13-24 ay yas araligindaki ¢ocuklar,
Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi Hastaliklar1 poliklinigine bagvuran cocuklarin saglikli
kardesleri, Pediatrik Noroloji, Pediatrik Enfeksiyon, Pediatrik Gastroenteroloji ve Pediatrik
Nefroloji boliimlerine basvuran akut ya da kronik hastaligi olan bebekler, KTU Farabi
Hastanesi’nde c¢aligan ulasilabilen saglik personellerinin 13-24 ay yas araliindaki

cocuklar1 calismaya dahil edilmistir.

4.1. Tanimlayici Bulgular

4.1.1. Orneklemin Kendisine Ait Tamimlayic1 Bulgular

Katilimer grubunun yas, cinsiyet, hastalik durumu, tek kelimeli konusmaya baglama
zamani, ylriimeye baslama zamani degerlendirilmistir. Yapilan arastirmaya 224 bebek
katilmistir. Arastirmaya katilan bebeklerin % 53,6 sin1 erkek, % 46,4’iini ise kiz ve yas
ortalamas1 19,2+4,6 ay olarak hesaplanmigtir. Formu dolduran bebegin vekilinin yas
ortalamast 30+6,6, bebeklerin ortalama kardes sayist 1,9+0,9 olarak saptanmistir.
Calismaya dahil edilen bebeklerin ortalama 1,8+0,9, cocuk oldugu, dogum haftasi
ortalamalarinin 36,7+4,2 hafta, dogum kilosu ortalamalarinin 2738,8+1003,2 gram,
ortalama anne siitii alma siirelerinin 9,8+7,8 ay oldugu hesaplanmistir. Olgularin anlamh
tek kelime konusmaya baslama ay1 ortalamasi 12,3439, yiirimeye baslama siiresi

ortalamas1 13,1£3,5 ay olarak tespit edilmistir(Tablo 4).
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Tablo 4.Katihmeilarin Sosyodemografik Ozellikleri (N=224)

Cinsiyet n %0

Kiz 104 46,4

Erkek 120 53,6
Ortalama=Ss

Bilgi Veren Kisinin Yasi 30+6,6

Bebek Yasi (ay) 19,2+4,6

Kardes Sayisi 1,9+0,9

Kaciner Cocuk 1,8+0,9

Dogum Haftasi 36,7+4,2

Dogum Kilosu 2738,8+1003,2

Anne Siitii Alma Siiresi(ay) 9,8+7.,8

Tek Kelime Baslama(ay) 12,3+£3.,9

Yiiriime (ay) 13,1+3,5

4.1.2. Orneklemin Anne-Babalarina Iliskin Tanimlayic1 Bulgular

Katilimcinin anne ve babasinin egitim durumu, meslegi, psikiyatrik ve fiziksel
hastalik durumu, bilgi veren kisinin yas1 sorgulanmistir. Bebek hakkinda bilgi veren kisi
incelendiginde % 92 (n=206) oraninda anne, % 6,7 (n=14) oraninda baba, % 1,7 (n=4)
oraninda diger yakinlarin bilgi verdigi goriilmektedir. Annesi ilkokul mezunu olan
bebeklerin oran1 % 15,6, annesi ortaokul mezunu olan bebeklerin oran1 % 17,0, annesi lise
mezunu olan bebeklerin orami % 43,8, annesi Universite ve lisansiistii mezunu olan
bebeklerin orani ise % 23,7 olarak tespit edilmistir. Yine arastirmaya katilan bebeklerin

babalarindan ilkokul mezunu olanlarinin oran1 % 14,7, babas1 ortaokul mezunu olan
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bebeklerin oran1 % 18,8, babasi lise mezunu olan bebeklerin orant % 34,8, babasi

tiniversite ve lisansiistli mezunu olan bebeklerin orani ise % 31,7 olarak tespit edilmistir.

Bu caligmada calismayan anne oraninin % 71,4 olmasi nedeniyle anne mesleki
durumu c¢alistyor ve calismiyor olarak siniflandirilmistir. Katilimcilarin annelerinin %
71,4’linlin calismadigl, % 29,6’smin ¢alistiglr saptanmistir. Katilimcilarin babalarinin %
5,8’1 ¢alismiyor, % 33’1 esnaf, % 31,2’si memur, % 14,3°1 is¢i, % 13,41 hizmet elemani,
% 1,3’linilin diger mesleklere mensup oldugu, % 0,9’unun ise meslek bilgisinin alinamadigi

saptanmistir(Tablo 5).

Tablo 5.Katiimcilarin Ebeveynlerinin Sosyodemografik Ozellikleri (N=224)

Bilgi Veren Kisi n %0
Anne 206 92,0
Baba 14 6,3
Diger 4 1,7
Anne Egitim Diizeyi

Ilkokul 35 15,6
Ortaokul 38 17
Lise 98 43,8
Universite 53 23,7
Baba Egitim Diizeyi

Ilkokul 33 14,7
Ortaokul 42 18,8
Lise 78 34,8
Universite 71 31,7
Calisma Durumu N Y%
Anne Calisma Durumu

Calismiyor 160 71,4
Calistyor 64 28,6
Baba Meslek Dagilimi

Calismiyor 13 5,8
Esnaf 74 33
Memur 70 31,2
Isci 32 14,3
Hizmet eleman1* 30 13,4
Diger 3 1,3
Bilinmiyor 2 0,9

*Hizmet Elemani: as¢1, sofor, kargo gorevlisi
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Katilimcilarin - anne babalarmin  psikiyatrik ve fiziksel hastalik durumu
sorgulanmistir. Katilimcilarin annelerinin % 91,5’inin psikiyatrik hastaliginin olmadig,
% 8,5’inin psikiyatrik hastalig1 oldugu, annelerin % 83’iliniin fiziksel hastalig1 olmadig,
% 17’sinin fiziksel hastaligi oldugu, katilimcilarin babalarinin % 98,2’sinin tani almis bir
psikiyatrik hastaligi bulunmadigi, % 1,8’inin psikiyatrik hastaligi oldugu, babalarin
% 90,6’smin fiziksel hastalifi olmadig, % 9,4’lnln fiziksel hastaligi oldugu
saptanmistir(Tablo 6).

Tablo 6.Katimcilarin Ebeveynlerinin Hastalik Durumu

Anne Baba
Psikiyatrik Hastallk n %o n %0
Yok 205 91,5 220 98,2
Var 19 8,5 4 1,8
Fiziksel Hastahk
Yok 186 83 203 90,6
Var 38 17 21 9,4

Aragtirmaya katilan bebeklerin hastalik tani ve siireleri sorgulanmis, 6 ay ve daha
uzun stireli hastaliklar kronik hastalik olarak tanimlanmistir. Bilinen hastaligi olmayan 141
(% 62,9), sadece akut hastalik tanisi olan 44 (% 19,6), kronik hastalik tanisi olan 39 (%
17,4), hem akut, hem kronik hastalik tanis1 olan 6 katilimci ¢alismaya dahil edilmistir.
Hem akut hem kronik hastalik tanis1 olan olgular kronik hastalik grubuna dahil edilmis,
saglikli vaka grubu 141, akut vaka grubu 44, kronik vaka grubu 39, toplam katilimc1 sayisi
224 olarak belirlenmistir. Akut vaka grubunun % 62’si iist solunum yolu enfeksiyonu, %
10’u idrar yolu enfeksiyonu, %10°u alerji ya da bronsit, % 6°s1 akut gastroenterit, % 4’1 el
ayak agi1z hastaligi, % 4’i pndmoni, % 2’si artrit ve % 2’si g6z enfeksiyonu tanist almisti.
Kronik hastalarin % 17,9’u epilepsi, % 20,51 epileptik olmayan ndrolojik durumlar, %
23,1°1 iirolojik hastaliklar, % 10,31 prematiirite veya biiyiime geriligi, % 10,3’{i hemato-

onkolojik hastaliklar, %7,7’s1 gastroenterolojik hastalik, % 5,1°1 kalp hastaligi, % 2,6’s1
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astim, %2,6’s1 gelisimsel kalca displazisi tanis1 almisti. Hem akut hem kronik hastaligi
olan hastalarin 2’si epilepsi ve list solunum yolu enfeksiyonu, 2’si lirolojik hastalik ve idrar
yolu enfeksiyonu, 1’1 iirolojik hastalik ve alerji, 1’1 astim ve {ist solunum yolu enfeksiyonu

tanis1 almist1 (Tablo 7).

Tablo 7. Katihmcilarin Hastalikk Durumu ve Hastalik Dagilimlar

Hastahk Durumu N %

Saglikli 141 62,9
Akut 44 19,6
Kronik 39 174
Toplam 224 100

Olgularda Hastaliklarin Dagilim
Akut Hastaliklar (n=50)
Ust solunum yolu enfeksiyonu

—_—

62

3
Idrar yolu enfeksiyonu 5 10
Akut gastroenterit 3 6
Alerji, bronsit 5 10
El ayak hastalig 2 4
Pnémoni 2 4
Artrit 1 2
G0z enfeksiyonu I 2

Kronik Hastaliklar (n=39)

Epilepsi 7 179
Diger norolojik durumlar 8 205
Urolojik hastaliklar 9 231
Prematiirite, biiyiime geriligi 4 10,3
Hemato-onkolojik 4 10,3
Gastroenterolojik 3 77
Kalp hastalig1 2 5,1
Astim 1 2,6
Gelisimsel kalca displazisi I 2,6
Hem Akut Hem Kronik (n=6)

Epilepsi, tist solunum yolu enfeksiyonu 2 333
Urolojik hastalik, idrar yolu enfeksiyonu 2 333
Urolojik hastalik, alerji 1 16,7
Astim, Ust solunum yolu enfeksiyonu 1 16,7
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4.2. Giivenirlige Iliskin Bulgular

Aragtirmamizda giivenirligin degerlendirilmesi amaciyla i¢ tutarlilik 6l¢timleri yapildi.

4.2.1. I¢ Tutarlihk (Cronbach Alfa, Madde Silindiginde Cronbach Alfa ve
Madde Toplam Korelasyonu)

PedsQL bebek olgegi 13-24 ay formunun i¢ tutarliligi Cronbach alfa, madde silindiginde
Cronbach alfa ve madde toplam korelasyon degerleri hesaplanarak belirlendi. PedsQL
bebek 6lgegi 13-24 ay formunun Cronbach alfa degeri 0,939 olarak saptandi. Olgegin
fiziksel saglik toplam puan, bedensel islev, bedensel semptom, psikososyal toplam puan,
duygusal islev, toplumsal islev, biligsel islev alt dlgekleri i¢in Cronbach alfa degerleri
strastyla 0,903, 0,884, 0,836, 0,914, 0,879, 0,808 ve 0,899 olarak hesaplandi(Tablo 8).
PedsQL 13-24 ay bebek 6l¢eginin i¢ tutarlilik degerleri Tablo 9°da gdsterilmistir.

Tablo 8. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Ol¢ek Toplam ve Alt Olgek
Cronbach Alfa Katsayilar

Cronbach Alfa Madde
Sayisi

Toplam ()lgek 0,939 45
Fiziksel Saghk Toplam Puan 0,903 19
Bedensel islev 0,884 9
Bedensel semptom 0,836 10
Psikososyal Toplam Puan 0,914 26
Duygusal islev 0,879 12
Toplumsal islev 0,808 5
Biligsel islev 0,899 9
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Tablo 9. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu I¢ Tutarhlik Degerleri

Ort. Ss. Madde Madde
Toplam Cikarildiginda
Korelasyonu  Chronbach Alfa
Bedensel iglev-1 84,93 22,93 0,55 0,93
Bedensel Islev-2 88,39 23,42 0,59 0,93
Bedensel islev-3 85,83 23,73 0,56 0,93
Bedensel islev-4 85,38 23,46 0,65 0,93
Bedensel islev-5 88,95 20,31 0,65 0,93
Bedensel islev-6 88,5 21,15 0,47 0,93
Bedensel islev-7 90,96 18,77 0,60 0,93
Bedensel islev-8 86,61 27,8 0,33 0,93
Bedensel islev-9 81,47 32,33 0,30 0,94
Bedensel semptom-1 78,24 27,67 0,45 0,93
Bedensel semptom-2 85,38 24,51 0,46 0,93
Bedensel semptom-3 93,3 16,05 0,48 0,93
Bedensel semptom-4 92,3 17,05 0,48 0,93
Bedensel semptom-5 91,63 18,78 0,54 0,93
Bedensel semptom-6 78,24 25,01 0,35 0,93
Bedensel semptom-7 90,18 18,6 0,22 0,94
Bedensel semptom-8 82,81 22,47 0,32 0,93
Bedensel semptom-9 82,59 22,92 0,57 0,93
Bedensel semptom-10 85,38 21,98 0,50 0,93
Duygusal islev-1 68,86 25,69 0,50 0,93
Duygusal iglev-2 54,46 26,62 0,39 0,93
Duygusal islev-3 63,19 30,65 0,45 0,93
Duygusal islev-4 72,99 28,04 0,53 0,93
Duygusal Islev-5 69,2 29,57 0,47 0,93
Duygusal iglev-6 87,5 22,34 0,53 0,93
Duygusal iglev-7 84,93 21,15 0,59 0,93
Duygusal islev-8 83,82 24,56 0,58 0,93
Duygusal iglev-9 72,88 28,38 0,35 0,93
Duygusal iglev-10 73,44 26,95 0,55 0,93
Duygusal islev-11 70,54 28,16 0,57 0,93
Duygusal islev-12 78,68 28,91 0,48 0,93
Toplumsal Islev-1 79,24 30,94 0,54 0,93
Toplumsal iglev-2 84,15 31,32 0,42 0,93
Toplumsal Islev-3 90,29 23,75 0,39 0,93
Toplumsal islev-4 87,39 26,04 0,51 0,93
Toplumsal islev-5 90,29 20,03 0,46 0,93
Bilissel islev-1 85,71 25,87 0,60 0,93
Biligsel 1$1ev—2 84,49 26,19 0,41 0,93
Bilissel islev-3 82,59 29,25 0,51 0,93
Bilissel islev-4 86,16 23,76 0,53 0,93
Bilissel islev-5 74,89 34,59 0,46 0,93
Bilissel islev-6 74,00 36,09 0,41 0,93
Bilissel islev-7 69,87 37,46 0,48 0,93
Bilissel islev-8 66,74 37,12 0,50 0,93
Bilissel islev-9 84,04 26,45 0,66 0,93
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PedsQL bebek 0Olgegi 13-24 ay formunun alt Olceklerinin birbirleriyle olan
iliskilerini degerlendirmek iizere hesaplanan Spearman korelasyon katsayilar1 Tablo10’da
gosterilmistir. Bedensel islev, bedensel semptom, duygusal islev, toplumsal islev, bilissel
islev alt Olceklerinin hepsinin arasinda istatistiksel olarak anlamli ve pozitif bir iligki
bulundu (p<0.01). Bedensel islev ve bedensel semptom arasinda orta diizeyde, bedensel
islev ve duygusal iglev arasinda orta diizeyde, bedensel islev ve toplumsal islev arasinda
diisiik-orta diizeyde, bedensel islev ve bilissel islev arasinda orta diizeyde korelasyon
hesaplandi. Bedensel semptom ve duygusal islev arasinda orta diizeyde, bedensel semptom
ve toplumsal iglev arasinda diisiik-orta diizeyde, bedensel semptom ve bilissel islev
arasinda diisiik-orta diizeyde korelasyon oldugu tespit edildi. Duygusal islev ve toplumsal
islev arasinda orta diizeyde, duygusal islev ve biligsel islev arasinda diisiik-orta diizeyde,
toplumsal islev ve biligsel islev arasinda orta diizeyde korelasyon oldugu saptandi. Sonug
olarak alt Olgeklerin genellikle birbirleriyle anlamli ve orta diizeyde korelasyon

gosterdikleri soylenebilir.

