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1. GIRIS ve AMAC

Tim insanlik i¢in evrensel bir kavram olan yasam Kkalitesi, bireylerin i¢inde
yasadig1 kiiltiir ve degerler sisteminin biitlinli icinde amaglari, beklentileri, ilgileri ve
diistinceler1 ile iligkili olarak yasam i¢indeki durumlarini algilamalar1 olarak
tanimlanmaktadir (1).

Yasam kalitesi bireysel 1yilik halinin bir anlatimidir ve yasamin farkli alanlarinda
0znel doyumun ifadesi olarak 6zetlenmektedir (2,3). Yasam kalitesi kendinden memnun
olmanin en temel diizeyi olan iyilik halinin bilincinde olmayi ve kendini degerli
hissetmeyi de icerir (4,5). Yasam kalitesi kavrami, her yastaki birey ve her hastalikta
onemli olmakla birlikte kanserli ¢gocuklarda da oncelikli degerlendirilmesi gereken bir
konudur (6).

Amerika Birlesik Devletleri (ABD) ve bir¢cok gelismis iilkede cocuklarda en
yaygin ikinci 6liim nedeni olan kanser, lilkemizde ilk dort swrada yer almaktadir.
Ulkemizde her yil 150.000 civarmnda eriskin kanser olgusu beklenirken, 0-14 yas
grubunda 2500-3000 yeni kanser olgusunun goriilmesi beklenmektedir (7).

Cocukluk c¢ag1 kanserleri, sag kalim oranlari, tedaviye yanit oranlari, dagilimlar1 ve
kanser tiirleri agisindan eriskinlerden farklilik gosterir (8). Son yillarda kanser
tedavisinde, erken taninin 6neminin anlagilmasi ve yeni tan1 yontemleri, yeni kemoterapi
kiirleri ve 6zellikle kemik 1iligi transplantasyonundaki gelismeler sag kalim oranlarini
etkilemistir (9). Kanser tedavi basarismin yliksekligi ve ¢ocuklarin oniindeki beklenen
yasam siiresinin uzunlugu erken ve etkin tedaviyi, en iyi hizmete erigimi, yasam
kalitesini, psikososyal yaklasimi daha da onemli hale getirmektedir (10,11). Gelismis
iilkelerde hesaplandigi gibi, 2010 yilinda her 250 geng eriskinde birinin, ¢ocukluk yas1
kanseri yasayani oldugu disiiniiliirse, ne kadar biiyiik ve en verimli bir niifusun
kapsandigi anlasilacaktir (12,13).

Yasam kalitesi, genel sag kalim siiresinin ve hastaliksiz sag kalimin saglandigi
kanser hastalarinda hedefler arasinda yerini almistir. Cocuklarin tedavi sonrasi yasamlari
boyunca nasil bir kalitede yasadiklar1 tiim diinyada 6nem kazanmistir. Yasam kalitesi ile
ilgili elde edilen sonuglarn yorumlanmasi ve klinik kullanima da yansimasi

gerekmektedir.



Yasam kalitesi 6l¢limiiniin degerlendirilmesi, her cografi bolgede farkl kiiltiirler,
niifus ve diller olmasi, her yas grubunun kendini farkli ifade etmesi bakimindan zordur.
Bu siirecte etkili tarafsiz dlgiimlerin yapilabilmesinde yasam kalitesi dl¢ekleri siklikla
kullanilmaktadir (14). Cocuk ve ergenlerde kullanilan yasam kalitesi dlcekleri (YKO)
genel olarak degerlendirildiginde, belirli bir hastalik i¢in gelistirilmis olanlar ve genel
tyilik halini 6l¢enler olarak iki farkli ana grupta toplandigi gortiilmektedir (15).

Genel yasam kalitesi Ol¢ekleri hem hastaligr olan hem de saglikli olan ¢ocuk ve
ergenlerde  kullanilabilmekte, bu nedenle hastaligt olan ve saglkli grup
karsilastirmalarinda, toplum saglig1 calismalarinda genis orneklemlere
uygulanabilmektedir (16). Cocukluk caginda en sik kullanilan yasam kalitesi 6lcegi,
PedQL 4.0 (Pediatrics Quality of Life—Cocuklar i¢cin yasam kalitesi) genel g¢ekirdek
Olgekleridir. Bu Olgekler pediatrik yasam kalitesi ile ilgili olan fiziksel fonksiyon,
duygusal fonksiyon, sosyal fonksiyon, okul fonksiyonlar1 gibi temel alanlardan
olugsmaktadir. PedsQL 4.0, 2-18 yas arasindaki ¢ocuklar i¢in umut verici, saglikla iliskili
bir yasam kalitesi 6l¢tiimiidiir. Ebeveyn bildirimlerini de igermektedir. Hem saglikli hem
de hasta bireylere uygulamak i¢in tasarlanmistir (17,18).

Ulkemizde son yillarda artan yasam kalitesi kavrammin dneminin bilinmesi ve
buna iligkin ¢aligmalarin siirdiiriilmesi, kanserli ¢ocuklar ve ailelerinin optimal saghgmin
korunmas1 ve gelistirilmesinde onemli rol oynadig1 diisiiniilmektedir (15). Kronik bir
hastalik haline gelen kanser ve bu hastalikla miicadele eden ¢ocuklarin yasam kalitesinin
belirlenmesi ve yasam kalitelerinin ylikseltilmeye c¢alisilmast konusunda egilimlerin
arttig1 bu zamanda, “Tedavi edilen ¢ocuklarimizin yasam kaliteleri nasil, gercekten
onlara kaliteli bir hayat saglayabiliyor muyuz ?” sorusuna yanit aramak gerekir. Bu
calismadaki amacimiz, kanser tanisi alarak tedavi edilmis ve su anda hastaliksiz
yasamlarina devam eden hasta gruplarmin, hastalik gecirmemis genel saglikli bireylerle

yasam kalitelerini karsilagtirmaktir.



2. GENEL BIiLGILER

Uzun yillar ‘saglikliligin’ geleneksel degerlendirilmesinde ya da saghigin 6lglimiinde
morbidite, mortalite ve beklenen yasam stiresi gibi kavramlar esas alinmistir. Son yillarda
bu yaklagimin saglikliligin degerlendirilmesinde ve dl¢limiinde yeterli olmadigi diislincesi
ortaya c¢cikmis, kisinin fizyolojik ya da ruhsal bir patolojinin olumsuz etkileri hakkinda
0znel degerlendirilmesi ve farkindalig1 daha ¢ok 6nem kazanmistir. Bu diisiinceyle, hastay1
daha biitiinciil olarak ele alma, fiziksel, ruhsal ve sosyal agidan iyilik durumunu 6lgme
girigiminin bir sonucu olarak “yasam kalitesi” kavrami ortaya ¢ikmustir (9).

Yasam kalitesi kavrami, 1960’11 yillarda ABD’nde politik tartigmalardan kaynagmi
alan ve o yillardan sonra da kullanimi1 yayginlasmaya baslayan oldukc¢a yeni bir
kavramdir (19). 1960’11 yillarda ABD’nde, yasam kalitesinin diizeltilmesi hiikiimet i¢in
birinci hedef olarak kabul edilmis ve dncelikle daha iyi bir yasam kalitesi i¢cin daha fazla
esenlik saglayacak materyaller olduguna inanmilan gelir/kazang, egitim, saghk ve
barinmay1 igeren, tarafsiz, yasam durumlarinin 1iyilestirilmesi yOniinde c¢aligmalar
yapilmistir (20,21).

Diinya Saghk Orgiitii (DSO) 1980’lerin basinda yasam kalitesinin Sl¢iimii ve
kavramsallagmasi i¢in bir ¢alisma baslatmistir. DSO’niin Yasam Kalitesi Calisma Grubu

1986 yilinda yasam kalitesini tanimlamistir (15,17).

2.1. Yasam Kalitesi Tanimm

Bireyin toplumun bir pargasi olarak yasamii siirdiirmesinde saglik, anahtar role
sahiptir. Ayn1 zamanda bireyin toplumdan aldig1 destegi de yansitmaktadir (22). DSO
saglig1 “sadece bir hastaligin veya sakathgm olmamasi degil, ayn1 zamanda fiziksel,
ruhsal ve sosyal yonden tam bir huzur ve iyilik hali i¢cinde olmaktir” seklinde
tanimlamaktadir. Bu tanimda yer alan ‘tam bir huzur ve iyilik hali iginde olma’ vurgusu,
yasam kalitesi ile iligkilidir (23,24).

Yasam kalitesi kavrami farkli sekillerde tanimlanabilmektedir. Yasamin niceliksel
degerlendirilmesinin aksine, kisinin 6znel olarak yasamdan memnuniyetini, genel iyilik
halini ve islevselligini yansitir (16). Farkli kisilere hayatlarinin degisik donemlerinde
farkli seyler ifade eden bir kavram olmasmdan dolayi, belki de en basit tanimi, hasta

gbziiyle hastalik yasantis1 olabilir (23,25). Diinya Saglik Orgiiti Yasam Kalitesi



Grubu’nun tanimi ‘kisinin yasadig1 kiiltiir ve deger sistemleri cercevesinde amaglari,
beklentileri, standartlar1 ve ilgileri ile iliskili olarak yasamdaki pozisyonunu algilayis
bicimi’ seklindedir (25). Bu kavram i¢inde fiziksel saglik, ruh sagligi, bagimsizlik
diizeyi, sosyal iligkiler, ¢evre etkenleri ve kisisel inanglar yer almaktadir. Diinya Saglik
Orgiitii’ne gore hastalik, ‘viicudun yap1 ve islevinin bir patoloji veya bozukluk sonucu
degisime ugramasi hali’ olarak tanimlanmistir (26). Hastalik kavraminda fizyolojik ya da
ruhsal bir patolojinin olumsuz etkilerine olan farkindalik, yani 6znel degerlendirme,
esastir. Yagsam kalitesi kavrami, hastalik ve onun olusturdugu islevsellik kayba ile iliskili
olmakla birlikte daha kapsayici ve ondan bagimsiz olabilmektedir (11,26).

Saglik alani1 ¢aligmalariyla yasam kalitesinin birlesmesi ve ‘saglikla iliskili yasam
kalitesi’ kavrammna ilk kez DSO anayasasinda yer alan sagh@m tanimi icinde
rastlanilmaktadir (27). Saglhkla ilgili yasam kalitesi yaklasimi, ‘hastalik yoktur hasta
vardir’ ilkesinden hareketle, hastay: biitiinciil olarak ele alma, fiziksel, ruhsal ve sosyal
acidan etkilenme durumunu Olgme girisimi  olarak ortaya c¢ikmistir (11,25).
Degerlendirilmesi, 6zellikle kronik hastaliklarda ¢ok dnemlidir. Kisinin, hastaligini ve
uygulanan tedavilerin fonksiyonel etkilerini nasil algiladigi ile iliskilidir (22,23).

Yasam kalitesi ¢esitli bilim dallar1 tarafindan farkli sekillerde tanimlanmuistir.
Temelde yasam kalitesi arastirmalari, li¢ yonden yararli olmaktadir. Birincisi, bireysel
kalitenin teknik veri sistemleri ve siirecleriyle saptanabilmesinin verdigi kolaylik,
ikincisi, sosyal cevrenin bireye olan etkilerinin anlagilmasi ve bu etkilerin toplum
planlamacilar1 tarafindan uygulamaya aktarilmasi olanagi, tigiinciisii, bireyin yasantisini
algilamasina ve doyum bulma siire¢lerini tanimasma katkisidir (29,30). Saglhiga bagh
yasam kalitesinin “bir hastalik veya tedaviyle baglantili olan fiziksel, duygusal ve sosyal
ogeleri kapsayan cok boyutlu bir kavram” oldugu kabul edilmektedir. Bu kavram,
objektif fonksiyon 6zellikleri ve subjektif 1yilik durumu hakkinda bireyin degerlendirme
ve yargilarin1 kapsayan ¢ok boyutlu bir yapiy: ifade eder. Saghga bagl yasam kalitesi
Olgtimleri, ic Onemli nedenle klinik arastirmalarda ve epidemiyolojik calismalarda
kullanilan genel bir ara¢ haline gelmistir. Bunlar, saglik hizmet giderlerindeki olaganiistii
artig, gliniimiizde saglik teknolojisindeki gelisime bagl olarak yasamin siiresinden ¢ok
kalitesine 6nem verilmesi ve saglik teknolojileri arasindaki karsilagtirmalardir (31,32).
Saglhiga bagl yasam kalitesi verileri, hastalarin kendi verdikleri bilgiler, islev algilari,

yakinmalari, zihinsel durumlar1 ve etkilesimli iliskilerine dayanir (Sekil 2.1).
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Sekil 2.1. Yasam kalitesi ve sagliga bagli yasam kalitesini etkileyen faktorler.

2.2. Yasam Kalitesinin Hasta A¢isindan Klinik Yararlan

Hekimler i¢in yasam kalitesi konularinin giinliik uygulamalari i¢ine dahil edilmesi
ile rutin pratikte goz ardi edilen hasta goziiyle hastalik yasantisi daha iy1 anlasilabilir.
Boylece tipta hiikiim siiren ataerkil bakis acgisinin terk edilerek daha biitiinsel bir bakis
acisina ulagilabilir. Hasta—hekim isbirligi ile hastanin beklentilerine daha fazla
yaklagilmig ve hastanin yasaminin diger alanlarina odaklanmasi saglanarak, hastalikla
asir1 ugrasi i¢ine girmesi Onlenilmis olacaktir. Bu sayede, hasta basvuru odakli olarak
tyilestirilirken, yeni gelisebilecek diger sorunlardan (6rnegin psikososyal sorunlar) da
uzaklagsmasi saglanabilir. Hasta ile hekim arasindaki iligski gelisir ve daha gergekci bir
zemine oturmasi saglanir. Ayrica hastalikla iliskili yaygin ama g6z ardi edilen sorunlar
ortaya konularak hastanm oncelikleri belirlenir ve bu durum, hekimle hastanin uyumunu
artirir (28,33).

Yasam kalitesinin Ol¢iimii Oncelikle, hastaliklarin kisinin psikolojik ve sosyal
yasantisi iizerine etkilerinin saptanmasi, hastalarin hastaliklarini nasil algiladiklarinin
tedavi

anlagilmasi, sonuclarinin  hastanin psikososyal durumu {zerinde yaptigi

degisikliklerin belirlenmesi i¢in uygulanmaktadir (11). Bu yontemlerin kullanim alanlar1



arasinda saglik ekonomisi, klinik arastirma/degerlendirme c¢aligmalari, hastalarin
gereksinimlerine yanit verebilme ve denetleme yer almaktadir. Ayrica hesap denetimi,
finansal ve politik amagl da kullanilmaktadir (34,35).

Klinik degerlendirme ise en sik kullanim alanidir. Hasta sorunlarinin daha iyi
anlagilmasinda, tedavinin takibinde, tedavi etkinliginde, klinik gelismelerin
saptanmasimnda ve kronik hastaliklarda hastanin durumundaki degisikliklerin
degerlendirilmesinde kullanilmaktadir (22). Klinik arastirmalarda yasam kalitesinin
Ol¢iilmesi, tedavi segeneklerinin ve 6zellikle yeni tedavi yontemlerinin yasam kalitesine
etkilerinin degerlendirilmesinde ¢cok onemlidir (28,36). Tedavi seceneklerinin hastalarin
yasam kalitesi lizerine etkilerinin bilinmesi, hastalar1 ¢ok fazla tatmin edecektir. Bu
cercevede hasta elde edecegi iyilik durumunu, ulasacagi sonucu bilecek ve tedavi onun

bireysel gereksinimlerine de cevap verecektir (22,23).

2.3. Yasam Kalitesi Olciimii

Genellikle saglik iliskili yasam kalitesi (STYK) (HRQoL- Health Related Quality of
Life) 6lgtimlerinin iki tipi vardir; saglik durumu degerlendirmesi ve hasta tercihlerinin
degerlendirilmesi (37). Saglik durumu degerlendirmesi Olgiimlerinde hastanin “iyi
hissetme” algilamas1 sorgulanmakta ve bir seri soruya verilen yanitlara gore skorlama
yapilmaktadir. Bu skor hastanin diger hastalara gore ve ayni hastanin farkli donemlerdeki
SIYK (HRQoL) diizeyine gore goreceli SIYK (HRQoL) karsilastirilmasini saglar.
Degerlendirmeler hastanin genel yasam kaliteleri skorlamalarinin istendigi tek bir
sorudan, yagamlarinin bir donemleri ile ilgili 6zgiin sorulara kadar degisebilir. Genellikle
bu degerlendirmeleri tamamlamak 5-10 dakika siirer. Elde edilen degerler farkh
tedavilerin karsilastirilmasi veya ayni hastanin farkli donemlerinin karsilagtirilmasinda
kullanilir. Sonucta bu degerlendirmeler siklikla klinik ¢alismalarda tedavi sekillerinin
karsilastirilmasi sirasinda elde edilen sonuglarin degerini arttirir.

