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OZET

Organ Nakli Olan Cocuklarin Aile Fonksiyonlarinin Cocugun ve Ebeveynin
Yasam Kalitesine Etkisi

Amagc: Arastirma organ nakli olan ¢ocuklarin aile fonksiyonlarinin ¢ocugun ve
ebeveynin yasam kalitesine etkisini arastirmak amaciyla yapildi.

Materyal ve Metot: Arastirma 1 Haziran 2017 ile 24 Ocak 2018 tarihleri
arasinda Inénii Universitesi Karaciger Nakli Enstitiisii polikliniklerine gelen 74 cocuk
hastayla tanimlayici kesitsel tipte bir aragtirma olarak yapilmistir. Veriler “Cocuk Bilgi
Formu®, “Ebeveyn Bilgi Formu®“, “Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olcegi, “Yasam
Kalitesi Olgegi*“ ve “Aile Degerlendirme Olgegi“ kullanilarak toplanmustir. Verilerin
degerlendirilmesinde Kruskal Wallis, korelasyon ve student t testi kullanilmistir.

Bulgular: Arastirmaya katilan cocuklarin yas ortalamasi 12.62+2.87,
ebeveynlerin yas ortalamast 37.55+7.20 olarak bulunmustur. Arastirmada yer alan
cocuklarin %91.9’nun karaciger nakli oldugu, %56.8’nin erkek oldugu, nakil sonrasi
cocuklarin %40.5’nin okula hi¢ gidemedigini, ¢ocuklarin %36.5 annelerinin bagis
yaptig1r ve % 50’sinin aile ici iliskilerinin kotii etkilendigi belirlenmistir. Cocuklarin
Ol¢ek toplam puanlarinin 47.28+12.18 oldugu, ebeveyn yasam kalitesinin 33.01+18.23
oldugu saptanmistir. Organ nakli olan cocuklarin yasam kaliteleri ile psikososyal
saglhiga yonelik yasam kalitelerinin ebeveynlerin yasam kaliteleri ile pozitif yonde
iliskisi oldugu bulunmustur. Organ nakli olan ¢ocuklarin psikososyal saglik alani ve
ebeveynlerin yasam kalitesi ile aile fonksiyonlarindan olan roller, duygusal tepki
verebilme, davranig kontrolii ve genel islevler alanlarinda iyilesme arasinda negatif
yonde iliski tespit edilmistir.

Sonug: Nakil olan cocuklarin yasam kalitesinin diisiik oldugu, ebeveynlerinin
yasam kalitelerinin ¢ocuklarinin yagam kalitesinden etkilendigi ve aile fonksiyonlarinin
bozuldugu belirlenmistir.

Anahtar kelimeler: Organ Nakli, Cocuk, Ebeveyn, Yasam Kalitesi, Aile

Fonksiyonlari

vi



ABSTRACT

The Effect on the Quality of Life of the Child and the Parent of Family Function of
Children with Organ Transplantation

Aim: Purpose of the research was conducted to investigate the effect of family
functions of children with organ transplants the child's and parent's quality of life.

Material and Method: The research was carried out as a descriptive cross-
sectional study of 74 children from the outpatient clinics at Indnii University Liver
Transplant Institute between 1 June 2017 and 24 January 2018. Data were collected
using "Child Information Form", "Parent Information Form", "Quality of Life Scale for
Children", "Quality of Life Scale" and "Family Assessment Scale". In the evaluation of
the data, the Kruskal Wallis, correlation and student t test were used.

Results: The average age of the children participating in the survey was 12.62 +
2.87, while the average age of the parents was found as 37.55 + 7.20. It was found that
91.9% of the children in the study had liver transplantation, 56.8% were male, 40.5% of
the children had never been to school, 36.5% of children donated by their mother and
50% family relationships were adversely affected. The total scores of the children were
found to be 47.28 + 12.18 and the parental quality of life was 33.01 + 18.23. It was
found that the life quality of children with organ transplantation and that of
psychosocial health were correlated positively with the quality of life of their parents.
Negative correlations have been found between the psychosocial health field of children
with organ transplantation and the quality of life of parents and their role in family
functioning, emotional responsiveness, behavioral control, and improvement in areas of
general functioning.

Conclusion: It has been determined that the quality of life of the transferring
children is low, that the quality of life of their parents is affected by the quality of life of
their children and that their family functions are impaired.

Keywords: Organ Transplantation, Child, Parent, Quality of Life, Family

Function
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1. GIRIS

Organ nakli tedavisi miimkiin olmayan hastaliklar nedeniyle gorev yapamayacak
derecede hasar goren organlarin yerine, 6lii veya canlidan alinan saglam organin
konularak hastanin tedavi edilmesidir (1). Organ nakli, giiniimiizde bircok kronik organ
hastaliklarinda uygulanan rutin, gecerli ve ileri bir tedavi yontemi olarak kabul
gormektedir (2).

Organ nakli, organlarin islevlerini yerine getiremeyecek duruma geldiginde ve
baska higbir tibbi ¢6ziim olmadigina karar verildiginde uygulanan zorunlu bir durumdur
(2). Guintimiizde kronik bobrek yetmezligi, karaciger, kalp, akciger, pankreas gibi solid
organlarin nakil disinda fazla bir tedavi sansinin olmayisi organ bagisi ve organ nakli
konularmin giincelligini korumasina neden olmustur (2). Solid organ nakli son donem
organ yetmezliginde olan ¢ocuk hastalar i¢cin 6nemli bir tedavi seklidir (3).

Organ Alim1 ve Transplantasyon Agina gore ABD’ de 2016 yilinda, 33 606 nakil
rapor edilmistir. 2017 yilinda Ocak ay1 itibariyle toplam 11 061 nakil
gergeklestirilmistir (4). Tirkiye’de ise 2015 yilinda ¢ocuk ve yetiskinlerde 30 tane
Akciger nakli, 3204 tane Bobrek, 6 tane Ince bagirsak, 89 tane Kalp, 1217 tane
Karaciger ve 7 tane Pankreas nakli olmak iizere 4553 tane nakil yapilmistir (5). 2016
yilinda 22 tane Akciger nakli, 3241 tane Bobrek, 5 tane ince bagirsak, 69 tane Kalp,
1396 tane Karaciger ve 6 tane Pankreas nakli olmak iizere 4919 tane nakil
gerceklestirilmistir (5). Bu durum 2017 yilinda Ocak ayindan baslaylp Haziran ayma
kadar olan siirede ise 14 tane Akciger nakli, 1289 tane B&brek, 1 tane ince bagirsak, 28
tane Kalp ve 559 tane Karaciger nakli olmak {iizere toplam 1891 tane nakil
gergeklestirilmistir (5).

Cocuk hastalarin organ nakli sonrasi ilk 5 y1l icerisinde yagama orani karacigerde
% 77-86, bobrekte % 95-96, kalpte %72-77, akcigerde %39-51 ve bagirsaklarda ise bu
oran % 46-76 arasinda degismektedir (3). Karaciger nakil sonrasi hayatta kalma oranlar1
1 yilda %76, 5 yilda % 87 ve 10 yilda hayatta kalma orani ise %83,8’dir (6). Baska bir
arastirmada ise ilk 5 yillik yasama oranlart % 89.3 ile %83.5 arasinda degisip akut
rejeksiyon orani ise %39.3 tiir (7). Organ nakli yapildiktan sonra; doku kaybi, sik sik
kronik rejeksiyon, hepatik arter trombozu ve biliyer komplikasyonlar meydana

gelmektedir. Immiinsupresif ilaglarin kullanimina bagl olarak hipertansiyon ve toksisite



gibi ¢esitli yan etkiler ortaya ¢ikmaktadir. Karaciger nakli olan ¢ocuklar ayrica viral
enfeksiyonlara maruz kalirlar ve Epstein-Barr viriisii yaygin olarak goriilmektedir.
Biiylime gelisme geriligi ve okullagma sorunlar1 organ nakli yapilan bazi ¢ocuklarda
onemli bir sorundur. Ozellikle de yetersiz tedavi bilgisi, yanlis beslenme diyetinin
planlamasi ve kullanimi olumsuz klinik sonuglara yol agmaktadir (6). Tiirkiye'de
karaciger transplantasyonu yapilan pediyatrik hastalarin en yaygin endikasyonlar1 safra
atrezisi, Wilson hastaligi, kriptojenik karaciger hastaligi ve ailesel intrahepatik
kolestazdir. Ayrica bu ¢ocuklarin c¢ogunda (% 80-85) canli dondr karaciger
transplantasyonu  yapildigi ve en sik karsilasilan komplikasyonlarin  safra
komplikasyonlar1 (safra sizintisi, biliyer atrezi), enfeksiyon, portal ven trombozu ve
hepatik arter trombozu oldugu rapor edilmistir (7). Cocukluk Cagi karaciger
transplantasyonlarinda % 5-18'inde Hepatik arter trombozu ortaya c¢iktig1 rapor
edilmistir. Pediatrik karaciger transplantasyonu (SPLIT) calismalart ile ilgili bir
raporda, karaciger transplant alicilariin % 48'inde en az bir rejeksiyon atagi
yasanmistir (8). Bobrek naklinde ise posttransplant donemde sik karsilasilan metabolik
bozukluk sekonder hiperparatiroidizm sonucu gelisen hiperkalsemi, anemi, diyabet,
dislipidemi, hipertansiyon ve derin ven trombozu gibi durumlar goriilmektedir (9).

Toplumun en kiigiik birimi olan aile, insan yasaminda ¢cok 6nemli bir yeri olan
ve ayn1 anda pek ¢ok farkli islevi olan bir kurumdur. Kisilerin beden ve ruh saglig1 i¢in
gerekli olan sevgi, sefkat, yakin ilgi ve bakim bulabilecekleri en dogal ortam aile
ortamidir. Bireyin yasamindan doyum saglamasi, aile islevlerini etkili bir bigimde
yerine getirmesi ve yasadigi topluma uygun bir kisi olarak yetismesi oncelikle aile
cevresinde saglanmaktadir. Aile iiyeleri arasinda etkilesimin 6zelligi aile {iyelerinin tek
tek sagliklaria etki ettigi gibi, bir liyenin sagliksiz olmasi da tiim ailede bazi sorunlarin
ortaya ¢ikmasina neden olabilmektedir (10). Kronik hastaliklar aile yasamini maddi,
sosyal, duygusal, davranigsal ve biligsel yonlerden etkiler. Cocugun siklikla hastaneye
yatmasi, tedavi ve ila¢ masraflari, aile {iyelerinin anksiyete, depresyon, kaygi
diizeylerinde artma ve ebeveynlerden birinin ¢ocugun bakimi nedeniyle isinden
ayrilmak zorunda kalmasi gibi nedenler aile fonksiyonlarini olumsuz yonde
etkilemektedir (11).

Ailenin hastaneye sik araliklarla gitmesi, organ nakli i¢in sirada beklenilmesi,
maddi zorluklar, ¢cocugun ve ebeveynlerin sorumluluklarini yerine getirmemesi gibi
durumlardan dolay1r hem ebeveynlerin hem de ¢ocugun yasam kalitesini etkilemektedir.

Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesini bireyin kisisel iliskileri, beklentileri, degerleri,



ilgileri, bireyin yasadig kiiltiirel yapilar ve degerler igerisinde bireyin kisisel yasam
durumunu algilamasi olarak tanimlar. Ayn1 zamanda fiziksel saglik, psikolojik durum,
bagimsizlik derecesi, sosyal iliskiler, ¢cevresel iligkiler ve dini inanglar yagam kalitesinin
tanimini igeren ol¢timledir (12).

Transplantasyon alicilar1 medikal bakim gerektiren kronik bir hastaliktir.
Cocugun ve ebeveynlerin hastane ziyaretleri, gilinlik bakim saglama, organin
reddedilme korkusu, immonusupresif ajanlarin yan etkileri, immonusupresif ilaglarin
kullanimina bagli enfeksiyon riski, medikal finansal para yikii, medikal olmayan
finansal para yiikii, beslenme yiikii, medikal bakim, kardeslere yeterli zaman ve bakim
verememe, kardeslere verilen duygusal destek azligi, smirli eglence zamanina sahip
olma, isi birakma ve aileye etrafinda bulanan insanlar tarafindan verilen psikososyal
destegin eksikligine bagli olarak ebeveynlerin yasam kalitesini etkilemektedir (3, 13-
15). Ayrica esler arasinda ayrilma, diisiik sosyoekonomik gelir, ¢ocuklardaki psikiyatrik
bozukluklar, ebeveynlere organ nakli sonrasi arkadaslar1 ve akrabalar tarafindan verilen
sosyal destek eksikligine bagli olarak ortaya ¢ikan sosyal izolasyon ebeveynlerin yasam
kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (7, 13).

Organ nakli olan cocuklarda organ transplantasyonuyla ilgili biiyiik
komplikasyonlar, kontrol amacgli hastane ziyaretleri, karmasik ila¢ kullanimi, organ
reddi, akademik basarisizlik, sosyal izolasyon, diisiik benlik algisi, okula devam
edememe, smif tekrari, psikiyatrik bozukluklar, 6grenme bozuklugu, biiyiime gelisme
geriligi ve yetersiz sosyal destegin olmasi c¢ocugun yasam kalitesini olumsuz
etkilemektedir (7). Ransom ve arkadaglarinin yaptig1 ¢alismada, nakil sonras1 hastalarda
yiiksek seviyede anksiyete, depresyon, fiziksel, duygusal ve aile problemlerine sebep
oldugu bulunmustur (16). Evans ve arkadaslarinin yaptig1 arastirma karaciger nakli olan
cocuklarda biiyiime gelisme geriligi oldugu bulunmustur (17). Posfay-Barbe ve
arkadaglarinin  yaptig1 arastirmada karaciger tranplatasyonu sonrast ¢ocuklarin
gelisimsel gerilikleri ve motor becerilerinde gerileme tespit etmislerdir (18). Karaciger
transplatasyonu yapilan c¢ocuklarda anksiyete, huzursuzluk, sinirlilik, sismanlik ve
konsantre olmada giicliik ¢ektikleri, depresyon puan ortalamalarinin ise saglikli
akranlariyla karsilastirildigi zaman anlamh fark bulunmadigi, immiinosupresif tedaviye
uyumun yiiksek oldugu ve okul performanslarini etkiledigi goriilmiistiir (7). Sanchez’in
yaptig1 aragtirmada karaciger nakli olan cocuklardaki yasam kalitesinde fiziksel ve
psikososyal alanlar1 genel popililasyona kiyaslandigi zaman daha diisikk ve aile

fonksiyonlart normal bulunmustur (19). Organ nakli olan ¢ocuk sayisinin azlig



nedeniyle; medikal miidahalelerin etkinligini belirlenmesinde, klinik karar vermeyi
gelistirmede, yasam kalitesini degerlendirmede, popiilasyonun ihtiyaglarini tahmin
etmede ve saglik sonuglarinin degerlendirilmesinde yetersiz kalinmaktadir.

Arastirmanin  Amaci: Bu nedenle arastirma organ nakli olan c¢ocuklarin aile
fonksiyonlariin ¢ocugun ve ebeveynin yasam kalitesine etkisini incelemek amaciyla

planlanmistir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Organ Nakli Tarihcesi

Organ nakli, organlarin viicudun yasamsal gereksinimlerini karsilayamayacak
kadar fonksiyonlarinin bozulmasi durumunda, canli veya o6lii( kadavra)’dan alinan
saglikli organin bir boliimiiniin ya da tamaminin alictya nakledilmesi olayidir (20).

Modern ¢agda organ nakli fikri, alternatif damar akisi olusturmak icin dikis ile
birlikte iki ayr1 kan damar1 dikme konsepti ile Dr. Alexis Carrel'le baglamistir. Sonraki
yillarda 1906-1912 Karl Landsteiner'in (ABO uyumlulugu), Alexis Carrel'in (biyolojik
faktorlerin yol ag¢tifi organlarin fizyolojik rahatsizliklar1) ve Peter Medawar'in
(bagisiklik sistemi yoluyla deri allograft reddi) nakil immiinolojisinin temel
kavramlarini gelistirerek devam etmistir (21).