Tablo 10. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Ol¢ek Toplam ve Alt Olgek puanlar
Korelasyon Analizi (Spearman Korelasyon Analizi) (n=224)

Bedensel Bedensel Duygusal Toplumsal Bilissel FSTP PSTP Toplam

Islev Semptom Islev Islev Islev Puan
Bedensel r 1
Islev
p
Bedensel r 0,569 1
Semptom
p <0,001
Duygusal r 0,520 0,583 1
Islev
p <0001 <0,001
Toplumsal r 0,306 0,393 0,508 1
Islev
p <0,001 <0,001 <0,001
Bilissel islev r 0,400™ 0,336™ 0,387 0,457 1
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
FSTP r 0,885 0,864 0,627 0,396™ 0,427 1
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
PSTP r 0,534 0,542™ 0,823 0,698 0,790 0,618 1
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Toplam r 0,718 0,711™ 0,829™ 0,653 0,725 0,816 0,953™ 1
Puan

p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001  <0,001 <0,001

#p<0,05, **p<0,01
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4.3. Gecerlige Iliskin Bulgular

Arastirmada, PedsQL bebek 6lgegi 13-24 ay formunun istatistiksel gegerligini belirlemeye

yonelik faktor analizi uygulandi.

4.3.1. Yap1 Gegerligi ve Faktor Analizi

PedsQL Bebek ol¢egi 13-24 Ay Formunun yap1 gegerligini belirlemek amaci ile
dogtulayict faktor analizi (DFA) ve acgimlayic1 faktor analizi yapildi. Yapr gecerligi
acisindan Faktor analizi oncesinde Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) katsayis1 ve Bartlett testi
yapilmasi gerekir. Bartlett testi sonucunun anlamali ¢ikmasi (p<0,05) ve KMO degerinin
0,50’den biiyiik ¢ikmasi beklenmektedir. KMO degeri 0,50-0,70 arasi orta, 0,70-0,80 arasi
iyi, 0,80-0,90 aras1 ¢ok iyi ve 0,90 ve iizeri miikemmel olarak kabul edilmektedir. Bartlett
testi sonucunun anlamli olmasi, 6lcek maddeleri arasindaki korelasyonun varligini ortaya
koyar ve elde edilen veri setinin Faktor Analizi i¢in uygun oldugunu gosterir. Veri setinin

Faktor Analizi i¢in uygunlugu tablo 11’°de sunulmustur.

Bu calismada KMO degerinin 0,889 olmasi ¢ok iyi olarak degerlendirilmekte,
orneklem biiyiikliigiiniin yeterli oldugunu gostermektedir. Bartlett’s Test Sphericity analizi
sonucu 5894,16 bulunmustur. Istatistiksel olarak anlamli olan bu deger (p<0,001)

orneklemin yeterli oldugunu ve verilerin normal dagilim gosterdigini belirtmektedir.

Tablo 11. Verilerin Faktor Analizi icin Uygunlugunun Incelenmesi (N=224)

Kaiser-Meyer-Olkin Orneklem

Olciim Deger Yeterliligi 0,889
Bartlett's Ki kare degeri 5894,162
Testi Sd 990
p <0,001

p<0,05
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4.3.1.1. Dogrulayic1 Faktor Analizi (DFA)

Dogrulayici faktor analizi; orijinal ¢alismaya uygun olarak bedensel islev, bedensel
semptom, duygusal islev, toplumsal islev ve bilissel islev alt boyutlar1 baz alinarak
degerlendirilmistir. Arastirmamizda dogrulayic1 faktdr analizi sonucunda PedsQL bebek
olgegi 13-24 ay formu Tiirkge versiyonunun y%/df degeri 2,102, RMSEA degeri 0,07, NFI
degeri 0,691, CFI degeri 0,808, GFI degeri 0,72, AGFI degeri 0,689, PGFI degeri 0,648,
TLI degeri 0,796 olarak hesaplanmistir (Tablo 12).

Tablo 12. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Hata ve Uyum Tyiligi Degerleri
(N=224)

_Uyum Elde Edilen Degerler
Olciitleri
X2 /df 1959,061/932=2,102
RMSEA 0,07
NFI 0,691
CFI 0,808
GFI 0,72
AGFI 0,689
PGFI 0,648
TLI 0,796

PedsQL bebek Ol¢eginin boyutlarina iligskin yol semasi Sekil 3’de verilmistir.
Diyagramda, standardize edilmis parametrelere bakildiginda, PedsQL 6l¢eginin Bedensel
Islev boyutundaki maddelerin yiiklerinin 0,32-0,87, Bedensel Semptom maddelerinin 0,32-
0,74, Duygusal Islev maddelerinin 0,43-0,74, Toplumsal Islev maddelerinin 0,42-0,84 ve
Biligsel islev maddelerinin yiiklerinin 0,58-0,83 arasinda degistigi goriilmektedir. Gizil
degiskenlerden (boyutlar) gozlenen degiskenlere (maddelere) dogru yonelen tek yonlii
oklar tek yonlii dogrusal iliskiyi gostermektedir. S6z konusu degiskenler her bir maddenin

kendi gizil degiskenini ne kadar iyi temsilcisi olduguna dair bilgi vermektedir.
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Bedensel &
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Semptom
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Duygusal 40
Islev
31
48
Toplumsal 39
Islev
6
Q_»m\fj\
«28—»={ BI5 bow— -~ Biligsel
«28—»={ BI6 bst— 98 Islev

BEI: Bedensel Islev, BS: Bedensel Semptom, Di: Duygusal Islev, Ti: Toplumsal islev, BI: Bilissel
Islev

Sekil 2.PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu DFA Sonuclari ve Standardize
Katsayilar
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4.3.1.2. Acimlayic1 Faktor Analizi (AFA)

Faktor sayisina karar vermede faktorlerin agikladiklar varyans yiizdeleri (Tablo 13)
ve ¢izgi grafigi (Sekil 2) dikkate alinmistir. Yapilan faktor analizi sonucunda toplam
varyansin %66,93"linli aciklayan, 6z degeri 1'in lizerinde on faktorlii bir yapi ortaya
cikmigtir. Faktor 1 toplam varyansin % 11,78'ini; Faktor 2 % 8,85'ini; Faktor 3 % 8,28'ini;
Faktor 4 % 8,13"inii, Faktor 5 % 7,68'in1, Faktor 6 % 6,22’sini, faktor 7 % 4,60’ 11, Faktor
8 % 4,19°unu, faktor 9 % 4,11’ini, Faktor 10 % 3,10’unu agiklamaktadir.

Varimaks dondiirme teknigi kullanilmadan tek faktorlii bir yap1 i¢in varyansin
aciklanma yiizdesi 28,33 iken, varimaks dondiirme teknigi sonrast bu oran 11,78dir.
Ancak faktor sayisina karar verirken 6z degeri (Eigenvalues) 1 ve iizeri olanlar dikkate

alinmistir.

Tablo 13. Faktorlerin Toplam Varyansi A¢iklama Oranlari

Component Initial Eigenvalues Rotation Sums of Squared
Loadings

Total % of  Cumulativ Total % of Cumulativ

Variance e % Variance e %
1 12,75 28,33 28,33 5,30 11,78 11,78
2 4,29 9,54 37,87 3,98 8,85 20,63
3 2,70 6,01 43,87 3,72 8,28 28,91
4 2,27 5,04 48,91 3,66 8,13 37,04
5 1,84 4,08 52,99 3,45 7,68 44,71
6 1,49 3,31 56,30 2,80 6,22 50,94
7 1,32 2,94 59,24 2,07 4,60 55,54
8 1,21 2,70 61,94 1,88 4,19 59,73
9 1,19 2,64 64,58 1,85 4,11 63,84
10 1,06 2,36 66,93 1,39 3,10 66,93

48



Varimaks dondiirme teknigi ile yapilan AFA sonucunda ortaya ¢ikan on faktor ile
faktorlerde toplanan maddelerin faktor yiikleri ise Tablo 10'da verilmistir. Buna gore 1.
boyutta 8 madde yer almaktadir ve faktor yiikleri 0,393 ile 0,796 arasinda degismektedir,
2. boyutta 4 madde yer almaktadir ve faktdr yiikleri 0,775 ile 0,881 arasinda
degismektedir. Ugiincii boyutta 4 madde yer almaktadir ve faktdr yiikleri 0,736 ile 0,801
arasinda degismektedir. Dordiincli boyutta 7 madde yer almaktadir ve faktor yiikleri 0,630
ile 0,741 arasinda degismektedir. Besinci boyutta 6 madde yer almakta ve faktor yiikleri
0,475 ile 0,724 arasinda degismektedir. Altinc1 boyutta 4 madde yer almaktadir ve faktor
yiikleri 0,499 ile 0,646 arasinda degismektedir. Yedinci boyutta 4 madde yer almakta ve
faktor yiikleri 0,470 ile 0,577 arasinda degismektedir. Sekizinci boyutta 3 madde yer
almaktadir ve faktor yiikleri 0,565 ile 0,737 arasinda degismektedir. Dokuzuncu boyutta 2
madde yer almaktadir ve faktor yiikleri 0,841 ve 0,846 olarak hesaplanmistir. Onuncu
boyutta 3 madde yer almaktadir ve faktor ytikleri -0,622 ile 0,505 arasinda degigsmektedir.
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Tablo 14. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Acimlayici Analizi

F1 F2 F3 F4 F5 Fé F7 F8 F9 F10

Bi9 0,326 0,372 0,347

BEI: Bedensel islev, BS: Bedensel Semptom, Di: Duygusal Islev, Ti: Toplumsal Islev, BI: Bilissel
Islev, F: Faktor
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Sekil 3.PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Oz Deger Cizgi Grafigi (Scree Plot)

Oz deger ¢izgi grafigi maddelerin 6z degerlerinin birlestirilmesi sonucunda elde
edilmektedir. Grafikte goriilebilecek hizli disiislerin (kirilma noktalarinin) faktor sayisini
verecegi belirtilmektedir(127, 128). Sekil 2 incelendiginde ¢izgi grafiginde yiiksek ivmeli
hizl1 diisiislerin yasandigi bilesenlerin 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9 ve 10 numarali faktorler
oldugu, 11 numarali faktdrden itibaren grafigin daha yatay bir goriinim aldig1
anlagilmaktadir. Buna gore Olgegin igerdigi anlamli faktér sayisinin 10 oldugu

belirlenmistir.

4.4. Uygulanan Olceklerin Karsilastirmasina iliskin Bulgular

Akut ve Kronik hastalik durumunun bebeklerin yasam kalitesini etkileyecegi 6n
gortlerek saglikli, akut ve kronik hastalik gruplarinin PedsQL bebek 6l¢egil3-24 ay formu
toplam puan ve alt 6lcek puanlar1 karsilagtirildiginda, gruplar arasinda istatistiksel anlaml
fark saptandi. Saglikli grupta PedsQL bebek dlgegi 13-24 ay formu puanlar1 akut gruptan,
akut grup Olcek puanlari kronik vaka grubundan istatistiksel anlamli diizeyde daha

yiiksekti(Tablo 15).

Sagliklt ve kronik, saglikli ve akut olgu grubu ikili olarak karsilastirildiginda,

saglikli grupta PedsQL toplam puan ve tiim alt Olcek puanlarin istatistiksel anlaml
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olarak daha yiikksek oldugu

saptandi.

Akut hastalik ve kronik hastalik grubu

karsilastirildiginda bedensel islev, bilissel islev, fiziksel saglik toplam puan, psikososyal

toplam puan ve 0l¢ek toplam puan degerlerinde akut hastalik grubu puanlarinin istatistiksel

anlamli diizeyde kronik hastalik grubundan daha yiiksek oldugu saptandi.

Tablo 15. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Toplam Puan ve Alt Olgek Puanlar:
Ortalama ve Standart Sapma Degerleri ve Saghkl, Akut, Kronik Vaka Grubunda

Karsilastirilmasi
Saghkh Akut )
Kronik (n=39)
Madde (n=141) (n=44)
Sayisi
Ort Ss Ort Ss Ort Ss p
Toplam
45 83,93 9,98 75,71 13,1 67,48 14,28  <0,001
Puan
FSTP 19 91,21 9,25 81,91 15,51 73,92 14,40  <0,001
Bedensel
) 9 9247 10,34 82,95 19,86 70,51 20,32 <0,001
Islev
Bedensel
10 90,07 1042 80,97 15,39 76,99 15,59  <0,001
Semptom*
PSTP 26 82,06 13,11 74,41 14,6 65,68 18,89  <0,001
Duygusal
) 12 77,59 15,72 68,75 16,71 63,35 19,56  <0,001
Islev*
Toplumsal
) 5 88,9 19,1 83,98 18,25 79,36 25,00 0,008
Islev*
Bilissel islev 9 8422 18,87 76,64 21,87 61,18 28,98  <0,001

p<0.05, *bedensel semptom, duygusal islev, toplumsal islev 6l¢eklerinde akut ve kronik gruplar
arasinda 2li karsilagtirmada anlamli fark saptanmamustir. Diger 2’li grup karsilastirmalarinda

anlamli farklilik saptanmstir.
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Kiz erkek cinsiyeti arasinda PedsQL bebek 6l¢egi 13-24 ay formu toplam puan ve
alt 6lcek puanlar arasinda istatistiksel anlamli fark saptanmamistir. Saglikli, akut ve
kronik grupta ayr1 ayr1 degerlendirildiginde, cinsiyetler arasinda PedsQL Bebek 6lgegi 13-

24 ay formu puanlar1 agisindan istatistiksel anlamli fark tespit edilmemistir(Tablo 16).