Hasta tercihlerinin degerlendirilmesi durumu, bir belirsizlik durumunda hastanin
sectigi tercihlerin skorlamasina dayanir. Ornegin tamamen saglikli 5 yillik bir hayat i¢in
simdiki hayatindan kag yil1 feragat edebilecegi ya da osteosarkomda relaps riski olmasina
ragmen ekstremite amputasyonuna izin verip vermeyecegine gore yasam kalitesi
skorlanabilir. Ancak bu tarz skorlamalar1 deneyimli arastirmacilarin yapmalari

gerekmektedir.



Yasam kalitesi kavrammim ve yasam kalitesi Ol¢lim araglarinin gelistirilmesini
amaglayan bir¢ok calisma yapilmakla birlikte, klinik alanda 50 yildan fazla bir siiredir
fonksiyonel saglik durumunu degerlendiren 6lgeklerin kullanildig: goriilmektedir. 1940'1
yillarda gelistirilen Association Functional Scale, Karnofsky Index, New York Heart
Association Functional Classes fonksiyonel yasam kalitesi Olgeklerinin ilk 6rnekleridir
(38). Cocuk ve ergenlerde kullanilan yasam kalitesi dlgekleri (YKO) genel olarak
degerlendirildiginde, belirli bir hastalik i¢in gelistirilmis olanlar ve genel 1yilik halini
Olcenler olarak iki farkli ana grupta toplandigi goriilmektedir (16,39).

Genel yasam kalitesi 6lgekleri hem hastaligi olan, hem de saglikli olan ¢ocuk ve
ergenlerde kullanilabilmekte, bu nedenle hastaligt olan ve saglikli grup
karsilagtirmalarinda, toplum saglig1 caligmalarinda genis orneklemlere
uygulanabilmektedir (16,18). Saglikla ilgili yasam kalitesini 6lgen bazi 6lgekler belirtileri
ya da klinik durumu sorgularken, bazilar1 kiginin islevsel becerisini, psikososyal 1yilik
halini, sosyal destek durumunu ve yasamdan memnuniyetini degerlendirmektedir.
Hastaliga 0zgii yasam kalitesi Olgegi, sadece gelistirilmis oldugu hastaligin
degerlendirmesinde gecerlidir (39). Bunlar daha cok fonksiyonel saglik durumunu
Olecmek, dogru tedaviyi belirlemek, tedavinin beklenen sonuglarini degerlendirmek ve
hastaligin gidisatmi izlemek igin gelistirilen tek boyutlu dlgeklerdir (40). Baz1 SIYK
anketleri tek bir evrensel SIYK skoru elde etmeyi amaglarken, digerleri fiziksel,
duygusal, fonksiyonel ve sosyal “iyi olma” hali gibi bir ka¢ alanda veri edinmeyi
amagclar. Cogu anket her ikisini degerlendirmeye alir.

Anketler yanit bigimleri acisindan da farkli olabilir. En ¢ok kullanilan bigimler
Likert ve gorsel skaladir. Likert skalasi, belirli sayida tanimlanmis sirali yanit icermekte
iken, gorsel skala her iki ucu tanimlanmis diiz bir ¢izgiden olugmaktadir. Anket
degerlendirmesi genellikle kisinin 7 giinii ile 4 haftas1 aras1 bir donemi sorgular.
Hastalikla ilgili degisiklik frekansi ne kadar hizli ise, bu donem o kadar kisa tutulur.
Genel popiilasyonlara sorulan sorular ise genellikle uzun donemlidir. Genel olarak SIYK,
hastaligin ve tedavinin hastanin gilinliik yasamina etkisini gosterir, Ozlemleri ve

memnuniyeti yansitmaz, ¢ok yonliidiir ve subjektiftir.



2.4. Saghkla Tlgili Yasam Kalitesi

Saglik alaninda “Yasam Kalitesi” kavramini ilk defa kullanan JR Ekinton’dur (41).
Ekinton, teknolojik ilerlemelerin adeta temel gereksinimlerin 6niine ge¢mis oldugu bir
donemde, trasplantasyon tibbini tartistigi “Tip ve Yasam Kalitesi” adli makalesinde,
yasam kalitesinden s6z etmistir. Bu makalede, saglik alaninda yasam kalitesi kavraminin
ortaya ¢ikismin teknik ilerlemeden ¢ok, insani yaklagimlarla baglantili oldugu, “yasam
kalitesi’nin teknolojinin gelismesiyle bir tarafa itildi§i ve bu kavramin insan
gereksinimlerinin tiimiini kapsayan ¢ok genis bir kavram oldugu belirtilmektedir (41).

Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi (SIYK) biitiinciil olarak, yasam kalitesinin bir alt
bilesenidir. Bu nedenle bu iki kavram birbiriyle yakindan iliskili kavramlardir. Bir goriise
gore YK ve SIYK birbirinden ayrilarak incelenmeliyken, diger bir goriise gore, aslinda
yasam kalitesinin tiim boyutlar1 saglikla ilgili yasam kalitesini de belirler ve bunlar1
birbirinden ayirmak olanaksizdir. Ornegin gelir diizeyi, sosyal olanaklar, politik ortam,
cevre kosullar1 ve kisisel inanglar genel yasam kalitesinin i¢cinde degerlendirilirken,
bunlar1 saglikla ilgili yasam kalitesinde ayr1 diistinmek, bizi genellikle yanilgiya gotiiriir.
Clinkii bunlarin ¢ogu saglik sorunlarini belirleyen temel faktorlerdir (42,43). Yasam
kalitesinin hastaliklarca etkilenen yOniinii iceren ve c¢ok boyutlu bir terim olarak
kullanilan Saglikla ilgili Yasam Kalitesi (SIYK) ise, bir hastaligin ve tedavisinin yarattig
etkilerin hasta tarafindan algilanisi olarak tanimlanmaktadir (16,18,44). Saglikla Ilgili
Yasam Kalitesi, esas olarak kisinin sagligi tarafindan belirlenen, klinik girisimlerle
etkilenebilen genel yasam kalitesinin bir bilesenidir. Kisinin, hastaligi ve uygulanan
tedavilerin fonksiyonel etkilerini nasil algiladig: ile iliskilidir (45). Saglikla ilgili yasam
kalitesini 6l¢en bazi 6lgekler, belirtileri ya da klinik durumu sorgularken, bazilar1 kisinin
islevsel becerisini, psikososyal iyilik halini, sosyal destek durumunu ve yasamdan
memnuniyetini degerlendirmektedir. Bu degerlendirmeler yeni saglik politikalarmin
planlanmasi, bireye uygun girisimlerin secilmesi, yatis sliresi ve tedavi maliyetinin
diistiriilmesi, hasta ve hasta yakilariin tiretkenliginin arttirilip is giiciine kazandirilmasi
gibi farkli amagclarla kullanilabilmektedir (18,45,46).

Yetiskinler i¢in birgok yasam kalitesi 6l¢egi hazirlanmis olmasina karsm, ¢ocuklar
icin yapilmis c¢alismalar ¢ok az ve sinirli sayidadir. Buna neden olarak c¢ocuklarin
gelisimsel diizeylerine bagli olarak verecekleri yanitlarin farkli olmasi nedeniyle farkl

yas gruplar1 i¢in farkli yasam kalitesi Olgeklerinin gelistirilmesinin gerekli oldugu, bir



diger neden olarak da ¢ocuklarin verdikleri yanitlarin giivenilir olmayacag1 gosterilmistir
(39,44).

Saglikla ilgili yasam kalitesi kavrami, hastalik ve belirtileri, fiziksel, psikolojik ve
sosyal durum olmak {izere dort ana kavram iizerine odaklasir (36). Yasam kalitesi
hakkindaki yaymlar hizli bir gelisme gostermis ve 1990’larda giderek artmustir. 1992°de
sadece saglikla ilgili yasam kalitesi arastirmasi yayinlayan “International Society of
Quality of Life” isimli bilimsel bir dergi yayma baslamistir (47). Cocuk saghgi, ayni
zamanda uygun faaliyetlere gelisme halinde tam katilma yetenegi olarak da tanimlanir ve
bu fiziksel, psikolojik ve toplumsal enerji gerektirir. Cocuklardaki hastalik ya da saglik
durumu bozukluklari, spesifik bir anormallik kanitindan ziyade, uygun gelisme
eksikligiyle onun istenmeyen etkilerini gosterebilir (48,49).

Kanserin ve onun tedavisinin sonuglarmi saglikla ilgili yasam kalitesi baglaminda
degerlendirmek, hem genel hem de hastalik ve tedaviye 6zgii degerlendirmeler gerektirir.
Genel konular, ruhsal saglik ve kendini 1yi hissetme gibi insani degerlere ve giinliik
yasamdaki islevleri yerine getirme {iizerinde yogunlasir (50). Saglik durumunun
algilanmasi, Ozellikle ergenlik doneminde hastalar ve anne-babalar arasinda onemli
farkliliklar gosterir (51).

Cocugun cok kiigiik yasta oldugu ve kendi basina sorulara cevap veremedigi
durumlarda onlarin en yakinlarinda olan bakim verenler arasinda da saglik durumu

algilanmasinda ¢ok 6nemli farkliliklar goriiliir (52).

2.5. Kanser ve Yasam Kalitesi

Kanser kelimesi, anksiyete ve korku gibi olumsuz duygular uyandiran bir kavram
olarak goriilmektedir. Diger hastaliklarin 6ldiirmeyecegine iliskin bir kan1 olmamasina
karsin bu hastalikta, korku, sinirsiz ac1 ¢ekme ve hastaligi konusamama gibi durumlar
siklikla goriiliir. Hastanin yasadig1 giicliikler, maddi harcamalarin artmas1 ve hasta bireye
bakma zorunlulugu sonucu sosyal durumda bozulma gibi nedenlerle, ailenin diger iiyeleri
de kanserden etkilenmektedirler. Bu nedenle kanser bakiminin psikososyal boyutlarinin
en onemli hedefinin, hastanin ve ailenin gereksinimleri oldugu diisiiniilebilir (49). Kanser
tanisinin konulmasi, birey ve ailesi i¢in travmatik bir deneyimdir. Diger hastaliklara gore
kanser, bireyin giinlik yasam dengesini daha da bozarak, bireyi ve ailesini fiziksel,

psikolojik, sosyal, ekonomik vb. her alanda etkileyebilmektedir. Kanser, birey i¢in uyum



mekanizmalarmin etkilenmesi, gelecege yonelik planlarin bozulmasi, giiciinii yitirme gibi
anlamlar tasryabilmektedir. Bu durumda bireyin yasam kalitesi azalmaktadir (44).

Yasam kalitesi, kanser hastalarinin tedavisinde g6z 6niine alinmas1 gereken dnemli
bir konudur. Hastaligin ve tedavinin sonucunda yasam kisaldiginda ya da cekiciligini
kaybettiginde, baz1 fonksiyonlar bozuldugunda, yasamin uzamasi beklenirken onemli
olan, elde edilen sonuclar ile vazgecilen degerler arasinda kisinin kendini nasil
degerlendirecegidir (49). Kanser tedavisinin basarisi, bir¢ok agidan hastanin
desteklenmesinde gosterilen basariya baglidir. Tedavinin herhangi bir asamasindaki
basarisizlik, hastanin tedaviyi yarim birakmasina neden olabilir. Hasta destekleme
programi hastanin yasam kalitesini belirlemede onemli bir etkendir. Yasam siiresinin
uzatilamadig1 durumlarda bile saglik personeli, yasam kalitesinin korunmasi konusunda
caba goOstermelidir. Yasam kalitesinin Ol¢lilmesi, klinik arastirmalarin = yaygin
amagclarindan biri haline gelmistir. Planli bir sekilde uygulanirsa palyatif bakim, hasta
iizerinde olumlu etkiler gosterecektir (44). Palyatif kanser bakimi, hastanin subjektif
sagligini arttirmay1 amaclar. Bu bakimin biitiinsel, multidisipliner ve hastanin yani sira
ailesini de merkeze alan bir bakisa sahip olmas1 gerekmektedir. Genel bir palyatif bakim
programi esneklik icermeli ve Oliimciil hastalarin ihtiyaclarina cevap verebilmelidir.
Bununla beraber cesitli yasam kalitesi boyutlarinda ilerleme saglamak i¢in, O6zel
yakinmalar i¢in 6zel miidahalelerde bulunmali ya da problemler iyi tanimlanmali,
degerlendirilmeli ve programa dahil edilmelidir (43). Kanser tedavisindeki hizli gelisme
ile hastalarm, uzun yasami daha kisa ama daha kaliteli bir yasama degisip
degismeyecegi, hatta tedavi, hastaliktan daha m1 kotii konusu giindeme gelmis ve yasam
kalitesi ilk olarak onkoloji alaninda ele alinmistir (44).

Kanser tedavisinin yasam kalitesi iizerine etkisinin degerlendirilmesi kanser
tedavisinin tiim asamalarinda 6nemlidir. Hastaliga karsi ¢ocuk ve ailesi gozlemlenmelidir
(23). Cocuk ve ailesinin hastalifa kars1 olan duygusal tepkisi diger insanlarin hastalik ve
tedavi ile bas etmesini etkileyebilir. Cocugun kronolojik yasi ve gelisim asamasi,
degerlendirmede kritik faktorlerdir (35,44). Hastalikla basa c¢ikamayan ve yiiksek
oranlarda anksiyete yasayan anne ve babalar, ¢ocuklarina bu anksiyeteyi yansitacaklardir.
Hastaneyle ilgili daha 6nce olumsuz deneyim yasayan cocuk, daha ¢ok anksiyete
gostermektedir. Kanserli akrabaya sahip aileler, daha ¢ok anksiyete yasamaktadir
(23,52). Yasam kalitesinin arttirilabilmesi i¢in bu hastalarin 6zel gereksinimlerinin

belirlenmesi mutlaka gereklidir. Kanserin tan1 ve tedavisinin sonuglari, kisilerde dogal
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olarak anksiyete yaratacagmdan, her zaman hasta ve hasta yakinlarina yakin olunmalidir.
Bununla birlikte kanser tanismin psikolojik etkisi ve hastanin emosyonel yaniti, hastaligin
tibbi parametrelerine gore degisiklik gdsterebilmektedir (43,44). Kanser nedeniyle gelisen
sorunlarin ¢ogu, hastanin benligine yonelik birer tehdit niteligindedir ve dnemli bir béimii
de beden imajiyla ilgili sorunlardir. Kanser tanisi alan bireylerde, beden imajlariyla ilgili
cok biiyiik degisikliklerin gerceklestigi, dogrudan tlimorle olmasa bile, tedavide uygulanan
cerrahi girisim, kemoterapi ya da radyoterapiye bagh olarak beden imaji degisikliginin
oldugu belirtilmektedir. Bu konuda yapilan calismalarda da, kanser hastalarinin beden
imajiyla ilgili ¢esitli sorunlar yasadiklar1 sonucuna ulasilmistir. Bu sorunlarin ise, bireyin
yasam kalitesini olumsuz yonde etkiledigi diisiiniilmektedir (48,50).

Gegmiste kanser tedavisinin birinci amaci, hastanin hayatta kalmasini saglamakt.
Ancak onkolojideki son ilerlemelerle birlikte hayatta kalma orani artmaktadir ve bu
ylizden kanserden kurtulanlar1 etkileyen uzun vadeli durumlar daha fazla Onem

kazanmaktadir (53).