1950’lerin  baglarinda  insanlarda  basarili  bdbrek  transplantasyonu
gerceklestirilmistir (21). 1963 Dr. Thomas Starzl, Colorado Universitesi'ndeki bir
cocuga ilk insan karaciger naklini yapmistir. Ancak hasta ameliyatta yasamini
kaybetmistir. Dr. Starzlin Boston ve Paris'teki basarisizliklardan sonra, karaciger
transplantasyonunda diinya c¢apinda 2-3 yil ara verilmistir. 1967 yilinda ilk basarili
karaciger nakli Dr. Starzl tarafindan yapilmistir. 1967-1979 yillar1 arasinda; Colorado
Universitesinde 160'dan fazla hastaya basarili bir sekilde karaciger transplantasyonuna
uygulanmistir (21-24). Daha sonraki yillarda bagisiklik baskilayici ajanlara ihtiyag
duyulmus ve ilk etkili bagisiklik baskilayict olan Siklosporin klinik olarak kullanilabilir
hale gelmistir. Diinyada organ nakli sayisinin artisi ile yasal diizenlemeler yapilmaya
baslanmigtir. 1984 Ulusal Organ Transplant Yasas1 (NOTA), insan organlarinin alinip
satilmasini yasaklanmis ve ABD'deki transplantasyonun uygulanmasi i¢in organ alim ve
nakil ag1 (OPTN) kurulmustur. 1987 Dr Starzl tarafindan Pittsburgh Universitesi'nde ilk
basarili bagirsak nakli uygulanmistir. 1989°da Takrolimus etkili bir immiinosupresan
ajan olarak tanitilip siklosporine kiyasla sagkalimi iyilestirdigi tespit edilmistir. 1990
yilinda Avustralya'da Strong tarafindan yasayan bir yetiskinden ¢ocuga karaciger nakli
yapilmigtir. 1996 Amerika'da bir yetiskinden yetiskine ilk lob nakli Barnes Jewish
Hastanesinde gerceklestirilmistir. 1990'larda canli dondr bobrek nakli hacmini artiran
minimal invaziv cerrahi ve canli donér nefrektomi yapilmistir (21, 24). 2002 yilinda ise
son donem karaciger hastaligi skoru (MELD) modeli ile skorlama yaparak karaciger

allogreft dagilimi olusturulmustur (21).



Tiirkiye’de organ naklinin tarihgesi Dr. Mehmet Haberal ile baslamistir. Haberal
ve arkadaslar1 karaciger transplantasyonu iizerine ilk deneysel ¢aligmalarini kdpekler ve
domuzlar ilizerinde yapmuslardir (22, 24, 25). Bu durumu, Dr. Haberal'n 1974’de
Denver’daki Colorado Universitesindeki Dr. Thomas Starzl ile isbirligi icindeki klinik
ve deneysel solid organ nakli {izerine ¢aligsmalar takip etmistir (24, 26, 27). Haberal
Denver’da edindigi deneyimlerden yola ¢ikarak ilk basarili canli vericili bobrek naklini
12 yasindaki bir ¢ocuga 3 Kasim 1975 yilinda Ankara’daki Hacettepe Universitesinde
gergeklestirmiglerdir. O donemlerde kadaverik donor kullanimiyla ilgili hi¢ yasal
diizenleme bulunmamaktadir. 10 Ekim 1978’de ise Eurotransplant tarafindan saglanan
destekle kadavradan alinan bobrekle ilk kadaverik bobrek naklini yapmistir (22-25).
Tirkiye’de ilk karaciger nakli 8 Aralik 1988°de eriskin bir ortopedik karaciger nakli ile
Ankara’daki Tiirk Transplantasyon ve Yamk Vakfi hastanesinde gergeklestirilmistir.
Tiirkiye’de ilk canli kismi bagis yapan karaciger transplantasyonu 15 Mart 1990 yilinda
yapilmistir. Tiirkiye’deki ilk canli dondr karaciger transplantasyonu bir ¢cocukta sol yan
segment kullanilarak gerceklestirilmistir (22-24). Tiirkiye de meydana gelen bu
gelismeler sayesinde organ nakli hem Tiirkiye hem de diinya da son donem organ

yetmezlikleri olan hastalar i¢in kesin bir tedavi olarak kabul edilmistir.

2.2. Karaciger Nakli

Karaciger kaburgalarin arkasinda, karin bolgesinin iist sag kisminda yer
almaktadir. Karaciger viicudun en biiyilik organi olup 1200-1600 gram agirligina sahiptir
(20, 30).

Karaciger bazi durumlarda yapist ve dokusu bozularak islevini yerine

getiremeyerek bireyde karaciger nakline neden olmaktadir (21, 28-33).



Tablo 2.1. Karaciger Nakli Endikasyonlar1

Hastahk

Nedenleri

Kronik karaciger

Kronik hebatit A,B ve C viriisii, Alkolik karaciger hastaligi,

yetmezligi Konjenital Hepatik Fibrozis, Otoimmun hepatit, Primer ve sekonder
bilier siroz ve Kriptojenik karaciger hastaligi,

Metabolik Trizonemi tip I, Ure siklus bozukluklari, Wilson hastalig1, Kistik

hastaliklar fibrosis, Crigler-Najjar sendromu, Galaktozemi, Yenidogan
hemokromatozisi, Gebelikte alloimmiin karaciger hastaligi, Alpha-1
antitripsin yetersizligi, Genetik hemokromatozis, Glikojen-depo
hastaligi,

Akut  karaciger | Akut hepatit A ve B, Ilag hepatotoksisitesi

yetmezligi

Kolestatik Ekstra hepatik biliyer atrezi, Intrahepatik biliyer hipoplazi (Alagille

karaciger sendromu), Ilerleyici ailesel intrahepatik kolestaz, Sklerozan

hastaliklar kolanjit (primer ve sekonder), sendromik olmayan biliyer
hipoplazi(safra yollar1 azlhigi), Idiopatik neonatal hepatit, Caroli
hastalig1, Konjenital karaciger fibrozu,

Kanserler Primer hepatik  kanserler:  hepatoselliiler =~ karsinoma ve
kolonjiokarsinoma,
Metastatik: karsinoid tiimorler

Diger Polikistik ~ karaciger  hastaligi, Budd-chiari sendromu,
Hemakromatosis

Karaciger naklinde temel amag¢ vericiden alinan organin yapi1 ve fonksiyonlari

korunarak alictya nakledilmesidir. Olii ya da canli vericiden alinan organm alic1 bireye

nakledilmesi iglemi tiim ekibin sorumlulugundadir. Gilinlimiizde karaciger nakil

ameliyatlar1 6-12 saatleri arasinda degismektedir. Karaciger nakli islemi alic1 ve verici

ameliyatlar1 olmak iizere 2 farkli siliregte gerceklestirilmektedir (20). Vericinin

Hepatektomisi: Karaciger naklinde 6lii ve canli vericiden olmak {izere iki farkli tipte

karaciger verici ameliyat1 gergeklestirilmektedir (20).

Canli vericinin hepatektomisi: Organ teminindeki zorluklar1 asmak amaciyla gelistirilen

yaklasimlardan biride canli vericilerden saglanan karaciger transplantasyonudur. Bu

amacla kullanilan greftler sol lob, sag lob veya sol lateral segmenttir. Cocuklarda




genellikle sol lateral segment kullanilmaktadir. Sag segment kullanimi sonuglarin
yetiskinlerde daha iyi olmasindan dolay: tercih edilmektedir. Transplantasyon bekleyen
hasta sayisinin basta Tirkiye ve diinyada giderek artmasi ve teknik gelismelerdeki
ilerlemeler canli vericili karaciger naklini Tiirkiye dahil olmak iizere tiim diinyada
bliyiik bir gelisme gosterip kullanilmasina neden olmustur (34). Canli vericinin
hepatektomisinde vericinin saglinin korunmasi en 6nemli amacglardan biridir. Canl
vericinin hepatektomisinde miimkiin oldugu siirece damar yapilar1 korunarak vericinin
en az etkilenmesini saglanmaktir. Greft karacigerin fonksiyonunun siirdiiriilmesi i¢in
sicak ve soguk iskemi siireleri ¢ok dnemlidir. Sicak iskemi siiresi, organ ¢ikariminda ilk
donem olup karacigerin viicuttan g¢ikarilmasiyla hipotermik koruyucu sivi igerisinde
damarlarin yikanmasi arasinda gecen zamandir. Soguk iskemi siiresi ise, karacigerin

organ saklama soliisyonunda kaldig1 zamandir (20, 34).

Olii vericinin hepatektomisi: Olii vericide karacigerin tamami ¢ikartilarak alictya bu
karacigerin tamami ya da ikiye boliinerek sol kismi ¢ocuk alicilara, sag kismi ise
yetiskin hastalara nakledilmektedir (20, 34, 35). Burada ilk asamada karacigerin damar
yapilar1 korunarak serbestlestirilme islemi gergeklestirilir. Karacigerin c¢ikarilmasi
asamasinda aortaya yerlestirilen bir kaniil yardimiyla sogutulmus perfiizyon soliisyonu
ile karaciger sogutulmaya baslanir. Karaciger hizli bir sekilde cikartilarak nakil i¢in

hazir hale getirilir (20).

Karacigerin Alictya Nakledilmesi: Karacigerin aliciya nakledilmesi islemi 3 asamada

gerceklestirilir.

Pre-anhepatik faz: Bu fazda, basta periton ve periton ekleri loptan ayrilir. Islemden
sonra vaskiiler yapilarin izolasyonu saglandiktan sonra safra kanalinin ayrilma islemi

gergeklestirilmektedir (20, 35).

Anhepatik faz: Bu asama da vaskiiler yapilar klemplenir ve alicinin karacigeri
cikarildiktan sonra vericinin karacigeri ortotopik pozisyonda yerlestirilerek
anastomozlar uygulanmaktadir. Anastomoz isleminde sirasiyla suprahepatik kaval,
infrahepatik kaval ve portal ven anastomozlar1 gerceklestirilir (20). Portal ven
anastomozunun tamamlanmasiin ardindan karaciger, portal kan ile yeniden perfiize
edilir ve hepatik venin acilmasindan 6nce ve vena kava i¢ine disar1 akis1 geri getirmek

icin kan akis1 gerceklestirilerek karacigerin reperflizyonu gergeklestirilmis olur (36).



Posthepatik faz: Reperfiizyon isleminden sonra alici bireyde bilier drenaj islemi
gerceklestirilir. Bilier anastomoz asamasinda alicinin nakil etiyolojisine gore verici ve
alicinin safra kanallar1 koledokojejenostomi ya da koledekokoledostomi ile anastomoz

uygulanmaktadir (20).

Karaciger nakli sonrasi ¢ocuklarda komplikasyonlar ortaya ¢ikmaktadir. Bunlar;
Hepatik ven trombozu, portal ven trombozu, akut rejeksiyon, kronik rejeksiyon,
enfeksiyonlar (EBV ve CMYV), Transplant sonrast lenfoproliferatif hastalik (PTLD),
kanama, bdobrek yetmezligi, pulmoner sorunlar, safra sizinti ve safra yollarinda
bozukluk gibi komplikasyonlar goriilmektedir (33, 37, 38). Karaciger nakli sonrasi
cocuklarin 1 ve 5 yillik yasama oranlar1 yapilan ¢aligmalarda degismektedir. Basturk ve
ark yaptig1 arastirma sonucunda ¢ocuklarin 1 yillik yasama oranlar1 % 87 iken 5 yillik
yasama oranlar1 ise % 84 bulunmustur (33). Hansen ve Horslen yaptigi arastirma 1
yillik yasama oranlart % 90’dan fazla iken 5 yillik yasama oranlar1 ise % 85’den fazla
oldugunu tespit etmislerdir (13). Umeshita ve arkadaglarinin yaptigi bir caligmada
karaciger nakli sonrasi 1 yillik yasama oran1 %89,1, 5 yillik yasama oran1 %87,5 iken

10 yillik yasama orani ise % 83,8 olarak bulunmustur (38).

2.3. Bobrek Nakli

Sag ve sol olmak flizere bir ¢ift organ olan bdbrekler, peritonun arkasinda,
omurganin iki yaninda olup karin arka duvarina yaslanmis olarak yer almaktadir.
Bobreklerden sagda olani diyafragmanin hemen altinda karacigerin arka kisminda
bulunurken, solda yer alan ise diyaframin altinda ve dalagin arkasinda yer almaktadir.
Bobregin ortalama agirhigi 130-150 gr arasinda olup boyutlar ise 9-13 cm arasindadir.
Bobrekler i¢ kisimdaki konkav kisma hilus adi verilmektedir. Renal arter, renal ven,
lenfatikler, sinirler ve ireterin geniglemis iist kismi olan renal pelvis bu kisimdan
gecmektedir (20). Bobrekler, korteks, medulla ve pelvis olmak iizere 3 kisimdan
olusmaktadir. Korteks kismi piramitlerin tabani1 orterek onlarin arasina uzanarak renal
kolonlar1 olusturur. Medulla kismi bobregin 2/3’{inii olusturup pirimidal yapiy1
olusturmaktadir. Bébregin fonksiyonel kismi nefronlar olusturur. Her bir bobrekte bir
milyondan fazla nefron olup siizme isleminde yer almaktadirlar (20, 39, 40).

Bobrekler viicutta sivi  atiliminin - diizenlenmesi, plazma ozmolaritesinin

dengesini saglama, elektrolitlerin plazma konsantrasyonunda normal sinirlarda olmasini



saglama, eritropoetin yapimi, aktif d vitamini sentezlemek proteinlerin atik {riinleri(
iire, iirik asit ve kreatinin) viicuttan atilmasini saglar (20, 39, 40).

Bobreklerde bazi durumlarda yapt ve dokusu bozularak islevlerini yerine
getirmeyecek durumun olugmasiyla bobrek nakli  yapilir. Bunlar; Primer
glomeriilonefrit, Renal hipoplazi-displazi, Vezikoiireteral reflii, Tekrarlayan idrar
yollar1 enfeksiyonu, NoOrojenik/non-norojenik mesane, Sekonder glomeriilonefrit,
Dogumsal iirolojik anomaliler, Hipertansiyon, Diabetes mellitus ( Tip 1 DM / Tip 2
DM), Tiibiilointerstisyel nefrit, Polikistik bobrek hastaliklari, Amiloidoz, Obstriiktif
nefropati, Prune belly sendrome, nefrotik sendrom, hemolitik iiremik sendrom,
cystinosis, renal oxalosis, renal enfarktiis, wilm’s tiimorii, ve ila¢ toksisiteleri gibi
nedenler ¢ocuklarda bobrek nakline neden olmaktadir (28, 41, 42).

Bobrek nakli cerrahi islemi 3 kistmdan olusmaktadir. Bunlar;

2.3.1. Canli donérden Bobregin Alinmasi

Vaskiiler anatomisine gore alinmasi kararlagtirllan bobrek tarafi yukariya
gelecek tarzda yan pozisyon verilir. Steril kosullarda flank kesi ile bobrek lojuna girilir.
Periton mediale ekarte edilerek bobrege en az temasla O6nce iireter sonrada proksimale
dogru bobrek serbestlestirilir. Bobrek ¢ikarilmak tizere uygunsa sirasi ile iireter, renal
arter ve renal ven klemplenerek kesilir. Daha sonra renal arter ve renal ven dikilir.
Bobrek cikarildiktan sonra hemen + 4°C’de ringer laktat soliisyonu i¢ine birakilarak

islem sonlandirilir (34).

2.3.2. Kadavradan Bobregin Alinmasi

Kadavradan nefrektomi isleminde steril kosullarda juguler ¢entik, simfizis pubis
arasinda uzun bir orta hat kesisi yapilir. Aortaya kros klempler konmadan 6nce sistemik
olarak 10.000 {iinite heparin verilir. Aorta ve vena kavaya kros klempleri konulurken,
soguk ringer veya perfiizyon sivilar1 ile aorta kaniiliinden perfiizyon uygulanarak
bobrekler sogutulur. Bu islemden sonra vendz kan ve doniis sivisi inferior vena kava
kaniiliinden digar1 atilir. Sonra distalden proksimale dogru iireterlerle birlikte her iki
bobrekte aortta ve vena kava inferior ile birlikte tek blok olarak ¢ikartilip islem bitirilir

(34).
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2.3.3 Aliciya Bobregin Nakledilmesi

Bobrek transplantasyonu cerrahi siireci en onemli iki faktor cerrahi teknik ve
intraoperatif merkezi vendz basinci veya kan basincinin yonetimidir. Pediatrik ya da
yetigkinden alinan bobrek eger cocuk 20-25 kilodan fazla ise bobregin nakledilmesi
islemi yetiskine benzer yontemle yerlestirilmektedir. Daha kiiciik pediatrik hastalarda
ise internal ve external iliaklar genellikle arteryal anastomoz i¢in kiigiik olduklarindan
dolayi iliak arter ya da distal aort kullanilmaktadir. Bobrek transplantasyonu sirasinda
gobek deligi ile pubis arasinda orta boyutta kiigiik bir insizyon acilir (29, 30).
Transplante edilen bobrek normal bobrek yerine degilde retroperinatal alana ve anterior
iliac fossa’ ya yerlestirilir. Renal arter, internal iliac ya da hipogastrik artere anastomoz
yapilir. Renal vense hipogastrik vene, iireter ise mesane ya da alicinin iireterine
anastomoz yapilir. Vaskiiler anastomozlarin tamamlanmasmi takiben, bdbrek
reperfiizyona tabi tutulur. Daha sonra karin duvarinda olusturulan kesiyle kapatilir (43).