Tablo 16. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formunun Olcek Toplam Puan ve Alt
Olcek Puanlarmin Cinsiyete Gore Karsilastirllmasi (N=224)

Kiz Erkek p degeri
Ort.£Ss Ortanca Ort.£Ss Ortanca
(min-maks) (min-maks)

Toplam 80,27+12,81 83,05 78,74+13,3 81,94 0,4
Puan 44.,44-97,78 35,56-97,78
Fiziksel 86,53+13,79 95,39 86,24+13,23 93,42 0,57
Saghk TP 61,84-100 60,53-100
Bedensel 86,38+16,61 91,66 87,13+£17,07 94,44 0,61
Islev 22,22-100 8,33-100
Bedensel 86,66+£14,56 92,5 85,44+12,74 90 0,15
Semptom 35-100 37,5-100
Psikososya 79,07+14,6 84,61 76,52+16,72 84,61 0,35
1TP 38,46-100 41,35-100
!)uygusal 72,74+17,61 73,95 73,92+17,5 79,16 0,55
Islev 18,75-100 6,25-100
Toplumsal 87,88+£19,28 100 84,88+21,19 100 0,51
Islev 20-100 10-100
Bilissel 82,61+20,05 88,88 75,35+25,01 83,33 0,06
Islev 16,67-100 11,11-100

p<0,05

Olgular 13-18 ay ve 19-24 ay olmak {izere iki gruba ayrilmistir. 13-18 ay grubu
102, 19-24 ay grubu 122 kisiden olugsmaktadir. Iki grup arasinda PedsQL bebek 6lgegi 13-
24 ay formu puanlar karsilagtirildiginda anlamli farklilik saptanmamugtir (Tablo 17).
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Saglikli, akut ve kronik vaka grubu igerisinde ayr1 ayr1 karsilastirildiginda 13-18 ay
ve 19-24 ay gruplar1 arasinda PedsQL bebek 6l¢egi puanlart arasinda istatistiksel anlamli

fark saptanmamustir.

Tablo 17. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formunun Olcek Toplam Puan ve Alt
Olgek Puanlarmin 13-18 ay, 19-24 Ay Grubunda Ortalama ve Standart Sapma
Degerleri ve Karsilastirilmasi

13-18 Ay 19-24 Ay p degeri
Ort.£Ss Ortanca Ort.£Ss Ortanca
(min-maks) (min-maks)

Toplam 80,28+11,37 86,67 78,75+14,35 86,67 0,89
Puan 53,89-97,78 56,67-97,22
Fiziksel 87,44+11,33 93,42 85,48+15 94,73 0,75
Saghk 60,53-100 63,16-100
TP
Bedensel 87,25£15,98 95,83 86,38+17,56 100 0,84
Islev 47,22-100 69,44-100
Bedensel 87,6£11,07 92,5 84,67+15,32 95 0,48
Sempto 55-100 55-100
m
Psikosos 78,4+14,09 84,61 77,13£17,11 85,58 0,95
yal TP 38,46-100 41,35-99,04
D}lygusa 73,72+15,31 78,12 73,09+19,24 83,33 0,68
1 Islev 31,25-100 6,25-97,92
Toplums  88,53+18,49 100 84,39+£21,65 100 0,11
al Islev 20-100 20-100
Bilissel 79+21,81 91,67 78,48+24,17 91,67 0,98
Islev 22,22-100 27,78-100
p<0,05

Katilimcilarin annelerinin egitim diizeyi ilkogretim, lise ve tiiniversite olarak 3
gruba ayrilmis, PedsQL bebek olgegi 13-24 ay formu toplam puan ve alt 6l¢cek puanlari

karsilastirilmistir. Gruplar arasinda istatistiksel anlamli farklilik saptanmamistir(Tablo 18).
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Tablo 18. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Olcek Toplam Puan ve Alt Olcek
Puanlarinin Anne Egitim Seviyesine Gore Ortalama ve Standart Sapma Degerleri,
Karsilastirnlmasi

flkogretim Lise Universite ve p degeri
Uzeri

Ort. Ss. Ort. Ss. Ort. Ss.
Toplam 78,63 14,08 79,93 13,85 79,69 9,96 0,571
Puan
Fiziksel 85,99 13,71 86,40 15,15 86,84 9,39 0,317
Saghk TP
Bedensel 85,35 18,98 87,67 17,23 87,11 12,55 0,317
Islev
Bedensel 86,58 12,56 85,26 15,70 86,60 10,63 0,750
Semptom

Psikososya 76,44 17,36 78,58 15,51 77,83 14,10 0,781
1 TP

Duygusal 74,09 19,06 73,79 18,18 71,62 13,88 0,199
Islev
Toplumsal 83,15 23,91 87,60 18,32 88,11 18,30 0,687
Islev

Bilissel 75,84 24,74 79,96 22,01 80,40 22,69 0,373
Islev

p<0,05

Katilimeilarin babalarinin egitim diizeyi ilkogretim, lise ve iiniversite olarak 3
gruba ayrilmig, PedsQL bebek 6l¢egi 13-24 ay formu toplam puan ve alt dlgek puanlari

karsilastirilmistir. Gruplar arasinda istatistiksel anlamli farklilik saptanmamistir(Tablo 19).
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Tablo 19. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formunun Olcek Toplam Puan ve Alt
Olg¢ek Puanlarinin Baba Egitim Seviyesine Gore Ortalama ve Standart Sapma
Degerleri, Karsilastirilmasi

Ikogretim Lise Universite ve Uzeri  p degeri
Ort.  Ss. Ort. Ss. Ort. Ss.
Toplam 76,91 14,50 79,61 13,57 81,96 10,30 0,19
Puan
Fiziksel 84,16 14,06 85,61 15,68 89,55 9,06 0,12
Saglk TP
Bedensel 84,19 17,30 85,68 19,64 90,73 11,70 0,07
Islev
Bedensel 84,13 13,98 85,54 15,56 88,49 10,29 0,23
Semptom
Psikososyal 74,81 17,69 78,55 15,05 79,83 14,14 0,29
TP
Duygusal 71,01 20,01 74,97 17,07 74,12 14,99 0,55
Islev
Toplumsal 82,87 23,28 86,99 19,43 89,08 17,55 0,22
Islev
Bilissel islev 75,41 25,19 78,63 21,84 82,32 21,84 0,19
p<0,05

Katilimcilarin anneleri ¢alisma durumuna gore calisiyor ve calismiyor olarak iki
gruba ayrilmistir. PedsQL bebek dlcegi 13-24 ay formu 06l¢ek toplam puan ve alt dlgek

puanlar1 karsilastirilmistir. Istatistiksel anlamli fark saptanmamustir (Tablo 20).

Saglikli, akut ve kronik vaka grubu igerisinde ayr1 ayr1 karsilastirildiginda annesi
calisan ve calismayan gruplarda PedsQL Bebek Olgegi puanlart arasinda istatistiksel

anlaml fark goriilmemistir.
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Tablo 20. PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formunun Toplam Puan ve Alt Olcek
Puanlarinin Anne Calisma Durumuna Gore Ortalama ve Standart Sapma Degerleri,

Karsilastirilmasi

Cahismyor Cahisiyor p degeri

Ort.£Ss Ortanca Ort.£Ss Ortanca

(min-maks) (min-maks)

Toplam 79,27+13,54 83,05 79,9+11,89 82,78 0,955
Puan 35,56-97,78 50-97,78
Fiziksel 86,04+£13,97 90,78 87,21+£13,97 89,47 0,697
Saghk 23,68-100 47,37-100
Toplam
Puan
Bedensel 86,55+17,69 94,44 87,37£14,56 91,67 0,915
Islev 8,33-100 33,33-100
Bedensel 85,58+14,08 90 87,07£12,36 90 0,647
Sempto 35-100 55-100
m
Psikosos 77,63£15,99 82,69 77,88+15,38 79,81 0,969
yal 25,96-100 42,31-100
Toplam
Puan
Duygusa 73,75+18,37 79,16 72,43+£15,29 70,83 0,182
1islev 6,25-100 31,25-100
Toplums 85,75+20,83 100 87,58+19,15 100 0,636
al Islev 10-100 40-100
Bilissel  78,3+23,05 86,11 79,77£23.31 81,87 0,377
Islev 11,11-100 19,44-100
p<0,05

Sagliklt olgu grubunun SF-36 6lcek puan ortalamalarinin akut ve kronik hastalik
grubundan daha yiiksek oldugu goriildii. Saglikli, akut ve kronik olgu grubu
karsilagtirildiginda, sadece emosyonel rol giicligii 6l¢ek puanlarmin saglikli olgularda,
akut olgulardan, akut olgularda kronik olgulardan istatistiksel anlamli diizeyde yiiksek

oldugu saptandi(Tablo 21). Akut ve kronik vaka grubunda, en yiliksek SF-36 puanlarinin

fiziksel fonksiyon boyutunda elde edildigi goriildii.
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Tablo 21. Saghkh, Akut ve Kronik Vaka Grubunda Kisa Form-36 Ortalama,
Standart Sapma Degerleri ve Karsilastirilmasi

Saghkh Akut Kronik p degeri

Ort. Ss Ort. Ss Ort. Ss

Fiziksel Fonksiyon 85,80 16,97 83,64 20,04 82,82 19,89 0,987
Fiziksel Rol 72,87 33,61 66,48 41,39 56,41 42,04 0,087
Giicliigii

Emosyonel Rol 69,74 36,71 55,30 41,88 56,41 42,04 0,034
Giicliigii

Enerji Canhihk 57,13 19,89 52,61 23,34 52,31 20,67 0,259
Ruhsal Saghk 64,76 14,51 63,07 11,83 62,67 15,06 0,63
Sosyal Islev 74,11 23,46 68,47 27,82 69,23 30,06 0,471
Agni 80,44 20,85 77,05 20,35 71,35 23,53 0,059
Genel Saghk 67,58 17,79 64,32 19,58 66,41 19,73 0,65
p<0,05

Saglikli ve akut vaka grubunun SF-36 o0lgcek puanlart iki grup olarak
karsilastirildiginda, sadece emosyonel rol gii¢liigli puaninda saglikli vaka grubu puaninin
akut vaka grubundan istatistiksel anlamli diizeyde yliksek oldugu tespit edilmistir(Tablo
22).
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Tablo 22. Saghkh ve Akut Vaka Grubunda SF-36 Ol¢ek Puanlarinin Ortalama,
Standart Sapma Degerleri ve Karsilastirilmasi

Saghkh Akut p degeri
Ort.£Ss Ortanca Ort.£Ss Ortanca
(min-maks) (min-maks)

Fiziksel 85,8+£16,97 90 83,64+20,04 90 0,884
Fonksiyon 5-100 25-100
Fiziksel 72,87+£33,61 75 66,48+41,39 100 0,614
Rol 0-100 0-100
Giicliigii
Emosyone  69,74+36,71 100 55,3+41,88 66,67 0,041
1 Rol 0-100 0-100
Giicliigii
Enerji 57,13£19,89 60 52,61+£23,34 50 0,186
Canhhk 5-100 10-100
Ruhsal 64,76+£14,51 66 63,07+11,83 61 0,391
Saghk 28-100 37-88
Sosyal 74,11+£23,46 75 68,47+27,82 100 0,233
Islev 0-100 0-100
Agn 80,44+20,85 87,5 77,05+£20,35 77,5 0,234

0-100 32,5-100
Genel 67,58+17,79 70 64,32+19,58 70 0,361
Saghk 5-100 25-95
p<0,05

Saglikli ve kronik vaka grubu ikili olarak karsilagtirildiginda, SF-36 fiziksel rol gii¢liigi,

emosyonel rol giicliigli ve agr1 puanlarinda saglikli gruptaki puanlarin istatistiksel anlamli

diizeyde daha yiiksek oldugu saptandi(Tablo 23).
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Tablo 23. Saghkl ve Kronik Vaka Grubunda Kisa Form-36 Olcek Puanlar

Ortalama, Standart Sapma Degerleri ve Karsilastirilmasi

Saghkh Kronik p degeri
Ort.£Ss Ortanca Ort.£Ss Ortanca
(min-maks) (min-maks)
Fiziksel 85,8+16,97 90 82,82+19,89 95 0,946
Fonksiyon 5-100 40-100
Fiziksel 72,87+£33,61 75  56,41+42,04 75 0,025
Rol 0-100 0-100
Giicliigii
Emosyonel 69,74+36,71 100 56,41+42,04 66,67 0,038
Rol 0-100 0-100
Giicliigii
Enerji 57,13+19,89 60 52,31+20,67 60 0,211
Canhhk 5-100 10-90
Ruhsal 64,76£14,51 66 62,67£15,06 62 0,544
Saghk 28-100 29-92
Sosyal 74,11+£23,46 75  69,23+30,06 75 0,528
Islev 0-100 0-100
Agni 80,44+20,85 87,5 71,35+23,53 77,5 0,023
0-100 12,5-100

Genel 67,58+17,79 70  66,41£19,73 70 0,707
Saghk 5-100 5-95
p<0,05

Akut ve kronik vaka gruplarinin SF-36 6lcek puanlar ikili karsilastirildiginda, SF-36 alt

boyutlarinda anlamli farklilik saptanmamastir.

4.5. Korelasyon Analizleri

Katilimeilarin - PedsQL  bebek 0Olgegi 13-24 ay formu Olgek puanlarimin,
katilimeilarin bilgi veren ebeveyninin SF-36 6lgek puanlariyla korelasyonu incelenmistir.
Saglikli vaka grubunda genelde PedsQL o6l¢ek puanlart ve SF-36 6lgek puanlari arasinda

pozitif, istatistiksel anlamli diigiik korelasyon oldugu saptanmistir (Tablo 24).
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Tablo 24. Saghkl Vakalarin PedsQL Bebek Olgegi 13-24 Ay Formu Toplam Puan ve
Alt Ol¢ek Puanlarinin SF-36 Ol¢ek Puanlariyla Korelasyonu (Spearman Korelasyon
Analizi) (n=141)

Bedensel Bedensel Duygusal Toplumsal Bilissel FSTP PSTP Toplam

Islev  Semptom Islev Islev Islev Puan

gg:g?;gl 0,379" 0,287  0,410* 0,414 0274 0,369 0,483  0,493"
p <0,001 0,001  <0,001 <0,001 0001 <0001 <0001 <0,001

E'ELTEQLR‘“ 0218 0231 0205 0276 0273 0252 00285 0,287
p 0,009 0,006 0,015 0,001 0,001 0,003 0001 0,001
Eﬁ"éﬁ:‘:}gu 0,227 0,076 0,119 0,162  0,192° 0,170° 0,179°  0,184"
p 0,007 0369 0,159 0,055 0,023 0044 0034 0,029

ggﬁgl‘lk r 009 0122 0276°  0215° 0,195 0,140 0302 0273"
P 0,256 0,15 0,001 0,011 0,02 0097 <0,001 0,001

Ruhsal Saglk r 0,067 0,105  0,183" 0,097 0220% 0,117 0225  0201°
p 0,431 0,216 0,030 0252 0,009 0,166 0007 0017

Sosyalisley r  0219™  0239" 0232 0267 0276 0252 0299 0,306
p 0,009 0,004 0,006 0,001 0,001 0,003 <0001 <0,001

Agri ro 02777 0228 0315% 0283  0310% 0267 0421°  0425"
p 0,001 0,007  <0,001 0,001  <0,001 0,001 <0,001 <0,001

Genel Saghk r 0,086 00220 0,341 0263  0,169° 0,177° 0,339" 0,308
p 0,309 0,009  <0,001 0,002 0,045 0,036 <0,001 <0,001

#p<0,05, **p<0,01

Akut vaka grubunda PedsQL bebek Olgegi 13-24 ay formu puanlar1 ve SF-36 4lgek

puanlar1 arasinda pozitif, istatistiksel anlamli orta diizeyde korelasyon oldugu tespit

edilmistir(Tablo 25).
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Tablo 25 Akut Vakalarin PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Ol¢ek Puanlarinin
SF-36 Olg¢ek Puanlariyla Korelasyonu (n=44) (Spearman Korelasyon Analizi)