2.6. Cocuklarda Yasam Kalitesi

Yetiskinler i¢in ¢ok yasam kalitesi 6lgegi hazirlanmis olmasma karsin, ¢ocuklarin
kendinden bilgi almarak yapilan calismalar ¢cok az ve smirli sayidadir. Cocuklar
biiytiklerin kiigiik bir 6rnegi degildir. Bir birey olarak ele alinmalidir. Yetiskinler i¢in
hazirlanan Olgekler ¢ocuklar i¢in kullanilmamalidir. Ciinkii, cinsel yasam, ekonomi,
bagimsizlik gibi durumlar ¢ocuklar i¢cin gecerli olmayan kavramlardir. Hatta daha kiiciik
cocuklar tuvalete gitme, giyinme vb. 6z bakim aktivitelerinde bagimsiz degildir. Bu
nedenlerle cocuklarin gelisimsel diizeylerine bagli olarak verecekleri yanitlarm farkl
olacagi, farkli yas gruplar1 i¢in farkli yasam kalitesi Olceginin gelistirilmesi
gerekmektedir. Bir diger neden de ¢ocuklarin verdikleri yanitlarin giivenilir olamayacagi
goriisiidiir. Cocuklarin kisa donemli diisiinebilmeleri, dil ve okuma sorunlar1 nedeni ile
de sorun yasanabilecegi, bu durumun da, hazirlanan araglarin giivenilirligini olumsuz
etkileyecegi ileri siiriilmektedir (49,50).

Cocuklar1 degerlendirmede anne babanin goriisleri 6nemlidir. Ayrica yukarida
belirtilen nedenlerden dolayr anne babalarin diisiinceleri yeterli olabilir diye
diistiniilebilir. Ancak anne babalarin ¢ocuklarmin olumlu yonlerine olan yatkimliklar:

nedeni ile akran iliskilerini degerlendirmede yetersiz olduklari, iistelik anne babalarin
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eski deneyimleri, beklentileri nedeniyle ¢ocuklarini degerlendirmede ¢ogu zaman
objektif olamadiklar1 bildirilmektedir (49).

Buna karsin cocugun yasam kalitesinin degerlendirilmesine yonelik pek cok
Olciimde sorular, anne babaya yoneltilmektedir (50). Cocuklarin sorulara yaklagima,
eriskinden daha farkli oldugundan hastalifin nedeni, etkileri ve tedavisi hakkinda
eriskinler gibi diisiinemezler. Kendi yasam kalitesini degerlendirebilecek yasta olan
¢ocuklarin yanitlarinin da kendilerinden alinmasi, en dogru olanidir. Ozellikle 8 yas alt1
cocuklarm, kendi degerlendirmelerini yapmalarmin zor oldugu, bunun saglanabilecegi
yontemlerin gelistirilmesi gerektigi bildirilmektedir (15,39).

Cocuklarda yasam kalitesinin degerlendirilmesi erigskinlerden bazi farkliliklar
icermektedir. Cocuklarin gelisim ddnemleri ile ilgili olan bu farkliliklarin bilinmesi,
yasam kalitesi Ol¢limiinii gelistiren ve kullanan arastirmacilar agisindan Onem
tasimaktadir. Erigkinlerde YK’ni degerlendirirken kullanilan fiziksel islevselligi
degerlendirebilmede is yasami, 6z bakim, aile i¢indeki gorevler, merdiven ¢ikabilme, evi
stipiirebilme gibi aktiviteler sorgulanirken, ¢ocuklarda yemek yiyebilme, kendi basina
tuvalete gidebilme ve ders ¢alisma, oyun oynama gibi aktiviteler degerlendirilmektedir.
Eriskinlerde sosyal islevsellik degerlendirilirken okul alan1 ya da arkadas iliskisi ¢ok
onemli degildir, ancak c¢ocuklarda yapilan sosyal islevsellik degerlendirmesinde
arkadaslar1 ile goriisme, onlarla oyun oynama, okula uyum diizeyi Onemli bir yer
tutmaktadir. Duygusal ve bilissel islevsellik, beden imgesi, 6zerklik, aile ici iliskiler,
gelecekten beklentiler gibi alanlarin da, eriskin ve ¢ocuk yas grubu icinde farkli ele
almmas1 gerektigi, tiim bu nedenlerle erigskinlerde kullanilan 06lgeklerin cocuklarda
kullanilmasmin uygun olmadigi belirtilmektedir (44).

Pediatrik onkolojideki yasam kalitesi ¢ok boyutludur. Bu, ¢ocugun, ergenin ve
belirtildiginde onun ailesinin sosyal, fiziksel ve duygusal islevlerinin yerine getirilmesini
icine alir, fakat bununla smnirli degildir. Yasam kalitesi 6l¢iimii, cocugun, ergenin ve
ailenin bakis agisindan yapilmali ve gelisme boyunca meydana gelen degisikliklere kars1
hassas olmalidir (54). Bu aciklama arastirma calisanlar1 i¢in kavramsal bir temel
olusturmakta ve ¢ok sayida faktorii vurgulamaktadir.

Yasam kalitesine iliskin bircok yaym ve akademik calisma olmasina karsmn, yasam
kalitesi, tanimlanmasi c¢ok gii¢ olan bir kavramdr. Kullanimi kisiden kisiye
degisebilmekte ve kullanan kisilerin bile neyi ifade ettigi pek anlasilamamaktadir.

Kavramin giinliikk konusmalarda ve cesitli bilimlerde yayilmasi ve sik kullanilmasina
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ragmen, kesin bir tanim1 yoktur. Ciinkii yasam kalitesi, subjektif bir kavramdir ve dogal
olarak da tanimlar1 farkl olacaktir. Farkli moral, pozitif etki-negatif etki dengesi, alg1
degerlendirilmesi, saglik, subjektif ve psikolojik esenlik gibi kavramlar1 ifade ederler
(55). Baslangigta tiretim sektoriinde ortaya c¢ikan kalite kavrami giderek bir¢cok hizmet
sektoriinlin vazgecilmez pargasi haline gelmistir. Kalite kavraminin son yillarda en ¢ok
konusulmaya baslandig1 hizmet sektorlerinden birisi, hi¢ sliphesiz saglk sektoriidiir.
Ciinkii saglik personeli, bireyin yasam kalitesini etkileyen en dnemli faktorlerden birisi

olan “saglik” kavrami ile ugragmaktadir.

2.7. Cocuklarda Yasam Kalitesi Degerlendirmesi

DSO niin saglik tanimlamas1 ¢ocuklara uyarlanirsa, fiziksel, psikolojik ve sosyal
acidan 1yi olmalar1 hali durumu olmakla beraber ¢ocuklarin fiziksel ve sosyal ¢cevreden
kolaylikla etkilenebilecegi unutulmamalidir. Fiziksel ve sosyal g¢evrenin ¢ocuk
biiytidiikce degisebilmesi nedeniyle, yasam kalitesi anketleri bu degisimlere odaklanmali
ve yasa uygun icerige sahip olmalidir. Cocuklarin diinyay1 algilamalar1 ve etkilesimde
bulunmalar: farklidir. Cocuklar homojen bir grup degildir ve yasam kalitesinin anlami ve
iligkili alanlar yasla beraber degiskenlik gosterir. Yas ilerledik¢e bagimsizligin artmasi
yasam kalitesini de etkileyecektir. Cocuklar erigkinlerin finansal ve duygusal
desteklerine, ayrica kiigiik cocuklar da fiziksel desteklerine ihtiya¢ duyarlar. Ancak
bagimsiz olmak ¢ocuklarda biiylimenin 6nemli bir gostergesidir ve bu durumun hastalik
ve tedavi ile boliinmesi yasam kalitesine olumsuz bir etkide bulunur. Yasam kalitesini
arastiran anketlerin buna uygun sorular sormasi gerekmektedir. Ornegin kiiciik cocukta
hastaligin etkisi arastirilmak isteniyorsa oyun sorgulanabilirken, biiyiilk ¢ocukta okul
basarisi sorgulanabilir (47).

Cocuklara yonelik olarak da kullanilan pek cok genel yasam kalitesi Olgegi
mevcuttur. Child Health Questionnaire (CHQ), Exeter Health Related Quality of Life
(EHRQOL), German Quality of Life Questionnaire (KINDL) (Kid: 8-12y, Kiddo: 13-
16y), Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), Child Quality of Life Questionnaire
(CQOLQ) bunlardan en yaygin olarak kullanilanlaridir. Hastaliga 6zgii pediatrik yasam
kalitesi olcekleri ise, Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ), Pediatric
Cancer Quality of Life Inventory (PCQL-32), Pediatric Oncology Quality of Life Scale
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(POQOL), Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu Yasam Kalitesi Olgegi (DEHB-
YKO), Diabetes Quality of Life for Youths (DQOL-Y) olarak sayilabilir (11,40,56).

Bu dogrultuda klinik uygulamaya yasam Kkalitesi 0Olgegi kullanimmin
yerlestirilebilmesi hem hastayla daha gercek¢i ve biitiinciil iliski kurma olanagi
saglamakta hem de hastadan daha standart ve nesnel verilerin elde edilmesini olanakli

kilmaktadir.
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3. OLGULAR VE YONTEM

Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Hematoloji-Onkoloji Bilim Dali’nda
16semi ve solid tiimor tan1 ve tedavisi almis, tedavi bitiminden en az 5 y1l ge¢mis olan ve
tan1 Oncesinde saglikli yasami olan olgular ile (hasta grubu), bilinen bir hastali1
olmayan, saglikli, son 6 ay igerisinde herhangi ciddi bir hastalik veya tibbi durum ile
karsilasmamis olan olgular (kontrol grubu) bu ¢alismaya alinmistir. Kontrol grubu, ayni
sosyoekonomik diizeyde ve yas grubunda olan ¢ocuklardan olusturulmustur. Calismaya
katilan tiim olgulardan ve etik kuruldan onay alinmastir.

Calismamizda kanser tedavisi almis olan olgularin tedavileri kesildikten sonraki
donemde yasam kalitelerinin arastirilmasit nedeniyle, tedaviden sonraki sik hastane
ziyaretleri ve tetkiklerinin yasam kalitesini dogrudan azaltacagi diisiiniilerek, hastane
ziyaretlerinin en aza indigi, tedavi bitiminden en az 5 yil ge¢mis olan olgular bu

calismaya alimmastir.

3.1. Bireylerin Ortak Ozellikleri

e Aymni yas grubunda olmak
e Ayni sosyoekonomik diizeye sahip olmak

e Son 6 ay igerisinde herhangi ciddi bir hastalik gecirmemis olmak

3.2. Hasta Grubu Olgularinin Ozellikleri

e Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hematoloji ve Onkoloji
boliimiinde 16semi ve solid tiimor tan1 ve tedavisi almis olmak

e Tedavi bitiminden en az 5 y1l gegmis olmak

e Tani Oncesinde saglikli yasami mevcut olmak

e Tedaviden bagimsiz komorbid (eslik eden) hastaligi bulunmamak (kanser
tanist almadan once Down sendromu, kronik bobrek yetmezligi, metabolik
hastalik, serebral palsi ... gibi tanilarin olmamasi; kanser tedavisine bagl
yan etkileri olan hastalar calismaya dahil edilmistir)

e Relaps (tekrarlama) olmamak

e KiT(kemik iligi nakli) yapilmamis olmak
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3.3. Kontrol Grubu Olgularinin Ozellikleri

e Saglikli olmak
o Saglikli olma kriteri: Son 6 ay igerisinde herhangi ciddi bir hastalik

veya tibbi durum ile karsilasmamis olmak.

3.4. Anketlerin Ozellikleri

Onsekiz yas iistii tiim hastalarin sadece kendilerine, diger tiim hastalara ise hem
kendilerine hem de ebeveynlerine anket uygulanmasi planlandi. Onsekiz yasindan
kiigiiklere ve ebeveynlerine, ¢ocuklarda giivenilirligi kanitlanmis saglikla iliskili yasam
kalitesi anketi olan PedsQL anketi, 18 yas iistii hastalara ise DSO’niin eriskinlerde
saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢iim caligmalarinda kullanilmasini 6nerdigi WHOQL-
BREF anketi uygulanmasi planlandi.

Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hematoloji-Onkoloji Bilim Dali’nin
arsivine kayithh olan hastalar tek tek telefonla aranarak degerlendirilmeye cagirildi.
Ailelere hastalig1 ge¢irmis ¢ocugunun, varsa aralarinda en fazla 3 yas olan kardesi, yoksa
arkadasi ve ailesi birlikte cagirildi. Anketler, poliklinik kontroliine gelen hastalarla ve

kontrol grubunu olusturan bireylerle yiiz ylize goriisiilerek uygulandi.

3.4.1. PedsQL

PedsQL 4.0 Genel Cekirdek Olgegi anket formu, 23 maddeden olusmaktadir.
Pediatrik SIYK &l¢iimii igin gerekli olan temel (cekirdek) alanlari icerir. Bu anket
sorular1 bedensel, duygusal, toplumsal ve okulsal islevsellik seklinde 4 ayr1 gruptan
olugsmaktadir. Her bir form i¢in olan sorular ayni, fakat gelisimsel olarak uygun dil veya
birinci veya iiglincii sahis zamani bakimindan farklhilik gostermektedir. Yani hastanin
yasina gore, anlayabilecegi sekilde sorular sorulur. Bu soru gruplar1 yaslara gore 2-4, 5-7,
8-12, 13-18 olarak smiflandirilmistir. Bedensel islevsellik soru grubu 8 sorudan, diger
gruplar 5 sorudan olusmaktadir. Sorular, sorunlarin varligina gére asla, nadiren, bazen,
siklikla ve her zaman seklinde 5 tiir yanit ile isaretlenmekte, O=hi¢ sorun yok, 1=hemen
hemen hi¢cbir sorun yok, 2=bazen bir sorun var, 3=genellikle bir sorun var, 4=hemen
hemen her zaman bir sorun var olarak belirlenmektedir. Maddeler ters olarak skorlanip
(puanlandi) ve lineer olarak (dogrusal) 0-100’liik bir 6lgege doniistiiriilmiistiir. ‘Asla’

100, ‘nadiren’ 75, ‘bazen’ 50, ‘siklikla’ 25 ve ‘her zaman’ 0 puan ile degerlendirilmistir.
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Calismaya katilan tiim yas gruplarinin ebeveynlerinden klasik olarak 5 tiir yanit
(asla, nadiren, bazen, siklikla ve her zaman) alind1. Ornegin, sekiz yasinda bir cocuga son
1 ay i¢inde “kendi basina banyo veya dus yapmak zor mudur?” sorusu soruldugunda,
cevap olarak sunulan bes secenekten birini isaretlemesi istenir. Hi¢cbir zaman zor degilse
“hi¢bir zaman” segenegini isaretler (100 puan alir) veya hemen her zaman zor geliyorsa
“hemen her zaman” segenegini isaretler (O puan alir). Ebeveynine de ayni soru ‘“tek
basina banyo yapma veya dus almasinda sorun var midir?” diye sorulur ve secenek
olarak “asla” isaretlenirse 100 puan alir, “her zaman” secenegi isaretlenirse 0 puan
verilir. Sonug olarak, dlcekte yiiksek skorlar daha iyi SIYK’ni gostermektedir. Olgek
puanlari, toplam madde sayisinin cevaplanan madde sayisina boliinmesiyle hesaplanir.
Olgekteki maddelerin  %50’sinden fazlas1 eksik ise, ©Olcek skoru hesaplanmaz.
Psikososyal fonksiyon skoru olusturmak icin, maddelerin toplami duygusal, sosyal ve
okul fonksiyon 6l¢cegindeki cevaplanmis madde sayisina boliinerek ortalama hesaplanir.

Tablo 3.1°de PedsQL 4.0 versiyonunun 8-12 yas grubu c¢ocuk formu ve Tablo
3.2’de PedsQL 4.0 versiyonunun 8-12 yas grubunun ebeveyn formu gosterilmistir. Diger
yas gruplarmnin: 5-7 yas grubu ¢ocuklarin ve 13-18 yas grubu ergenler i¢in olan formlar
da swrasiyla Tablo 3.3 ve 3.4’de gosterilmistir. Ebeveynlere sorulan sorular her yas
grubunda aym oldugu i¢in diger yas gruplarinin formlarmi ayrica tablo olarak

gostermeye gerek duyulmamustir.
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Tablo 3.1. PedsQL 4.0 versiyonunun ¢ocuk raporu (8 - 12 yas).