Bobrek nakli olan ¢ocuklarda transplantasyon sonrasi bazi komplikasyonlar
ortaya ¢ikmaktadir. Bunlar; Enfeksiyon( CMV ve EBV), akut veya kronik rejeksiyon,
kanamalar, diabetes mellitus, tromboembolik olaylar, eritrositozis, aseptik nekroz,
pankreatit, kolonik kanama ve perforasyon, hiperparatiroidizm, lenfosel, erken allograft
disfonksiyonu, kronik allograft hasari, hiperlipidemi, posttransplant hipertansiyon,
bliylime gelisme geriligi, renal arter stenozu ve psikiyatrik komplikasyonlar
goriilmektedir (41, 44, 45). Borek nakli sonrasi yapilan ¢alismalarda 5 yillik sag kalim
orant % 44-95 iken, 10 yillik sag kalim oranlar1 ise % 23-95 oldugu bulunmustur (44).
Papachristou ve arkadaslarinin yaptiklari calismada, 1 yillik yasama oranlar1 %85,4, 5
yillik yasama oranlar1 %81, 10 yillik yasama oranlart %73,7, 15 yillik yasama oranlari
% 69,3 ve 20 yillik yasama oranlar1 %67,2 bulunmustur (46). Branco ve arkadaslarinin
yaptig1 caligsmada ise 5 yillik sag kalim oram1 % 98, 10 yillik sag kalim oranlar1 % 97 ve
20 y1illik yasama oranlari ise % 95 olarak tespit edilmistir (47).

2.4. Aile Fonksiyonu

Bugiin toplumun temelini olusturan toplumsal bir yap1 olarak varliginmi siirdiiren
kurumlarin basinda aile gelmektedir. Aile, insan topluluklarinin bir arada yasamaya
baslamalarindan sonra olusan ilk kurum olup insanlik tarihi kadar eskiye
dayanmaktadir. Ailenin en dikkat c¢ekici 0zelligi, esnek bir yapiya sahip olmasi, her

iiretim bi¢gimi ve toplum yapisina uyum saglayip farkli bi¢cimler halinde giliniimiize

11



kadar varligini devam ettirmesidir. Diinyada ailenin goriilmedigi higbir toplumun
olmamasi, toplumun en kii¢iik birimi olan ailenin evrenselligini gdstermektedir (48).

Aile, i¢cinde bulundugu toplumun bir birimi olarak onun 6zelliklerini tasiyip,
toplumun deger yargilarini, geleneklerini, goreneklerini, begenilerini, inanglarini ve
onyargilarim yansitir (48, 49). Insan yasaminda dogumdan dliimiine kadar olan siireg
icinde aile ve aile bireyleri ile birlikte farkli boyutta ve yogunlukta kesintiye
ugratmaksizin devam eder (48).

Genel anlamda aile, 6ncelikle toplum ve birey arasindaki bag1 saglama gorevini
iistlenen ve toplumun devamini saglayan sosyal bir kurumdur (48, 49). Aile ¢ocugun ilk
toplumsal catigmalarin1 yasayip, dil becerileri ve kiiltiirel degerlerini 6grendigi yerdir.
Neslin devamimi saglamak, cocugun bakimi, egitimi ve sosyallestirilmesi ailenin en
onemli fonksiyonlarindan bazilaridir (43, 48). Aym1 zamanda koruyuculuk, ¢ocuga
giiven duygusu kazandirma, fiziki gelisim, psikolojik gelisim ve topluma uyumlu bir
kisilik kazandirma ailenin One ¢ikan diger fonksiyonlarindandir (48). Ailenin
fonksiyonlarin daha ayrintili olarak incelendigimizde kisiden kisiye gore degisen aile
fonksiyonlar1 vardir.

Ogburn’a gore ailenin yedi islevini vurgulamistir. Bunlar; g¢ocuga statii
kazandirma, c¢ocugun egitimini planlama, ekonomik ihtiyaclarini karsilama, din
egitimini vermek, bos zaman faaliyetlerinin gerceklesmesini saglamak, aile iiyelerinin
birbirini korumasi ve karsilikli sevgi ortaminin olusturulmasindan olugmaktadir (50).

Dewess’na gore ailenin islevlerini 8 alt grupta ele almistir. Bunlar; ekonomik
gereksinimlerini karsilamak, aile iiyelerine duygusal destek ve giiven duygusunu
olusturmak, aile iiyelerine giivenli ve korunakli bir yasam ortami saglamak, cocugun
beslenmesi ve sosyallesmesi i¢in etkili bir ¢cevre saglamak, sosyal olarak tanimlanmis
bir kimlik saglamak ve aile iiyelerinin toplumsal hayatta anlamli iliskiler kurmasini
saglamaktir (50).

Ozel Ihtisas Komisyon Raporuna gore ise ailede yer alan bireylerin kapasitelerini
gelistirmek, cocuklarin sosyallesmelerini saglamak, bireylerin islevselligini yiiriittiikleri
organizasyon taleplerini karsilamada yardimci olmak, ailenin mutlulugu ve refahi igin
gerekli olan fiziksel ve ruhsal cevreyi saglayarak aile bireylerinin doyum saglamasi
amaclamaktadir. Aile islevleri aile i¢inde yer alan bireylerin saglikli yetismesi igin
onemlidir. Saglikli anne baba cocuk iliskisinin; ¢ocugun aile iiyeleriyle olan iligkilerini,
diger bireylere, nesnelere ve yasama karsi aldigi tavirlarin, benimsedigi tutum ve

davraniglarin temelini olusturur (51).
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Ebeveyn cocuk iligkilerinin niteligi ¢ocugun saglikli gelisiminde son derece
onemlidir. Cocugun aile tiiyeleri ile olan iliskileri, diger bireylere, nesnelere ve tiim
yasama karsi tutum ve davraniglarinin temelini olusturur (51). Aile ilk cocukluk
doneminde cocugun sevgi, sefkat ilgi, korunma ve beslenme gibi gereksinimlerinin
yeterince saglandig1 glivenli bir ortamla ¢ocugun kisiliginin temel unsurlarindan olan 6z
giiven duygusunun kazanilmasini saglamaktadir (48). Ayrica 6zerklik ve girisimcilik
gibi temel kisilik Ozellikleride aile igi iliskiler sonucu sekillenmektedir. Aile igi
iliskilerin ve aile fonksiyonun bozulmasiyla birlikte cocugun tutum ve davranmislar
etkilenmekte; bu durum da ¢ocugun kisiligini sekteye ugratabilmektedir (51).

Aile cocugun gelismesi, biiylimesi, bilgilenmesi ve toplumda cesitli rol ve
sorumluluklarin {istlenmesinden primer sorumlu olan yerdir. Ailede ¢ocugun fiziksel
kisithiliginin olmasi, fiziksel kisitliligindan dolayr akranlarindan biiylime ve gelisme
olarak geri kalmasi, kendini ise yaramaz ve yetersiz hissetmesi, anksiyete, yalnizlik ve
stirekli bakim almasi ailede yer alan bireylerde kaygi, stres ve depresyona neden
olmaktadir. Bununla birlikte aile bireylerinin kendini veya eslerini suglamalari,
kendilerine yeterince vakit ayiramamalarina ve yeterince sosyal destek almamalar1 aile
islevselliginin bozulmasina yol agmaktadir (52).

Aile bireylerinde depresyon seviyesinin artmasi; problem ¢ozme, duygusal tepki
vermeyi, iletisimi ve genel islevler gibi aile i¢i fonksiyonlarin etkilendigini
bulunmustur. Aile i¢i fonksiyonlardan olan iletisimin bozulmasi aile bireylerinin
toplumsal ve sosyal iligkilerini bozarak sosyal yasamlarini {izerinde etkili olmustur (53,
54). Ayrica aile bireylerinde depresyonun olmasi ailenin rutinlerini, iletisim Griintiisiinii,
rol ve iliskilerini, problem ¢6zme ve stresle bag etme becerilerini etkilemektedir (54).

Cocugun kronik bir hastaliga sahip olmasi, uzun siire hastanede kalmasi, yasami
boyunca tibbi tedavi almasi, fiziksel aktivitelerinin artirilmasi ya da kisitlanmasi,
yasam1 boyunca siirekli bakim gdrmesi ve izlenmesi tiim aile bireylerinin yasam
dongiilerini ve iletisimlerini degistirir. Bununla birlikte ebeveynlerde tiikenmislik
durumunun ortaya c¢ikmasina, aile doyumunun, sosyal destegin azalmasina, iletisim
giicliiklerine ve maddi zorluklar yagamalarina neden olmaktadir. Bu durumda aile de
yer alan bireylerin aile ici iliskilerini ve aile fonksiyonlarmin etkilemektedir (55).
Ayrica ebeveynlerin egitim diizeyi diismesi, gelir diizeyinin azalmasi, ¢cocuk sayisinin
artmasi ebeveynlerin aile i¢i fonksiyonlar1 bozdugu ve anksiyete ve kaygi diizeyini

artt1g1 bulunmustur (56).
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Cocuklar cesitli nedenler ile hastaneye yatabilmektedir, bu durum ¢ocuklar ve
aileleri agisindan Onemli bir stres kaynagi olabilmekte, ¢ocugu huzursuz edip
korkutabilmektedir (43, 57). Fiziksek veya psikolojik nedenlerden dolay1 hareketlerinin
genellikle kisitlandigi, etkilesimlerinin engellendigi, depresyona girdikleri ve uyum
sorunlart yasadiklart bilinmektedir (58). Cocuklarin cogunda hastane deneyimleri
korku, kizginlik, 6fke ve gilivensizlik hislerine yol agmaktadir. Bu durumda ¢ocuklarin
davraniglart ve iletisimlerini bozarak aile bireylerinde endise, kaygi, anksiyete,
giivensizlik, sucluluk ve korku gibi yogun duygular yasamalarina neden olarak aile igi

iligkileri ve aile fonksiyonlarin1 bozmaktadir (57).

2.5. Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi kavramiyla ilgili farkli tanimlar bulunmaktadir. Giiniimiizde
saglik hizmetlerinin en O6nemli amaglarindan biri de, hastalifin iyilestirilmesinin
yaninda yasam Kkalitesinin yiikseltilmesi amaglanmaktadir. Yasam kalitesi bireyin
fiziksel, mental, duygusal ve sosyal davraniglart bakimindan iyilik halini kapsayan ¢ok
boyutlu bir kavramdir (59). Melson’a gore yasam kalitesi kavrami bireyin gelecekle
ilgili beklentileri, giyecek, yiyecek, is durumu, barinma sartlari, anne-¢ocuk sagligi, aile
ve toplumun sagligindan olusmaktadir (62). Amerika Federal Cevre Koruma Ajansi
(USFEPA)’ ya gore insanlarin i¢inde yasadigi ¢evre kosullarinin iyilestirilip birey ve
toplumun refahinin yiikseltilmesi olarak kabul edilmektedir (60). Diinya Saglik
Orgiitii( WHO) ne gore yasam kalitesi bireyin icerisinde yasadig1 kiiltiir ve deger sistemi
baglaminda, yasamdaki amagclari, beklentileri, standartlar1 ve goriisiiyle baglantili olarak
bireyin algilamasi olarak tanimlanmaktadir (61). Rice ve Tucker’ a goére insanlarin
yasamdan aldiklar1 tatminlik olarak kabul edilmektedir. McCall’a gore; bireyin yagam
kalitesini mutlulukla iliskilendirip, yasam kalitesinin ortay koymanin en iyi yolunun
insanlarin mutluluk  beklentilerinin  veya isteklerinin  karsilanmasi  olarak
tanimlanmaktadir (62). Toronto Universitesinin Yasam Kalitesi Arastirma Merkezi ise
yasam kalitesini bireylerin yasamdaki temel psikolojik ihtiyaglarinin karsilanip
hayatindaki onemli firsatlardan zevk almasi olarak tanimlamaktadir. Yasam kalitesi

temel ihtiyaclarla iliskilendirip ii¢ baglik altinda incelemektedir. Bunlar;
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Tablo 2.2. Toronto Universitesine Gore Yasam Kalitesi Kavrami

Var olmak; Kisinin insan olmasiyla iligkilendirilir.

Fiziksel var olmak

Bireyin fiziksel saglik, beslenme, kisisel hijyen, beslenme,

egzersiz, giyim ve genel fiziksel gériiniimden olugmaktadir.

Psikolojik var olmak

Bireyin psikolojik saglik, psikolojik uyum, biling durumu,
duygular, benlik kavrami, benlik saygis1 ve benlik kontrolii yer

almaktadir.

Manevi var olmak

Kisisel degerler, inanglar ve bireyin davraniglariyla

bulunmaktadir.

Ait olmak; bireyin ¢evresiyle etkilesimi ve uyumunu igermektedir.

Fiziksel ait olmak:

Bireylerin is yagami, okul yasami, aile ortami, komsuluk, ve bir

gruba dahil olma duygu diisiincelerden olusmaktadir.

Sosyal ait olmak

Bireyin sosyal ¢evresi aile, arkadaslari, is arkadaslari, komsular
ve ait oldugu toplum tarafindan samimi ve igten duygularla

kabul gérmeyle baglantilidir

Toplumsal ait olmak

Yeterli gelir, egitim, is ve eglence programlari, saglik ve sosyal

hizmetler yer almaktadir

Olmak/ger¢eklestirmek; Bireyin umutlari, istekleri ve amaglariyla baglantilidir.

Uygulamayi Bireyin ev, is ya da okullarla ilgili aktiviteler, istekli
gerceklestirmek: faaliyetlerin  yapilmasi, saglik ve sosyal aktivitelerin
karsilanmas1 amaciyla yapilmasi gerekir
Bos zamani | Egzersizler, yiirliyiisler, spor aktiviteleri, aile ziyaretleri ve tatil
gerceklestirmek: gibi stresi azaltan aktiviteleri gerceklestirmek amaciyla

uygulanir.
Gelismeyi Bireyin bilgi ve becerilerini artiran aktiviteleri gerceklestirmeyi
gergeklestirmek amagclar (63).

2.5.1. Ebeveynlerde Yasam Kalitesi

Cocuklarin yasam kaliteleri incelenirken beraberinde ebeveynlerin yasam

kaliteleri de incelenmektedir. Ebeveynlerin yasam kalitesi kendi yasamlarindan
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etkilendigi kadar c¢ocuklarinin yasamlarindan da (okul, sosyal, hastalik wvb.)
etkilenmektedir. Ebeveynler ¢ocugun hastaligina tan1 konulmasi, tedavi siireci ve
kontrol amacli ebeveyn ve ¢ocugun hastaneye gitmesi, ¢ocuk ve aileyi ekonomik,
fiziksel ve duygusal doyumlarin1 bozup yasam kalitelerini azaltmaktadir (64). Cocugu
organ nakli olan ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaneye yatmasi, organ nakli olmasi, dmiir
boyu immunosupresif ilaglar1 kullanmalari, kontrol amacl siirekli hastaneye gitmeleri
ve transplantasyon sonrasi rejeksiyon riski ebeveynlerin yagam kalitelerini bozmaktadir.
Bununla birlikte ebeveynlerden birinin siirekli hastanede kalmasi, ekonomik zorluklar,
isten ayrilma ve akrabalar tarafindan verilen sosyal destegin azalmasiyla ailenin yasam
kalitesi olumsuz yonde etkilenmektedir (3). Ebeveynlerden birinin ¢ocugun yaninda
kaldig1 zaman diger aile bireylerini ek sorumluluklar diismektedir. Ayrica aile bireylerin
hasta ¢ocukla ilgilenmeleri nedeniyle evdeki ¢ocuklarin ihmal edilmesine, ¢ocugun
kiskanglik, belirsizlik ve kardesine karsi diismanlik beslemesine, yol agmaktadir.
Boylece ailenin aile fonksiyonlarinda ve aile igi iliskilerinde bozulma meydana gelerek
ebeveynlerin yasam kalitesini bozup anksiyete ve kaygi diizeyini artirmaktadir (43, 65).