Bedensel Bedensel Duygusal Toplumsal Bilissel FSTP PSTP Toplam
Islev  Semptom  Islev Islev Islev Puan
SF Fiziksel 0457 0499™ 0,686 0,559 0214 0,589 0,599 0,648"
Fonksiyon
p 0,002 0,001  <0,001 <0,001 0,162 <0,001 <0,001 <0,001
Fiziksel
Rol r 0331 0215 0518 0,428 0,143 0,354° 0,393 0,428
Giicliigii
p 0,028 0,161  <0,001 0,004 0356 0018 0008 0,004
Emosyonel
Rol r 0,277 0,050 0,269 0.157 0,039 0,170 0,141 0,199
Giicliigii
p 0,069 0,749 0,077 0308 0804 0271 0360 0,194
Enerji 0333 0309 0417 0375° 0278 0374 0438 0476
Canhhk
p 0,027 0,041 0,005 0012 0068 0012 0003 0001
Ruhsal 0,334" 0,206 0,187 0208 0290 0261 0251 0,290
Saghk
p 0,027 0,180 0,225 0.176 0,056 0,087 0,100 0,056
iss‘;z-‘f‘l 0.426™ 0235 04117 0392 0,196 0,402 0384° 0448
p 0,004 0,124 0,006 0.008 0203 0007 0010 0002
Agn r 04067 04437 0496 0,492 0,182 0,498 0,415" 0,469
p 0,006 0,003 0,001 0001 0236 0,001 0,005 0,001
Genel 0.539™ 0,398  0513™ 0390 0235 0561 0452 0,555
Saghk
p  <0,001 0,007  <0,001 0,009 0,125 <0,001 0,002 <0,001

#p<0,05, **p<0,01

Kronik vaka grubunda PedsQL Bebek Olgegi 13-24 ay formu puanlar1 ve SF-36

Olcek puanlar1 arasinda pozitif, istatistiksel anlamli olmayan zayif korelasyon oldugu tespit

edilmistir(Tablo 26).
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Tablo 26. Kronik V?kalarln PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu Olgek
Puanlarimmin SF-36 Ol¢ek Puanlariyla Korelasyonu (n=39) (Spearman Korelasyon

Analizi)
Bedensel Bedensel Duygusal Toplumsal Bilissel FSTP PSTP Toplam
Islev Semptom Islev Islev Islev Puan
SF
Fiziksel r 0.077 0483 0251 0.436™ 0219 0,234 0337 0325
Fonksiyon
p 0,640 0,002 0,123 0,005 0,180 0,151 0,036 0,043
Fiziksel .
Rol r  -0,125  0,532" 0,085 0217 -0024 0203 0072 0117
Giicliigii
p 0447  <0,001 0,605 0.185 0,885 0216 0,665 0479
Emosyonel
Rol r  -0,046  0.460™ 0,243 0,118 0,145 0,168 0203 0,195
Giicliigii
p 0,781 0,003 0,136 0475 0379 0307 0214 07233
Enerji 0,050 0487 0392 0,197 0,192 0,303 0,346 0,384
Canhhk
p 0,764 0,002 0013 0230 0241 0061 0031 0016
Rubsal =~ 110 0143 0076 0,094 0,103 0029 0124 0077
Saghk
p 0507 0,387 0,645 0,568  0.533 0.859 0451 0,641
S;’;g‘ r 0,022  0376" 0,170 0,167 0,002 0231 0,132 07208
p 0893 0,018 0,301 0309 0,991 0,158 0422 0,204
Agrir  -0,057  0,509™ 0.171 0212 0035 0261 0,147 0,189
p 0728 0,001 0,298 0,195 0.833 0,109 0373 0,249
Genel =~ 59 0,198 0,028 0,170 0,029 -0,072 0,076 <0.001
Saghk
p 0073 0,227 0,865 0300 0,860 0,663 0,646 1,000

#p<0,05, **p<0,01

Saglikli, akut ve kronik tiim vaka gruplarinda (N=224) PedsQL bebek 6l¢cegi 13-24

ay formu puanlar1 ve SF-36 6lgek puanlar arasinda pozitif, diisiik- orta, anlamh diizeyde

korelasyon oldugu saptanmistir(Tablo 27).
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Tablo 27. Saghkli, Akut ve Kronik Vaka Gruplarinin PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay
Formu Olg¢ek Puanlarimin, SF-36 Ol¢ek Puanlariyla Korelasyonu (N=224) (Spearman
Korelasyon Analizi)

Bedensel Bedensel Duygusal Toplumsal Bilissel FSTP PSTP Toplam

Islev  Semptom Islev Islev Islev Puan

SF
Fiziksel r 02757 0362 0,408 0,450 0,244 0,346 0,450 0,453
Fonksiyon

p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

Fiziksel . .
Rol 02297 0318 02727 03197 0221 0304 0302 0,328
Giicliigii

p 0001 <0001  <0,001 <0,001 0,001 <0001 <0001 <0,001
Emosyonel :
Rol r 0265 0,194 0228 0,196 02037 0243 0238 0,263
Giicliigii

p  <0,001 0,004 0,001 0,003 0002 <0,001 <0,001 <0,001
Enerji 0,169 02397  0344™ 0260 02407 0,223 0355 0336
Canhihk

p 0011 <0001  <0,001 <0,001 <0001 0001 <0001 <0,001
Ruhsal 0.119 0,136 0,181 0.138° 0232 0,134" 0.235" 0216
Saghk

p 0076 0,042 0,007 0,039 <0001 0,044 <0,001 0,001
iﬁiﬁal 0248 02757 0271 0289 0220 0,285 0299 0330

p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Agn r 0286 03647 0353 0,334 0,290 0,352 0405 0,425"
p  <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

Genel

. 0,120 02697 0,321 0,280  0,168" 0,224™ 0,313 0,301
Saghk

p 0,074 <0,001 <0,001 <0,001 0,012 0,01 <0,001 <0,001

#p<0,05, **p<0,01

Katilimcilarin yakinlarina uygulanan calisma anketimizde bilgi veren kisinin yas1
sorgulanmaktaydi. Bilgi veren kisi anne oldugunda anne yas1 bilgisi edinildi. Anne yas1
bilinen saglikli, akut ve kronik olgu grubunda PedsQL bebek oOlgegi 13-24 ay formu
puanlarinin anne yasi ile korelasyonu hesaplandi. Anne yas1 ve 6lgek puanlari arasinda

korelasyon saptanmadi (Tablo 28).
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Tablo 28. Bilgi Veren Annelerin Yasi ve PedsQL Bebek Olcegi 13-24 Ay Formu
Puanlariin, Saghklh, Akut ve Kronik Vaka Grubunda Korelasyonu

Yas Bedensel Bedensel Duygus Toplumsa Biligsel FSTP PSTP Toplam
Islev Semptom al Islev  1Islev Islev Puan

Saghkh r -0,112 -0,035 -0,054 0,022 0,119 -0,070 0,034 -0,010
(n=130)

p 0,204 0,696 0,538 0,806 0,179 0426 0,702 0911
Akut r -0,247 -0,139 -0,058 -0,183 0,020 -0,260 -0,090 -0,149
(n=43)

p 0,110 0,372 0,713 0,240 0,898 0,092 0,568 0,341
Kronik r 0,275 0,178 0,021 -0,239 0,011 0,255 -0,021 0,056
(n=32)

p 0,127 0,329 0,911 0,187 0,951 0,159 0,910 0,762

#p<0,05, **p<0,01
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5. TARTISMA

Ulkemizde bebeklerde yasam kalitesinin  degerlendirilmesinde, kolayca
uygulanabilen gecerli ve giivenilir dlgeklere gereksinim bulunmaktadir. Dogustan ya da
edinsel hastalig1 olan bebeklerde son yillarda pediatrik saglik hizmetlerinin gelismesi,
morbidite ve mortalitenin azalmasimi saglamistir(100, 129). Bu durum akut ya da kronik
hastaliklarin, tibbi girisim ve tedavilerin bebegin fiziksel, biligsel, psikososyal sagligina,
islevselligine olan etkisinin degerlendirilmesinin O6nemini arttirmaktadir. Bu nedenle
PedsQL bebek Olgeginin gecerlik ve giivenilirligi pek c¢ok orneklem grubunda
calistimistir(130-134). Ulkemizde PedsQL cocuklar igin yasam Kkalitesi 6lcegi 2-7 yas
grubu calismas1 Uneri (2005) tarafindan, 8-18 yas grubu ¢alismasi ise Cakin Memik (2005)
tarafindan yapilmistir(113). PedsQL Bebekler i¢in yasam Kkalitesi Ol¢egi 13-24 ay
formunun Tiirkce’ye cevrilerek arastirma ve degerlendirme amaghh olarak
kullanilabilmesinin bebek sagligi ile ilgili caligmalar agisindan yararli olacag:
distiniilmiistir. Calismamizda bu amacgla 0Olgegin  psikometrik  6zelliklerinin
degerlendirilmesi planlanmistir. Arastirmamizda 13-24 ay arast 224 bebekten olusan
orneklemde PedsQL bebek o6lcegi 13-24 ay formunun gegerlik ve giivenirligi

degerlendirilmis, bebeklere ve ebeveynlerine ait sosyodemografik bulgular incelenmistir.

5.1.Sosyodemografik ve Klinik Bulgular

Omeklemin %53,6’s1 (n=120) erkek, %46,4’ii (n=104) ise kiz bebeklerden
olugsmustur. Yas ortalamasi 19,2+4,6 ay olarak hesaplanmistir. Varni ve arkadaslari(114)
tarafindan orijinal Olgegin psikometrik Ozelliklerinin  degerlendirildigi  ¢alismada,
bebeklerin % 57’si erkek, % 40,7’si kiz, yas ortalamasi 18,84+3,96 olarak bildirilmistir.
Arastirmamizda bilinen hastalig1 olmayan 141, sadece akut hastalik tanisi olan 44, kronik

hastalik tanis1 olan 39, hem akut, hem kronik hastalik tanisi olan 6 katilimci ¢alismaya
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dahil edilmistir. Orijinal ¢alismayla tutarli olarak akut ve kronik hastalik tanis1 olan olgular
kronik hastalik grubuna dahil edilmis, saglikli vaka grubu 141, akut vaka grubu 44, kronik
vaka grubu 39, toplam katilimci sayist 224 olarak belirlenmistir. Orijinal ¢aligmanin
orneklemi; saglikli vaka grubu 141, akut vaka grubu 50, kronik vaka grubu 23 bebek
olmak iizere toplam 214 kisiden olusmaktadir. Orneklemimizin sosyodemografik
bulgularinin ve saglikli, akut, kronik vaka dagiliminin orijinal ¢alisma ile benzer oldugu

gorilmektedir.

(Calismamizda tani gruplarinda cinsiyete ve yas gruplarina gore (13-18, 19-24 ay)
PedsQL bebek Olcegi puan ortalamalari incelendiginde her ii¢ tan1 grubunda da cinsiyete
gore Olgek toplam puanlarinda fark bulunmamustir. Saglikli, akut ve kronik vaka grubunun
PedsQL bebek olgegi puanlar katilimcilarin ebeveynlerinin egitim diizeyi, katilimcilarin
annelerinin c¢alisma durumu, babalarimin meslegine gore karsilastirildiginda farklilik
Oonemsiz bulunmustur (p>0,05). Orijinal ¢alismada ve pek ¢ok yurt dis1 ¢alismada PedsQL
bebek Olcegi 13-24 ay formunda cinsiyet ve yas gruplari, ebeveyn egitim ve meslek
durumlan degerlendirilmemistir. Caligmamizda PedsQL bebek olgegi 13-24 ay formu
toplam Olcek ve alt dlcek puanlarin orijinal ¢alismada oldugu gibi saglikli grupta akut
vaka grubundan, akut vaka grubunda kronik vaka grubundan anlamli diizeyde yiiksek

oldugu saptanmistir(114).

5.2.Givenirlik

Calismamizda PedsQL bebek oOlgegi 13-24 ay formunun giivenirligini
degerlendirmek amaciyla, i¢ tutarhilik &lgiimleri uygulanmistir. Olgegin i¢ tutarliliginin
arastirilmasi; tiim maddelerin, birbirleriyle ve 6l¢egin tamamiyla i¢ tutarlilifini tahmin
etme amaci iizerine kuruludur. I¢ tutarhilik giivenirlik katsayisi, Slcekte yer alan
maddelerin varyanslar1 toplaminin genel varyansa oranlanmasi ile bulunan bir i¢ tutarlilik
tahmin teknigi olup yiliksek bulunmasi, dl¢lim i¢in kullanilan maddelerin homojen bir
yaptyt Ol¢mekte oldugunu gostermektedir(5). Hasta gruplarmi karsilastirmak icin ig
tutarlilik giivenilirligi 0,70 veya daha fazla olan 6lgekler tavsiye edilirken, 0,70’in altinda

bir degerde olmas1 durumunda ise yalnizca tanimlayici ve arastirici analizlerde
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kullanilabilecegi belirtilmekte, bireysel hasta puanlarini analiz etmek i¢in 0,90 i¢ tutarlilik
giivenilirlik kriteri 6nerilmektedir(135-137). PedsQL bebek o6lc¢eginin i¢ tutarliliginin
sinanmas1 amaciyla Cronbach alfa, madde silindiginde Cronbach alfa ve madde toplam

korelasyon degerleri hesaplanmustir.

Orijinal ¢alismanin 6lgek gelistirme siirecinde, PedsQL ™ Bebek 6l¢eklerinin saha
testi Amerika Birlesik Devletleri'ndeki 4 veri toplama merkezinde gerceklestirilmis,
orneklem, 1-24 aylik bebeklerin saglik calisan1 olan 683 ebeveyninden olusturulmustur.
Baslangicta 99 maddeden olusan 13-24 ay formunda, % 50'den fazla eksik yanit1 olan
maddeler elenmistir. Giindiiz Bakimi Islevselligi Olgegi, bu dlgekteki maddelerin % 50'den
fazla eksik degere sahip oldugu g6z oniinde bulunduruldugunda, hem 1-12 ay hem de 13-
24 aylik formlarindan silinmistir. Daha sonra, PedsQL ™ Bebek Olgeklerinin 6gelerinin
tek tek temel bilesen analizi uygulanmis, karsilik gelen faktor yiikii 0.30 ve iizeri gelen
maddeler tutulmustur. Olgegin i¢ tutarliligin1 minimum 0,70 olan Cronbach alfa'nin altina
diistirdigii tespit edilen maddeler ¢ikarilmistir. Son olarak, bir bebegin saglig1 hakkinda
onemli ve ilgili bilgiler sagladiklar: tespit edildiklerinde, maddelerin (istatistiksel yollarla
secilmemis olsalar bile) dahil edilmek iizere tutulmasi nedeniyle, maddelerin klinik
anlamlilig1 da goz oniinde bulundurularak 45 madde, 5 alt dlgekten olusan PedsQL bebek
Olcegi 13-24 ay formu orijinal 6l¢egi olusturulmustur. Calismamizda saglikli ya da kronik
hastalig1 olan 13-24 aylik 20 bebekten olusan bir grupta PedsQL bebek 6lcegi 13-24 ay
formu Tiirk¢e versiyonu yiiz ylize goriisme teknigi kullanilarak uygulanmis, bebeklerin
ebeveynleri tarafindan anlasilirh@r degerlendirilmistir. Uygulama sirasinda bebeklerin
ebeveynlerinin 6lgek maddelerini hizli ve uygun sekilde yanitladigi, dlcek maddelerine

iliskin arastirmaci tarafindan ek agiklama yapilmasi gerekmedigi goriilmiistiir.