Gegtigimiz BIR ay icinde, bu, senin igin ne kadar sorun oldu?

gidemem

SAGLIGIM VE Hicbir Hemen Hemen
FAALIYETLERIM HAKKINDA ¢ CMEN | Bagzen | Sikhikla eme
o er e zaman hemen hi¢ her zaman
(...ile ilgili sorunlar)
l:. B"emm i¢in bir 100 metreden fazla 0 1 ) 3 4
yiiriimek zordur
2. Benim i¢in kogsmak zordur 0 1 2 3 4
3. Benim i¢in spor veya egzersiz 0 1 ) 3 4
yapmak zordur
4. Benim ig¢in agir bir sey kaldirmak 0 | ) 3 4
zordur
5. Benim i¢in kendi basima banyo
0 1 2 3 4
veya dus yapmak zordur
6. Benim i¢in giindelik ev iglerine 0 1 ) 3 4
yardim etmek zordur
7. Agrilarim olur 0 1 3 4
8. Enerjim yetersizdir 0 1 3 4
DUYGULARIM HAKKINDA Hicbir Hemen Hemen
e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ her zaman
1. Korku hissederim 0 1 2 3 4
2. Uziintii hissederim 0 1 2 3 4
3. Kizginlik hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyuma gii¢ligiim var 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagindan endise ederim 0 1 2 3 4
BASKALARIYLA GECINMEM Hicbir Hemen Hemen
e e . Bazen | Siklikla
HAKKINDA (...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ her zaman
1. Oteki ¢ocuklarla iyi gecinmede 0 | ) 3 4
zorluklarim olur
2. Oteki (;oc.uklar benimle arkadas 0 | ) 3 4
olmak istemez
3. Oteki gocuklar benimle alay ederler 0 1 2 3 4
4. Benim yasimdaki 6teki ¢ocuklarin 0 | ) 3 4
yaptig1 seyleri yapamam
5. Oteki ¢ocuklarla oynarken onlara
0 1 2 3 4
ayak uyduramam
OKUL HAKKINDA Hicbir Hemen Hemen
e e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ her zaman
1. Sm-llf 1?1nde dlkkatlml toplamakta 0 1 ) 3 4
giicliik ¢cekerim
2. Unuttugum seyler olur. 0 1 2 3 4
3. Okul 1s!er1m1 yetistirmekte giicliik 0 | ) 3 4
¢ekerim
4. Kendimi iyi hissetmedigim igin 0 | ) 3 4
okula gidemem
5. Doktora veya hastaneye gitmek
zorunda kaldigim i¢in okula 0 1 2 3 4
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Tablo 3.2. PedsQL 4.0 versiyonunun EBEVEYN raporu (8 - 12 yas).

Gegtigimiz BIR ay icinde, ¢ocugunuz asagidaki sorunlari ne kadar yasamusti ?

BEDENSEL ISLEVSELLIK Hicbir Hemen Hemen her
e e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Yiiz metreden fazla yiiriime 0 1 3 4
2. Kosma 0 1 3 4
3. Sp01.r aktiviteleri ya da 0 | ) 3 4
egzersizlere katilma
4. Agrr bir sey kaldirma 0 1 3 4
5. Tek bagma banyo yapma veya dus 0 | ) 3 4
alma
6. Evde giindelik isleri yapma 0 1 2 3 4
7. Agrilarin veya sizilarin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
DUYGUSAL iSLEVSELLIK Hicbir Hemen Hemen her
e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Korkma 0 1 2 3 4
2. Uzgiin yada iimitsiz olma 0 1 2 3 4
3. Kizgin olma 0 1 2 3 4
4. Uyumada giigliik 0 1 2 3 4
5. Qna ne olacagi hakkinda 0 | ) 3 4
endigelenme
TOPLUMSAL iSLEVSELLIK Hicbir Hemen Hemen her
P . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Diger ¢ocuklarla gecinmede
0 1 2 3 4
(uyusmada) zorlanmasi
2. Diger ¢ocuklarin onunla arkadas
. . 0 1 2 3 4
olmak istememesi
3. Diger ¢ocuklar tarafindan alaya 0 | ) 3 4
alinmasi
4. Ayni yastaki diger ¢ocuklarin
o . 0 1 2 3 4
yapabildigi seyleri yapamamasti
5. Diger ¢ocuklarla oynarken onlara
. . 0 1 2 3 4
ayak uydurabilmesi
OKULDAKI iISLEVSELLIK Hicbir Hemen Hemen her
e e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Smifda derse dikkatini verme 0 1 2 3 4
2. Birseyleri unutmasi 0 1 2 3 4
3.0kul gorevleri ile bagetmesi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hlssetmedlgl i¢gin 0 | ) 3 4
okula gitmemesi
5. Doktora veya hastaneye gitmek 0 | ) 3 4

i¢in okula gitmemesi
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Tablo 3.3. PedsQL 4.0 versiyonunun 5 - 7 yas ¢ocuk raporu.

Son birkac hafta boyunca nasil oldugunu bir diisiin bakalim. Simdi liitfen her bir
ciimleyi dikkatle dinle ve bunun senin i¢i ne kadar sorun oldugunu bana soyle.

SAGLIGIM VE FAALIYETLERIM | Higbir Hemen Bazen | Siklikla | Fi€men her
HAKKINDA (...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ a zaman
1. Senin i¢in yiirimek zor mudur 0 1 2 4
2. Senin i¢in kogsmak zor mudur 0 1 2 4
3. Senin i¢in spor veya egzersiz 0 | ) 3 4
yapmak zor mudur
4. Senin i¢in bilyiik seyleri kaldirmak 0 | ) 3 4
zor mudur
5. Senin i¢in banyo veya dus yapmak 0 | ) 3 4
zor mudur
6. Senin i¢in (oyuncaklar1 toplamak 0 | ) 3 4
gibi) giindelik isleri yapmak zor mudur
7. Agriyan bir yerin var m1? 0 1 2 3 4
8. Hi¢ kendini oyun oynayamayacak
. i 0 1 2 3 4
kadar yorgun hisseder misin
DUYGULARIM HAKKINDA Hicbir Hemen Hemen her
e e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Korku hisseder misin 0 1 2 3 4
2. Uziintii hisseder misin 0 1 2 3 4
3. Kendini kizgin hisseder misin 0 1 2 3 4
4. Uyumada gii¢liigiin olur mu 0 1 2 3 4
5. Sana ne olacak diye endiselenir misin 0 1 2 3 4
TOPLUMSAL ISLEVSELLIK Higbir Hemen Hemen her
e e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Diger ¢ocuklarla ge¢inmek senin igin 0 | ) 3 4
zor olur mu
2. Diger ¢ocuklar seninle oynamak
) A 0 1 2 3 4
istemediklerini soyler
3. Diger ¢ocuklar seninle alay eder mi 0 1 2 3 4
4. Diger ¢ocuklar senin yapamadigin
. o 0 1 2 3 4
seyleri yapabilir mi
5. Diger ¢ocuklarla oynarken onlara
0 1 2 3 4
ayak uydurmak zor olur mu
OKULDAKI iISLEVSELLIK Hicbir Hemen Hemen her
e e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Okulda d.erse. dikkatini vermek sana 0 1 ) 3 4
zor gelir mi
2. Unuttugun seyler olur mu 0 1 2 3 4
3. Oku.lun islerini yetistirmek zor gelir 0 | ) 3 4
mi
4. Kendimi iyi hissetmedigin i¢in okula
. .2 0 1 2 3 4
gitmedigin olur mu
5. Doktora veya hastaneye gitmek
zorunda oldugun i¢in okula 0 1 2 3 4
gidemedigin olur mu
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Tablo 3.4. PedsQL 4.0 versiyonunun 13 - 18 yas ergen raporu.

Gegtigimiz BIR ay icinde, bu, senin igin ne kadar sorun oldu?

SAGLIGIM VE FAALIYETLERIM | Hicbir Hemen Bazen | Sikhkla Hemen her
HAKKINDA (...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
l:. B"emm igin bir 100 metreden fazla 0 1 > 3 4
yiiriimek zordur
2. Benim igin kosmak zordur 0 1 2 3 4
3. Benim i¢in spor veya egzersiz 0 1 > 3 4
yapmak zordur
4. Benim ig¢in agir bir sey kaldirmak 0 1 5 3 4
zordur
5. Benim i¢in kendi basima banyo
0 1 2 3 4
veya dus yapmak zordur
6. Benim i¢in giindelik ev islerine
0 1 2 3 4
yardim etmek zordur
7. Agrilarim olur 0 1 2 3 4
8. Enerjim yetersizdir 0 1 2 3 4
DUYGULARIM HAKKINDA Hicbir Hemen Hemen her
o er e . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Korku hissederim 0 1 2 3 4
2. Uziintii hissederim 0 1 2 3 4
3. Kizginlik hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyuma gii¢ligiim var 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagindan endise ederim 0 1 2 3 4
BA.SK.AI.J{XRIYLA GECINMEM Hicbir Hemen‘ Bazen | Sikhkla Hemen her
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Oteki ergenlerle iyi gecinmede 0 1 > 3 4
zorluklarim olur
2. Oteki ergenler benimle arkadas 0 1 > 3 4
olmak istemez
3. Oteki ergenler benimle alay ederler 0 1 2 3 4
4. Benim yasimdaki 6teki ergenlerin
J . 0 1 2 3 4
yaptigi seyleri yapamam
5. Benim i¢in akranlarima ayak 0 1 > 3 4
uydurmak zor olur
OKUL HAKKINDA Hicbir Hemen Hemen her
o er ers . Bazen | Siklikla
(...ile ilgili sorunlar) zaman hemen hi¢ zaman
1. Smif iginde dikkatimi toplamakta
. 1 . 0 1 2 3 4
giicliik ¢cekerim
2. Unuttugum seyler olur. 0 1 2 3 4
3. Okul 1s!er1m1 yetistirmekte giicliik 0 1 ) 3 4
¢ekerim
4. Kendimi iyi hissetmedigim igin 0 1 ) 3 4
okula gidemem
5. Doktora veya hastaneye gitmek igin 0 1 5 3 4

okula gidemem
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3.4.2. WHOQL-BREF

WHOQOL-BREF 26 soruluk bir ankettir. Bedensel, ruhsal, sosyal iliskiler ve ¢evre
ile ilgili 4 grup sorudan ve bu sorulardan ve birbirinden bagimsiz 2 ayr1 sorudan
olusmaktadir. DSO, bu anket uygulamasi sirasinda sorulara ek sorular eklenebilecegini de
onermektedir. Bu anketin Tiirk¢e i¢cin gecerliligi (validation) daha 6nce saglanmistir. Bu
anket formu Tablo 3.5’de gosterilmistir. Her soruya 5 tiir yanit verilebilmekte ve en iyi

yanit “100” puan, en kétii yanit ise “0” puan ile skorlanmaktadir.

Tablo 3.5. WHOQOL-BREF (eriskin yasam kalitesi anketi).

Hastanm adi: .......ooooveiii e,

Sizin hakkinizda:

Baglamadan once sizinle ilgili bazi sorulara yuvarlak igine alarak veya bogluk doldurarak yanit

veriniz!
Cinsiyetiniz [ ] Erkek [] Kadin

Dogum tarihiniz gin  ay yil

En yiiksek egitiminiz nedir [1 Egitim gérmedim
[ Ilkokul-Ortaokul
[] Lise
[0 Universite
Medeni hal [1Bekarim []Evliyim []Bosandim []Dulum

Herhangi bir hastalifiniz var m1? []Evet [ JHayir

Bu degerlendirme yasam kalitenizi, sagligimmizi ve yasammizin diger alanlarinda neler
hissettiginizi arastirmaktadir. Liitfen tiim sorular1 yanitlandirin. Hangi yanitt vereceginizi

bilmiyorsaniz, size en uygununu se¢meniz yeterlidir (bu, siklikla akliniza ilk gelen yanittir).
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Liitfen sorulara yamt verirken yasam standartlarmizi, umutlarmizi, isteklerinizi ve
kaygilariniz1 diigiinerek yanit veriniz! Son iki haftada yasaminizla ilgili sorular sormaktayiz.

Ornegin son iki hafta ile ilgili asagidaki gibi bir soru gelebilir:

Baskalarindan ne kadar
yardim alarak yastyorsunuz?

Fazla degil | Ortadiizeyde | Fazla | Her zaman

Hi¢
1 2 3 4 5

Bu soruyu yanitlarken, son iki haftada baskalarindan ne kadar yardim aldiginiz1 diisiinerek
yanitlamamz gerekir. Ornegin fazla yardim aldigimzi diisiiniiyorsaniz 40 isaretlemeniz, hig
yardim almadan yasaminizi devam ettirdiyseniz 11 isaretlemeniz gerekir.

Liitfen asagidaki her soruyu ayr1 ayr1 okuyunuz ve duygularinizla karar verip sizin igin en

uygun olan puani yuvarlak i¢ine aliniz!

1 | Yasam kaliteniz igin | Gok kotii | Kéti Ne iyi, ne kétii lyi Gok iyi
(G1) | kag puan verirsiniz? 1 2 3 4 5
Sagligimzdan ne | Hi¢ memnun | Memnun | Neiyi, Cok
(}24 kadar degilim degilim | ne kot Memnunum memnunum
(G4) memnunsunuz? 1 2 3 4 5
Asagidaki sorular, bazi seyleri son iki haftada ne kadar yasadiginizla ilgilidir.
3 (Fl 4) Agrmlz varsa yapnglmz Hi(} Biraz Orta dﬁzeyde Fazla C.ok fazla
‘ isi ne kadar engelliyor? 1 2 3 4 5
Gilinliik yasaminizin
devamu i¢in ilaca ne
4(F11.3) kadar gereksinim ! 2 3 4 >
duydunuz?
S(F4.1) Yasamdan ne kadar 1 5 3 4 5
zevk aliyorsunuz?
Yasamin anlamli
6(F24.2) | oldugunu hissedebiliyor 1 2 3 4 5
musunuz?
Dikkatinizi ne kadar
7(F5.3) yogunlastirabilirsiniz? ! 2 3 4 >
Giinliik yasaminizda
8 kendinizi ne kadar
(F16.1) | glivende ! 2 3 4 >
hissediyorsunuz?
9 Cevreniz ne kadar
(F22.1) | sagliklidir? ! 2 3 4 >
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Asagidaki sorular, bazi seyleri son iki haftada ne kadar yapabildiginizle ilgilidir.

10 Giinliik yagam icin yeterli Hig Biraz | Orta diizeyde Fazla Cok fazla
(F2.1) | enerjiniz var m1? 1 2 3 4 5
11 Viicudunuzun
(F7.1) goriiniimiinii kabul 1 2 3 4 5
) edebiliyor musunuz?
12 Ihtiyaciniz karsilayacak 1 2 3 4 5
(F18.1) | kadar paraniz var m1?
13 Giinliikk yasamda bilgiye
(F20.1) kolay ulasabiliyor 1 2 3 4 5
) musunuz?
14 Kendinize ne kadar bos 1 > 3 4 5
(F21.1) | vakit yaratabiliyorsunuz?
15 Gezmek i¢in ne kadar
(F9.1 olanagmiz oluyor? ! 2 3 4 >
Hig Memnun L . Cok
16 Uykunuzdan ne kadar memnun degilim Ne iyi, ne kétii | Memnunum memnunum
(F3.3) | memnunsunuz? degilim ) 3 4 5
1
17 Giinliik isleri yapip
(F10.3) yapamadiginizdan ne 1 2 3 4 5
' kadar memnunsunuz?
18 Bir iste calisma
kapasitenizden memnun 1 2 3 4 5
(F124) | musunuz?
19 Kendinizden ne kadar
(F6.3) | memnunsunuz? ! 2 3 4 >
20 Insanlarla iliskinizden ne
1 2 3 4 5
(F13.3) | kadar memnunsunuz?
21 Arkadaglarmizin
desteginden memnun 1 2 3 4 5
(F144) | musunuz?
o) Evinizdeki yasam
sartlarindan memnun 1 2 3 4 5
(F17.3) | musunuz?
Saglik sisteminden
23(F19. | yararlanabilme
3) hakkinizdan memnun ! 2 3 4 3
musunuz?
24(F23. | Hastaneye ulagimda sikinti 1 5 3 4 5
3) ¢ekiyor musunuz?
Yalnizlik, umutsuzluk,
25 bunalma, depresyon gibi Hig Seyrek Bazen Siklikla Her zaman
(F8.1) | kotii ruh hali ne siklikta 1 2 3 4 5
olur?
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3.5. Diger Veriler

Her hastanin cinsiyeti, dogum tarihi, yasi, tedavi bitim tarihi, anket tarihi
kaydedildi. Yasam kalitesi tlizerine etkisi olabilecegi icin, hastalara refah diizeyi
sorgulamasi yapildi. Sorgulamada Hacettepe Universitesi Niifus Etiitleri Enstitiisii’niin
Tirkiye Niifus ve Saglik Arastirmasi saha ¢alismasinda kullandig1 6l¢ek kullanildi (57).
Bu 06lgek, hastanin ailesinin sahip oldugu belli bashh ev aletleri ve araba gibi mal
varliklarmi sorgulamaktaydi. Yirmi sekiz ayr1 esyanin sorgulandigi dlgek, 4 gruba ayrildi
ve 0-10 arasi, 11-15 arasi, 16-20 aras1 ve 21 iistli esyaya sahip aileler siniflandirildi
Genel olarak 0-10 arasi esyasi olanlar ekonomik durumu en kotii siif, 21 iistii esyasi

olanlar en 1yi sinif olarak kabul edildi.