Cocugun uzun siireli hastanede kalmasi, siirekli hastaneye gitmesi, uzun siireli
ilag  kullanmasi, aktivitelerinin kisitlanmasi, hastanede oldugu zamanlarda
arkadaglariyla oyun aktivitesinin giderilmemesi, tedaviye baglh olarak agrilar ¢ekmesi,
gelecege yonelik endise ve korkusunun olmasi gibi durumlar aile bireylerinin aile ici
iliskilerini ve aile fonksiyonlarini bozarak ebeveynlerin yasam kalitelerini etkiledigi
bulunmustur (66).

Cocugun duyu organlarindan birinin bozulmasi, sosyal ve toplumsal iligkilerinin
yetersiz olmasi, isitme kaybinin olmasi ve iletisim bozuklugu gibi durumlara sahip
olmas1 ebeveynlerde anksiyete, kaygi ve depresyon diizeylerinin artmasina ve ¢ocuga
verilen bakim yiikiiniin artarak ebeveynlerin mental ve sosyal sagliklarin1 bozulmasina
yol agmaktadir (67, 68) .

Cocugun motor gelisiminin yetersiz olmasi, gorme, isitme ve konusma
bozukluklarinin olmasi, fiziksel aktivite kisitliliginin olmasi ve akranlarina gére mental
olarak geri kalmast gibi durumlar; ebeveynlerin silirekli c¢ocugun bakimiyla
ilgilenmesine, islerini birakmalarina, ailede kronik stresin olmasina, duygusal ve mental
problemlere yol agarak ebeveynlerin fiziksel, duygusal ve psikososyal olarak yasam
kalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir (69).

Cocugun nobet gecirmesi, fiziksel kisitliliginin olmasi, siirekli ilag kullanmasi ve

cocugun gecirdigi nobetlerden dolay1 travma riskinin olmast ailenin ¢ocugun siirekli
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izlemelerine, bakim yiiklerinin artmasina kendi sosyal hayatlarina yeterince zaman
ayirmamalarina ve arkadas ve dostlarindan yeterince sosyal destek almamalar
psikososyal ve sosyal yasam kalitelerine etkilemektedir (70).

Ebeveynlerin yasam kalitesi kendi yasamlarinda meydana gelen olumsuz
durumlarla birlikte ¢ocugun yasaminda ve gelisiminde ortaya ¢ikan durumlardan da

etkilendigi belirlenmistir.

2.5.2. Cocuklarda Yasam Kalitesi

Giliniimiizde kronik hastaliklarin artmasiyla birlikte; teknolojinin gelismesi, yeni
ilaclarin ortaya cikmasi, alternatif tedavi ve bakimin kullanilmasiyla beklenen yasam
sliresinin uzamasi yasam kalitesi kavramini ortaya c¢ikarmaktadir (71). Yasam kalitesi
bireyin iyilik halinin bir anlatim1 olup, yagsamin farkli alanlarindan alinan doyum olarak
tanimlanmaktadir. Bir bagka ifadeyle bireyin hayatta memnun olmanin en temel diizeyi
olan iyilik halinin farkinda olup kendini degerli hissetmeyi gosterir (72). Yetiskinlerle
ilgili cok sayida yasam kalitesi 6l¢egi gelistirilmesine karsin c¢ocuklarla ilgili sinirh
sayida yasam kalitesi Olgce8i bulunmaktadir (71). Cocuklarda yasam kalitesi Ol¢limii
cocuklarin bir hastalikta veya tedaviye bagl olarak yasamin daha ¢ok hangi boyutlarini
etkiledigini ortaya ¢ikarmak amaciyla ol¢lilmektedir (73). Cocuklarda yasam kalitesi
nesnel ve Oznel olarak ele alinmaktadir. Cocuklarin yasam kalitesindeki nesnellikte
cocugun neler yapabildigi, yasam kosullari, ¢cevre ve okul islevselligi, sosyal iliskileri
gibi durumlar degerlendirilirken 6znel kisminda ise fiziksel, duygusal ve sosyal
islevselligi ele alinmaktadir (74).

Cocugun hasta olmasi veya hastaneye yatmasi ebeveynlerin ve ¢ocugun
yasaminda anksiyete kaygi, stres ve depresyon gibi durumlarin ortaya ¢ikmasina yol
acmaktadir (43). Aym zamanda cocugun yabanci bir ortama gelmesi, bilmedigi
islemlere maruz kalmasi, yabanci insanlarla karsilasmasi, arkadaslarindan ayrilmasi,
aktivitelerinin kisitlanmasi ve rutinlerinin bozulmasina neden olmaktadir. Bu durumda
cocuklarda diisiik benlik algis1 ve yetersizlik duygularinin gelismesine yol agarak yasam
kaliteleri ve gelisim diizeylerini etkilemektedir (43, 75, 76).

Cocuklarin uzun siireli bir hastaliga sahip olmasi, bas agrisi, bag donmesi,
giiriiltii, ses ve huzursuzluk gibi durumlara hassasiyetlerinin bulunmasi c¢ocuklarin
yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (77). Cocugun siirekli hastaneye

gitmesi, sik araliklarla hastanede kalmalari, yasami boyunca ila¢ kullanmasi,
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akranlarindan geri kalmasi, diisiik sosyal destek almasi, arkadaslar1 tarafindan dislanip
alay edilmesi ¢ocugun yasam kalitesi bozmaktadir (71).

Cocuklarda norolojik bir bozuklugun olmasiyla; okul basarilarinda diisiikligii,
arkadas, ebeveyn ve 6gretmenleriyle iliskilerde sorun yasamasina, 6zgiiven eksikligine,
anksiyete ve depresyona neden olmaktadir. Ayrica bu cocuklarda olaylar karsisinda
duygu durumlarinda ani degisiklerin meydana gelmesi, diirtiisellikten dolay1 olaylar
karsisinda diistinmeden hareket etmelerine ve olaylardan ders almadan aymi hatayi
yapmalar1 yasam kalitelerini psikolojik, sosyal ve duygusal olarak etkilemektedir (73).

Cocugun kaba motor fonksiyonlarinda bozulma olmasi, fiziksel hareket
kisitliliginin olmasi, postiir, hareket bozuklugu, sik araliklarla ndbet gegirmesi, gérme,
isitme ve konusma bozukluguna sahip olmasi ¢ocuklarda yasam kalitesi olumsuz yonde
etkilendigi tespit edilmistir (78).

Cocuklarda dil ve iletisim bozuklugunun olmasiyla; ¢ocugun sosyal ¢evresiyle
iletisimin bozulmasina, sosyal iliskilerinin zayiflamasina, diisiik benlik algisina ve
O0grenme yetersizligine yol acarak yasam kalitelerini duygusal, psikolojik ve sosyal
yonden etkiledikleri bulunmustur (79). Cocugun duyu organlarindan birinin kaybinin
olmast; ¢cocugun toplumda iletisim bozuklugu yasamasina, kendisine diisiik 6z saygi
duymasina, olaylar1 kontrol etmede kendini yetersiz gdrmesine, sosyal iliskileri ve okul
egitimlerini etkileyerek yasam kalitelerinin bozulmasina neden oldugu tespit edilmistir
(80).

Cocugun uzun siire hastanede kalmasi veya sik araliklarla hastaneye gelmesi,
kemoterapi ve radyoterapi maruz kalarak uzun siireli agrilar ¢ekmesi, depresyon,
anksiyete ve posttravmatik stres bozuklugu goriilmesinden dolayr yasam kalitesinin
bozuldugu bulunmustur. Ayrica gelecege dair korku ve endiselerinin olmasi, davranis
ve uyum sorunlar1 yagsamalar1 tedavi ve hastanede kalmaktan dolay1 oyun aktivitelerinin
karsilanmamasindan gibi durumlar c¢ocuklarin psikososyal yonden etkilendikleri

belirtilmistir (81).

2.6. Transplantasyon Hemsireligi

Organ nakli hemsireligi, iilkemizde ortaya ¢ikan yeni bir kavram olmasina karsin
diinya’da hemsirelik alaninda 6nemli bir uzmanlhk alanmidir. Organ nakli alanindaki
gelismelerle bu alanda yenilik¢i, 6grenen ve Ozellesmis hemsirelere ihtiya¢ oldugu
ortaya c¢cikmistir. Amerika’da yapilan bir arastirma organ nakli hemsiresinin yiiksek

egitim, otonomi, kompleks beceriler, koordinasyon ve isbirligi gerektiren uzmanlik
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alanlarindan biri oldugunu ortaya ¢ikarmistir (82). Transplantasyon hemsiresi organ
nakli Oncesinde preoperatif degerlendirme yaparak hastada ameliyat Oncesindeki
gereksinimlerini ve ameliyat zamanini degerlendirerek ameliyat sonrasi ortaya
cikabilecek komplikasyonlart en aza indirmeye amaglanmaktadir. Ameliyat
sonrasindaki siirecte ise ortaya cikabilecek komplikasyonlarin Onlenmesini ve
immiimosupresif tedavinin siirdiiriilmesini saglar. Transplantasyon sonrasinda hastada
agr1 kontrolli basta olmak {izere hastanin rahatini saglayici bir¢ok hemsirelik islevini
yerine getirir. Transplantasyon sonrasinda transplantasyon hemsiresi ortaya c¢ikan
rejeksiyon, enfeksiyon, kanama, tromboz, hipertansiyon ve sivi elektrolit bozuklugu
yoniinden hastalarint izler (43). Organ nakli siirecinde hasta ve ailesinde korku,
anksiyete, sucluluk duygusu, depresyon ve ofke gibi psikolojik sorunlar ortaya
ctkmaktadir. Bu durumda transplantasyon hemsiresinin hem aileye hemde hastaya
psikolojik, sosyal ve fiziksel olarak destekleyip hasta ve ebeveynlerin bakima uyumunu

saglamaktadir (83).
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3. MATERYAL VE METOT

3.1. Arastirmanin Tiirii

Bu arastirma, tanimlayici kesitsel tipte bir arastirma olarak planlanmaigtir.

3.2. Arastirmanmin Yapildig Yer ve Zaman

Bu arastirma; 1 Haziran 2017-24 Ocak 2018 tarihleri arasinda Indnii Universitesi
Karaciger Nakli Enstitiisii polikliniklerinde yapilmistir. Karaciger Nakli Enstitiisiinde
organ nakli sonras1 taburcu olan ¢ocuklarin rutin kontrollerinin yapildig: bir poliklinik

bulunmaktadir.
3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Bu arastirmanin evrenini Indnii Universitesi Karaciger Nakli Enstitiisiinde organ
nakli olan ve nakilden 1 yil gegen 8-18 yas arast c¢ocuklar ile ebeveynleri
olusturmaktadir. Karaciger Nakli Enstitiisiinde 1 Agustos-31 Kasim 2017 tarihleri
arasinda poliklinige gelen 8-18 yas araligindaki 74 ¢ocukla ¢alisma yapilmistir.

3.4. Verilerin Toplanmasi

Arastirmanin klinik ve etik izni alindiktan sonra Karaciger Nakli Enstitiistinde 1
Agustos -31 Kasim 2017 tarihleri arasinda Indnii Universitesi Karaciger Nakli Enstitiisii
polikliniklerinde yapilmistir. Arastirmaya katilmayi kabul eden cocuk ve ailelerine
poliklinikte uygun bir ortam tespit edilerek yiiz yiize goriisme teknigi ile 6nce ¢ocuga

sonra ebeveyne Olcekler toplam 35 dakikada uygulanmistir.
3.4.1. Veri Toplama Araclari

Arastirma verilerinin toplanmasinda “Cocuk Bilgi Formu” , “Ebeveyn Bilgi
Formu”, “Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olgegi”, “Aile Fonksiyonlar1 Olgegi”,
“EUROHIS (WHOQOL-8) Olgegi” kullanilmistir.

3.4.1.1. Cocuk Bilgi Formu

Cocuk Bilgi Formu yas, cinsiyet, egitim vb. sorulardan olusan toplam 13 sorudan

olusmaktadir.
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3.4.1.2. Ebeveyn Bilgi Formu

Ebeveyn bilgi formu yas, cinsiyet, egitim, meslek vb. sorulardan olusan toplam

11 sorudan olusmaktadir.

3.4.1.3. Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Ol¢egi (CIYKO) (Pediatric Quality of
Life Questionnare-PedsQL)

Cocuklar icin yasam kalitesi ergen ve ebeveyn formu c¢ocuk ve ergenlerin
saglikla ilgili yasam kalitelerini olgebilmek i¢in Varni ve arkadaglari tarafindan 1999
yilinda gelistirilmis bir yasam kalitesi Olcegidir. PedsQL iilkemizde gegerlilik
giivenirlilik ¢alismas1t Nursu Cakin Memik ve arkadaslar1 tarafindan 2005 yilinda
yapilmistir (84).

Cocuklar i¢in yasam kalitesi 6l¢cegi, fiziksel, duygusal, sosyal ve okul islevsellik
alanlarm1 sorgulanmaktadir. Puanlamalar 3 alanda yapilmaktadir. Ilk olarak &lcek
toplam puam (OTP), ikinci olarak fiziksel saglik toplam puan1 (FSTP), iiciincii olarak
duygusal, sosyal ve okul islevselligini degerlendirip madde puanlarinin
hesaplanmasindan olusan psikososyal saglik toplam puani (PSTP) hesaplanmaktadir.
Her bir madde 0-100 arasinda puanlanmaktadir. Her maddenin yaniti1 sonucunda,
hemen her zaman isaretlenmisse 0, siklikla isaretlenmisse 25, bazen isaretlenmisse 50,
nadiren isaretlenmigse 75 hi¢bir zaman olarak isaretlenmisse 100 puan almaktadir.

Cocuklar Igin Yasam Kalitesi Olgeginin puani ne kadar yiiksekse yasam
kalitesinin o kadar iyi oldugunu gostermektedir. Olgegin i¢ tutarligi (Cronbach alfa

katsayisi) ergen formunda 0.82, olarak saptanmistir (84).

3.4.1.4. Aile Degerlendirme Olcegi

Aile Degerlendirme Olgegi (ADO) Amerika Birlesik Devletlerinde Brown
Universitesi ve Butler Hastanesi tarafindan Aile Arastirma Programi gercevesinde
gelistirilmigtir. Aile degerlendirme 6lgegi Epstein, Bolwin ve Bishop tarafindan, daha
once gelistirilmis olan McMaster Aile Islevleri Modelinin klinik olarak aileler iizerinde
uygulanmasiyla elde edilmistir. Olgek ailenin islevlerini hangi konularda yerine
getirebildigini veya getiremedigini belirleyen bir 6l¢iim aracidir. ADO yedi alt dlgekten
meydana gelmektedir. Alt1 tane alt lcek McMaster Aile Islevleri Modelindeki 6lgektir
Yedinci alt boyut ise ailenin islevlerini genel olarak degerlendirmektedir. Aile

degerlendirme 0Olgegi; problem c¢ozme, iletisim, roller, duygusal tepki verebilme,
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gereken ilgiyi gosterme, davranis kontrolii ve genel fonksiyonlar alt boyutlarindan
olusmaktadir. Olgek 60 sorudan olusmaktadir. Olgegin her sorusu 4’lii Likert tipinde
olup, cevap secenekleri; “aynen katiliyorum”, “biliyiik oOl¢iide katiliyorum”, “biraz

katiliyorum” ve “hi¢ katilmiyorum” seklindedir (85).

ADO 6lgeginin Tiirkgeye ¢evrilmesi Bulut (1990) tarafindan yapilmistir. Olgegin
i¢ tutarlig1 (Cronbach alfa katsayisi) 0.86 olarak bulunmustur (85).