Alan yazin incelendiginde, i¢ tutarliligin degerlendirilmesi amaci ile 6lgiilen tiim
6l¢ek icin Cronbach alfa degeri orijinal dlgekte 0,92 olarak saptanmistir. Kronik karaciger
hastalig1 olan bebeklerde saglikla ilgili yasam kalitesini PedsQL bebek 6lgegi kullanarak
inceleyen Mohammad ve ark. tarafindan yapilan ¢alismada, 13-24 ay formunun Cronbach
alfa degeri 0,91 olarak bildirilmistir(114, 134). Calismamizda ise yazin ile uyumlu sekilde
0.939 olarak saptanmistir. Bu deger PedsQL bebek 6l¢egi 13-24 ay formu i¢in oldukca
giivenilir diizeyde i¢ tutarlilifi desteklemektedir. Alt dlcek bazinda degerlendirildiginde
ise, PedsQL bebek 6lcegi fiziksel saglik toplam puan, bedensel islev, bedensel semptom,

psikososyal toplam puan, duygusal islev, toplumsal islev, bilissel islev alt 6lgek Cronbach
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alfa degerlerinin orijinal ¢alismada ve Mohammad ve ark. ¢alismasinda sirasiyla 0,82-0,94,
0,79-0,94, 0,73-0,83, 0,89-0,87, 0,87-0,86, 0,86-0,81 ve 0,88-0,69 degerlerine sahip oldugu
goriilmektedir(114, 134). Calismamizda PedsQL bebek 6lcegi 13-24 ay formu fiziksel
saglik toplam puan, bedensel islev, bedensel semptom, psikososyal toplam puan, duygusal
islev, toplumsal islev, biligsel islev alt 6l¢ek Cronbach alfa degerleri sirasiyla 0,903, 0,884,
0,836, 0,914, 0,879, 0,808 ve 0,899 olarak hesaplanmistir. Bu veriler, Tiirkce PedsQL
bebek Olgegi 13-24 ay formunun en az diger iilkelerde ve dillerde yapilmis olan PedsQL
bebek Olcegi uyarlamalar1t kadar i¢ tutarliliga sahip oldugunu gostermektedir.
Calismamizda PedsQL bebek 06l¢egi maddelerinin madde silindiginde Cronbach alfa ve
madde toplam korelasyon degerlerinin sirastyla 0,93-0,94 ve 0,22-0,66 arasinda degistigi
gosterilmistir. Her bir madde ile 6lgek puani arasindaki korelasyonlarin hesaplanmasi
Likert tarafindan Onerilen nesnel denetimdir. Eger bir maddenin toplam puana olan
korelasyonu diisiik ise, bu incelenen maddenin testteki diger maddelerden farkl bir niteligi
Olctliglinii  gosterir. Madde toplam korelasyon katsayisinin 0,30’un {izerinde olmasi
gerekmekte(138) ancak uygulamada cogu arastirmact tarafinda 0,20 {zeri kabul
edilmektedir(139, 140). Orijinal 6lgekte madde toplam korelasyon degerleri 0,30’un
tizerinde tutulmasi planlanmig, fakat klinik Oonemi oldugu diisiiniilen bazi maddeler

korelasyon yiikii diisiik olsa bile 6l¢ekten ¢gikarilmamistir(114).

Calismamizda bedensel islev faktoriinde 9 madde yer almakta olup madde toplam
korelasyonlar1 0,30-0,65 arasinda degismektedir. Bedensel semptom faktoriinde 10 madde
yer almakta olup madde toplam korelasyonlar1 0,22-0,57 arasinda degismektedir. Duygusal
islev faktoriinde 12 madde yer almakta olup madde toplam korelasyonlar1 0,39-0,59
arasinda degigmektedir. Toplumsal islev faktoriinde 5 madde yer almakta olup madde
toplam korelasyonlar1 0,39-0,54 arasinda degismektedir ve biligsel islevsellik faktoriinde 9
madde yer alip madde toplam korelasyonlar1 0,41-0,66 arasinda degismektedir.
Arastirmamizdaki degerler ayrintili olarak incelendiginde, dlgegin gilivenirligini arttirmak
amaciyla madde ¢ikarimina gidilebilecegi diisiiniilmiis, fakat madde toplam korelasyonu
0,20’nin altinda olan madde olmadigindan, orijinal 6lgege sadik kalinarak madde ¢ikarimi
uygulanmamistir. PedsQL bebek 6l¢egi 13-24 ay formunun Tiirk¢e uyarlamasinda, madde
toplam korelasyon degeri 0,30 dan diisiik, 0,22 olan tek madde ‘cildinde dokiintiiler
olmast’ belirtisini sorgulayan bedensel semptomlar alt Olgeginin 7. Maddesiydi. Bu

durumun dokiintii kelimesinin, katilimcilarin ebeveynleri tarafindan ciltte leke, hafif
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kizariklik gibi hastalik bulgusu olarak tanimlanmayan cilt sorunlar1 olarak
degerlendirilmesiyle iligkili olabilecegi diisiinlilmiistiir. Orijinal 6l¢ekte bedensel semptom
Olceginin yedinci ‘having a rush’ maddesinin toplam korelasyon yiikii 0,25 olarak
bildirilmigtir. Calismamizda Cronbach alfa degerleri goz Oniinde bulunduruldugunda,
Olcegin Tiirkge uyarlamasinin gilivenilir diizeyde i¢ tutarlilia sahip oldugunu

sOyleyebiliriz.

PedsQL bebek 6l¢egi 13-24 ay formu alt 6lgeklerinin birbirleriyle olan iligkileri
degerlendirildiginde, bedensel islev, bedensel semptom, duygusal islev, toplumsal islev,
biligsel islev alt dl¢eklerinin arasinda anlamli ve pozitif bir iliski bulundugu gosterilmistir.
Bedensel islev ve bedensel semptom arasinda orta diizeyde (0,40-0,60), bedensel islev ve
duygusal islev arasinda orta diizeyde, bedensel islev ve toplumsal iglev arasinda diisiik-orta
diizeyde (0,30-0,40)(141), bedensel islev ve biligssel islev arasinda orta diizeyde
korelasyon hesaplandi. Orijinal 6lcekte de 5 alt Olgek arasinda korelasyon oldugu
bildirilmis fakat korelasyonun seviyesi hakkinda bilgi verilmemistir(114). Bu veriler,
PedsQL bebek olcegi 13-24 ay formu Tiirk¢e versiyonunun i¢ tutarliliginin giivenirligini

desteklemektedir.

5.3.Gecerlik

Olgegin Tiirkge‘ye uyarlanmasi i¢in 6ncelikle uzman ¢evirmenler tarafindan Tiirkge

dil gevirisi ve geri ¢evirisi yapilarak dil gegerligi saglanmustir.

Caligmamizda PedsQL bebek olgegi 13-24 ay formunun gegerligini ve kullanilabilirligini
degerlendirmek amaciyla, yap1 gegerligi 6lgtimleri uygulanmistir. PedsQL bebek 6lgegi 13-
24 ay formu yap1 gecerligini belirlemek amaci ile agimlayici faktor analizi ve dogrulayict
faktor analizi (DFA) yapilmistir. Oncelikle PedsQL bebek dlgegi 13-24 ay formunun faktor
sayisina herhangi bir miidahalede bulunulmaksizin toplam varyansin % 66,92’sini
aciklayan 10 faktor elde edilmistir. Daha sonra orijinal faktér yapisi 5 faktorden olustugu
icin faktdr sayis1 5 olarak belirlenmis ve dogrulayict faktor analizi 5 faktorlii yap1 baz

alinarak uygulanmustir.
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DFA, incelenen veri setinde, belirlenen faktorler arasinda yeterli diizeyde iligskinin
olup olmadigini, hangi degiskenlerin hangi faktorlerle iligkili oldugunu, faktorlerin
birbirlerinden bagimsiz olup olmadigini, faktorlerin modeli aciklamakta yeterli olup
olmadigin1 arastirmak igin kullanilir(142, 143). Olgege iliskin uyum iyiligi degerleri
incelenirken ilk olarak X2 /df (Ki-Kare/Serbestlik derecesi) degerine bakmak
gerekmektedir. Bu deger uyum yeterliliginin test edilmesi amaciyla kullanildigi i¢in
onemlidir. Bu deger normalde 0-2 arasinda olmali iken 2-5 arasinda olmasi da kabul
edilebilir. RMSEA(root mean square error of approximation) degeri yaklasik ortalamalarin
karekokii olarak hesaplanmaktadir. RMSEA degerinin normalde 0,05’ten kiigiik olmasi
gerekli iken 0,05 ile 0,08 aras1 degerler de kabul edilebilirdir. RMR (root mean square
residual) degeri sifira yakinlastikga model daha iyi uyum iyiligi gostermektedir. Normalde
bu degerin 0,05’ten kiigiik olmas1 gerekmektedir. Fakat 0,05 ile 0,08 arasindaki degerler de
kabul edilebilir degerlerdir. Iyi uyum indeksi olarak ifade edilen GFI(goodness of fit
index) degeri ise modelin 6rneklemin kovaryans matrisini hangi miktarda 6l¢tiigiiniin bir
gostergesidir(128). Bu deger O ile 1 arasinda degisen degerler almaktadir. 0’dan 1’e
yaklastik¢a daha yiliksek uyumun oldugunu gostermektedir. GFI normalde 0,95°ten biiyiik
olmasi gerekli iken 0,90’dan biiylik degerler de kabul edilebilir degerlerdir. Karsilagtirmali
uyum indeksini ifade eden CFI (comparative fit index) degeri ise degiskenler arasinda
iliski olmadigint savunan modeldir(128). Bu degerin ise 0,97°den biiylik olmas1 beklenir
iken 0,95’ten biiyiik degerler de kabul edilebilir olarak ifade edilir. AGFI indeksi (adjusted
goodness of fit index) GFI'min yiiksek O6rnek hacminden kaynakli eksikligini ortadan
kaldirmak icin kullanilmaktadir. Yani diizenlenmis iyi uyum indeksini ifade etmektedir.
AGFI degeri 0 ile 1 arasinda da degisen degerler alir. Bununla birlikte AGFI degerinin
0,90 ve lzeri degerler almasi beklenirken 0,85 ve iizeri degerler de kabul edilebilir
degerlerdir. NFI (normed fit index) ise normlastirilmis uyum indeksi anlamina gelir. NFI
degerinin 0,95’ten yliksek olmasi beklenir fakat 0,90’dan biiyiilk degerlerde kabul
edilebilirdir. Bir baska uyum indeks degeri olan RFI (relative fit index)’in de 0,90 ve iizeri
degerler alamsi beklenirken 0,85 ve tizeri degerler de kabul edilebilirdir(144)(Tablo 29).
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Tablo 29. Birinci Diizey DFA Standart Uyum Olgiitleri

Uyum Olgiitleri ~ Normal Olgiit ~ Kabul  Edilebilir

Olciit
y/df <2 <3
RMSEA <0,05 <0,08
NFI 0,95 < 0,90 <
CFI 0,97 < 0,95 <
GFI 0,95 < 0,90 <
AGFI 0,90 < 0,85 <

Kaynak: Schermelleh, vd., 2003’den uyarlanmigtir(145).

Arastirmamizda y*/df 2,102, RMSEA degeri 0,07, NFI 0,691, CFI 0,808 olarak
hesaplanmstir. Orijinal ¢alismada CFI = 0,86, RMSEA = 0,096 olarak bildirilmis, bu
degerler kabul edilebilir aralifin biraz altinda olarak degerlendirilmistir. Arastirmamizda
ve orijinal calismada uyum indeksleri arasindaki deger farki, orijinal aragtirmadaki 6lgek
faktor deseninin, nicel ve nitel calismalar sonucunda ortaya ¢ikarilmas: ve Olgegin yapi
gecerliliginin deneysel kanitlarinin belirlenmesinin sonucuna baglanmistir. Kiiltiirlerarasi
yapilan olgek gecgerlik ve giivenirlik ¢aligmalarin bu durumda oldugu gibi farkliliklar
gostermesi normal olarak kabul edilmektedir(128). Arastirmamizdaki dogrulayici faktor
analizi sonuglariin, orijinal ¢alismada oldugu gibi kabul edilebilir araligin biraz altinda

oldugu diistiniilm{istiir.

Bakim verme rolii bebegin ve kiigiik bir ¢cocugun ailesi i¢in normal gelisimin bir
parcasidir. Fakat bu rol cocuk islevsel kisitliliklar ve uzun siireli bagimlilik yasiyorsa,
tamamen baska bir anlama gelmekte ve zorlasmaktadir. Cocuklarin yaklasik %10’unda
tibbi miidahale ve takip gerektiren gelisimsel bir bozukluk bulunmaktadir(146, 147). Bin
on bes cocuk (9-13 yas) ve ailesinin degerlendirildigi bir ¢alismada ailelerin %10.7’sinin
(n=193) yiik algis1 oldugu belirtilmistir(148). Tan1 konulmayan ya da islevsellikte bozulma

tariflenmeyen ailelerde dahi %4.5 oraninda yiik algis1 belirlenmis, ¢ocuklarin %16.8’inde
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tek tanmi, %17.8’inde sadece islevsellikte bozulma, %38.8’inde ise hem tani hem
islevsellikte bozulma saptanmistir(148). Ailelerin ylik olarak degerlendirdigi durumlarin
basinda ¢cocugun hastalik belirtilerinin siddeti gelmekte olup bunu harcamalar ve ekonomik
zorlanmalar, aile {yelerinin iliskilerinde sorunlar, gilinliikk aktivitelerinde kisitlanmalar,
yetersizlik hissi, iyilik halinde azalma, toplum tarafindan yetersiz destek ve etiketlenme
takip etmektedir. Breslau ve arkadaslari, 369 engelli ile 456 engelli olmayan ¢ocugun
annesi ile gorlismiis ve engelli ¢ocuklarin annelerinin daha fazla anksiyete ve depresyon
belirtilerinin oldugunu, bunun annenin stresi ile iligkili oldugunu ve bagimliligin artigiyla
bu oranlarin da arttigini bildirmislerdir(149). Diichenne miiskiiler distrofi tanili cocuklarin
ebeveynlerinin bakim verme yiikiini ve yasam kalitesini inceleyen bir calismada,
ebeveynlerin siirekli ve her zaman bakimi saglamalar1 gerektigi gerceginin, ebeveynler
tarafindan biiylik bir sorun olarak algilandigi; bakima mola verme firsatlarinin olmadigini
ve tek baslarina, partnerleri veya arkadaslariyla zaman gecirmek i¢in zaman
ayrramadiklarin1  hissettikleri bildirilmistir. Ebeveynlerin yaklasik yarisinin, bakim

gorevlerini ve diger giinliik aktivitelerini yiiriitmekte zorlandiklari tespit edilmistir(150).