3.6. Istatistiksel Degerlendirme

Calismada kullanilan 6lgeklerin giivenilirligi i¢in Cronbach’s Alpha i¢ tutarhilik
katsayis1 kullanilarak bakildi. Cronbach’s Alpha i¢ tutarlilik katsayisi 0.70 {izerinde olan
Olcekler anlamhi ve giivenilir kabul edildi (58). Cocuk ve ebeveyn sorularmin yanitlari
arasindaki iligki Pearson korelasyon testi ile degerlendirildi. Elde edilen veriler “SPSS
for Windows” (SPSS Inc., Chicago, USA, version 11.0) istatistik programi kullanilarak
analiz edildi. Orneklemi tanimlamak igin frekans dagilimi, ortalama, standart sapma gibi
tanimlayici istatistikler kullanildi. Parametrik test varsayimlarinin saglandigi durumlarda
bagimsiz iki grup ortalamalarmin farki “Student t testi”, bagimli iki grup ortalamalarmin
farki “iki es arasi1 fark testi”, ikiden fazla grup arasi fark ise “varyans analizi” ile
arastirildi. Parametrik test varsayimlarmin saglanmadigi durumlarda ise bu testlerin
parametrik olmayan alternatifleri, “Mann-Whitney U”, “Wilcoxon isaretli swra” ve
“Kruskall Wallis” testleri kullanildi. Kategorik veriler ise “ki-kare anlamlilik testi” ile
incelendi. Istatistiksel olarak anlamlilik igin p<0.05 kabul edildi. Boylece analizlerde

farkliliklarin belirlenmesi i¢cin %95 anlamlilik diizeyi saglanmis oldu.
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4. BULGULAR

Calismamiza, kanser tedavisi en az 5 yil dnce bitmis, kemik iligi transplantasyonu
yapilmamis veya hastaligi niiksetmemis, oncesinde bilinen bir hastaligi olmayan, 76
hasta ile bu hastalarla yas ve cinsiyet agisindan denklestirilmis, hastalik gecirmemis,
sagliklt 138 kontrol olgu dahil edildi. Calismaya alman olgularm hemen hemen
tamaminin sosyoekonomik durumlar1 orta diizeydeydi. Tiim olgularin Cronbach’s Alpha
(ic tutarhilik giivenirlik kat sayisi) degerlerine bakildi. Hasta grubundaki olgularin
Cronbach’s Alpha (i¢ tutarlilik giivenirlik kat sayisi) degerleri sirasiyla 8-12 yas icin
0=0,76, 13-18 yas i¢in a=0,87 ve >18 yas i¢cin a=0,79, ebeveynlerin Cronbach’s Alpha
degerleri sirasiyla 8-12 yas i¢in a=0.76 ve 13-18yas i¢in a=0.87 olarak bulundu. Yapilan
istatistiksel analizlerde verilerin normalite dagilimlarina bakildiginda, bazi verilerin
normal dagilima uydugu bazilarmin uymadigi goriildii. Bu nedenle verilerin bazilarinin
ortalama bazilarmin ortanca verilerinin verilmesi gerekliligi ortaya ¢ikti. Bu nedenle tiim

tablolarda hem ortalama hem de ortanca degerleri birlikte sunuldu.

4.1. Cahsma Grubunun Ozellikleri

Olgularin demografik 6zellikleri Tablo 4.1°de gosterilmistir. Calismaya katilan
cocuklarm ve ebeveynlerin sorulara verdikleri yanitlar arasindaki korelasyon
katsayilarmi iceren veriler Tablo 4.2 (hasta grubu) ve Tablo 4.3 (kontrol grubu)’de
gosterilmistir. Hem hasta grubunda, hem de ebeveyn grubunda negatif korelasyonlar da
belirlenmistir. Hasta grubundaki korelasyon katsayilar1 r=0,64/0,02 ve r=-0,14/-0,01

arasinda, kontrol grubunda =0,61/0.02 ve =-0,12/-0,01 arasinda bulunmustur.
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Tablo 4.1. Tiim olgularin demografik 6zellikleri.

_-_

CINSIYET
Kiz 33(%43) 73(%53)
Erkek 43(%57) 65(%47)
YAS GRUPLARI 0,44
8-12 yas 21(%28) 42(%30)
13-18 yas 35(%46) 70(%51)
>18 yas 20(%26) 26(%19)
TANI
Hematolojik malignite 55(%72)
Losemiler 39
Lenfomalar 16
Solid tiimor 21(%28)
Yumusak doku sarkomu 5
Bobrek timori 5
SSS tlimori 4
Germ hiicreli timdr 4
Noroblastom 1
Kemik timori 1
Langerhans hiicreli histiositoz 1
TEDAVI YAKLASIMI
Cerrahi 1 (%1)
KT 40(%53)
Cerrahi+KT 7 (%9)
KT+RT 16(%21)
Cerrahi+KT+RT 12(%16)
EBEVEYN
Anne 30(%54) 101(%94)
Baba 26(%46) 7(%6)
REFAH DUZEYi*
0-10 4(%S5) 4(%3)
11-20 70(%92) 130(%94)
21-28 2(%3) 4(%3)

*57 numaral1 kaynak

Tablo 4.2. Hasta grubundaki cocuklarin ve ebeveynlerin

arasindaki korelasyon katsayllarlnl igeren veriler.

sorulara verdikleri yanitlar

C-Beden 0,55%* | 0,64** | 0,49%* 0,08 0,04 0,05 -0,06

C-Duygu | 0,55%* - 0,56** | 0,62%* 0,18 0,26 0,04 -0,01

C-Toplum | 0,64** | 0,56%** - 0,56** 0,12 0,06 -0,05 -0,08

C-Okul 0,49%* | 0,62%* | 0,56%** - -0,14 0,02 -0,12 -0,08

E-Beden 0,08 0,18 0,12 -0,14 - 0,55%* | 0,56** | 0,55%*
E-Duygu 0,04 0,26 0,06 0,02 0,55%* - 0,44%* 0,33*
E-Toplum 0,05 0,04 -0,05 -0,12 0,56** | 0,44** - 0,58%*
E-Okul -0,06 -0,01 -0,08 -0,08 0,55%* 0,33* | 0,58%** -

C, Cocuk; E, Ebeveyn; *Korelasyon 0.05 diizeyinde anlamli; ** Korelasyon 0.01 diizeyinde anlamli
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Tablo 4.3. Kontrol grubundaki ¢ocuklarin ve ebeveynlerin sorulara verdikleri yanitlar

arasindaki korelasyon katsayilarini iceren veriler.

C-Beden 0,46** | 0,57** | 0,57** 0,08 -0,04 0,15 -0,07
C-Duygu | 0,46%* - 0,21* | 0,55%* 0,09 0,10 -0,01 0,02

C-Toplum | 0,57** | 0,21* - 0,35%* -0,10 -0,06 -0,07 -0,10
C-Okul 0,57** | 0,55%*% | 0,35%** - 0,17 0,08 0,15 -0,12
E-Beden 0,08 0,09 -0,10 0,17 - 0,61%* | 0,56%* | 0,54**
E-Duygu -0,04 0,01 -0,06 0,08 0,61%* - 0,36** | 0,54**
E-Toplum 0,15 -0,01 -0,07 0,15 0,56** | 0,36** - 0,36**
E-Okul -0,07 0,02 -0,10 -0,12 0,54** | 0,54** | 0,36%* -

C, Cocuk; E, Ebeveyn; *Korelasyon 0.05 diizeyinde anlamli; ** Korelasyon 0.01 diizeyinde anlamli

4.2. Tiim Olgularin Yasam Kalite Ortalama Puanlarinin Degerlendirilmesi

Tablo 4.4’de ¢alismaya alinan hasta ve kontrol gruplariin ve ebeveynlerinin yasam

kalitesi puan ortalamalar1 gdsterilmektedir.

Tablo 4.4. Hasta ve kontrol gruplarinin ve ebeveynlerinin yasam kalitesi puanlari.

Yas Olgu YK* skoru YK* skoru
grubu sayis1 | Ortanca (arahk) Ortalama+SS**

82,61
Hasta (51,09-100,00) 81,97+£12,28
Cocuk R6.AT 0,04
Kontrol 112 (57.61-100,00) 85,88+9,21
8-18 yas 90,22
Hasta 56 (35,23-100,00) 84,50+15,72
Ebeveyn 2804 0,84
Kontrol 108 (61,96-100,00) 86,89+9,36
69,00
o Hasta 20 (50,00-85,42) 67,10+8,47
Eriskin 70.00 0,34
Kontrol 26 (43,00’-85,00) 69,70+9,61

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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4.3. Tam Farkinin Yasam Kalitesi Uzerine Etkisi

Tablo 4.5’de, hematolojik malignite (I6semi+lenfoma) ve solid tiimor tanist alan 8-
18 yas aras1 olgularda, ebeveyn verilerine gore yasam kalitesi puanlar1 karsilagtirilmasi.
Tablo 4.6’da, tanilarina ve soru gruplarina gore, 8-18 yas arasi olgularda, yasam kalitesi
puanlarinin karsilastirilmasi. Tablo 4.7’de 18 yas lstii olgularda, tanilarina gore yasam

kalitesi puanlarinin karsilastirilmasi gosterilmektedir.

Tablo 4.5. Tanilarma gore, 8-18 yas arast olgularda, yasam kalitesi puanlarinin
karsilagtirilmasi.

Tam Olou savisi YK* skoru YK* skoru
gu say Ortanca (arahk) Ortalama+ SS

Hematolojik 83,69
maligniteler 42 Hasta (51.09.100) | 83:63(1222)

. . . 76’08 0.05
Solid tiimorler 14 Hasta (60.87-100) 76,97 (11,47)

*YK, yasam kalitesi,**SS, standart sapma

Tablo 4.6. Tanilarina ve soru gruplarmna gore, 8-18 yas arasi olgularda, yasam kalitesi
puanlarinin karsilastirilmasi.

%
Soru grubu Tamlar Ygrt:l;g;u YK* skoru
° Ortalama+ SS**
(arahk)

. 90,62
Ezll?a;‘;‘gl‘k (53.00 — 85, 65+13,05
Beden soru grubu | Hasta & 100,00) 0,15
e 79,68
Solid tiimor (53,00 — 100,00) 75,66£14,97
Hematolojik 85,00
Duygu soru malignensi (45,00-100,00) 79,81£17,30
grubu Hasta 70.00 0,135
Solid tiimor (50,00-100,00) 71,78+£16,93
Hematolojik 90,00
Toplum soru malignensi | (20,00-100,00) 86,62+19,11
grubu Hasta 750 0,100
Solid timor (60,00-’100,00) 85,00+11,43
Hematolojik 80,00
. . ’ 79,34+15,38
Okul soru grubu | Hasta malignensi (20’070 5_ 10%0’00) 0,334
Solid timor (45,00-100,00) 76,42+14,20

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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Tablo 4.7. Tanilarina gore, >18 yas olgularda, yasam kalitesi puanlarinin karsilagtirilmasi.

Tam Olgu sayisi YK* skoru YK* skoru
Y Ortanca (aralik) OrtalamatSS**

Hematolojik 71,00

maligniteler (57,00-85,42) 0.02 70,45+ 7,71
61,00 )

Solid tiimorler 7 (50.00-71.00) 60,85%6,20

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma

4.4. Hastalarda Cinsiyet Farkhligimin Yasam Kalitesi Uzerine Etkisi

Tablo 4.8’de 8-18 yas arasi olgularda, Tablo 4.9’da cinsiyet farkina ve soru
gruplarina gore, 8-18 yas arasi olgularda, yasam kalitesi puanlarinin karsilastirilmasi.
Tablo 4.10°da erigkin olgularda, cinsiyet farkinin yasam kalitesi iizerine etkisini gdsteren

yasam kalitesi puanlar1 verilmistir.

Tablo 4.8. 8-18 yas olgularda, cinsiyet farkinin YK iizerine etkisi.

Cinsiyet Olgu sayisi YK* skoru YK* skoru
Y SW S3y Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**
Kiz 27

84,78
(51,00-100,00) 84.24+10,38

0,69
86,95 :
Erkek 29 (57.00.100.00) 84,95+10,60

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma

Tablo 4.9. Cinsiyet (kiz n:27 /erkek n:29) farkina ve soru gruplarma gore, 8-18 yas arasi
olgularda, yasam kalitesi puanlarinin karsilastiriimasi.

Soru grubu Cinsiyet YK* skoru YK* skoru
- Y Ortanca (arahik) Ortalamaz SS**
Kiz

87,50
(53,13 - 100,00) 81, 711470
Beden soru grubu H 0,38
R B ek 90,62 85,16:13,50
(53,13 — 100,00) 16£13,
85,00
Kiz ’ 77,59+19,87
Duygu soru grubu | (45,00-100,00) 0,79
BR | Bkek 80,00 78,19+14,83
(50,00-100,00) 1914,
90,00
Kiz (20,00-100.00) 84,54+21,01
Toplum soru grubu H 0,95
B Pk 20,00 88,7112,86
(50,00-100,00) 1£12,
80,00
Kiz > 81,62+14,65
Okul soru grubu H (45,00-100,00) 0,16
3R Bkek 80,00 75,56:15,02
(20,00-100,00) 20E1S,

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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Tablo 4.10. > 18 yas olgularda, cinsiyet farkinin YK iizerine etkisi.

Cinsiyet Olgu sayisi YK* skoru YK* skoru
d gy say Ortanca (aralik) Ortalamac- SS**
71,50
Kiz 6 (59.,00-82,00) 69,67+8,48

65,50
(50,00-85,42)

0,32

Erkek 14 65,99+8,54

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma

4.5. Hastalarda Radyoterapinin (RT) Yasam Kalitesine Etkisinin

Degerlendirilmesi

Tablo 4.11°de 8-18 yas grubunda, Tablo 4.12°de 8-18 yas grubunda RT ve soru
gruplarina gére YK puanlari. Tablo 4.13’de >18 yas grubunda RT’nin YK {izerine etkisi

gosterilmistir.

Tablo 4.11. 8-18 yas grubunda RT alan (n:19) ve almayanlarin (n:37) YK puanlar1.

RT durumu | Olgu sayisi YK* skoru YK* skoru
SW S3y Ortanca(arahk) Ortalama=+ SS**
84,78
RT+ 19 (51.09-100.00) 80,19+14,50
82,60

(54,35-100,00)

0,112

RT- 37 82,24+11,18

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma

Tablo 4.12. 8-18 yas grubunda RT ve soru gruplarina gore YK puanlari.

Soru grubu RT YK* skoru YK* skoru
_ durumu | Ortanca (aralik) Ortalamaz: SS**
RT+

90,62
’ 81,25+16,96
Beden soru grubu (53,1837- 15(())0,00) 0.74
R (56,25-100,00) 84.66+12,44
80,00
R : 77,63+16,45
Duygu soru grubu (45,0805- 10%0,00) 0,85
R (45,00-100,00) 78,04+17,92
90,00
R ’ 84,08+22,41
Toplum soru grubu (20,%%- %)(())0,00) 076
R (50,00-100,00) 88.0414,06
75,00
R : 78,82+13,40
Okul soru grubu (50,080(; 10%0,00) 0.70
tr (20,00-100,00) 78 47+15,94

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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Tablo 4.13. >18 yas grubunda RT alan (n:8) ve almayanlarin (n:12) YK puanlari.

sY S Ortanca(aralik) Ortalamat SS**
62,75
R 8 (59,00-73,00) 0.85 65,56+5,77
70,00 ;
RT- 12 (50,00-85,42) 68,12+10,00

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma

4.6. Yasam Kalitesinin 8-18 Yas Grubunda Yas Ve Soru Alt Gruplarina Gore

Detayh Degerlendirilmesi

Tablo 4.14’de, 8-18 yas grubundaki cocuklarin yas alt gruplarma gore, Tablo
4.15°de 8-18 yas grubu c¢ocuklarda soru alt gruplarina gére yasam kalitesi puanlarmin
karsilagtirilmistir. Tablo 4.16’da 8-12 yas ve Tablo 4.17°de 13-18 yas grubundaki

olgularm ve ebeveynlerinin, soru alt gruplarina gére YK puanlarinin degerlendirilmesi

gosterilmistir.