3.4.1.5. EUROHIS (WHOQOL-8) Ol¢egi

(WHOQOL-Tr 8) Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi WHOQOL-Tr 8:
WHOQOL-Bref ve WHOQOL-100 6l¢eginden belirli maddelerin secilmesiyle
olusturulmus 8 maddelik bir indeks yasam kalitesi 6l¢egidir. WHOQOL-Tr 8) 6lgeginin
Tiirk¢e siirimiiniin Tiirk toplumu ve kiiltiirii i¢in gegerliligini ve giivenilirlik (0.85),
Eser ve arkadaslari yapmustir. I¢ tutarhlign (a=0.85). DFA’ne gére tek faktorlii
¢dziimlemede CFI=0.90 ve RMSEA=0.18 oldugu; Iki faktorlii (birinci faktor: soru no
1,7,8 ikinci faktor: soru no 2,3,4,5,6) c¢oziimlemede ise uyum gostergelerinin CFI=0.95
ve RMSEA=0.13 oldugu saptanmistir. EUROHIS ile WHOS5 (r=0.64) ve EQS5D

(r=0.44) arasinda anlamli korelasyonlar saptanmistir (86).

3.5. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirma sonucunda elde edilen verilerin degerlendirilmesi SPSS (Statistical
Package For Social Sciences) 22.0 paket programi ile elektronik ortamda yapildi.

Istatistiksel degerlendirmede korelasyon, Kruskal Wallis, student t testi kullanilmistr.
3.6. Arastirmanin Etik Ilkeleri

Aragtirmanin yapilabilmesi i¢in Inénii Universitesi Saglik Bilimleri Girisimsel
Olmayan Klinik Arastirmalar ve Yayin Etik Kurulu’ ndan 01. 08. 2017 tarih 2017/16-2
karar ile etik kurul onay1 (Ek-5) ve Inénii Universitesi Karaciger Nakli Enstitiisiinden
13. 06. 2017 tarihinde klinik izin alinmistir (Ek-4). Arastirmaya katilan ¢ocuk ve
ebeveynlere c¢alismanin amact ve uygulanacak oOlgekler agiklandiktan sonra yazili

onamlar1 alinmistir (Ek-6).
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3.7. Arastirmanin Simirhihig1 ve Genellenebilirligi

Arastirmamizin en O6nemli sinirhiligr arastirmanin yapildigi kurum farklh il ve
bolgelerden hastalar kabul etmektedir. Bu duruma karsin arastirmaya katilmay1 kabul
eden tiim c¢ocuk ve ebeyenler arastirmaya dahil edilmis sosyo-kiiltiirel ozellikleri

dikkate alinmamustir.
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4. BULGULAR

Arastirmaya katilan ebeveynlerin yas ortalamasi1 37.55+7.20 iken, ¢ocuklarin yas
ortalamast 12.62+2.87 olarak bulunmustur. Arastirmada yer alan ¢ocuklarin
142.90+16.18 boy ortalamalarmma sahipken, 40.50+11.83 kilo ortalamasina sahip
olduklar tespit edilmistir.

Tablo 4.1. Organ Nakli Olan Cocuklarin Sosyo-demografik Ozellikleri (n:74)

Sosyo-demografik ozellikleri S %
Nakil tiirii

Karaciger 68 91.9
Bobrek 6 8.1
Cinsiyet

Kiz 32 43.2
Erkek 42 56.8
Organ bagisim yapan Kisi

Anne 27 36.5
Baba 14 18.9
Akrabalar 15 20.3
Yabanci 5 6.7
Kadavra 13 17.6

Nakil sonrasi okula devam etme durumu

Siirekli 17 23.0
Ara-sira 27 36.5
Hi¢ gitmiyorum 30 40.5
Aile ici iliskilerde degisim olma durumu

Iyi 5 6.8
Orta 32 43.2
Kotii 37 50.0

Calismaya katilan ¢ocuklarin sosyo-demografik o6zelliklerinin dagilimi Tablo

4.1°de yer almaktadir. Bu ¢alismada yer alan ¢ocuklarin % 91.9’niin karaciger nakli
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yapildigi, %56.8’inin erkek, % 36.5’nin organ bagisini annelerinin yaptigini, nakil
sonras1 %40.5’nin okula hi¢ gidemedigi ve nakilden sonra aile fonksiyonlar1 ve aile igi

iliskilerinin % 50’sinin kotii sekilde etkilendigi ortaya ¢ikmustir.

Tablo 4.1°’in devami

Sosyo-demografik ozellikleri S %0
Nakil sonrasi arkadaslaryla iliski durumu

Iyi 34 46.0
Orta 22 29.7
Kotii 18 24.3
Nakil sonrasi beslenme diyetine uyma durumu

Iyi 36 48.65
Orta 38 51.35

Nakil sonrasi tedavi saatlerine uyma durumu
Iyi 41 55.4
Orta 33 44.6

Nakil sonrasi kardesleriyle iliski durumu

fyi 21 28.4
Orta 36 48.6
Kétii 17 23.0

Nakil sonrasi hastahiga ait diisiince durumu

Iyi 11 14.9
Orta 24 324
Kotii 39 52.7

Arastirmada yer alan ¢ocuklarin nakil sonrasi siirecte %46’sinin arkadaslariyla
iligkisinin iyi oldugu, %51.35’nin beslenme diyetine uyma durumunun orta oldugu,
%55.4’niin tedavi saatlerine uyma durumunun iyi oldugu, %48.6’nin kardesleriyle iliski
durumunun orta oldugu ve % 52.7°nin ise hastaliga ait diisiincelerinin koétli oldugu

belirlenmistir.
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Tablo 4.2. Ebeveynlerin Tanitic1 Ozellikleri(n:74)

Tanitici 6zellikler S %
Cocugun yanindaki ebeveyn

Anne 46 62.2
Baba 28 37.8
Egitim durumu

Okur-yazar 24 324
[kogretim 28 37.8
Ortaokul 12 16.2
Lise+Universite 10 13.6
Meslek

Calismiyor 8 10.8
Ev hanimi 42 56.8
Isci 8 10.8
Serbest meslek ) 6.75
Memur 5 6.75
Sofor 3 4.05
Ciftci 3 4.05

Arastirmada cocuklarin yaninda yer alan ebeveynlerinin sosyo-demografik

ozellikleri Tablo 4.2°de verilmistir.

Aragtirmada yer alan c¢ocuklarin yaninda

%62.2’sinin annesinin bulundugu, %37.8’nin ilkdgretim mezunu oldugu ve %56.8 nin

mesleginin ev hanimi oldugunu bildirmistir.
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Tablo 4.3. Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olgegi, Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi ve

Aile Degerlendirme Olgeginin Puan Ortalamalar

Min Max Mean+£SS
Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi (CIYKO)
OTP 17.39 72.83 47.28+12.18
FSTP 0 87.50 48.52+16.47
PSTP 15.00 70.00 38.21+£13.42
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi
EBY 0 75.00 33.01+18.23
Aile Degerlendirme Olcegi
Problem ¢6zme 1.50 4.00 3.14+£0.70
Tletisim 1.56 3.67 2.84+0.50
Roller 1.45 3.45 2.80+0.42
Duygusal tepki verme 1.00 4.00 2.86+0.58
Gereken ilgiyi gosterme 1.86 3.29 2.54+0.30
Davranis kontrolii 1.89 3.44 2.84+0.35
Genel islevler 1.50 3.75 2.74+0.53

Tablo 4.3> de ¢ocuklar icin yasam kalitesi, Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi, aile

degerlendirme Olgegi alt boyutlarinin puan ortalamalarinin dagilimi gosterilmistir.

Cocuklar i¢in yasam kalitesi dl¢eginin toplam puanin 47.28+12.18 oldugu goriilmiistiir.

Cocuk yasam kalitesi alt boyutu olan FSTP ortalamasinin 48.52+16.47 oldugu, PSTP

ortalamasinin ise 38.21+13.42 oldugu saptanmistir. Ebeveyn yasam kalitesi Ol¢eginin

puan ortalamasinin 33.01+18.23 oldugu bulunmustur. Aile degerlendirme 6lgeginin alt

boyutlart olan problem ¢d6zmenin 3.14+0.70, iletisimin 2.84+0.50, rollerin 2.80+0.42,

duygusal tepki vermenin 2.86+0.58, gereken ilgiyi gostermenin 2.54+0.30, davranis

kontroliiniin 2.84+0.35 ve genel islevlerin 2.74+0.53 puanina sahip oldugu ve riskli olan

2 puanin iizerinde oldugu gozlemlenmistir.

27



Tablo 4.4. Organ Nakli Olan Cocuklarin Cinsiyeti [le CIYKO, Ebeveyn Yasam Kalitesi
Olgegi, ADO Puan Ortalamalarinin Karsilastirilimasi

Erkek Kiz Test degeri* P degeri

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi

OTP 47.22+11.65 47341295  0.035 0.972

FSTP 48.14£16.40 48.91£16.86  0.169 0.867

PSTP 36.61+11.87 39.86+14.92  0.880 0.383
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi

EYK 33.13+17.66 32.87£19.09  0.072 0.943
Aile Degerlendirme Olcegi
Problem ¢6zme 3.24+0.68 3.02+0.71 1.557 0.123
Tletisim 2.88+0.50 2.79+0.49 0.947 0.346
Roller 2.85+0.43 2.74+0.41 1.367 0.175
Duygusal tepki verme 2.93+0.52 2.78+0.64 1.314 0.192
Gereken ilgiyi gosterme  2.52+0.27 2.57+0.33 0.931 0.354
Davranis kontrolii 2.88+0.37 2.79+0.33 1.251 0.214
Genel islevler 2.80+0.53 2.66+0.54 1.315 0.191

* Student'in t testi

Organ nakli olan c¢ocuklarin cinsiyetinin ¢ocuklar i¢in yasam kalitesi lgegi,
ebeveyn yasam kalitesi Olgegi, aile degerlendirme o&lgegi ve alt boyutlar puan
ortalamalar1 arasinda anlamli farkin olmadig1 saptanmustir.

Cocuklarin yas gruplarima gore dlgek puanlart karsilastirilmistir. Cocuk yasam
kalitesi incelendiginde OTP’nin da yas gruplar1 arasinda en diisiik puanmn 13-18 yas
grubuna ait oldugu (46.15£13.19), en yiiksek puanin ise 8-12 yas grubunun
(48.64+£10.96) oldugu bulunmustur. OTP ortalamalari ile yas gruplari arasinda anlamli
farkin olmadig belirlenmistir. Cocuklar i¢in yasam kalitesinin alt boyutundan biri olan
FSTP’na gore en diisiik puanin 13-18 yas grubuna (46.76+18.70), en yiiksek puaninin 8-
12 yas grubuna (50.65£13.38) ait oldugu gézlemlenmistir. Cocuklarin yas gruplari ile
FSTP ortalamalar1 arasinda anlamli farkin olmadigi tespit edilmistir. Cocuk yasam
kalitesinin bir diger alt boyutlarindan PSTP’nin ¢ocuk yas gruplarina goére puan
ortalamalar1 bakildiginda, en diisiik puan1 13-18 yas grubuna (30.46+9.39), en yiiksek
puanin 8-12 yas grubuna (47.56+11.53) ait oldugu saptanmistir. Cocuklarin yas gruplari

ile PSTP ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu ortaya ¢ikmaistir.
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Ebeveyn yasam kalitesi Ol¢eginin puan ortalamasi ile ¢ocuk yas gruplar1 arasinda

istatistiksel yonden fark bulunmadigi goriilmiis olup en yiiksek yasam kalitesi puaninin

8-12 yaslarda ¢ocuga sahip ebeveynlerde goriilmiistiir. Cocuk yas gruplarina gore aile

degerlendirme Olgedi ve alt boyutlar1 puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak

anlamli fark olmadig1 bulunmustur.

Tablo 4.5. Cocuklarin Yas gruplarinin CIYKO, Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi ADO
Puan Ortalamalariyla Karsilastirilmast

8-12 yas 13-18 yas Test P degeri
degeri*

Cocuklar I¢cin Yasam Kalitesi Olcegi
OTP 48.64+10.96  46.15+£13.19  0.736 0.465
FSTP 50.65+13.38  46.76+£18.70  0.852 0.398
PSTP 47.56+x11.53  30.4649.39 5.951 0.000
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi
EYK 37.37£20.71  35.82+18.07 1.377 0.254
Aile Degerlendirme Olcegi
Problem ¢ozme 3.04+0.69 3.36+0.60 1.331 0.269
fletisim 2.77+0.48 2.95+0.43 0.617 0.605
Roller 2.76+0.39 2.82+0.36 0.133 0.940
Duygusal tepki verebilme 2.75+0.55 2.99+0.45 0.769 0.514
Gereken ilgiyi gosterebilme 2.65+0.32 2.47+0.27 1.576 0.200
Davranis kontrolii 2.77+0.36 2.93+0.35 0.907 0.441
Genel islevler 2.67+0.53 2.84+0.48 0.581 0.629

*Student'in t testi
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Tablo 4.6. Organ Bagisin1 Yapan Kisiler ile CIYKO, Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi, ADO Puan Ortalamalariyla Karsilastiriimasi

Anne Baba Akrabalar Yabanct Kadavradan Test P degeri
degeri*

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi
OTP 44.41+8.74 47.46£17.31 43.63£10.04 42.39+7.68 53.15+13.51 1.657 0.176
FSTP 44.41+£12.08 55.20£24.09 43.30+18.82 42.18+2.20 54.59+£13.93 1.526 0.210
PSTP 40.51+11.87 40.04+13.19 34.28+10.99 27.71£6.91 40.13+16.69 0.811 0.524
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi
EYK 34.55+14.39 20.78+13.76 36.32+21.54 21.87+7.32 40.35£19.53 4.414 0.002
Aile Degerlendirme Olcegi
Problem ¢6zme 3.13£0.71 3.37£0.75 3.18+0.64 3.26+0.34 2.89+0.73 1.345 0.258
Mletisim 2.89+0.49 2.95+0.56 2.82+0.50 3.04+0.23 2.67+0.47 1.203 0.314
Roller 2.83+0.39 2.98+0.49 2.76+0.39 2.83+0.37 2.64+0.41 1.847 0.126
Duygusal tepki 2.86+0.58 3.11+0.58 2.85+0.55 3.00£0.55 2.64+0.56 1.890 0.118
verebilme
Gereken ilgiyi 2.50+0.25 2.69+0.30 2.51+0.31 2.45+0.18 2.53+0.35 1.519 0.202
gosterebilme
Davranis kontrolii  2.83+0.39 2.90+0.35 2.81+0.34 2.97+0.19 2.78+0.35 0.509 0.709
Genel islevler 2.77+0.49 2.96+0.59 2.73+0.49 2.81+0.45 2.49+0.55 2.231 0.071

KW
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Cocuklara organ bagis1 yapanlar ile 6lgek puan ortalamalari karsilagtirilmistir.
Cocuklarm OTP en diisiik puani organ bagisinin yabancidan (42.39+7.68) en yiiksek
puanmi ise kadavradan (53.15+13.51) alinan durumda oldugu goriilmiistiir. Yapilan
istatiksel analiz sonucunda OTP ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark olmadif
belirlenmistir. Cocuk yasam kalitesi alt boyutlarindan biri olan FSTP ortalamalarinin
organ bagis1 yapma durumuna gore en diisiikk puani yabancidan bagis alan ¢ocuklarin
(42.18+2.20) en yiiksek puani1 kadavradan alan ¢ocuklarin (54.59+13.93) sahip olduklari
gozlemlenmistir. Cocuga bagis yapma durumuna gore FSTP ortalamalar1 arasinda
anlamli fark olmadigi saptanmistir. CIYKO’niin alt boyutu olan PSTP ortalamalari
arasindan istatiksel olarak anlamli bir fark olmadig1 bulunmustur. Cocuga organ bagisi
yapan bireylerin ebeveynlerin WHOQOL-8 yasam kalitesi puan ortalamalarinda; en
yiiksek puani kadavradan bagislanan organa sahip ebeveynlerin (40.35+£19.53), en
diisiik puan1 baba tarafindan bagislanan (20.78+13.76) ebeveynlerde goriildiigli tespit
edilmistir. Organ bagisini yapma durumu ile ebeveyn WHOQOL-8 yasam kalitesi puan
ortalamalar1 arasinda anlamli fark oldugu ortaya ¢ikmistir. Cocuklara organ bagisini
yapan bireylerin aile degerlendirme 6l¢egi ve alt boyut ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlamli farkin olmadig: tespit edilmistir.