Akut ya da Kronik Hastalig1 olan ¢ocugun bakimindan sorumlu olan aile iiyeleri;
zaman ve 0zglirliigiin kisitlanmasi, hastanin rahatsiz edici davranislar1 ya da hastaligin yol
act1ig1 ekonomik zorluklar, ¢alisma seklini degistirme, giinlilk yagsamda aile ve sosyal ¢evre
ile iligkilerinde kisitlanmalar, ev ortaminda gerginlik gibi sorunlar yasamaktadirlar.
Yasanan bu sorunlar bakim veren kisinin fiziksel ve ruhsal saglhigi i¢in risk
olusturmaktadir. Erdem ve ark. yaptig1 calismada, cocuklarina kronik hastalik tanisi
konulduktan sonra annelerin % 50’ye yakininda saglik problemleri gelistigi, stres,
depresyon, panik bozukluk gibi psikolojik sorunlar; agri, kronik yorgunluk gibi
yakinmalarin siklikla gozlendigi bildirilmistir(151, 152). Uzun siireli bakim verme, yasam
kalitesinin iyilik durumunu goésteren saglik, sosyoekonomik durum ve psikolojik durumu
etkileyebilen bir siirectir. Bakim veren bireyin yasadigi yiik, fiziksel saglikta azalma,
depresyon, tiikkenmislik, kaygi, sosyal izolasyon ve ekonomik giicliikler gibi sonuglar
dogurmaktadir(153). Bakim verenlerin bakim verme isinden dolay1 sagliklarinin ve
dolayisiyla yasam kalitelerinin bozulabilecegi diisliniilmektedir. Literatiirde yiik kavrama,
“bakim vericinin {istlendigi bakimin ortaya ¢ikardigi, psikolojik sikinti, fiziksel saglik

problemleri, ekonomik problemler, sosyal problemler, aile iligkilerinin bozulmasi ve
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kontroliin kendisinde olmadigi duygusunu yasamak gibi olumsuz objektif ve subjektif

sonuglar” seklinde agiklanmaktadir(154).

Arastirmamizda PedsQL bebek oOlgegi 13-24 ay Ol¢ek puanlarina gore hastalik
durumunun bebek yasam kalitesini etkileyecegi, bebeklerdeki hastalik durumunun yazin ile
uyumlu olarak ebeveyn yasam kalitesini etkileyecegi, PedsQL bebek oOlcegi 13-24 ay
formu ve ebeveyn SF-36 yasam kalitesi Olcek puanlart arasinda iliski olacagi
hipotezlerinde bulunulmustur. Bebeklerdeki hastalik durumunun PedsQL bebek 6l¢egi 13-
24 ay formu Tiirk¢e uyarlamasinda bebek yasam kalitesini etkiledigi gosterilmis, ebeveyn
yasam kalitesinin, bebek yasam kalitesiyle iligkisini incelemek amaciyla saglikli, akut ve
kronik vaka grubunda SF-36 0l¢ek puanlari karsilagtirilmigtir. SF-36 6lgegi her bir alt
boyut i¢in ayri ayri toplam puan vermekte, toplam 6lgek puani bulunmamaktadir(118).
Saglikli, akut ve kronik vaka grubunun ii¢lii karsilagtirmasinda emosyonel rol giigliigii alt
Olcek puanmin, saglikli grubun ebeveynlerinde anlamli diizeyde yiiksek oldugu
goriilmiistiir. Saglikli vaka grubunun ebeveynlerinin yasam kalitesi emosyonel rol gii¢liigii
boyutunda akut ve kronik vaka grubunun ebeveynlerine gore daha iyidir. Akut ve kronik
vaka grubunun ebeveynlerinin SF-36 6l¢ek puanlari karsilagtirildiginda istatistiksel anlaml
fark saptanmamigtir. Saglikli ve akut vaka grubu ikili olarak karsilastirildiginda, sadece
emosyonel rol giicliigli alt dlcek puani saglikli vaka grubunda anlamli diizeyde daha
yiiksek oldugu hesaplanmis, saglikli ve kronik vaka grubu ikili karsilastirildiginda SF-36
emosyonel rol glicliigl, fiziksel rol giicliigii ve agr1 boyutlarinda saglikli vaka grubunun
ebeveynlerinin yasam kalitesinin kronik vaka grubundan anlamli diizeyde daha iyi oldugu
saptanmistir. Saglikli vaka grubunda PedsQL bebek dlgegi 13-24 ay formu puanlari ve SF-
36 Olcek puanlari arasinda pozitif, istatistiksel anlaml diisiik diizeyde, akut vaka grubunda
pozitif, istatistiksel anlamli orta diizeyde, kronik vaka grubunda pozitif, istatistiksel
anlamli olmayan zayif korelasyon oldugu saptanmaistir. Kronik vaka grubunda SF-36 6l¢ek
puanlart ve PedsQL bebek oOlgegi puanlari arasinda istatistiksel anlamli korelasyon

saptanmamasinin, 6rneklem biiyiikliigii ile iligkili oldugu diisiiniilmiistiir(n=39).

SF-36 6l¢eginin emosyonel rol giicliigii boyutu, duygusal sorunlara bagl is ya da
diger etkinliklerde kisitlanma durumunu, fiziksel rol giicliigii boyutu, fiziksel saglik
sorunlar1 nedeniyle is ya da diger etkinliklerde kisitlanma durumunu sorgulamaktadir.
2018 de iilkemizde yapilan bir arastirmada(155), fenilketoniiri tanili 2-3 yas arasindaki
bebeklerin ebeveynleri SF-36 yasam kalitesi 6l¢egi kullanilarak degerlendirilmis, saglikli
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kontrol grubunun ebeveynleriyle kiyaslandiginda emosyonel rol gii¢liiii boyutunda diisiik
puan aldiklar1 saptanmistir. Aym1 c¢alismada anne ve babalarin SF-36 Olcek puanlari
karsilastirildiginda annelerin yasam kalitesi puanlarimin babalardan diisiikk oldugu
goriilmistiir. Calismamizda SF-36 oOlgegi % 93,7 (n=210) oraninda anne tarafindan
doldurulmus olup katilimcilarin babasi tarafindan doldurulan 6lgek sayisinin 14 olmasi

nedeniyle anne baba yasam kalitesi puanlar1 karsilastirilmamistir.

Calismamizda SF-36 yasam kalitesi Olgegi kullanilarak degerlendirilen ebeveyn
yasam kalitesi alt basliklarindan en ¢ok etkilenen alanin emosyonel rol giicliigii oldugu;
yasam kalitesinin en az etkilendigi alanin ise fiziksel fonksiyon oldugu gozlenmistir. 2016
yilinda Yesil ve arkadaslar1 tarafindan yapilan ¢alismada, kronik hastalig1 olan hastalara
bakim veren kisilerin yasam kalitesi ve bakim yiikii incelenmis, ¢aligmada anne/baba
grubunun bakim yiikiinii daha diisiik algiladiklar1 belirlenmistir. Hastanin yakin akrabasi
olmayan bakim vericilerde fiziksel rol kisithiliginin daha fazla yasandigi, ¢cocuguna bakim
veren ebeveynlerin fiziksel fonksiyon ve agri alt boyutlarinda yasam kalitesi yoniinden
skorlarin daha diisiik oldugu, anne/babasina bakim veren kisilerde ise mental sagligin daha
diisiik oldugu belirlenmistir. Bu ¢alismaya gore bakim yiikii 6l¢gegi skoru ylikseldik¢e SF-
36 fiziksel rol giicliigi, vitalite, sosyal fonksiyon ve rol giicliigli, emosyonel fonksiyon ve
mental saglik skorlar1 diismektedir. Bakim verilen kisinin hastaliinin siiresi, siddeti, yeti
yitimi bakim yiikiinii etkilemektedir(153). Bakim verilen kisinin yiirlime kabiliyetinin zayif
olmast ve giinliilk yasam aktivitelerini yerine getirme konusunda baskalarina bagimlilik
gibi cocukla ilgili faktorlerin ebeveyn ruh sagligini olumsuz yonde etkiledigi
bildirilmistir(156). 0-18 yas arasinda transplantasyon yapilan 22 ¢ocugun ebeveynlerinin
yasam kalitesinin SF-36 Olgegiyle degerlendirildigi bir ¢aligmada, emosyonel rol giicliigi
boyutu puanin en diisiik, fiziksel islev puaninin en yiliksek puan oldugu, fiziksel saglik
skoru toplam puan ortalamasi ve mental saglik skoru toplam puan ortalamalarmin diisiik
oldugu saptanmistir(157). iran’da yapilan bir ¢alismada spina bifida (SB) tamli gocuklarin
annelerinin yagam kalitesi, serebral palsi tanili ve saglikli ¢cocuklarin annelerinin yasam
kalitesiyle karsilastirilmis, sipina bifida tanili ¢ocuklarin annelerinin yasam kalitesi ve
serebral palsi tanili ¢ocuklarin annelerinin yasam kalitesi arasinda anlamli fark olmadigi,
ancak SB'li c¢ocuklarin annelerinin yasam Kkalitesinin tiim yonleriyle saglikli kontrol
grubuna kiyasla anlamli derecede kotii oldugu bildirilmistir. Spina bifida hastaliginin daha

agir seyreden tiplerinde, annelerin yasam kalitesinin daha kotii oldugu gosterilmistir (158).
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Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin annelerinin yasam kalitesi, ¢ocugun durumu, 6rnegin

fiziksel bakim ve ¢ocugun psikolojisi ile dogrudan iliskilidir(159).

Calismamizda yazinla uyumlu olarak, akut ve kronik hastaligi olan bebeklerde;
agri, uyku, istah sorunlari, huzursuzluk gibi yakinmalar nedeniyle ebeveynlerin yogun
destegine ihtiyag duyuldugu, sik hastane bagvurusu, tedavi takibi gerektigi, bakim
verenlerin bu gibi nedenlerle sosyal etkinliklere zaman ayirmakta giligliik yasadigi
diistiniilmiistiir. Bakim verenlerin sosyal etkinliklere saglikli bebeklerin ebeveynlerinde
oldugu gibi yeterince zaman ayiramamasi SF-36 6lgegi emosyonel rol gii¢liigli boyutunda
puan ortalamalarinin diisiik olmasiyla sonuglanmis olabilir. Calismamizda akut ve kronik
hastalig1 olan bebeklerin ebeveynlerinin yasam kalitesinin saglikli olgularin ebeveynlerine
kiyasla daha kotli olmasi yazinla uyumludur. Agir spina bifida olgularinda oldugu gibi SF-
36 Olgeginin tiim boyutlarinda anlamli fark saptanmamistir. Bu durumun Orneklemdeki
akut ve kronik hastaligi olan olgularin daha hafif seyirli olmasi, bebeklerin yasi, bakim
verme sliresinin daha kisa olmasi nedeniyle bakim yiikiiniin daha diisiik algilanmasi ile

ilgili olabilecegi diistinilmiistiir.

5.4.Kasithhiklar

Calismamizda bazi kisithiliklar bulunmaktadir.

Calismamiz, kesitsel olmasi nedeniyle akut ve kronik hastaligi olan bebeklerin
tedavi sonrasinda PedsQL bebek olgegi ile degerlendirilen yagam kalitesinde degisiklik
olup olmayacagi durumunu agiklamakta yetersiz kalmaktadir. Farkli hasta gruplarinda,
farkli tedavi siireclerinin bebeklerdeki yasam kalitesi iizerine etkisinin degerlendirilmesi

i¢cin uzunlamasina randomize kontrollii caligmalara ihtiyag vardir.

Calisma bulgularimizin genellenmesi ve sonuglarimizin diger popiilasyonlara
uygulanmasi konusunda dikkatli olunmalidir. Caligmamizin 6rneklemi hastane tabanli olup
akut ya da kronik hastalig1 olan pediatri polikliniklerine basvuran bebeklerden, saglik
personellerinin ¢ocuklarindan, hastaneye basvuran c¢ocuklarin saglikli kardeglerinden

olusmaktadir. Aile sagligi merkezleri gibi bebeklerin rutin biiylime ve as1 takiplerinin
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yapildig1 1. basamak saglik kuruluslarina basvuran 6rneklemde benzer ¢alismalarin

yapilmas1 sonuglarimizin genellenmesine katki saglayacaktir.
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6.SONUC VE ONERILER

Calismadan elde edilen sonuglar ve onerilerimiz asagidaki maddelerle 6zetlenebilir.

PedsQL bebek dlgegi literatiirde 1 ila 24 aylik ¢ocuklar i¢in onaylanmisg ilk saglikla
ilgili yasam kalitesi 6lgegidir(134). Ulkemizde bebeklerin yasam kalitesini degerlendiren
genel ve hastaliga 6zel dlgeklere ihtiya¢ vardir. Calismamiz bu alanda yasanan 6nemli bir
boslugu doldurmay1 amaglamistir. Bu amag¢ dogrultusunda, Varni ve arkadaglar tarafindan
gelistirilen “PedsQL 13-24 months infant scale” orijinal isimli 6lgegin “PedsQL bebek
Olcegi 13-24 ay formu” adiyla Tiirk popiilasyonundaki bebeklerde gegerlik ve giivenirligini
degerlendirmek iizere, 13-24 aylik 224 bebekten olusan 6rneklem grubunda, i¢ tutarliligi,
giivenirligi, yap1 gecerligi caligmalar1 yapilmistir. Calismamizda elde ettigimiz bulgular
PedsQL bebek olgegi 13-24 ay formunun Tiirkge gecerlik ve giivenirliginin yeterli
oldugunu gostermektedir. PedsQL bebek olgegi 13-24 ay formu Calismamizin
kisithiliklarini  icermeyen yeni c¢alismalar konunun daha iyi anlagilmasina katki

saglayacaktir.

Tiirkiye’de 0-24 ay bebekler icin jenerik ve hastaliga 6zgli yasam kalitesi 6lgegi
gelistirilmemistir. Bu sebeple uyarlanan bebekler i¢in yasam kalitesi 6lgeginin alt boyutlari
tizerinde durularak hastaliga 6zgii ya da jenerik yeni araglar gelistirilebilir, PedsQL bebek
Olcegi 0-12 ay formu i¢in gegerlik ve glivenirlik ¢alismasi yapilabilir ya da PedsQL bebek
Ol¢egi 13-24 ay formuna iligkin dogrulayici faktor analizi caligmalar1 benzer bagka gruplar

icin de uygulanarak dlgegin gecerligine katkida bulunulabilir.