Tablo 4.14. Yas alt gruplarina gére YK puanlari.

grubu Ebeveyn Kontrol Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**
79,54
Hasta 21 (61,96.98.91) 81,03+9,67
Cocuk 2533 0,09
8-12 Kontrol 42 (63,04-’1 00,00) 85,1048,45
ya3 Hasta 21 86,96 81,52+15,42
(47,83-100,00)
Ebeveyn 2478 0,77
Kontrol 39 (67.39-100,00) 85,31+8,38
86,96
Hasta 35 (51,09-100,00) 82,54+13,72
Cocuk R6.A1 0,30
13-18 Kontrol 70 (57,61-’100,00) 86,35+9,67
yas 91,30
Hasta 35 (35,23-100,00) 86,29+15,84
Ebeveyn 2013 0,65
Kontrol 69 (61,96-’100,00) 87,78+9,82

*YK, yasam kalitesi; **SS,

standart sapma
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Tablo 4.15. 8-18 yas aras1 olgularin, soru gruplarina goére YK puanlari.

Cocuk/ Hasta / YK* skoru YK* skoru
Soru grubu
Ebeveyn Kontrol Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**

87,50
Hasta ’ 83,06+14,14
53,13-100,00 ’ ’
Cocuk (53, 90.60 00) 0,02
Kontrol ’ 89,39+9,20
52,50-100,00 ’ ’
Beden S.G (52, 137 00)
Hasta ’ 81,50+18,11
40,63-100,00 ’ ’
Ebeveyn 0, 2750 .00) 0,832
K | ’ 22+11
ontro (59,38-100,00) 86,22+11,03
80,00
Hasta ’ 77,73+17,42
45,00-100,00 ’ ’
Cocuk @5, 500 00) 0,50
K 1 ’ 49+15,2
ontro (35.00-100.00) 76,49+15,28
Duygu S.G 75,00
H ’ 2+1
asta (35.00-100.00) 77,02+16,39
Ebeveyn 7500 0,877
’ +
Kontrol (55.00-100,00) 77,18+12,71
90,00
’ +
Hasta (20,00-100,00) 86,20+17,37
Cocuk 100.00 <0,01
> +
Kontrol (45.00-100,00) 93,92+10,30
Toplum S.G
Hasta 100,00 86,43+20,98
(20,00-100,00) ’ ’
Ebeveyn 95.00 0,608
K | ’ 1,54+1
ontro (55.00-100.00) 91,54+10,58
80,00
Hasta ’ 78,59+15,01
20,00-100,00 ’ ’
Cocuk (20, 20.00 00) 0,30
Kontrol ’ 81,08+14,24
40,00-100,00 ’ ’
Okul S.G (40, 25.00 -00)
Hasta ’ 81,25+18,14
50,00-100,00 ’ ’
Ebeveyn (50, 90.00 .00) 0,819
K 1 ’ +12
ontro (35.00-100.00) 85,77£12,90

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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Tablo 4.16. 8-12 yas grubunda soru alt gruplarina gore yasam kalitesi karsilastirmasi.

YK* skoru

YK* skoru

Cocuk/ Soru srubu Hasta/
Ebeveyn ° Kontrol

Ortanca (arahk)

81,25

Ortalama+ SS**

Hasta 81,55+12,30
2 _1 b b
Beden S.G (36, 857 5%0’00) 0,06
K 1 ’ +9 2
ontro (68.75-100.,00) 87,57+9,25
70,00
H ’ 4.29+17,12
asta (50,00-100,00) 74,2917,
Duygu S.G 20.00 0,43
K 1 ’ 2+15,2
-~ ontro (40,00-100.00) 77,62+15,23
90,00
Hasta ’ 86,55+12,66
60,00-100,00 ’ ’
Toplum S.G (60, 9750 .00) 0,06
’ +
Kontrol (60,00-100.00) 92,14+10,07
80,00
Hasta ’ 81,67+9,00
_1 9 b
Okul S.G (65’0;)0 0%0’00) 0,82
’ +
Kontrol (40,00-100,00) 81,67+13,19
84,37
’ +
Hasta (40,63-100,00) 81,50+18,11
Beden S.G 2750 0,60
’ +
Kontrol (59.38-100,00) 86,22+11,03
75,00
’ +
Hasta (35.00-100,00) 77,02+16,39
Duygu S.G 75.00 0,97
K 1 ’ 18+12,71
BEVEYN ontro (55.00-100.00) 77,18+12,7
100,00
Hasta ’ 86,43+20,98
20,00-100,00 ’ ’
Toplum S.G (20, 95.00 .00 0,73
K | ’ 1,54+1
ontro (55.00-100.00) 91,54+10,58
85,00
Hasta ’ 81,25+18,14
_1 b b
Okul S.G (50’0900 0%0’00) 0,63
Kontrol ’ 85,77+12,90

35,00-100,00)

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma

34




Tablo 4.17. 13-18 yas grubunda soru alt gruplarina gore yasam kalitesi karsilastirmasi.

Cocuk/ P Hasta/ YK* skoru YK* skoru
Ebeveyn ° Kontrol Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**

Beden S.G Hasta (53’193(2’16020’00) ol 84,03+15,30

Kontrol . - 0. - 90,49+9,05

Duya $.G Hasta (45’03)2_’12(20’00) 015 79,92+17,50

COCUK Kontrol (35’090_’10%0’00) 75,80+15,38
Toplum $.G Hasta (20’(1)82188’00) 0.01 85,98+19,98

Kontrol (45’00_1’00’00) 95,00+10,36

Ol S.G Hasta (20’0705_’10(?0’00) 0.26 76,63+17,68

Kontrol (40’0%(3’1080’00) 80,72+14,93

Beden S.G Hasta (39’2993_’17050’00) 0.54 88,27+18,29

Kontrol 59’32?1%%’00) 91,22+10,00

Duya $.G Hasta (40’0202’12(2()’00) 050 79,69+18,40

EBEVEYN Kontrol (45’00_’1 00,00) 81,84+14,22
Toplum $.G Hasta (20’(}§_21’§§’00) 0.39 91,72+19,53

Kontrol (60,00-f00,00) 93,60+10,99

Ol S.G Hasta (10’090(2’10(?0’00) 0.48 80,78+23,04

Kontrol (40’0%(3’1080’00) 81,84+14,71

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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4.7. Yasam Kalitesinin, Yas Grubu Gozetmeksizin, Soru Gruplarina Gore

Detayh Degerlendirilmesi

4.7.1. Beden soru grubu sorularinin degerlendirilmesi
Tablo 4.18°de, 8-18 yas grubu cocuklarin, Tablo 4.19°da ebeveynlerinin, bedensel

islevsellik ile ilgili sorulara verdigi yanitlarin puanlarmin karsilastirilmasi gosterilmistir.

Tablo 4.18. 8-18 yas grubunda ¢ocuklarin bedensel islevsellik ile ilgili sorulara verdigi
yanitlarin degerlendirilmesi.

Gegtigimiz BIR ay icinde, ¢ocugunuz asagidaki sorunlar ne kadar yasamisti ?

YK* skoru YK* skoru
Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**

Hasta /
Soru Kontrol
(n:55/112)

100,00
Yiiz metreden fazla | 125 (25.00-100.00) | 4 o1 85,00+22,87
yiiriime 100,00 ’
Kontrol (25.,00-100,00) 93,08+17,18
Hasta o 77,73+28,33
Koyma ©0010000) |
Kontrol (50’00_1’00’00) 93,97+15,83
100,00
Egzersiz veya spor Hasta (0.00-100.00) | _ o1 87,73£24,47
yapma 100,00 ’
Kontrol (50,00-100,00) 96,88+11,19
Hasta © 0(7)_51’88 00) 70,45+31,95
Agir bir seyi kaldirma ? 75 00’ 0,39
Kontrol (0,00_1’00’00) 77,01+£24,69
100,00
Hasta (25.,00-100,00) 92,73+19,64
Tek basina banyo 100.00 0,21
Kontrol (50,00-100,00) 97,10+11,00
100,00
Evde giindelik is, Hasta (25.,00-100,00) 92,27+20,90
oyuncak toplama 100,00 0,04
Kontrol (0,00-100,00) 84,824+25,63
75,00
5 Hasta (50,00-100,00) 78,64+22.78
Agr1 veya s1z1 olmasi 750 0,96
Kontrol (25.,00-100,00) 78,13+£23,99
Hasta © 010(3(1)’5)(? 00) 82,274+23,90
Diisiik enerji ? 100 06 <0,01
Kontrol (50,00-100,00) 94,87+13,89

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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Tablo 4.19. 8-18 yas grubundaki ¢ocuklarin ebeveynlerinin bedensel islevsellik ile ilgili

sorulara verdigi yanitlarin degerlendirilmesi.

Gegtigimiz BIR ay icinde, ¢ocugunuz asagidaki sorunlari ne kadar yasamisti ?

Hasta /

YK* skoru YK* skoru
Soru Konmol | ort Ik Ortalama: SS**
(n:52/108) rtanca (arahk) rtalama
Hasta 100,00 87,98+24,50
Yiiz metreden fazla (0,00-100,00) <0.01
yiiriime 100,00 ’
’ +
Kontrol (0.00-100,00) 96,06+14,16
100,00
’ +
Hasta (0.00-100,00) 82,21+29,84
Kosma 100.00 <0,01
’ +
Kontrol (50,00-100,00) 96,06+10,90
Hasta 100,00 89,424+22.33
Egzersiz veya spor (0,00-100,00) 012
yapma 100,00 ’
K 1 ’ +15,24
ontro (25.00-100.,00) 93,98+15,
100,00
H ’ +21,1
o . asta (0.00-100,00) 89,90+21,15
Agir bir seyi kaldirma 100.00 0,03
K 1 ’ 2,87+22,84
ontro (0.00-100,00) 82,87+£22.8
Hasta 100,00 90,38+26,27
(0,00-100,00)
Tek basina banyo 100.00 0,924
K 1 ’ 2,36+20,64
ontro (0.00-100,00) 92,36+20,6
100,00
Hasta ’ 94,23+14,53
Evde giindelik is, (50,00-100,00) 0.04
oyuncak toplama K | 100.00 ’ 86.11422.24
’ +
ontro (0,00-100,00) IS
100,00
H ’ 4,13+20,4
_ asta (50,00-100,00) 84,13+20,43
Agr1 veya s1z1 olmasi 75.00 0,22
’ +
Kontrol (0.00-100.00) 76,62+25,87
100,00
’ +
o ) Hasta (25.00-100.,00) 84,62+22,22
Diisiik enerji 100.00 0,01
’ +
Kontrol (25.00-100,00) 91,90+18,03

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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4.7.2. Duygu soru grubunun sorularinin degerlendirilmesi
Tablo 4.20°de, 8-18 yas grubu cocuklarin, Tablo 4.21°de ebeveynlerinin, duygusal

islevsellik ile ilgili sorulara verdigi yanitlarin puanlarmin karsilastirilmasi gosterilmistir.

Tablo 4.20. 8-18 yas grubunda ¢ocuklarin duygusal islevsellik ile ilgili sorulara verdigi
yanitlarin degerlendirilmesi.

Gegtigimiz BIR ay icinde, bu, senin igin ne kadar sorun oldu?

I?j;::o/l YK* skoru YK* skoru
(n:54/112) Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**
75,00
Hasta 76,39+22,99
(50,00-100,00)
Korkma 0,98
75,00
Kontrol 76,34+23,21
(25,00-100,00)
100,00
Hasta 78,24+25,26
Uzgiin ya da iimitsiz (0,00-100,00) 0.06
olma 75,00 ’
Kontrol 70,54+24071
(0,00-100,00)
50,00
Hasta 66,67+28,73
(25,00-100,00)
Kizgin olma 0,28
50,00
Kontrol 61,83+29,44
(0,00-100,00)
100,00
Hasta 85,65+24,09
(25,00-100,00)
Uyumada giicliik 0,38
100,00
Kontrol 89,29+20,88
(25,00-100,00)
100,00
Hasta 81,944+27,22
Ona ne olacagi (0,00-100,00)
hakkind disel 0,52
akkinda endiselenme 100,00
Kontrol 85,49+23,64
(0,00-100,00)

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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Tablo 4.21. 8-18 yas grubunda cocuklarm ebeveynlerinin duygusal islevsellik ile ilgili
sorulara verdigi yanitlarin degerlendirilmesi.

Gegtigimiz BIR ay i¢inde, ¢ocugunuz asagidaki sorunlari ne kadar yasamusti ?

Ilg(‘;l;::o/l YK* skoru YK* skoru
(n:54/108) Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**
100
Hasta 81,94+24,00
(25,00-100,00)
Korkma 0,83
100,00
Kontrol 81,02+23,89
(0,00-100,00)
100
Hasta 80,56+24,12
Uzgiin ya da iimitsiz (0,00-100,00) 0.12
olma 75 ’
Kontrol 75,00+24,65
(0,00-100,00)
50
Hasta (0,00-100,00) 62,04+30,61
Kizgin olma : : 0,38
50
Kontrol 66,44+27,80
(0,00-100,00)
100
Hasta (0,00-100,00) 88,43+23,14
Uyumada giicliik : : 0,56
100
Kontrol 92,82+14,11
(50,00-100,00)
100
Hasta 82,87+23,70
Ona ne olacagi (0,00-100,00) 0.50
hakkinda endiselenme 100 ’
Kontrol 85,65+20,57
(25,00-100,00)

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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4.7.3. Toplumsal soru grubunun sorularinin degerlendirilmesi
Tablo 4.22°de 8-18 yas grubu cocuklarin, Tablo 4.23°de ebeveynlerinin, toplumsal

islevsellik ile ilgili sorulara verdigi yanitlarin puanlarmin karsilastirilmasi gosterilmistir.

Tablo 4.22. 8-18 yas grubunda ¢ocuklarin toplumsal islevsellik ile ilgili sorulara verdigi
yanitlarin degerlendirilmesi.

Gegtigimiz BIR ay icinde, bu, senin igin ne kadar sorun oldu?

Hasta / YK* skoru YK* skoru
Kontrol Ort hk Ortal + SS**
(n:53/112) rtanca (arahk) rtalama
100
Hasta 86,32+23,80
Diger ¢ocuklarla (0,00-100,00) 0.07
gecinmede zorlanma 100.00 ’
Kontrol ’ 91,96+17,82
(25,00-100,00)
100
Diger ¢cocuklarin Hasta (25,00-100,00) 89,15%19,92
onunla arkadas olmak - 100 . 0,04
istememesi Kontrol 94,87+13,48
(50,00-100,00)
100
tarafindan alaya : 100 . 0,06
alinma Kontrol 95,76+27,80
(50,00-100,00)
100
Aym yastaki diger | Hasta (0.00-100.00) 83,02427,20
cocuklarin yapabildigi : . <0,01
seyleri yapamamasi Kontrol 100 92,41£17,38
(25,00-100,00)
100
Diger ¢cocuklarin Hasta (0,00-100,00) 90,09+23,69
oynarken onlara ayak : 100 . 0,04
uydurabilmesi Kontrol 94,87+16,49
(0,00-100,00)

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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Tablo 4.23. 8-18 yas grubunda cocuklarin ebeveynlerinin toplumsal islevsellik ile ilgili
sorulara verdigi yanitlarin degerlendirilmesi.

Gegtigimiz BIR ay icinde, ¢ocugunuz asagidaki sorunlari ne kadar yasamist1?

£33
(n:56/108) Ortanca (arahk) Ortalama= SS

100
Hasta 85,71+28,15
Diger ¢ocuklarla (0,00-100,00) 0.18
gecinmede zorlanma 100,00 ’
Kontrol ’ 92,59+18,80
(0,00-100,00)
100
. Hast 92,41+23.80
Diger ¢ocuklarin asta (0,00-100,00) ’ ’
onunla arkadas olmak 100 0,22
istememesi Kontrol 92,36+15,83
(50,00-100,00)
100
. Hast 95,54+15.,89
Diger cocuklar asta (0,00-100,00) ’ ’
tarafindan alaya 100 0,47
alinma Kontrol 94,91+£13,13
(50,00-100,00)
100
. Hast 91,96+20,29
Aym yastaki diger asta (0,00-100,00) -
cocuklarin yapabildigi 0,35
seyleri yapamamasi Kontrol 100 91,67+16,03
(50,00-100,00)
100
i Hast: 85,27+31,18
Diger ¢ocuklarin asta (0,00-100,00)
oynarken onlara ayak 100 0,27
uydurabilmesi Kontrol 93,06+17,03
(0,00-100,00)

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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4.7.4. Okul soru grubunun sorularinin degerlendirilmesi
Tablo 4.24’de 8-18 yas grubu cocuklarin, Tablo 4.25’de ebeveynlerinin, okul

islevsellik ile ilgili sorulara verdigi yanitlarin skorlarmin karsilastirilmasi gosterilmistir.