Cocugun nakil sonrasi okula devam etme durumunun cocuklar i¢in yasam
kalitesi Olgcegi, ebeveyn yasam Kkalitesi Olcegi, aile degerlendirme Olgegi ve alt
boyutlarinin puan ortalamalariyla karsilastirilmasi tablo 4.7’de verilmistir. Cocugun
nakil sonrasi siiregte okula devam etme durumunun OTP ortalamasin da en az puana
sahip olanlar hi¢ gitmeyenler (41.37+£12.19), en fazla puana sahip olanlar siirekli okula
(54.1849.25)  giden ¢ocuklarin oldugu bulunmustur. OTP ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark oldugu goriilmistiir. Cocuk yasam kalitesi alt
boyutlarindan FSTP ortalamalari ¢ocugun nakil sonras1 okula devam etme durumuna
gore; siirekli okula gidenlerin 53.67+8.57 puan ortalamasina sahip olduklari, hig
gitmeyenlerin 44.33+23.16 puan ortalamasinda olduklar1 tespit edilmistir. FSTP
ortalamalar1 arasinda anlamli fark olmadigi kesfedilmistir. Cocuk yasam kalitesinin
diger alt boyutu olan PSTP’nin ¢ocugun nakil sonrasi okula devam etme durumuna
bakildiginda; hi¢ gitmeyenlerin 33.52+10.50, siirekli gidenlerin ise 45.33+12.34 puan
ortalamasina sahip olduklar1 belirlenmistir. Cocugun nakil sonrasi okula devam etme
durumu ile PSTP ortalamalar1 arasinda anlamli fark oldugu gézlemlenmistir. Cocugun
nakil sonrasi okula devam etme durumunda; ¢ocugu hi¢ okula gitmeyen ebeveynlerin

30.44+17.94 puanina sahip olduklar siirekli okula giden ¢ocuklarin ebeveynlerinin ise
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44.48+15.52 puan ortalamasina sahip olduklarin bildirdikleri ve ebeveyn yasam kalitesi
6l¢cegi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farkin oldugu bulunmustur.
Cocugun nakil sonras1 okula devam etme durumu ile aile degerlendirme 6lgegi ve alt

boyutlarinin puan ortalamalar1 arasinda anlamli farkin olmadigi ortaya ¢ikmaistir.

Tablo 4.7. Cocugun Nakil Sonras1 Okula Devam Etme Durumu ile CIYKO, Ebeveyn
Yasam Kalitesi Olcegi, ADO Puan Ortalamalariyla Karsilastirilmasi

Stirekli Ara sira Hic Test P degeri
gidiyorum  gitmiyorum degeri*

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi
OTP 54.1849.25 46.14£11.98 41.37+£12.19 5.506  0.007
FSTP 53.67+£8.57 47.50+14.74 44.33+£23.16 1.409 0.254
PSTP 45.33£12.34 35.90+14.43 33.52+10.50 4.097  0.023
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi
EYK 44.48+15.52 31.71+18.31 30.44+17.94 4302  0.016
Aile Degerlendirme Olcegi
Problem ¢6zme 2.95+0.73 3.18+0.59 3.18+0.74 0.755  0.473
[letisim 2.68+0.51 2.85+0.42 2.88+0.52 1.080  0.343
Roller 2.65+0.49 2.75+0.26 2.86+0.45 1.956  0.147
Duygusal tepki 2.70+0.51 2.82+0.43 2.93+0.64 1.170 0314
verebilme
Gereken ilgiyi 2.49+0.33 2.52+0.18 2.57+0.33 0.516  0.599
gosterebilme
Davranig kontrolii 2.754£0.35 2.86+0.32 2.85+0.37 0.649  0.525
Genel islevler 2.53+0.54 2.69+0.42 2.81+0.57 1.983  0.143

*

KW
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Tablo 4.8. Cocugun Nakil Sonrasi Aile Igi iliskilerin Degisim Durumu ile CIYKO,

Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi, ADO Puan Ortalamalariyla
Karsilagtirilmasi
Iyi Orta Kotii Test P

degeri* degeri

Cocuklar I¢cin Yasam Kalitesi Olcegi

OTP 50.36£2.26  49.89+13.28 45.06+£11.75 1.060  0.354

FSTP 53.1249.37  51.78+18.15 45.68+15.61 0.956  0.497

PSTP 43.0949.67 40.16x£10.26 36.29+15.60 0.709  0.391

Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi

EYK 50.00+£18.22 35.64+18.83 30.57+17.37 3.255  0.043

Aile Degerlendirme Olcegi

Problem ¢ozme 3.36£0.95 3.05+0.68 3.16£0.70 0.526  0.593

fletisim 3.11+0.38 2.74+0.51 2.87+0.49 1.455  0.238

Roller 3.01+0.43 2.71£0.40 2.834+0.43 1.613  0.204

Duygusal tepki 3.13£0.41 2.78+0.51 2.88+0.61 0.877  0.419

verebilme

Gereken ilgiyi 2.54+0.27 2.49+0.27 2.57+0.31 0.802  0.451

gosterebilme

Davranis kontrolii 2.80+0.64 2.80+0.37 2.85+0.32 0.252  0.777

Genel islevler 2.96+0.59 2.65+0.45 2.76+£0.56 0954  0.389

KW

Cocugun nakil sonrasi aile ici iliskilerde degisim durumunun CiYKO, ebeveyn
yasam kalitesi 6lgegi, ADO ve alt boyutlarinin puan ortalamalari incelenmistir. Cocuk
yasam kalitesi OTP ortalamalarin nakil sonras1 ¢ocugun aile ici iliskilerde degisim
durumunu iyi olarak bildirenlerin (50.36+2.26) en yiiksek puani aldiklari, kotii olarak
bildirenlerin (45.06£11.75) en diisiik puan ortalamasina sahip olduklar1 goriilmiistiir.
Nakil sonrast aile i¢i iliskilerde degisim durumu ile OTP ortalamalar1 arasinda anlamli
farkin olmadig1 belirlenmistir. FSTP ortalamalarinda en yiiksek puana aile igi
iligkilerinde 1yi olarak degisim oldugunu bildiren (53.12+9.37) cocuklarda goriiliirken
en az puana aile ic¢i iliskileri kotii bir sekilde etkilenen (45.68+15.61) ¢ocuklarin sahip
oldugu saptanmistir. Yapilan istatiksel analiz sonucunda FSTP ortalamalar1 arasinda

anlaml farkin olmadigi tespit edilmistir. PSTP ortalamalarinin ¢ocugun nakil sonrasi
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aile ici iliskilerinde degisme durumuna gore; en yiiksek puani iyi yonde etkilenen
(43.0949.67) cocuklar sahipken, en diisiikk puani aile iligkileri kotii yonde etkilenen
(36.29£15.60) cocuklarda goriildiigii ortaya cikmistir. PSTP ortalamalar1 arasinda
anlaml farkliligin olmadigr bulunmustur. Ebeveyn yasam kalitesi 6l¢eginin ¢cocugun
nakil sonrasi aile i¢i iligkilerde degisim durumu iyi’ den koti’ ye gittikce puan
ortalamalarinin  diistiigli ve puan ortalamalar1 arasinda anlamli farkin oldugu
belirlenmistir. Nakil sonrasi siirecte ¢ocugun aile fonksiyonlarinda ve aile i¢i iliskilerde
degisim durumunun aile degerlendirme Olgedi ve alt boyutlar1 puan ortalamalar
arasinda anlamli farkin olmadigi kesfedilmistir.

Tablo 4.9. Cocugun Nakil Sonras1 Arkadaslariyla Iliski Durumu ile CIYKO, Ebeveyn
Yasam Kalitesi Olgegi, ADO Puan Ortalamalariyla Karsilastiriimasi

Iyi Orta Kotii Test P

degeri* degeri

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi

OTP 50.09+£12.65 44.52+8.13  25.54+11.52 5.263  0.008
FSTP 51.51£17.48 45.65+12.73 25.00+4.41 3.084  0.055
PSTP 40.75£13.88 35.63+x11.17 19.45+6.30 3.107  0.053

Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi

EYK 36.57£17.97 33.55+£19.10 25.65+15.66 2915  0.059
Aile Degerlendirme Olcegi

Problem ¢ozme 3.11+0.65 3.18+0.77 3.13+0.71 0.094 0910
fletisim 2.82+0.50 2.85+0.54 2.874+0.43 0.079  0.924
Roller 2.78+0.37 2.77+0.50 2.89+0.36 0.600  0.551
Duygusal tepki 2.91+0.57 2.80+0.60 2.88+0.57 0.365  0.695
verebilme

Gereken ilgiyi 2.59+0.29 2.47+0.32 2.57+0.26 1.622  0.202
gosterebilme

Davranis kontrolii 2.85+0.34 2.83+0.36 2.83+0.39 0.040 0.961
Genel islevler 2.734£0.55 2.71+0.55 2.80+0.49 0.206  0.814
KW

Cocuklarin nakil sonrast arkadag iliskilerinin etkilenme durumuna gore olgek
puanlar1 Tablo 4.9’da karsilastirilmistir. Cocuklarin OTP ortalamalarinin nakil sonrasi

siirecte arkadas iligkileri 1yi olarak bildiren ¢ocuklarin 50.09+£12.65 puan
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ortalamalarinin oldugu, arkadas iligkileri kotii olan cocuklarin 25.54+11.52 puan
ortalamasina sahip olduklari belirlenmistir. OTP ortalamalar1 arasinda anlamli farkin
oldugu tespit edilmistir. FSTP ortalamalarinin nakil sonras1 arkadas iliskileri 1yi
olanlarin (51.51£17.48) en yiiksek puana sahip olduklar, arkadas iliskileri kotii bir
sekilde etkilenen ¢ocuklarin (25.00+4.41) en diisiik puana sahip olduklar1 bulunmustur.
FSTP ortalamalar1 arasinda istatiksel olarak anlamli farkin olmadigi kesfedilmistir.
Cocuklarin arkadas iliskileri kotii *den iyi ’ye dogru gittikce PSTP ortalamalarinin
artt1igit ama PSTP ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farkin olmadigi
gbzlemlenmistir. Cocugun nakil sonrasi arkadas iliskilerindeki degisim durumunun
ebeveyn yasam kalitesi Olcegi ve aile degerlendirme Slgegi puan ortalamalar arasinda

anlaml farkliligin olmadig1 ortaya ¢ikmistir.

Tablo 4.10. Nakil Sonras1 Cocugun Beslenme Diyetine Uyma Durumunun CIYKO,

Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi, ADO Puan Ortalamalaryla
Karsilagtirilmasi
Iyi Orta Test degeri* P degeri

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi
OTP 49.41+13.38 44.88+10.43 1.362 0.179
FSTP 50.44+19.46 46.37+£12.35 0.896 0.374
PSTP 41.78+13.67 34.20+12.18 2.120 0.039
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi
EYK 39.28420.34  33.50+17.71  1.098 0.277
Aile Degerlendirme Olcegi
Problem ¢6zme 3.05+0.63 3.38+0.66 1.831 0.073
[letisim 2.74+0.46 3.00+£0.42 2.129 0.038
Roller 2.70+£0.37 2.88+0.35 1.771 0.083
Duygusal tepki verebilme 2.80+0.49 2.96+0.53 1.063 0.293
Gereken ilgiyi gosterebilme  2.61+0.30 2.50+0.30 1.299 0.200
Davranis kontrolii 2.78+0.31 2.94+0.39 1.063 0.115
Genel islevler 2.67+0.47 2.86+0.53 1.393 0.170

*Student'in t testi

Cocugun nakil sonrasi beslenme diyetine uyma durumunun Ol¢ek puan
ortalamalariyla karsilastirilmasi tablo 4.10°da yer almaktadir. Cocuk yasam kalitesi

OTP ortalamalarinin ¢ocugun nakil sonrasi beslenme diyetine uyma durumuna gore en
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yilksek puani beslenme diyetine iyi uyum (49.41+13.38) saglayan c¢ocuklar sahip
olurken, en diisiik puan1 beslenme diyetine uyumu orta olan (44.88+10.43) cocuklarda
goriildiigli gozlemlenmistir. Cocuklarin nakil sonrasi beslenme durumu ile OTP
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farkin olmadig1 goriilmiistiir. FSTP
ortalamalarinin  nakil sonrasi beslenme diyetine uyma durumuna gore
karsilagtirdigimizda; beslenme diyetine iyi uyum (50.44+19.46) saglayan ¢ocuklarin en
yiiksek, orta uyum (46.37+12.35) saglayan ¢ocuklarin en diisiik puani aldiklar1 ama
FSTP ortalamalar1 arasinda anlamli farkin olmadigi belirlenmistir. Cocugun nakil
sonrast beslenme diyetine uyma durumu ile PSTP ortalamalar1 arasinda anlamli farkin
oldugu saptanmistir. Ebeveyn yagsam kalitesi 6l¢egi puan ortalamalar ile gocugun nakil
sonrasi beslenme diyetine uyma durumu arasinda anlamlhi farkin olmadigi ortaya
cikmistir. Cocugun nakil sonrast1 beslenme diyetine uyma durumunun aile
degerlendirme Olgegi alt boyutlarindan biri olan iletisim puan ortalamalari arasinda

anlamli farkliligin oldugu bulunmustur.

Tablo 4.11. Nakil Sonras1 Cocugun Tedavi Saatlerine Uyma Durumu ile CIYKO,

Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi, ADO Puan Ortalamalaryla
Karsilastirilmasi
Iyi Orta Test degeri* P degeri

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi
OTP 47.64+12.53 46.05x11.35 0.394 0.695
FSTP 48.17£17.64  49.73x12.17  0.288 0.775
PSTP 38.33+13.24  37.78+14.62 0.124 0.902
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi
EYK 36.89£19.03  35.41+20.52 0.232 0.818
Aile Degerlendirme Olcegi
Problem ¢6zme 3.25+0.65 3.08+0.69 0.771 0.444
[letisim 2.89+0.47 2.78+0.44 0.701 0.486
Roller 2.80+0.37 2.75+0.39 0.441 0.661
Duygusal tepki verebilme 2.92+0.51 2.72+0.48 1.216 0.230
Gereken ilgiyi gosterebilme  2.55+0.27 2.59+0.41 0.439 0.663
Davranis kontrolii 2.89+0.34 2.75+0.39 1.203 0.235
Genel islevler 2.81+£0.43 2.60+0.59 1.240 0.221

*Student'in t testi
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Cocugun nakil sonrasi tedavi saatlerine uyma durumunun CIYKO, ebeveyn
yasam kalitesi 6lgegi, ADO puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

bulunmamustir.

Tablo 4.12. Nakil Sonras1 Cocugun Kardesleriyle Iliski Durumunun CIYKO, Ebeveyn

Yasam Kalitesi Olgegi, ADO Puan Ortalamalariyla Karsilastirilmasi
Iyi Orta Kotii Test P

degeri*  degeri

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi

OTP 48.79+12.98 47.19£10.98 34.23+23.82 1.309 0.279
FSTP 50.16+21.48 48.33+£12.74 35.93+£19.88 0.671 0.516
PSTP 39.98+£12.36 38.02+13.91 24.34+13.21 1.247 0.296
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi

EBY 35.93£19.03 34.68+16.66 21.50+17.50 4.346 0.015
Aile Degerlendirme Olcegi

Problem ¢ozme 3.08+0.73 3.14+0.72 3.26+0.61 0.363 0.696
Tletisim 2.79+0.49 2.85+0.54 2.93+0.37 0.467 0.629
Roller 2.81+£0.40 2.76x0.47 2.91+0.30 0.899 0.410
Duygusal tepki 2.78+0.67 2.89+0.54 2.99+0.46 0.858 0.427
verebilme

Gereken ilgiyi 2.61+£0.26 2.45+0.32 2.65+0.25 4.477 0.014
gosterebilme

Davranig kontrolii 2.77+0.39 2.87+0.34 2.88+0.32 0.944 0.392
Genel islevler 2.70£0.59 2.7240.53 2.88+0.39 0.734 0.483
*KW

Nakil sonras1 ¢ocugun kardesleriyle iliski durumunun CIYKO, ebeveyn yasam
kalitesi 6lcegi, ADO puan ortalamalariyla karsilastirilmasi tablo 4.12° de incelenmistir.
Cocuk yasam kalitesi ve alt boyutlarinda cocugun kardesleriyle iliski durumu koti
durumdan iyi durumu dogru gittikce gocuk yasam kalitesi OTP, FSTP ve PSTP
ortalamalarinin ylikseldigi ama puan ortalamalar1 arasinda anlamli farkin olmadig
saptanmistir. Cocugun nakil sonrast kardesleri ile iliski durumunun ebeveynin yasam
kalitesi Olgegi puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farkin oldugu

gorilmistiir. Cocugun nakil sonrasi kardesleriyle iligki durumunun aile degerlendirme
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6l¢egi alt boyutlarindan gereken ilgiyi gosterme puan ortalamasi arasinda anlamli farkin

oldugu belirlenmistir.