Calismamiza katilan akut ve kronik hastaligi olan bebeklerin ebeveynlerinin yasam
kalitesinin emosyonel rol giicliigii boyutunda, saglikli vaka grubuna gore daha kotii oldugu
saptanmistir. Akut ya da kronik hastalig1 olan bebeklerin bakim verenlerine sosyal destek
imkanlarinin saglanmasi, ailelerin ekonomik yonden desteklenmesi ve bu ailelerle ¢alisan
saglik ekibinin aileyi de ele almasi, bu ailelere hastalik yonetimi, problem ¢6zme ve stresle

bas etmeye iligkin girisimlerde bulunmas1 dnerilmektedir.
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Ek - 1. Sosyodemografik Veri Formu

SOSYODEMOGRAFIK VERI FORMU

DUZEYI

BEBEGIN; FORMU DOLDURAN BAKIM VERENIN;

DOGUM TARIHI: YASI:

CINSIYETI: YAKINLIK DERECESI:

KRONIK HASTALIK: BEBEGIN ANNESININ EGITIM BEBEGIN BABASININ EGITIM

DUZEY

SON 30 GUN ICINDEKI HASTALIK:

BEBEGIN ANNESININ MESLEGI

BEBEGIN BABASININ MESLEGI

KARDES SAYISI:

BEBEGIN ANNESININ
PSIKIYATRIK HASTALIGI

BEBEGIN BABASININ
PSIKIYATRIK HASTALIGI

DEGERLENDIRILEN BEBEK KAGINCI COCUK: | ANNESININ TIBBI HASTALIGI

BABASININ TIBBI HASTALIGI

BEBEGIN GELISIMSEL OZELLIKLER]

BEBEGIN DOGUM HAFTASI

BEBEGIN DOGUM AGIRLIGI

BEBEGIN ANNE SUTU ALMA SURESI (AY OLARAK)

TEK KELIMELIK KONUSMAYA BASLAMA SURESI (AY OLARAK)

YORUMEYE BASLAMA SURESI (AY OLARAK)
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Ek — 2. Pedsql Bebek Olcegi 13-14 Ay Formu

Hasta No
Tarih—
PedsQL™
Pediatrik Yagam Kalitesi Soru Formu Bebek Skalalari
Turkish

BEBEKLER icin ANABABA RAPORU (13-24 aylik)

ACIKLAMALAR
Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz igin sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksiniz.
Lutfen, bunlarin her birinin gegen BIR ay iginde gocugunuz igin ne dlgiide sorun oldugunu, su rakamlan daire igine alarak
belirtiniz:
Higbir zaman sorun olmuyorsa 0",
Hemen hemen hig sorun olmuyorsa 1'i,
Bazen sorun oluyorsa 2'yi,
Sikhikla sorun oluyorsa 3'li,
Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4’U isaretleyin
Yanitlarin dogrusu veya yanhsi yoktur. Eger sorulardan birini anlamazsaniz, liitfen yardim isteyin.
Gegtigimiz BiR ay iginde, ocugunuzun asagidakilerle ilgili ne kadar sorunu oldu?
Bedensel islevsellik (...ile ilgili sorunlar) Higair He'me-n i Bazen [Siklikla Hegn e
zaman | Higbir zaman Her zaman,
1. Enerjisinin diisiik olmasi 0 1 2 3 4
2. Aktif olarak oyunlara katilmada guiclik cekmesi 0 1 2 3 4
3. Agrilarinin olmasi 0 1 2 3 4
4. Yorgun hissetmesi 0 3 2 3 4
5. Asiri halsiz olmasi 0 1 2 3 4
6. Cok dinlenmesi 0 1 2 3 4
7. Oynamak igin cok yorgun hissetmesi 0 1 2 3 4
8. Yurumekte giglik cekmesi 0 1 2 3 4
9. Diismeden kisa bir mesafeyi kosmakta giigliik 3 4
cekmesi 0 1 2
Bedensel Semptomlar (...ile ilgili sorunlar) Highlr He_me_n hemien Bazen Sikhkla Hevgry Hgien
zaman Highir zaman Her zaman
1. Gaziolmasi 0 1 2 3 4
2. Yedikten sonra ¢ikarmasi 0 1 2 3 4
3. Nefes alma gugligi gekmesi 0 1 2 3 4
4, Midesinin bozulmasi 0 1 2 3 4
5. Yutma guglugi cekmesi 0 1 2 3 4
6. Kabiz olmasi 0 1 2 3 4
7. Cildinde dokiintiler olmasi 0 1 2 3 4
8. ishal olmast 0 1 2 3 4
9. Hinltil solumasi 0 1 2 3 4
10. Kusmasi 0 1 2 3 4

PedsQL™ Infant Scales 13-24 months izinsiz gogaltilamaz ~ Yayin hakki© 1998 JW Varni, Ph.D. Tiim haklarisaklidir

PedsQL-Infant-(13-24Months) - Turkey/Turkish - Version of 09 Aug 13 - Mapi.
ID7346 / PedsQL-Infant-(13-24Months)_AUL1.0_tur-TR.doc
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Duygusal islevsellik (...ile ilgili sorunlar) :::; H:;;::;;::? Bazen| Siklikla H::'::ahr::r"
1. Korku hissetmesi 0 1 2 3 4
2. Kizginhk hissetmesi 0 1 2 3 4
ia;’rz:::: kaldiginda aglamasi ya da hemen nesesinin 0 "1 2 3 4
4. Rahatsiz oldugunda kendisini yatistirmakta giigliik 0 1 2 3 4
cekmesi
5. Uykuya dalmakta gucluk ¢cekmesi 0 1 2 3 4
6. Sarilinca aglamasi ya da hemen nesesinin kagmasi 0 1 2 3 4
7. Uzgiin hissetmesi 0 1 2 3 4
8. Alip ya da sanlip yatistirmanin gii¢ olmasi 0 1 2 3 4
9. Biitiin gece boyunca uyumakta gligliik cekmesi 0 1 2 3 4
10. Cok aglamasi 0 1 2 3 4
11. Huysuz olmasi 0 1 2 3 4
12. Giin iginde kisa uykular uyumakta guigliik cekmesi 0 1 2 3 4
Toplumsal islevsellik (...ile ilgili sorunlar) z:l::; H:i:::::l:'::? Bazen | Siklikla H‘:_ln;::;:::':“

1. |Diger insanlara giiliimsememesi 0 1 2 3 4

2. \Gidiklandiginda giilmemesi 0 1 2 3 4

3. |Bakiciyla goz temasi kurmamasi 0 1 2 3 4

4, [Sanlinca glilmemesi 0 1 2 3 4

5. |Diger cocuklarin yaninda rahatsiz olmasi 0 1 2 3 4

p ) Highir Hemen Hemen
Biligsel islevsellik (...ile ilgili sorunlar) hemen |Bazen|Sikhkla) hemen
—— Hicbir zaman Her zaman

1. [Bakicilarin hareketlerini taklit etmemesi 0 1 2 3
2. [Bakicilarin yiiz ifadelerini taklit etmemesi 0 1 2 3 4
3. |Bakicilanin gikardig sesleri taklit etmemesi 0 1 2 3 4
4. |Dikkatini nesneler lizerinde sabitleyememesi 0 1 2 3 4
5. Bakicilarin konusmalarini taklit etmemesi 0 1 2 3 4
6. gzlzﬁ:c;:?unda viicudunun pargalarim gostermekte giigliik 0 1 5 3 4
7. [Tamidik nesnelerin ismini sdylemekte giicliik gekmesi 0 1
8. [Sozcikleri tekrarlamakta gligliik cekmesi 0 1 2 3 4
9. |Dikkatini bir seyler tizerinde sabit tutmakta gligliik gekmesi| 0 1 3 4

PedsQL™ Infant Scales 13-24 months izinsiz cogaltilamaz ~ Yayin hakki© 1998 JW Varni, Ph.D. Tim haklansaklidir
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Ek — 3. SF — 36 Yasam Kalitesi Olcegi

YASAM KALITESI (SF36) FORMU

Adi-SoryadVlV:
Tarih:

1. Genel sagliginizi nasil degerlendirirsiniz? Bir tanesini yuvarlak igine alinmiz

Miikemmel Cok iyi' Tyi Orta

Koti

1 2 3 4

5

2. Gegen y1l ile karsilagtirildiginda, sagliginizi su an i¢in nasil degerlendirirsiniz? Bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz

Gegen seneden ¢ok daha iyi

Gegen seneden biraz daha iyi

Gegen sene ile ayn1

Gegen seneden biraz daha koti

G|}~

Gegen seneden ¢ok daha kéti

3. Asagidaki tipik bir gilintimiizde yapmis olabileceginiz bazi aktiviteler yazilmistir. Saghgmiz bunlart yaparken sizi
smurlandirmakta midir? Oyleyse ne kadar? Her seferinde bir tanesini yuvarlak i¢ine aliniz.

IAKTIVITELER Evet, ok

kisitltyor

Evet, ¢ok az
kisitliyor

Hayrr, hig
kisitlamiyor

a. Kuvvet gerektiren aktiviteler, kogma, agir esyalart

kaldirmak, zor sporlar 1

2

3

b. Orta aktiviteler, bir masay1 oynatmak, elektrik
stiplirgesi ile siipiirmek, bowling, golf

—

c. Sebze-meyveleri kaldirmak, tagimak

id. Pek ¢ok kat1 gikmak

e. Tek kati ¢ikmak

f. Cémelmek, diz ¢okmek, egilmek

g. 1 kilometreden fazla yiirliyebilmek

h. Pek ¢ok mahalle aras yiirliyebilmek

i. Bir mahalleden (sokak) digerine yiiriimek

s e e e e el e
N NN N[NNI N

j. Kendi kendine yikanmak, giyinmek

WIWWIW[WLWIWiW|WwW| W

4. Son 4 hafta igerisinde, fiziksel sagliginiz yiiziinden giinliik ig veya aktivitelerinizde agagidaki problemlerle

kargilagtiniz m1? Her seferinde bir tanesini yuvarlak igine aliniz.

EVET | HAYIR
a. [5 yada diger aktiviteler igin harcadiginiz zamanda kesinti 1 2
b. Istediginizden daha az miktar igin tamamlanmasi 1 2
c. Isin veya diger aktivitelerin gesidinde kisitlama 1 2
d. Is veya diger aktiviteleri yaparken zorluk olmasi 1 2

5. Son 4 hafta igerisinde, duygusal problemler (6rnek-iiziintii ya da sinirli hissetmek) yiiziinden giinliik is veya
aktivitelerinizde asagidaki problemlerle karsilagtimiz m1? Her seferinde bir tanesini yuvarlak igine aliniz.

EVET | HAYIR
a. Is yada diger aktiviteler ayirdigimz siireden kesilme oldu mu? 1 2
b. Istediginizden daha az kistm tamamlanmasi 1
c. Isin veya diger aktiviteleri eskisi gibi dikkatli yapmama 1
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6. Gegen 4 hafta iginde, fiziksel saghk veya duygusal problemler, aileniz, arkadaginiz, komgularimiz veya gruplar
ile olan normal sosyal aktivitelerinize ne kadar engel oldu? Bir tanesini yuvarlak igine alimz

Hig Cok az Orta derecede Biraz Oldukea
1 2 3 4 5
7. Son 4 hafta igerisinde, ne kadar fiziksel ac1 (agr1) hissettiniz? Bir tanesini yuvarlak i¢ine almz
Hig Cok az Orta Cok ileri derecede Cok siddetli
1 2 3 4 5 6

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

Hig

Cok az

Orta

Cok

{leri derecede

1

2

3

4

5

9. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta icerisinde kendinizi nasil hissettiginiz ve islerin nasil gittigi ile ilgilidir.
Liitfen her soru igin hissettifinize en yakin olan sadece 1 cevap verin. Bir tanesini yuvarlak i¢ine alimz

Her | Cogu | Bir Bigien Cok | Higbir
Zaman | Zaman |Kisim Nadir| Zaman
a. Kendinizi capcanl hissediyor musunuz? 1 2 3 4 5 6
b. Cok sinirli bir kisi misiniz? 1 2 3 4 5 6
c. Kendinizi higbir sey giildiirmeyecek kadar batmg hissediyor 1 2 3 4 5 6
musunuz?
d. Kendinizi sakin ve huzurlu hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
e. Cok enerjiniz var mi? 1 2 3 4 5 6
f. kendinizi ¢okmiis ve karamsar hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
2. Yipranmug hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
h. Mutlu bir insan miydiniz? 1 2 3 4 5 6
i. Yorulmusg hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6

10. Gegen 4 hafta igende, fiziksel saglik veya duygusal problemler, sosyal aktivitelerinize (arkadaglari, akrabalari
ziyaret etmek gibi) ne kadar engel oldu? Bir tanesini yuvarlak i¢ine alimz

Her zaman Cogu zaman Bazi zamanlarda Cok az zaman Higbir zaman
1 2 3 Bl 5
11. Asagidaki ciimleler sizin i¢in ne kadar dogru ya da yanhs? Bir tanesini yuvarlak igine almiz
Tamamen (Cogunluklaf_. . Cogunlukla| Tamamen
Dogru Dogru Riniyem Yanhs Yanhs

a. Diger insanlardan biraz daha kolay hasta 1 2 3 4 5
oluyorum
b. Tamidigim herkes kadar saglikliyim 1 2 3 + 5
c. Saghgmn kétiilesmesini bekliyorum 1 2 3 4 5
d. Saghgim mitkkemmel 1 2 3 4 5
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Ek — 4. Mapi Arastirma Enstitiisii Kullanic1 Anlasmasi

o
i @R
)

Research Trust

User agreement

Special Terms

Mapi Research Trust, a non-for-profit organisation subject to the terms of the French law of 1st July 1901, registered in
Carpentras under number 453 979 346, whose business address is 27 rue de la Villette, 69003 Lyon, France, hereafter referred
to as “MRT” and the User, as defined herein, (each referred to singularly as a “Party” and/or collectively as the “Parties”), do
hereby agree to the following User Agreement Special and General Terms:

Mapi Research Trust
PROVIDE™

27 rue de la Villette

69003 Lyon

France

Phone: +33 (0)4 72 13 66 66

Recitals

The User acknowledges that it is subject to these Special Terms and to the General Terms of the Agreement, which are included
in Appendix 1 to these Special Terms and fully incorporated herein by reference. Under the Agreement, the Questionnaire
referenced herein is licensed, not sold, to the User by MRT for use only in accordance with the terms and conditions defined
herein. MRT reserves all rights not expressly granted to the User.

The Parties, in these Special Terms, intend to detail the special conditions of their partnership.

The Parties intend that all capitalized terms in the Special Terms have the same definitions as those given in article 1 of the
General Terms included in Appendix 1.

In this respect, the Parties have agreed as follows:

Article 1. Conditions Specific to the User

Section 1.01  Identification of the User

User Nérﬁe e ; cilem bilginer
Legé!hForm o -| University/Hospital
Address :v - | KTU medical school, Trabzon/Turkey
61080 Trabzon

Country z L Turkey
Email address o v ; :_ | cilemcolak@yahoo.com

Section 1.02 Identification of the Questionnaire
Title ' - Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™)
Author(s) Varni JW

Padiatric Nuality of | ifa Inventary™ [ lserAareament March?2018 22 N
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P 21
Ma P«

Research Trust

Owner

Varni James W, PhD
Copyright Copyright @ 1998 JW Varni, Ph.D. All rights reserved
Oﬁginél bibliographic references See Appendix 2

Article 2. Rights to Use
Section 2.01  Context of the Use of the Questionnaire

The User undertakes to only use the Questionnaire in the context of the Study as defined hereafter.