Tablo 4.24. 8-18 yas grubunda g¢ocuklarin okul islevsellik ile ilgili sorulara verdigi
yanitlarin degerlendirilmesi.

Gegtigimiz BIR ay icinde, bu, senin igin ne kadar sorun oldu?

Ilg(‘;l;::o/l YK* skoru YK* skoru
%k
(n:52/111) Ortanca (arahk) Ortalama+ SS
100,00
Hasta ’ 81,25+24,19
Simifta derse dikkatini (0,00-100,00) 077
verme 100.00 ’
’ +
Kontrol (25.00-100,00) 81,53+£23,04
50,00
’ +
. . Hasta (0.00-100,00) 65,87+24,77
Bir seyleri unutmasi 75.00 0,32
’ +
Kontrol (25.00-100,00) 69,82+23,14
100,00
Hasta ’ 89,90+19,34
Okuldaki gorevlerini (50,00-100,00) 0.8
yetistirmesi 100.00 ’
’ +
Kontrol (0.00-100,00) 86,94+21,01
100,00
Kendini iyi Hasta (50,00-100.00) 83,65+21,51
hissetmedigi icin okula 100.00 0,50
gitmemesi K 1 > 1420.1
ontro (25.00-100.00) 86,71+£20,17
75,00
Doktora veya Hasta (0.00-100,00) 73,56+28,62
hastaneye gitmek icin . 100 0(; 0,20
okula gitmemesi K 1 ’ 4142
ontro (0.00-100,00) 80, 3,69

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma
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Tablo 4.25. 8-18 yas grubunda cocuklarin ebeveynlerinin okul islevsellik ile ilgili
sorulara verdigi yanitlarin degerlendirilmesi.

Gegtigimiz BIR ay icinde, ¢ocugunuz asagidaki sorunlari ne kadar yasamusti ?

Hasta /

Kontrol YK* skoru YK* skoru
(n:52/107) Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**
100,00
Sumfta derse dikkatini | 12512 (0.00-100.00) | 1, 75,00+33,94
verme 100,00 ’
Kontrol (0,00-100,00) 85,05+23,25
Hasta © oo 00) 75,48+29,07
Bir seyleri unutmasi 2 75 00’ 0,39
Kontrol (0,00_1’00’00) 73,13+£24,45
100,00
Okuldaki gorevierini | 12512 (0.00-100.00) | 5 84,62+30.98
yetistirmesi 100,00 ’
Kontrol (0,00-100,00) 85,28424,51
Kendini iyi Hasta © 0100(1”005’00) 85,58+24,43
hissetmedigi icin okula ] (;0 00 0,77
gitmemesi Kontrol (25,00_1’00’00) 87,38+21,27
Doktora veya Hasta © 0109(1)’(%) 00) 86,54+21,84
hastaneye gitmek icin 2 100 Od 0,77
okula gitmemesi Kontrol (50,00_1’00’00) 85,51+£20,33

*YK, yasam kalitesi; **SS, standart sapma

4.7.5. >18 yas olgularda yasam kalitesi degerlendirilmesi
Tablo 4.26’da >18 yas grubunda yasam kalitesi ve saglik durumu soru olarak
dogrudan soruldugunda elde edilen YK skorlari, Tablo 4.27°de, eriskin yas grubunun

soru gruplarma gore YK puanlar1 gosterilmistir.

Tablo 4.26. > 18 yas grubunda yasam kalitesi ve saglik durumu dogrudan soruldugunda
elde edilen YK puanlar1 karsilastirmasi (I1k 2 soru E1.E2 i¢in).

Soru Ilg(‘;l;:?o/l YK* skoru YK* skoru
*%
(n:20/26) Ortanca (arahk) Ortalama= SS
75,00

Hasta ’ 72,22+16,91
Yasam kalitesi (50’0705' 10%0=00) 0,43
Kontrol (50,00_’1 00,00) 78,00+£10,99
75,00
Hasta ’ 77,78+14,57
Saghk durumu (50’0705' 10%0’00) 0,41
Kontrol (50,00_’1 00,00) 76,00+11,36

*YK, yasam kalitesi; **SS, Standart sapma
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Tablo 4.27. >18 yas grubunda sorulara verilen yanitlara gore elde edilen YK puanlarinin

kontrol grubu ile karsilagtirmasi.

Sor 1P<I a;:? /l YK* skoru YK* skoru
ora (n'(;ﬂ /2%) Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**
25,00
E.3. Agnilarn isini Hasta (0.00-100.00) | s 26,89+27,75
engellemesi Kontrol © 08122 00) 14,00421,75
E.4. Giinliik is Hasta 12,50 19,44+26,51
. S (0,00-100,00)
yapabilmek i¢in ilag 0.00 0,13
alma Kontrol (0,00-75,00) 10,00£11,36
75,00
E.5. Yasamdan keyif | 1258 (50.00-100.00) | o 75,00£19,17
alma 75,00 ’
Kontrol (50,00-100,00) 79,00+17,20
75,00
E.6. Yasamu anlamhi | 125 (25.00-100.00) | 40 75,00+24,25
bulma 75,00 ’
Kontrol (0,00-100,00) 75,00+26,02
62,50
E.7. Dikkatini Hasta (25.00-100.00) | ¢ o3 62,50+21,44
toplayabilme 75,00 ’
Kontrol (50,00-100,00) 74,00+15,27
E.8. Giinliik yasamda Hasta 75,00 79,17+17,68
e (50,00-100,00)
kendini giivende 75.00 0,78
hissetme Kontrol (0,00-100,00) 79,00+22,45
62,50
E.9. Cevreyi ne kadar | 125 (50.00-100.00) | o 63,89£15,39
saghkh buldugu 75,00 ’
Kontrol (0,00-100,00) 70,00+26,02
75,00
E.10. Giinliik is icin | 11258 (25.00-100.00) | o 1o 66,67+21,00
enerji 75,00 ’
Kontrol (25.,00-100,00) 76,00+21,01
75,00
E_..ll. l}e?erzsel Hasta (25.,00-100,00) 77,78+22,51
goriiniigiinii 100.00 0,12
kabullenme Kontrol (50,00-100,00) 88,00+14,65
E.12. ihtiyag:larlnl Hasta 62,50 70,83+23,09
C . (50,00-100,00)
karsilama icin yeterli 75.00 0,48
maddi durum Kontrol @ 5’00_’1 00,00) 74,00+19,74
87,50
E.13. Bilgiye kolay Hasta (25.00-100.00) | o 79,17+24,63
ulasim 75,00 ’
Kontrol (50,00-100,00) 81,00+14,93
Hasta © 08?1’88 00) 52,78+29,57
E.14. Bos zaman firsati 2 30 00’ 0.36
Kontrol ’ 60,00+27,95

(0,00-100,00)
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Tablo 4.27 (Devam). >18 yas grubunda sorulara verilen yanitlara gore elde edilen YK
puanlarinin kontrol grubu ile karsilastirmasi.

Hasta /

Kontrol YK* skoru YK* skoru
(n:20/26) Ortanca (arahk) Ortalama+ SS**
E.15. Hareketlilik Hasta 50,00 55,56426,51
. (25,00-100,00)
(etrafta dolasabilme, 50.00 0,65
bir yerlere gidebilme) Kontrol (0,00-100,00) 57,00+25,54
75,00
E.16. Uykudan Hasta (0.00-100.00) | 40, 68,06+23,96
memnuniyet 75,00 ’
Kontrol (0,00-100,00) 68,00+28,43
75,00
E.17. Giinliik islerini | 125% (50.00-100.00) | o 5 69,44x13,71
yapabilme 75,00 ’
Kontrol (25.,00-100,00) 75,00+19,09
E.18. s yapabilme Hasta 75,00 66,67+£22,69
o Y (25,00-100,00)
kapasitesinden 75.00 <0.01
memnuniyet Kontrol (75.,00-100,00) 87,00+12,75
75,00
E.19. Kendinden Hasta (50.00-100.00) | o ,, 80,56+18,30
memnun olma 75,00 ’
Kontrol (50,00-100,00) 85,00+14,43
E.20. Diger Kisilerle Hasta (50 0705_’10 (?0 00) 76,39+18,13
iliskilerden 2 75.00 2 0,19
memnuniyet Kontrol (25.,00-100,00) 83,00+18,71
E.21. Arkadaslarin Hasta (50 0705_’10(?0 00) 77,78+20,81
desteginden 2 75.00 2 0.46
memnuniyet Kontrol (50,00-100,00) 83,00+13,92
87,50
E.22. Yasadig evin Hasta (0,00-100,00) 79,17£23,09
kosullar: 100,00 0,33
Kontrol (25.,00-100,00) 86,00+19,20
E.23. Saghk Hasta © 0(7)_51’88 00) 77,78+26,96
hizmetlerine 2 75 00’ 1,00
ulasabilme Kontrol (25.,00-100,00) 79,00+22,45
E.24. Ulagim Hasta o NS 00) 63,89£33,46
hizmetlerinden 2 75 00’ 0,67
memnuniyet Kontrol (0,00-100,00) 65,00+30,62
E.25. Ne sikhkta 50,00
hiiziin, iimitsiz, Hasta (0,00-75,00) 44,44x23,57
bunalti, ¢okkiinliik gibi 25.00 0,05
olumsuz duygulara Kontrol (0,00-75,00) 31,00+£21,98

kapildig:

*YK, yasam kalitesi; **SS, Standart sapma
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5. TARTISMA

Cocukluk cagi kanserlerinde sag kalim hizlarmin sonuglarmin diizelmesi, yasam
kalitesinin Oneminin daha sik giindeme gelmesine neden olmustur. Literatiirde,
eriskinlerde yasam kalitesi degerlendirmesi iyi bilinen bir konu olmasina karsm, ¢ocuk
ve ergenlerde yasam kalitesi Ol¢timleri daha karmasik oldugu i¢in calismalar kisithdir.
Kanserli ¢cocuklarda yapilan YK c¢alismalarinda, tedavi kesimi ile ¢alismanm yapildigi
zaman dilimi homojen degildir. Bu nedenden dolay1 ¢alisma sonuglar1 da farkh
olmaktadir.

Bizim ¢aligmamizda, 8-18 yas grubunda hastalarin, kontrol gruba gore genel YK
puanm diisiik bulunmustur. Bu hastalarin soru alt gruplarma goére bakildiginda ise beden
ve toplum soru grubunda, hastalarin kontrol grubuna gore YK puanlari anlamli olarak
diisiik bulunmustur. Freud un psikoseksiiel gelisim kavramindan yola ¢ikildiginda, ruhsal
orselenebilirligin ¢ok fazla oldugu odipal donemde (4-7 yas), bedenin ¢ok énemli oldugu
bilinmektedir. Bu yas grubunda giizel, yakisikli, giiclii vs olmak, benlik algisinin temelini
olusturur. Beden biitiinliigline yonelik tehdit algis1 bile anksiyeteye yol agarken, gercek
bir hastalik, invazif tetkik ve miidahaleler, hem hastaligin hem de tedavinin getirdigi
bedensel kisitlamalar ve kayiplar (6rnegin tedaviye bagli alopesi), ruhsal yapida izler
birakir. Ayrica akranlarindan farkli olmak da, hangi yasta olursa olsun cocuklari
orseleyen bir unsurdur. Bizim hasta grubumuzdaki toplum soru grubunun kontrollere
gore daha diisiik puanlama almasinin nedeni, bu ¢ocuklarin kendilerini kontrol grubuna
gore daha farkli olduklarini hissetmelerinden kaynaklanabilir.

Ergenlik doneminde hizl fiziksel degisimler yasanir, bu degisimler ergenin benlik
kavraminda 6nemli bir role sahiptir. Her ergen, gelisimsel olarak kendi bedeni karsisinda
az ya da ¢ok yabancilik duygusu yasar. Bu karmasa i¢indeki ergen, kemoterapi siirecinde
bas etmek zorunda kaldig1 fiziksel degisiklik ve giicliikklerle “benlik kavram”im
gelistirme agisindan, akranlarina gore ¢ok daha zorlayici bir siire¢ yasar. Benlik kavrama,
fiziksel benligin yani sira sosyal benlikle de yakindan iliskilidir. Dikkatini kendine
yoneltmis olan ergen, adeta biitiin diinyanin da kendini inceledigi algisima sahiptir. Bu
gelisimsel Ozelliklerle uyumlu olarak, beden ve sosyal (toplum) soru grubunda YK
ortalama puanlarmin diisiik olmasi, hasta grubun ruhsal gelisim agisindan bir miktar

orselenmis olduklarma isaret ediyor olabilir. Calismamizin isaret ettigi bir baska nokta
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da, >18 yas (eriskin) hasta grubunda beden ve sosyal (toplum) fonksiyonlar ile iligkili
sorularda, YK puanlarinin kontrollerden farkli olmamasidir. Psikoanalitik kurama gore,
odipal donemin izler birakan olumsuzluklari, ergenlik doneminde yeniden ele alinip
onarilarak erigskinlik donemine aktarilmamaktadir. >18 yas (eriskin) grubundaki YK
skorlarinin kontrol grubununkilerden farkli olmamasi, bu yaklasimla aciklanabilir.
Eriskin grubundaki olgularin kontrol grubuna gore, hiiziin, imitsizlik, bunalim gibi
olumsuz duygulara daha az kapilmalari, kanser ve tedavisine bagli daha 6nce gegirmis
olduklar1 fiziksel ve ruhsal travmalarin etkisiyle daha hos goriilii bir yasam felsefesi
edinmelerine yol agmis olabilir.

Calismamizda 8-18 yas grubu i¢in kullandigimiz PedsQL 4.0 genel ¢ekirdek dlgegi
anketi, hem cocuk hem de ebeveyn acisindan, birlikte YK’y1 degerlendirme olanagi
saglamaktadir. Bizim calismamizda saptanan ilging noktalardan biri de, ebeveynlerin
baz1 soru gruplarinda cocuklariyla anlamli oranda aymi dogrultuda yanitlar verirken
(pozitif korelasyon), tamamen ters yonde (negatif korelasyon) yanitlar da
verebilmeleridir. Ebeveyn bildirimleri hakkinda literatiire bakildiginda, 6zel durumlarda
ebeveyn bildiriminin tavsiye edildigi, fakat bunun c¢ocugun bildirimine bir alternatif
olamayacagi belirtilmektedir (60). Bu caligmada, genel YK degerlendirmesinde hasta
ebeveynlerinin puanlari, kontrol ebeveynlerinin puanlarindan farkli degildi. Bunun da
otesinde, hasta ebeveynlerinin ¢ocuklarmi, bedensel, duygusal, toplumsal ve okul
basaris1 acisindan saglam ¢ocuklardan farkli gormedikleri de belirlendi. Bu durum, tani
sirasinda ¢cocugunun Olebilecegi fikriyle yiizlesen ebeveynlerin, hastaligin ve tedavisinin
5 yildir giindemde olmamasi nedeniyle, “hayatta ya, bana yeterli” felsefesiyle, var olan
sorunlara kars1 ¢cok daha hos goriilii bir algiya sahip olmasina bagli olabilir.