Tablo 4.13. Nakil Sonrast Cocugun Hastaliga ait Diisiince Durumu Ile CIYKO,
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi, ADO Puan Ortalamalariyla
Karsilastirilmasi

Iyi Orta Kotii Test P

degeri* degeri

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi

OTP 49.11£12.81 51.05+11.82 43.28+11.46 2.388 0.102
FSTP 50.85+£22.27 53.45+14.12 43.34+14.17 2.195 0.122
PSTP 43.96+13.29 41.18+12.41 33.00£12.91 3.519 0.037
Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi

EYK 38.94+24.98 36.76£17.03 29.55+16.72 2.539 0.084
Aile Degerlendirme Olcegi

Problem ¢6zme 3.16+0.65 3.070.75 3.17+£0.69 0.217 0.805
fletisim 2.76+0.41 2.81+0.57 2.88+0.47 0.382  0.684
Roller 2.78+0.29 2.73+0.49 2.85+0.40 0.891 0.413
Duygusal tepki 2.76+0.59 2.85+0.61 2.89+0.56 0.269 0.765
verebilme

Gereken ilgiyi 2.64+0.16 2.50+0.38 2.55+0.26 1.141 0.323
gosterebilme

Davranis kontrolii 2.73+0.32 2.88+0.35 2.84+0.36 0.792 0.456
Genel islevler 2.71+0.46 2.68+0.60 2.78+0.51 0.405 0.668
*KW

Nakil sonras1 ¢ocugun hastalifma ait diisiincelerinin CIYKO, ebeveyn yasam
kalitesi 6lgegi, ADO puan ortalamalariyla karsilastirilmasina bakilmistir. Cocugun nakil
sonras! hastalia ait diisiince durumundaki degisime gére OTP ve FSTP ortalamalari
arasinda anlaml bir fark bulunmazken PSTP ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlaml fark belirlenmistir. Cocugun nakil sonrasi hastaliga ait diislince durumunun
ebeveyn yasam kalitesi Olcegi ve aile degerlendirme Slge§i puan ortalamalar1 arasinda

anlamli farkin olmadig1 ortaya ¢ikmustir.
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Tablo 4.14. Ebeveyn Egitim Diizeyinin CIYKO, Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi, ADO
Puan Ortalamalartyla Karsilastirilmasi

Okur-yazar  Ilkdgretim  Ortaokul Lise Test P

degeri* degeri

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi

OTP 50.77£11.43 44.77£11.74 51.63%19.55 49.45+230 1.070  0.370

FSTP 53.12412.60 45.66£18.42 50.00+15.52 53.12+13.25 0.780  0.511

PSTP 37.73£12.10 38.14+13.47 40.32+23.31 38.80£8.76  0.039  0.990

Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcegi

EYK 34.28+15.94 30.02+19.11 33.89+14.70 39.84+23.76 1.040  0.378

Aile Degerlendirme Olgegi

Problem ¢6zme 3.28+0.70 3.25+0.63 2.75%0.60 2.76x0.86 3.460  0.019

Tletisim 2.96+0.48 2.90+0.43 2.61+£0.39 2.52+0.69 3.673  0.015

Roller 2.87+0.39 2.86+0.36 2.61+0.43 2.59+0.60 2489  0.065

Duygusal tepki 3.03+0.52 2.91+0.52 2.50+0.48 2.59+0.80 4.030  0.009

verebilme

Gereken ilgiyi 2.54+0.32 2.56+0.27 2.58+0.32 2.45+0.34 0.497  0.685

gosterebilme

Davranis kontrolii  2.89+0.36 2.85+0.34 2.64+0.31 2.82+0.41 1.737  0.164

Genel iglevler 2.85+0.51 2.81+0.49 2.42+0.37 2.47+0.72 3.624  0.016

*KW

Ebeveyn egitim diizeyinin ¢ocuklar i¢in yasam kalitesi 6l¢egi, ebeveyn yasam

kalitesi Ol¢egi, aile degerlendirme Olgegi ve alt boyut puan ortalamalar1 incelenmistir.

Ebeveyn egitim diizeyinin, ebeveyn yasam kalitesi, cocuk yasam kalitesi ve alt boyut

puan ortalamalarin1 etkilemedigi bulunmustur.

Ebeveyn egitim diizeyinin aile

degerlendirme Olgegi alt boyutlarindan olan problem ¢ozme, iletisim, duygusal tepki

verebilme ve genel islevler puan ortalamalar1 arasinda anlamli farkin oldugu

bulunmustur.
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Tablo 4.15. CiYKO, Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgegi, Aile Degerlendirme Olcegi

Aralarindaki liski
oTP FSTP PSTP EYK

EYK r 0.392%%* 0.192 0.345*

p 0.004 0.169 0.011
ADO
Problem ¢6zme r -0.080 0.014 -0.269 -0.245

p 0.570 0.922 0.051 0.077
Tletisim r -0082 0.057 -0.257 -0.213

p 0.559 0.687 0.063 0.126
Roller r -0.212 -0.025 -0.297* -0.297*

p 0.127 0.860 0.031 0.031
Duygusal tepki r -0.081 0.074 -0.281* -0.277*
verebilme p 0.566 0.596 0.042 0.045
Gereken ilgiyi r -0.019 0.156 0.082 -0.082
gosterebilme p 0.892 0.265 0.559 0.561
Davranis kontrolii r -0.205 -0.114 -0.320% -0.291*

p 0.142 0.415 0.020 0.035
Genel islevler r -0.180 0.016 -0.340* -0.284*

p 0.197 0.912 0.013 0.039

** Correlation is significant at the 0,01 level (2- tailed)

*Correlation is significant at the 0,05 level (2- tailed)

Tablo 4.15’de ¢ocuklar i¢in yasam kalitesi 6l¢egi, ebeveyn yasam kalitesi olcegi,
aile degerlendirme Olcegi arasindaki iliski ele alinmistir. Cocuk yasam kalitesi
dlgeginin OTP ve PSTP’nin ebeveyn yasam kalitesi 6lcegi arasinda pozitif yonde orta
diizeyde iliski saptanmistir. Cocuk yasam kalitesi alt boyutlarindan biri olan PSTP’nin
aile degerlendirme Olgegi alt boyutlarindan roller, duygusal tepki verme, davranis
kontrol ve genel islevler ile negatif yonde orta diizeyde iliski bulunmus olup cocuk
yasam kalitesi ylikseldikce aile fonksiyonlar1 diizelmektedir. Ebeveyn yasam kalitesinin
aile degerlendirme Olgegi alt boyutlarindan roller, duygusal tepki verme, davranis
kontrolii ve genel islevlerde negatif yonde orta diizeyde iliski bulunmakta olup ebeveyn

yasam kalitesi yiikseldik¢e aile fonksiyonlarinda diizelme oldugu ortaya ¢ikmistir.
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5. TARTISMA

Organ nakli akut veya son donem kronik organ yetmezligi olan ¢ocuklar i¢in tek
tedavi segenegidir (33). Organ nakli sonrast ¢ocugun yasami boyunca immiinosiipresif
ilag kullanmasi, ilaglarin yan etkilerine maruz kalmasi ve diizenli olarak hastaneye
kontrole gelmesi ¢ocugun yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir. Ebeveynlerin
cocugun siirekli yaninda olmalari, bakimina katilmalar1 ve ¢evrelerinden yeterli sosyal
destek almamalar1 ebeveynlerin yasam kalitesini bozup aile fonksiyonlarin1 olumsuz
yonde etkilemektedir (1).

Arastirmaya katilan ¢ocuklar arkadaslariyla iligki durumlarini iyi, kardegleriyle
orta olarak bildirirken, aile fonksiyonlar1 ve aile igi iliskilerinin kotii etkilendigini
bildirmistir (Tablo 4.1). Sanchez ve arkadaslari nakil olan c¢ocuklarin okul ve
arkadaslar ile yaptig1 aktivitelerdeki kisitlamalarin ¢ocuklar da duygusal ve davranis
problemlerine yol actigini tespit etmislerdir (19). Organ nakli olan ¢ocuklarin yasam
kalitelerini inceleyen bir baska ¢alismada ¢ocuklarin nakilden sonra okula ara verdigini
ve okul basarilarinin koétii etkilendigi tespit etmistir (87). Calismamizda ¢ocuklarin nakil
sonrasi biiyiik cogunlugunun okula ara-sira gittiklerini veya okula devam edemedikleri
belirlenmistir ( Tablo 4.1).

Calismamizda ¢ocuk yasam kalitesi puan ortalamalari ile ebeveyn yasam kalitesi
puan ortalamalar diisiik olarak tespit edilmistir ( Tablo 4.3). Yasam kalitesi ile ilgili
yapilan calismalarda cocuklar organ nakli olduktan 5 ila 10 yil sonra oOlglimler
yapilmistir. Cocuklarin yasam kalitelerinin orta diizeyde oldugu tespit edilmistir (89,
90). Vicky ve arkadaslarinin Amerika ve Kanada da yaptig1 aragtirmada nakil olan
cocuklarin ve ebeveynlerin nakilden 10 yil sonraki puan ortalamalarinin orta diizeyde ve
saglikli ¢ocuk ve ebeveynlerin puan ortalamasindan diisiik oldugu saptanmistir (88).
Literatiirde organ nakli olan c¢ocuklarin ve ebeveynlerinin yasam kalitesi puan
ortalamalarinin genellikle kronik hastaliklara sahip cocuklar ile karsilagtirildigi ve
yasam kalitesi puan ortalamalarimin kronik hastaliga sahip cocuklar ile benzerlik
gosterdigi  gorlilmustiir (89, 90). Bucuvalas’in yaptigi arastirmada karaciger
transplantasyonu olan ¢ocuklarin yasam kalitesi saglikli cocuklar ile karsilastirilmis ve
yasam kalitesi puan ortalamalarinin yiiksek olmasina karsin saglikli ¢cocuklarin puan
ortalamasma gore daha diisikk oldugu bulunmustur (91). Calismamizda c¢ocuk ve

ebeveyn yasam kalitesi puan ortalamalarinin literatiire gére daha diisiik oldugu tespit
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edilmistir. Bu durum calismanin nakil sonrasi erken donem bir ¢aligma olmasindan
kaynaklanmis olabilir.

Arastirmamizda organ nakli olan c¢ocuklarin aile fonksiyonlarinda bozulma
oldugu tespit edilmistir (Tablo 4.3). Organ nakli olan ¢ocuklarin aile fonksiyonlari
inceleyen bir arastirmalarda aile rollerinin, duygusal tepki vermenin, gereken ilgiyi
gostermenin ve davranis kontroliinde bozulmalar oldugu bulunmustur (87). Organ nakli
olmus cocuklarla yapilan bir arastirmada ailelerin aile fonksiyonun bozuldugu tespit
edilmis ve bu durumun ebeveynlerin diisiik egitime sahip olmasi, tam zamanh is’te
caligmalar1 ve cocugun bilier komplikasyonlara sahip olmasindan kaynaklandigi
bildirilmistir (14).

Cinsiyetin cocuklarin ve ebeveynin yasam kalitesi ile aile fonksiyonlarini
etkilemedigi bulunmustur (Tablo 4.4). Benzer sekilde literatiirde ¢ocugun cinsiyetinin
cocuk ve ebeveynin yasam kalitelerini ve aile fonksiyonlarim1 etkilemedigi
goriilmektedir (14, 87, 91).

Arastirmamizda 8-12 yas grubuna sahip ¢ocuklarin yasam kalitelerinin 13-18 yas
grubundaki ¢ocuklardan daha yiiksek oldugu ve psikososyal saglik alaninda farkin
anlamli oldugu goriilmektedir (Tablo 4.5). Literatiirde benzer bir ¢aligma goriilmemekle
birlikte bu durumun 8-12 yas arasindaki ¢ocuklarin akranlariyla daha ¢ok zaman
gecirmelerinden kaynaklandigi diisiiniilebilir.

Kadaverik dondrden organ alan ¢ocuklarin ve ebeveynlerin yasam kalitelerinin
yiiksek oldugu ve ebeveyn yasam kaliteleri arasinda anlamli fark oldugu bulunmustur
(Tablo 4.6). Arastirmamizdan farkli olarak nakil olan ¢ocuklarla yapilan bir ¢alisma da
canli donorden organ alan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin yasam kalitelerinin daha yiiksek
oldugu gosterilmistir (87). Literatiirde yapilan caligmalarda organ bagisinin genelde
kadaverik donorden yapilmaktadir. Arastirmamizda nakil olan cocuklarin vericilerin
cogunlugunun canlidan olmasi ve canli donérlerin aileden biri olup cerrahi isleme
maruz kalmalarindan dolay1 yasam kalitelerinin diisiik oldugu diisiiniilmektedir.

Nakil sonrasi ¢ocugun okula devam etme durumuna gore, siirekli okula giden
cocuklarin yasam kalitelerinin yiiksek oldugu ve psikososyal saglik alaninda anlaml
fark oldugu goézlemlenmistir. Cocugu siirekli okula devam eden ebeveynlerin yasam
kalitelerinin yiiksek oldugu ve puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark oldugu
belirlenmistir (Tablo 4.7). Literatiirde yapilan caligmalarda ¢ocuklarin nakilden sonra
okula devam edemedigi ve yil i¢inde 20 giinden fazla okula gidemedigi belirtilerek

calismamizla benzerlik gostermektedir (7, 88, 92, 93, 96, 103).
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Nakil sonrast aile fonksiyonlar1 ve aile i¢i iligkileri iyi olan g¢ocuklarin ve
ebeveynlerin yasam kalitelerinin daha yliksek oldugu ve ebeveyn yasam kalitesi puan
ortalamalar1 arasinda anlamli fark oldugu belirlenmistir (Tablo 4.8). Literatiirde yer alan
arastirmalarda nakil olan c¢ocuklarin ve ebeveynlerin aile fonksiyonlarinin, aile
uyumlarinin, aile aktivitelerinin ve rutinlerinin bozuldugu saptanmistir (14, 90, 91, 94-
97, 101, 102).

Yaptigimiz ¢alismada ¢ocuklarin nakilden sonra arkadaslariyla iligki durumu iyi
olan ¢ocuklarin yasam kalitelerinin daha iyi oldugu ve diger gruplarla arasinda anlaml
fark oldugu bulunmustur (Tablo 4.9). Literatirde nakil olan cocuklarla yapilan
arastirmalarda da nakilden sonra ¢ocuklarin arkadaglariyla iligkilerinde, arkadaslarina
uyum saglamada sorun yasadiklarini belirtmis olup (98, 100, 103) c¢alismamiz ile
benzerlik gostermektedir.

Arastirmamizda nakil sonrasi beslenme diyetine uyumu iyi olan ¢ocuklarin
psikososyal saglik alaninda anlamli derecede yiiksek yasam kalitesi bildirmislerdir. Aile
fonksiyonlarindan ise beslenme durumuna uyumunu orta olarak bildiren ¢ocuklarin
iletisim alaninda bozulma oldugu tespit edilmistir. (Tablo 4.10). Literatiirde benzer
calisma bulunmamakla birlikte bu durumun diyete uyumun, ailelerin farkindaliklarindan
ve duyarh davraniglarindan kaynaklandig diisiiniilebilir.

Cocuklarin tedavi saatlerine uyma durumunun ¢ocuklarin ve ebeveynlerin yasam
kalitesi ile aile fonksiyonlarini etkilemedigi bulunmustur (Tablo 4.11). Literatiirde
yapilan ¢aligmalarda ¢ocugun nakil sonrasi diizenli bir sekilde ilaglarin1 kullanmasindan
dolay1 ¢ocugun ve ebeveynin yasam kaliteleri ile aile fonksiyonlari iizerine etki
etmedigi goriilmektedir (7, 93, 98, 103).