Context of Use Individual clinical practice

Section 202  Conditions for Use
The User undertakes to use the Questionnaire in accordance with the conditions for use defined hereafter.

(a) Rights transferred
Acting in the Owner's name, MRT transfers the following limited, non-exclusive rights, to the User (the "Limited Rights”)
(i) to use the Questionnaire, only as part of the Study; this right is made up exclusively of the right to communicate
it to the Beneficiaries only, free of charge, by any means of communication and by any means of remote distribution known or
unknown to date, subject to respecting the conditions for use described hereafter; and

(ii) to reproduce the Questionnaire, only as part of the Study; this right is made up exclusively of the right to
physically establish the Questionnaire or to have it physically established, on any paper, electronic, analog or digital medium, and
in particular documents, articles, studies, observations, publications, websites whether or not protected by restricted access, CD,
DVD, CD-ROM, hard disk, USB flash drive, for the Beneficiaries only and subject to respecting the conditions for use described
hereafter; and

(iii) Should the Questionnaire not already have been translated into the language requested, the User is entitled to
translate the Questionnaire or have it translated in this language, subject to informing MRT of the same beforehand by the
signature of a Translation Agreement indicating the terms of it and to providing a copy of the translation thus obtained as soon
as possible to MRT.

The User acknowledges and accepts that it is not entitied to amend, modify, condense, adapt, reorganise the Questionnaire on
any medium whatsoever, in any way whatsoever, even minor, without MRT’s prior specific written consent.

(b) Specific conditions for the Owner

The Owner has intended to transfer a part of the copyright on the Questionnaire andfor the Documentation to MRT in order to
enable MRT to make it available to the User for the purpose of the Study, subject to the User respecting the following conditions:

User shall not modify, abridge, condense, translate, adapt, recast or transform the Questionnaire in any manner or form,
including but not limited to any minor or significant change in wordings or organisation in the Questionnaire, without the prior
written agreement of the Owner. If permission is granted, any improvements, modifications, or enhancements to the
Questionnaire which may be conceived or developed, including translations and modules, shall become the property of the
Owner.

The User therefore undertakes to respect these special terms.
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(c) Specific conditions for the Questionnaire
« Use in Individual clinical practice or Research study / project

The User undertakes never to duplicate, transfer or publish the Questionnaire without indicating the Copyright Notice,

In the case of use of an electronic version of the Questionnaire in academic studies, the User undertakes to respect the following
special obligations:

- In case of use of an IT Company (e-vendor), User shall check with Mapi Research Trust that IT Company has
signed the necessary License Agreement with Mapi Research Trust before developing the electronic version of the Questionnaire

- Not modify the questionnaire (items and response scales, including the response scale numbers from 0-4)

- Cite the reference publications

- Insert the Owner's copyright notice on all pages/screens on which the Questionnaire will be presented and insert the
Trademark information: PedsQL™, Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. All rights reserved.

- Mention the following information: “PedsQL™ contact information and permission to use: Mapi Research Trust,
Lyon, France — Intemnet: hitps://eprovide.mapi-trust.org and www.pedsal.orgfindex.himl

- Submit the screenshots of all the Pages where the Questionnaire appears to Dr James W. Varni before release for
approval and to check that the above-mentioned requirements have been respected.

In the case of use of an electronic version of the Questionnaire in commercial studies / projects, the User undertakes to respect
the following special obligations:

User shall:

- In case of use of an IT Company (e-vendor), User shall check with Mapi Research Trust that IT Company has
signed the necessary License Agreement with Mapi Research Trust before developing the electronic version of the Questionnaire
- Not modify the questionnaire (items and response scales, including the response scale numbers from 0-4)
- Cite the reference publications
- Insert the Owner's copyright notice on all pages/screens on which the Questionnaire will be presented and insert the
Trademark information: PedsQL™, Copyright @ 1998 JW Varni, Ph.D. All rights reserved.
- Mention the following information: “PedsQL™ contact information and perm|ssmn to use: Mapi Research Trust,

Lyon, France — Internet: hitps://eprovide. mapi-trust.org and
- For the first migration of the Questionnaire (generally the original version) into a specific electronic device
- Review of screenshots:

After implementation of the Questionnaire into the device, the user/IT Company will generate screen captures (screenshots) of
the original guestionnaire as displayed in the device. These will be reviewed by Mapi to check that they are consistent with the
original paper version in terms of presentation, content and completion except for specific instructions related to the electronic
administration. Corrections that may be needed will be reported to the user/IT Company. In this case, screenshots after
correction will be generated for another round of review by Mapi until all screenshots are approved.

Dr James W. Varni will review all approved screenshots for a final validation.
- Usability testing

Usability testing is a methodology which aims to examine whether respondents are able to use a device and associated software
as intended. Major issues of concern in usability testing typically include device complexity, navigation and response selection for
example.

The objective of this investigation is to ensure that the electronic version of the questionnaire as included in the device meets
usab1llty criteria, fccusnng on functlonal aspects Bnd respondents understandmg of mstructlcns Usability test\ng oonsusts in
ith pa t
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their understanding of the instructions, ease of use and handiness of the device. A Usability testing report presenting results will
be produced. If any changes are recommended, these will be implemented by the user/IT Company. If issues raised by
respondents are raled as major, the user/IT Company may need o perform additional developments and another round of
Interviews may be needed.

Dr James W. Varni will review the changes suggested, if any, following the interviews.

The review of screenshots is mandatory. The usability testing is highly recommended by Mapi, however should the User and/or
IT Company decide not to perform this step, Mapi Research Trust shall not be held responsible for any consequence and
expense associated with this decision which shall remain the User and/or IT Company's sole liability.

The review of screenshots and usability testing, when and if performed, shall be performed exclusively by Mapi and shall be
sponsored by the User.

The performance of the review of screenshots and usability testing will result in a certification of the electronic device original
version of the Questionnaires by Mapi for future licenses.

- For the migration of other language versions of the Questionnaire on an existing certified specific electronic device
- Update version

After the electronic device original version of the Questionnaire is fully ready, the Questionnaire’s language versions developed
for paper administration will be updated to reflect the changes in wording of instructions implemented in the electronic device
original version of the questionnaire.

Mative speakers of the languages will reflect the changes made to the electronic device original version of the Questionnaire and
will provide English equivalents of all changes made for Mapi's quality control,

- Review of screenshots:

After implementation of the Questionnaire into the device, the userIT Company will generate screen caplures (screenshots) of
the original questionnaire as displayed in the device. These will be reviewed by Mapi to check that they are consistent with the
original paper version in terms of presentation, content and completion except for specific instructions related to the electronic
administration. Corrections that may be needed will be reported to the user/IT Company. In this case, screenshots after
correction will be generated for another round of review by Mapi until all screenshots are approved.

The update of version and review of screenshots are mandatory. These steps shall be performed exclusively by Mapi and shall
be sponsored by the User.

The performance of the update of version and review of screenshots will resultina certification of the electronic device language
version.of the Questionnaires by Mapi for future licenses.

+ Use in a publication:
In the case of a publication, article, study or observation on paper or electronic format of the Questionnaire, the User undertakes
to respect the following special obligations:

- not to include any full copy of the Questionnaire, hut a version with the indication “sample copy, do not use without
permission”
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- to indicate the name and copyright notice of the Owner (PedsQL™, Copyright @ 1998 JW Varni, Ph.D. All rights
reserved)

- to include the reference publications of the Questionnaire

- fo indicate the details of MRT for any information on the Questionnaire as follows: "PedsQL™ contact information
and permission to use: Mapi Research Trust, Lyon, France. - Internet; https:// ide.mapi- .org and .pe "

- to provide MRT, as soon as possible, with a copy of any publication regarding the Questionnaire, for information
purposes

- to submit the screenshots of all the Pages where the Questionnaire appears to MRT before release to check that the
above-mentioned requirements have been respected.

Use for dissemination or marketing:

In the case of use in a dissemination/marketing context:
- On a websile with unrestricted access:

The publication of a copy of the PedsQL™ on a websile with unrestricted access is not permitted.
- On a website with restricted access:

In the case of publication on a website with restricted access, the User may include a version of the Questionnaire that may be
amended, subject to this version being protected by a sufficiently secure access to only allow the Beneficiaries to access it.

Article 3. Term

MRT transfers the Limited Rights to use the Questionnaire as from the date of delivery of the Questionnaire to the User and for
the whole period of the Study.

Article 4. Beneficiaries

The Parties agree that the User may communicate the Questionnaire in accordance with the conditions defined above to the
Beneficiaries involved in the Study only, in relation to the Study defined in section 2.01.

Article 5. Territories and Languages

MRT transfers the Limited Rights to use the Questionnaire on the following territories and in the languages indicated in the table
below:

Questionnaire Language
PedsQL™ Infant Scales Turkish for Turkey

Article 6. Price and Payment Terms

The User undertakes in relation to MRT to pay the price owed in return for the availability of the Questionnaire, according to the
prices set out below, depending on the languages requested and the costs of using the Questionnaire, in accordance with the
terms and conditions described in section 6.02 of the General Terms included in Appendix 1.
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Access to the Questionnaire in non-funded academic research and individual clinical practice is free of charge.

Agreed and acknowledged by
cilem bilginer
13-Jun-2018

Appendix 1 to the Special Terms: User Agreement General Terms

User has regd

and gccepted the Mapi's General Terms of the Agreement, which are available on MRT’s website:
mapi-trust.ora/u ement-general-te

Appendix 2 to the Special Terms: References

Generic Core Scales:

- Vamni JW, et al. The PedsQL™: Measurement Model for the Pediatric Quality of Life Inventory.Medical Care,1999;
37(2):126-139

- Vami, J.W,, et al. The PedsQL™ 4.0: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Version 4.0
Generic Core Scales in healthy and patient populations. Medical Care,2001; 39(8): 800-812.

- Varni, JW., et al. (2002). The PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales: Sensitivity, responsiveness, and impact on clinical
decision-making.Journal of Behavioral Medicine, 25, 175-193.

- Varni, JW., et al. (2003). The PedsQL™ 4.0 as a pediatric population health measure: Feasibility, reliability, and
validity.Ambulatory Pediatrics, 3, 329-341.

- Chan, K.S., Mangione-Smith, R., Burwinkle, T.M., Rosen, M., &amp;amp;amp; Varni, J.W. (2005). The PedsQL™:
Reliability and validity of the Short-Form Generic Core Scales and Asthma Module.Medical Care, 43, 256-265.

- Varni, J.W., &amp;amp;amp; Limbers, C.A. (2009). The PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales Young Adult Version:
Feasibility, reliability and validity in a university student population.Journal of Health Psychology, 14, 611-622.

Asthma Module:

- Varmi, J.W., Burwinkle, T.M., Rapoff, M.A., Kamps, J.L., &amp;amp;amp; Olson, N. The PedsQL™ in pediatric asthma:
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Infant Scales:

- Varni, J.W., Limbers, C.A., Neighbors, K., Schulz, K., Lieu, J.E.C., Heffer, R.W., Tuzinkiewicz, K., Mangione-Smith, R.,
Zimmerman, J.J., &amp;amp;amp; Alonso, E.M. (2011). The PedsQL™ Infant Scales: Feasibility, internal consistency reliability
and validity in healthy and ill infants.Quality of Life Research, 20, 45-55.

- Grindler, D.J., Blank, S.J., Schulz, K.A., Witsell, D.L., &amp;amp;amp; Lieu, J.E. (2014). Impact of otitis media severity
on children's quality of life.Otolaryngology-Head and Neck Surgery, 151, 333-340.

- Bell N., Kruse, S., Simons, R.K., &amp;amp;amp; Brussoni, M. (2014). A spatial analysis of functional outcomes and
quality of life outcomes after pediatric injury.Injury Epidemiology, 1:16, 1-10.

Multidimensional Fatigue Scale:

- Varni, J.W., Burwinkle, T.M., Katz, E.R., Meeske, K., &amp;amp;amp; Dickinson, P, (2002). The PedsQL™ in pediatric
cancer: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory™ Generic Core Scales, Multidimensional Fatigue Scale,
and Cancer Module.Cancer, 94, 2090-2106.

- Vami, J. W., Beaujean, A., &amp;amp;amp; Limbers, C. A. (2013). Factorial invariance of pediatric patient self-reported
fatigue across age and gender: A multigroup confirmatory factor analysis approach utilizing the PedsQL™ Multidimensional
Fatigue Scale.Quality of Life Research, 22, 2581-2594.

- Vami, JW., Burwinkle, T.M., &amp;amp;amp; Szer, |.S. (2004). The PedsQL ™ Multidimensional Fatigue Scale in
pediatric rheumatology: Reliability and validity. Journal of Rheumatology; 31, 2494-2500.

- Varni, J.W., &amp;amp;amp; Limbers, C.A. (2008). The PedsQL™ Multidimensional Fatigue Scale in young adults:
Feasibility, reliability and validity in a university student population. Quality of Life Research, 17, 105-114.

- Panepinto, J.A., Torres, S., Bendo, C.B., McCavit, T.L., Dinu, B., Sherman-Bien, S., Bemrich-Stolz, C., &amp;amp;amp;
Varni, J.W. (2014). PedsQL™ Multidimensional Fatigue Scale in sickle cell disease: Feasibility, reliability and validity.Pediatric
Blood &amp;amp;amp; Cancer, 61, 171-177.

Neurofibromatosis Type 1 Module:

- Nutakki, K., Hingtgen, C.M., Monahan, P., Vami, J.W., &amp;amp;amp; Swigonski, N.L. (2013). Development of the
adult PedsQL™ Neurofibromatosis Type 1 Module: Initial feasibility, reliability and validity.Health and Quality of Life Outcomes,
11:21, 1-9

MNeuromuscular Module:

- lannaccone, S.T., Hynan, L.S., Morton, A., Buchanan, R., Limbers, C.A., &amp;amp;amp; Vami, J.W. (2009). The
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06.08.2018 Print Window

Subject: Re: ePROVIDE™: Request #139393

From: cilemcolak@yahoo.com
To: Farah.Djebabli@iconplc.com
Date: Tuesday, July 31, 2018, 4:53:53 PM GMT+3
Dear Djebabli,
Thank you for your information,

| would like to state that | completed the user agreement form on your website and it is sent back to me on
June 13th (I attached it below)

There is no study on validity and reliability of PedsQL Infant Scales in Turkish yet and | believe that this is
a considerable gap in research area in Turkey.

| would like to test the psychometric properties of these scales, which were translated in Turkish by Mapi,
in Turkish population.

| am a child and adolescent psychiatrist working at Karadeniz Technical University Farabi Hospital in
Turkey. | plan to work with pediatricians, who are working in the same hospital as well, to gather the study
population likewise the study conducted in 2011 by James Varni and his colleagues.

If Mapi permit us we would like to apply for ethics approval

Best regards

Asst. Prof. Dr. S. Gilem BILGINER

KTU Faculty of Medicine

Department of Child and Adolescent Psychiatry
Trabzon/TURKEY

. UA-PedsQL™-cilem_bilginer-20180613_14046 (1).pdf
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