Arama motorlarma “saglikla iliskili yasam kalitesi, kanser, cocuk, Tiirkiye* anahtar
sozciikleri girerek yapilan taramalarda, kanser tanisi alarak, tedavi edilmis ve tedavisi
kesilmis Tiirk ¢ocuklarinda yapilan, yasam kalitesi ¢alismalarma ait verilerin oldukca
kisith oldugu saptandi. Yagci-Kiipeli ve arkadaslarmin (Hacettepe grubu) (59), iki yiiz
doksan dokuz 8-18 yas grubu hasta ve 272 saglikli kontrol iceren calismasinda, bizim
calismamizdaki bulgularla ortiisen ve Ortiismeyen veriler elde edilmistir. Her iki
calismanin hasta gruplar1 arasindaki farklar, Hacettepe grubunun ¢alismasinda 16semi
tanily, 18 yas iistii hasta grubunun olmamasi ve tedavi kesimi 5 yi1l ya da daha fazla olan
hastalarin tiim ¢aligma grubunun %38’ini olustururken, bizim ¢aligmamizdaki hastalarin

tamamini olusturmasidir. Yine bu calismada, bizim calismamizdan farkli olarak,
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cocuklarm YK’ne etkili olabilecek, ebeveynlere ait faktorler de belirlenmeye
calisilmistir. Hacettepe calismasinda, bedensel ve okul soru grubunda, hasta grubunun
puanlar1 kontrol grubununkilere goére anlamhi diisik bulunmustur ve bizim
calismamizdan farkli olarak, 8-18 yas grubunda, beden ve duygu soru gruplarma ait YK
puanlamasinda cinsiyetler arasinda fark (kizlar daha kotii) saptanmustir. Bu calismada
ayrica, ebeveyn egitim durumlarmin yiiksek olmasinm, psikopatolojik yakinmalarinin
olmamasinin, ¢cocuklarda algilanan yasam kalitesinin daha 1yi olmasi ile iliskili oldugu da
gosterilmistir.

Bu konu ile ilgili yurtdisi ¢alismalarmma bakildiginda, Varni ve arkadaslarinin
yaptig1 calismada (61), kontrol grubunu olusturan saglikli popiilasyondan se¢ilmis hem
cocuk hem de ebeveyn grubunda, tiim alt soru gruplarinda (beden, duygu, toplum ve
okul), hasta gruba gore daha yiiksek yasam kalitesi skorlar1 oldugu belirtilmistir. Russel
ve arkadaslarinin (62) “Cocuk Saglik Anketi-Child Health Questionnaire” kullanarak
yaptig1 c¢alismada, kemoterapi alan hastalarin ebeveynlerinin, bedensel fonksiyon ve
toplumsal kisitlamalar soru gruplarinda, kemoterapisi kesilen hastalarin ebeveynlerinin
de genel saglik soru gruplarinda, ¢ocuklarina gore daha kotii skorlara sahip olduklari
belirtilmistir. Cin’den yapilan bir ¢alismada ise, hastalig1 gecirmis grubun yasam kalitesi
fiziksel ve psikososyal alanlarda diisiik bulunurken (63), Pakistan’dan yapilan bir diger
calismada da, hastaligi ge¢irmis grubun yasam kalitesi fiziksel, duygusal, sosyal
alanlarinda diisiik bulunmustur (64).

Kanser tedavisi almis ¢ocuklarin yasam kalitesini etkileyen en 6nemli faktorlerden
birisi de, kanserin ya da timoériin tipidir. Bizim c¢alismamizda, genel olarak
degerlendirildiginde tiim hasta grubunda (hem 8-18 yas hem de >18 yas grubu), solid
tiimorlii hastalarin yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu saptandi. Bu bulgu, agir cerrahi
girisimlerin solid tliimorli hastalar birg¢ogunun tedavisinde yer almasina bagli olabilir.
Yagcr—Kiipeli ve arkadaslarmin yaptigi ¢alismada (59), SSS timér tedavisi almis
hastalarin lenfoma tanili hasta grubuna gore, beden, toplum ve okul soru gruplarinda
daha diisiik YK ortalama puanlar1 aldig1 belirtilmistir. Fakat ABD’den yayimnlanan bir
derlemede, ergen ya da genc erigkin yasta, SSS tiimorii ve lenfoma tanisi ile tedavi
edilenlerin, kiigiik yasta tani alanlara ve 16semi ya da sarkoma tedavisi alanlara gore
yasam kalitelerinin daha kétii oldugu bildirilmistir (65). Italya’dan yapilan bir ¢alismada,
SSS tiimorii, retinoblastoma ve kemik tiimorii olan hastalarm YK skorlarinmn diger

tiimorlere gore daha kotii oldugu rapor edilmistir (66). SSS tiimdrlerinde, gerek cerrahi
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gerekse radyoterapi uygulamalar1 sonrasinda gelisen morbiditeler, bu hastalardaki YK
skorlarmnin diistikliigiinden sorumlu olabilir.

Kanserli ¢ocuga uygulanan tedavi yaklasimi, YK’ni etkileyen faktorlerden birisidir.
Bir ¢cok calismada, tek basina ya da kemoterapi veya cerrahi ile birlikte radyoterapi
uygulamalarmin YK’ni olumsuz yonde etkiledigi vurgulanmaktadir (59,66-68). Hasta
grubunun yaklasik %15’inin SSS tiimoriiniin olusturdugu Hacettepe serisinde, >15 yas
grubundaki kiz olgularda okul soru gruplarinda diisiik skorlar gézlenmistir (59). Santral
sinir sistemi (SSS) tiimorlerinin tedavisinde radyoterapinin yerinin ve bu tedavinin
norokognitif fonksiyonlar1 olumsuz etkilemesi goz oOniine alindiginda, okul soru
grubunun diisiik skorlarmi acgiklayabilir. Bu calismaya paralel olarak da Speechly ve
arkadaslarinin (67) ve Bhat ve arkadaslarinin (68) calismalar:1 da RT uygulamasmin YK
olumsuz etkileyen bir faktér oldugunu ortaya koymustur. Bizim serimizde okul skorlar
arasinda fark bulunmamasi, ¢aligma grubumuzda SSS tiimorlerinin az olmasina bagh
olabilir.

Kanser tedavisi almis ¢ocuklarda, cinsiyetin yasam kalitesine etkisine bakildiginda
bizim calismamizda 8-18 yas grubunda ve 18 yas {stii olgularda higbir fark
goriilmemistir. Bir¢ok calismada kiz ¢ocuklarin YK ortalama puanlarinin, kizlarin
emosyonel olarak daha g¢abuk etkilenmeleri ve yasam kalitelerini daha negatif ifade
etmelerine bagli olarak, erkek c¢ocuklara gore daha diisik oldugu vurgulanmistir
(59,65,69-77). Alessi ve ark.’nin (66) yaptig1 calismada, erkeklerin duygusallik, agr1 ve
beceri eksikliklerinin daha az olmasma bagl olarak, kizlara gore daha iy1 YK puanlarma
sahip olduklar1 gdsterilmistir.

Sonug olarak, kanser tedavisi uzun bir siire 6nce kesilmis Tiirk ¢ocuklarini iceren
bu ¢alisma, hem cocuklar hem de ebeveynler agisindan yasam kalitesini ortaya
koymaktadir. Hasta grubunda bazi parametrelerde kontrol grubuna goére daha diistik
yasam kalitesi puanlar1 gdozlemlense de, kanserin ve tedavisinin tiim olumsuz etkilerine
karsin, kanser tedavisi sonlanmig hastalarin yasam kaliteleri, saglikli kontrol grubuna
gore cok da kotii goriinmemektedir. Calismamizda hasta grubunda saptadigimiz beden
(saglikla iligkili) ve toplum soru grubu puan distikliikkleri g6z Oniine alindiginda,
hastalarin bu sorunlarma yonelik ¢éziimler getirici girisimlere dncelik verilmesi, bu hasta

grubunun yasam kalitelerinin ylikselmesine katkida bulunacaktir.
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10.

1.

6. SONUCLAR

. Bu caligmaya 7 yasindan biiyiik, 76 kanser tedavisi almis olgu ile bu hastalarla yas ve

sosyoekonomik durum agisindan denklestirilmis kanser tedavisi almamis 138 olgu ve
bu olgularin ebeveynleri katildi. Degerlendirmeye alman 214 olgunun 1061 kiz,
108"u erkekti.

Tiim olgularin anketleri poliklinik sartlarinda yiiz yiize uygulandu.

8-18 yas grubunda, hasta grubun YK ortalama puanlar1 kontrol grubuna gore daha
diisiik bulundu (p=0.04). Bu fark ebeveynler arasinda gosterilemedi.

Eriskin yas grubunda hasta ve kontrol arasinda YK puanlar1 agisindan fark
saptanamadi.

Calismaya katilan tiim hasta grubunda solid tiimorlii hastalarm YK puanlari,
hematolojik malignite tanili olanlarinkinden anlamli olarak daha diisiiktii (p=0.02).
Cinsiyet farkinin YK iizerine etkisi gosterilemedi.

Kanser tedavisi yaklasimmin YK iizerine etkisi gdsterilemedi.

8-18 yas grubundaki hastalarin bedensel, duygusal, toplumsal ve okul iligkili sorulara
verdikleri yanitlar ayr1 gruplar halinde degerlendirildiginde, kanser tedavisi almis
cocuklarda beden ve sosyal soru grubunun YK ortalama puanlarinin kontrol grubuna
gore anlamli olarak diisiik oldugu saptandi (p=0.02, p<0.01). Ebeveynler arasinda
fark saptanamadi.

8-18 yas grubu, 8-12 ve 13-18 yas grubu olarak ayrildiginda 13-18 yas grubunda,
hasta ve kontrol gruplar1 arasinda toplam YK puanlar1 arasinda fark saptanamazken,
soru alt gruplarinda toplum soru grubunda, hasta grubunun puanlar1 kontrol grubunun
puanlarina gore anlamli olarak diisiik bulundu (p=0.01). Ebeveynler arasinda fark
saptanamadi.

>18 yas grubunda, hasta ve kontrol grubu arasinda, YK ve saglik grubu sorular
arasinda fark saptanamadi.

>18 yas grubunda, YK ortalama puanlar1 arasinda anlamli fark olmamakla beraber,
kanser tedavisi almis olanlarin dikkatlerini toplamada (p=0,03) ve is yapabilme
kapasitelerinden memnun olmadiklar1 (p=0.01) ama kontrol grubuna goére olumsuz

duygulara daha az kapildiklar1 (p=0.05) g6zlendi.
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7. OZET

KANSER TEDAVISi ALMIS COCUKLARIN
YASAM KALITESININ DEGERLENDIRILMESI

Amag: Bu ¢alismanin amaci, kanser tanisi alarak tedavi edilmis, tedavisinden en az
5 yil geemis ve su anda hastaliksiz yasamlarna devam eden olgularin, hastalik

gecirmemis genel saglikli popiilasyonla yasam kalitelerini (YK) karsilastirmaktir.

Hastalar ve Yéntem: Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk
Hematoloji/Onkoloji Bilim Dali’nda kanser tanis1 alarak tedavi edilmis ve tedavisi en az
5 yil 6nce kesilmis 76 olgu ile bu olgularla yas, cinsiyet ve sosyoekonomik durum
acisindan denklestirilmis 138 kontrol olgu calismaya alindi. Bu olgulardan (hasta ve
kontrol) 8-18 yas grubunun ebeveynleri de ¢alismaya dahil edildi. Yasam kalitelerinin
degerlendirilmesinde, 8-18 yas grubu igin, PedsQL 4.0 Genel Cekirdek Olgegi anketi, 18
yas {istii hastalara ise DSO'niin eriskinlerde saglikla ilgili yasam Kkalitesi 6lgiim

calismalarinda kullanilmasini 6nerdigi WHOQL-BREF anketi kullanildi.

Bulgular: Calismamiza alinan 214 olgunun 1061 kiz, 108’1 erkekti. 8-18 yas
grubunda 27’si kiz 29’u erkek 56 hasta, >18 yas grubunda 6’s1 kiz 14’u erkek olan 20
hasta bulunmaktaydi. 8-18 yas hasta grubunun YK ortalama puanlar1 kontrol grubuna
gore daha diisiik bulundu (p=0.04) ama bu fark ebeveynleri arasinda gosterilemedi.
Eriskin yas grubunda ise hasta ve kontrol arasinda YK puanlari agisindan fark
saptanamadi. Calismaya katilan tiim hasta grubunda solid tiimorli hastalarm YK
puanlari, hematolojik malignite tanili olan hastalardan anlamli olarak daha diistikti
(p=0.02). Cinsiyet farkinin ve kanser tedavisi yaklasimmimn YK iizerine etkisi
gosterilemedi. 8-18 yas grubundaki hastalarm bedensel, duygusal, toplumsal ve okul
iliskili sorulara verdikleri yanitlar ayr1 gruplar halinde degerlendirildiginde, kanser
tedavisi almig c¢ocuklarda beden ve sosyal soru grubunun YK ortalama puanlarinin
kontrol grubuna goére anlamli olarak diisiik oldugu saptandi (p=0.02 ve p<0.01).
Ebeveynleri arasinda fark saptanmadi. On sekiz yas lizeri hasta ve kontrol grubu
arasinda, yasam kalitesi ve saglik grubu sorular arasinda fark saptanamadi. Yine bu
grupta, YK ortalama puanlar1 arasinda anlamli fark olmamakla beraber, kanser tedavisi

almis olanlarin dikkatlerini toplamada (p=0,03) ve is yapabilme kapasitelerinden
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memnuniyet acisindan (p=0.01) sorun yasadiklar1 ama kontrol grubuna gore olumsuz

duygulara daha az kapildiklar1 (p=0.05) g6zlendi.

Sonug¢: Kanser tedavisi uzun bir siire once kesilmis Tiirk cocuklarmni iceren bu
calisma, hem ¢ocuklar hem de ebeveynler agisindan yasam kalitesini ortaya koymaktadir.
Hasta grubunda bazi parametrelerde kontrol grubuna gore daha diisiik yasam kalitesi
puanlar1 gozlemlense de, kanserin ve tedavisinin tiim olumsuz etkilerine karsin, kanser
tedavisi sonlanmis hastalarin yasam kaliteleri, saglikli kontrol grubuna gore ¢ok da kotii
goriinmemektedir. Caligmamizda hasta grubunda saptadigimiz beden (saglikla iligkili) ve
toplum soru grubu puan distikliikleri g6z oniline alindiginda, hastalarin bu sorunlarina
yonelik ¢oziimler getirici girisimlere Oncelik verilmesi, bu hasta grubunun yasam

kalitelerinin ylikselmesine katkida bulunacaktir.

Anahtar kelimeler: Cocuk, kanser, yasam kalitesi.
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9. ABSTRACT

EVALUATION OF THE QUALITY OF LIFE CHILDREN
WHO HAD CANCER TREATMENT

Purpose: The aim of this study is to compare the quality of life (QOL) of patients
diagnosed as cancer, treated over at least five years ago and now disease-free with that of

normal healthy population.

Patients and Methods: The scope of this study has included 76 patients diagnosed
as cancer in Akdeniz University Pediatric Hematology and Oncology Department, and
completed their treatments over at least five years ago and 138 control group with the
same characteristics in terms of age, gender and socio-economic conditions. Out of these
cases, the parents of those between the ages of 8 to 18 (both patient and control group)
were also included within this study. During the evaluation of QOL, while PedsQL
4.0Generic Core Scales was used for 8 to 18 age population, WHOQL-BREF survey
suggested by WHO to be used for health-related quality of life evaluation in adults was
applied for patients over the age of 18.

Results: In our study, out of 214 cases in total, 106 were females, while the
remaining 108 were male. 8-18-year old group consisted of 56 patients (27 females via
29 males), while >18-year old group included 20 patients (6 females via 14 males).
Within 8 to 18-year age population group, QOL average scores were found to be lower
than those of the control group (p=0,04) but no statistically important difference was
found in parents’ group. Within the >18-year old group, QOL average scores showed no
statistically important difference between the patient and control group. Among all
patient group, QOL scores were relatively lower in solid tumor patients than those in
patients with hematological malignancies (p=0,02). Gender and therapeutic approach
differences indicated no effect on QOL scores. Within 8 to 18-year age group, responses
to physical, emotional, social and school functioning related questions were evaluated in
discrete groups and QOL average scores were found to be significantly lower than those
of control group for physical and social functioning related responses among patients
with the history of cancer treatment (p=0,02, p<0,01 respectively), but no significantly

difference was detected in their parents’ group. Within the >18-year old group, no
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significantly difference was detected between patient and control groups in terms of QOL
score and health group questions. Within the >18-year old group, although QOL average
scores showed no significantly important differences between two groups, it was
observed that patients who had cancer treatment were not pleased about their
concentration (p=0,03) and capability level of working (p=0,01) but they had less

negative emotions compared to control group (p=0,05).

Conclusions: This Study including Turkish children completed cancer treatment
period long time ago presents the QOL both for children and their parents. Within the
patient group, although lower QOL scores were detected against some of the parameters,
QOL scores of cancer patient completed their therapies were not found to be very low
compared to control group despite the all negative effects of cancer and therapy periods.
In our study, taking into account the lower scores of physical (about health) and social
question group, giving priority to problem solving initiatives against the problems of

these patients will lead to improvement in their QOL.

Key Words: Child, cancer, quality of life.
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