Cocugun nakil sonras1 kardesleriyle iliski durumu iyi ’den kotii ’ye gittikce
ebeveynlerin yasam kalitelerinin diistiigi ve aile fonksiyonlarmin bozuldugu
goriilmiistiir. Bizim g¢alismamizda ebeveyn yasam kalitesi ve aile fonksiyonlarindan
olan gereken ilgiyi gostermenin puan ortalamalari arasinda 6énemli fark oldugu ortaya
citkmistir ( Tablo 4.12). Lerret yaptigr kalitatif calismada nakil olan ¢ocuklarin
kardesleri ile iliskilerin bozulmasina, ebeveynlerin daha ¢ok nakil olan cocukla
ilgilenmeleri, stirekli nakil olan ¢ocugu izlemelerinden kaynaklandigini bildirmektedir
(98).

Arastirmamizda ¢ocugun hastalia ait diistince durumu kotii *den 1yi ’ye dogru
gittikce cocugun ve ebeveynlerin yasam kalitelerinin artig1 sadece psikososyal saglik

alaninda anlaml bir sekilde fark oldugu bulunmustur (Tablo 4.13). Calismamiza benzer
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calisma bulunmamakla birlikte bu durumun nakil olan ¢ocugun nakil sonrasi siirekli
hastaneye gitmesi, diizenli olarak ila¢ kullanmasi ve fiziksel aktivitelerindeki
kisitlamalardan kaynaklandig: diisiiniilmektedir. (96-98, 100).

Ebeveynlerin egitim durumunun ¢ocuklarin ve ebeveyn yasam kalitesini
etkilemedigi bulunmustur (Tablo 4.14). Bucuvalas’in yaptig1 arastirmada ebeveynlerin
egitim durumunun ¢ocugun fiziksel saglik alanini etkilemedigi ancak psikososyal saglik
alanin1 etkiledigi belirtilmistir (91). Diger taraftan yapilan baska bir arastirmada
ebeveynlerin egitim durumu yiikseldikce, ¢cocuklar ile ebeveynlerinin yagam kalitesinin
arttig1 saptanmistir (18). Calismamizda ebeveyn egitim durumu aile fonksiyonlarindan
problem ¢ozme, iletisim, duygusal tepki verme ve genel islevler alanlarinda anlaml
sekilde bozulmalar oldugu ortaya cikmistir (Tablo 4.14). Nakil olan c¢ocuklar ve
ebeveynleriyle yapilan calismada ebeveynin egitim seviyesi diistiikge aile
fonksiyonlarindan roller alanin1 daha ¢ok etkiledigi ve bizim ¢alismamizdan farklilik
gosterdigi tespit edilmistir (14).

Arastirmamizda cocuk yasam kalitesi, ebeveyn yasam kalitesi ve aile
degerlendirme Olgekleri arasindaki iligki tablosunda, c¢ocugun yasam kalitesi ve
psikososyal saglik alani ile ebeveyn yasam kalitesi arasinda pozitif yonde orta iligki
belirlenmistir. Cocugun psikososyal saglik alani ve ebeveyn yasam kalitesi ile aile
fonksiyonlarindan roller, duygusal tepki verme, davranis kontrolii ve genel islevlerde
negatif yonde orta iliski saptanmistir (Tablo 4.15). Nakil olan ¢ocugun sik hastaneye
gitmesi, siirekli ila¢ kullanmasi, siirekli bakim ve kontrol altinda olmasinin aile
fonksiyonlarinda degisime neden olabilecegi diisliniilmektedir. Diger taraftan bozulan
aile fonksiyonlarinin ¢ocugun ve ebeveynin yasam kalitesini etkilemis oldugu

diistiniilebilir.

44



6. SONUC VE ONERILER

Bu aragtirma, organ nakli olan cocuklarin aile fonksiyonlarmin ¢ocugun ve
ebeveynin yasam kalitesine etkisini incelemek amaciyla yapilmis ve asagidaki sonuglar

elde edilmistir:

e Organ nakli olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin yasam kalitelerinin diisiik oldugu
ve aile fonksiyonlarinda bozulmalar oldugu saptanmustir.

e Diizenli okula giden ve arkadaslar ile iligkileri iyi olan ¢ocuklarin yasam
kalitelerinin daha yliksek oldugu saptanmistir.

e (Cocuklarin psikososyal saglik alanlarina yonelik yasam kalitelerinin 8-12 yas
araliginda olan ¢ocuklarda, beslenme diyetine uyumu iyi olan ve hastaliga ait
diistincesi 1yi olan ¢ocuklarda yiiksek oldugu saptanmuistir.

e Cocuklarin yasam kalitelerini cinsiyetleri, donoriin kim oldugu, aile ici iligki
durumlari, tedaviye uyumlart ve ebeveynlerinin egitim diizeyinden
etkilenmedigi saptanmistir.

e Ebeveynlerin yasam kalitesininin ¢ocuklarinin cinsiyetinden, yaslarindan,
arkadaslar1 ile iliskilerinden, diyetine ve tedaviye uyum durumundan,
cocugun hastaliga ait diislincelerinden etkilenmedigi saptanmistir.

e Naklin kadaverik dondrden yapilmasi, ¢ocugun diizenli okula gitmesi, aile i¢i
iligkilerin iyi olmasi, kardesleri ile iligkisinin iyi olmas1 ebeveynlerin yasam
kalitelerini olumlu etkiledigi ve daha yiiksek yasam kalitesine sahip olduklar
saptanmistir.

e Aile fonksiyonlarini; ¢cocuklarin cinsiyetleri ve yaslari, donoriin kim oldugu,
okula devam durumlarinin etkilemedigi saptanmistir.

e Cocuklarn aile fonksiyonlarinin arkadaslar1 ve aileleri ile iliskileri, tedaviye
uyum durumlart ve g¢ocugun hastalifa ait diislincelerinden etkilenmedigi
saptanmistir.

e Organ nakli olan ¢ocugun beslenme durumunun iyi olmasinin ailenin
iletisiminden, kardesleri ile iliskisinin iyi olmasinin ailenin gereken ilgiyi

gostermesinden olumlu yonde etkilendigi saptanmistir.
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e Ebeveynlerin egitim diizeyleri artikca problem c¢ozmeleri, iletisimleri,
duygusal tepki vermeleri ve ailenin genel islevleri alanlarinda daha az
bozulmalar oldugu saptanmustir.

e Organ nakli olan ¢ocuklarin yasam kaliteleri ile psikososyal sagliga yonelik
yagsam kalitelerinin yiikseldikce ebeveynlerin yasam kalitelerinin yiikseldigi
saptanmistir.

e Organ nakli olan ¢ocuklarin psikososyal sagliga yonelik yasam kaliteleri ile
ebeveynlerin yasam kaliteleri yiikseldik¢ce aile fonksiyonlarindan roller,
duygusal tepki verebilme, davramis kontrolii ve genel islevlerde iyilesme

goriildiigii saptanmustir.
Aragtirmadan elde edilen bu sonuglar dogrultusunda;

e Nakil olan ¢ocuklar ile ebeveynlerin yasam kalitesi ve aile fonksiyonlarinin

farkl1 sosyo-Kkiiltiirel gruplarda calisilmasi,

e Nakil olan ¢ocuklar ile ebeveynlerin yasam kalitesini etkileyen sosyo kiiltiirel

ve demografik 6zelliklerin nitel ve nicel olarak arastirilmasi,

e Arastirma sonuglarinin arastirmanin yapildigi klinik ve organ nakli yapilan
diger saglik kurumlart ile paylasilarak c¢ocuk ve ebeveynler icin yasam
kalitesi ve aile fonksiyonlar1 konularini kapsayan egitim ve danigmanlik
programlarinin yapilarak yasam kalitesini arttirict girisimsel arastirmalarin

yapilmas1 onerilmektedir.
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EK.2. Cocuk Bilgi Formu

Cocuk Bilgi Formu

Bu calisma ile organ nakli olan ¢ocuklarin aile fonksiyonlarinin ¢ocuk ve ebeveynlerin
yasam kalitesine etkisini belirlemek amaglanmaktadir. Aragtirmaya katilmak veya
katilmamak goniilliik esasmma baghidir. Goniillerin  kimligiyle ilgili kayitlar gizli
tutulacaktir. Elde edilen veriler bilimsel amagli olarak topluca degerlendirilecektir.
Gorligmeyi istediginiz zaman sonlandirma hakkiniz vardir. Katkilarimizdan dolay:
tesekkiir ederiz.

2-Cinsiyet Erkek ( ) Kiz ()

3- Egitim Diizeyi ( ) Okumuyor ( ) Ilkdgretim ( ) Ortaokul ( ) Lise ( ) Lisans
4- Tan1 ne zaman konuldu?

5- Organ bagisini kim yapti

( ) Anne ( ) Baba ( )Kardes ( ) Akrabalar ( ) Yabanci ( ) Kadavra

6- Operasyon sonrast komplikasyonlar olustu mu? Evet ( ) Hayir ()
7- Okula devam etme durumunuz nasil?

( ) Stirekli () Ara sira gidiyorum ( ) Hi¢ gitmiyorum

8- Aile fonksiyonlarinda ve Aile igi iligkilerinizde degisme nasil oldu?

( )Iyi ()Orta ()Koti

9- Arkadaslarinla iligkilerin nasil? ()Iyi ()Orta ( )Kotii
10- Beslenme diyetine uyma diizeyin nasil? ( )Iyi ( )Orta ( )K&tii
11- Tedavi saatlerine uyma diizeyin nas11? () Iyi ( ) Orta ( )Kotii
12- Kardeslerinle iligkilerin nasil? ()Iyi ()Orta ( )Koti

13- Hastaliga ait diislincelerin nasil? () Iyi ()Orta ( )Koti
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GCOCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLGEGI (8-12 YAS) FORMU

Bir sonraki sayfada sizin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin sizin i¢in ne kadar sorun olusturdugunu daire

icine alarak belirtiniz.

Eger sizin i¢in hi¢bir zaman sorun degilse

Eger sizin i¢in nadiren sorun oluyorsa

Eger sizin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger sizin i¢in siklikla sorun oluyorsa

Eger sizin i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.

Saghgim ve aktivitelerim ile Hicbir Bazen Sikhikla | Hemen
ilgili sorunlar zaman Nadiren her zaman
1. Bir bloktan fazla yiiriimek 0 1 2 3 4

bana zor gelir.

2. Kosmak bana zor gelir. 0 1 2 3 4

3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4

bana zor gelir.

4. Agrr bir sey kaldirmak bana 0 1 2 3 4

zor gelir.

5. Kendi bagima dus ya da banyo 0 1 2 3 4
yapmak bana zor gelir.

6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4

bana zor gelir

7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4

8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
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Duygularimla ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen Sikhikla | Hemen
zaman her zaman

1. Korkmus ya da tirkmiis 0 1 2 3 4

hissederim

2. Hiiztinlii ya da iizgtin 0 1 2 3 4

hissederim

3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4

4. Uyumakta zorluk cekerim 0 1 2 3 4

5. Bana ne olacag1 konusunda 0 1 2 3 4

endiselenirim

Bagskalar ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen Sikhikla | Hemen
Zzaman her zaman

1. Yasitlarimla ge¢inmekte sorun 0 1 2 3 4

yasarim

2. Yasitlarim benimle arkadas 0 1 2 3 4

olmak istemezler

3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4

4. Yagitlarimin yapabildikleri 0 1 2 3 4

seyleri yapamam

5. Yasitlarima ayak uydurmakta 0 1 2 3 4

zorluk cekerim

Okul ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen Sikhikla | Hemen
zaman her zaman

1. Smufta dikkatimi toplamakta 0 1 2 3 4

zorlanirim

2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4

3. Derslerimden geri kalmamak 0 1 2 3 4

i¢in zorluk ¢ekerim

4. Kendimi iyi hissetmedigim 0 1 2 3 4

icin okula gidemedigim olur

5. Doktora ya da hastaneye 0 1 2 3 4

gittigim i¢in okula gidemedigim
olur
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COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI (13-18 YAS) FORMU

Bir sonraki sayfada sizin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin sizin i¢in ne kadar sorun olusturdugunu daire

icine alarak belirtiniz.

Eger sizin i¢in hi¢bir zaman sorun degilse

Eger sizin i¢in nadiren sorun oluyorsa

Eger sizin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger sizin i¢in siklikla sorun oluyorsa

Eger sizin i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.

Saghgim ve aktivitelerim ile Hicbir Bazen Sikhikla | Hemen
ilgili sorunlar zaman Nadiren her zaman
1. Bir bloktan fazla yiiriimek 0 1 2 3 4

bana zor gelir.

2. Kogmak bana zor gelir. 0 1 2 3 4

3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4

bana zor gelir.

4. Agrr bir sey kaldirmak bana 0 1 2 3 4

zor gelir.

5. Kendi bagima dus ya da banyo 0 1 2 3 4
yapmak bana zor gelir.

6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4

bana zor gelir

7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4

8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
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Duygularimla ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen Sikhikla | Hemen
zaman her zaman

1. Korkmus ya da tirkmiis 0 1 2 3 4

hissederim

2. Hiiztinlii ya da iizgtin 0 1 2 3 4

hissederim

3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4

4. Uyumakta zorluk cekerim 0 1 2 3 4

5. Bana ne olacag1 konusunda 0 1 2 3 4

endiselenirim

Baskalan ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen Sikhikla | Hemen
zaman her zaman

1. Yasitlarimla ge¢inmekte sorun 0 1 2 3 4

yagarim

2. Yasitlarim benimle arkadas 0 1 2 3 4

olmak istemezler

3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4

4. Yagitlarimin yapabildikleri 0 1 2 3 4

seyleri yapamam

5. Yasitlanima ayak uydurmakta 0 1 2 3 4

zorluk ¢ekerim

Okul ile ilgili sorunlar Hicbir Nadiren | Bazen Sikhikla | Hemen
Zaman her zaman

1. Smufta dikkatimi toplamakta 0 1 2 3 4

zorlanirim

2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4

3. Derslerimden geri kalmamak 0 1 2 3 4

i¢in zorluk ¢ekerim

4. Kendimi iyi hissetmedigim 0 1 2 3 4

icin okula gidemedigim olur

5. Doktora ya da hastaneye 0 1 2 3 4

gittigim i¢in okula gidemedigim
olur
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EK.3. Ebeveyn Bilgi Formu
Ebeveyn Bilgi Formu

1-Yas
2-Cinsiyet
( )Anne ( )Baba ( ) Biiylikanne/Biiyiikbaba ( )Diger
3-Egitim Diizeyi
() Okumuyor ( ) Ilkokul ( ) Ortaokul ( ) Lise ( ) Universite
4-Meslek.....coooveiiiiiiiii

5- Herhangi bir hastaliginiz var m1?  Evet () Hayir ()
6- Saglik giivenceniz var mi? () Evet ( ) Hayir

7- Organ nakli siirecini nasil gegirdiniz? () Iyi ( ) Orta ( ) Kotii

...................

8-Organ nakli siirecince sosyal iligkilerinizde degisme oldu mu? Evet ( )Hayir ()

9- Organ nakli silirecince ¢aligma hayatinizda degisme oldu mu? Evet ( )Hayir ( )

10- Organ nakli siirecince ekonomik olarak sorun yasadiniz m1? Evet ( )Hayir ()

11- Organ nakli siirecince aile fonksiyonlarinda ve aile i¢i iliskilerde s
mi1?

Evet ( )Hayir ()

orun yasadiniz
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AILE DEGERLENDIRME OLCEGI

Asagida aileler hakkinda 60 ciimle bulunmaktadir. Her ciimleyi dikkatlice okuyun
ve size en uygun olan secenegi isaretleyin. Her ciimle i¢in uzun uzun diisiinmeyiniz.
Miimkiin oldugu kadar ¢abuk ve samimi cevaplar veriniz. Kararsizlia diistiigliniiz anda
ilk aklimiza gelen cevap dogrultusunda hareket ediniz. Liitfen her -ciimleyi
cevapladiginizdan emin olunuz.

Aynen Biiyiik Biraz Hic
katiliyorum olciide katiliyorum | katilmiyorum
katiliyorum

1- Ailece ev disinda program
yapmada giicliik ¢ekeriz, clinkil
aramizda fikir birligi
saglayamayiz.

2- Giinliik hayatimizdaki
sorunlarin (problemleler in)
hemen hepsini aile i¢inde
hallederiz.

3- Evde biri iizgiin ise, diger aile
tiyeleri bunun nedenini bilir.

4-Bizim evde, kisiler verilen her
gorevi diizenli bir sekilde yerine
getirmezler.

5-Evde birinin basi derde
girdiginde digerleri de bunu
kendilerine fazlasiyla dert
ederler.

6-Bir sikint1 veya iiziintii ile
karsilastigimizda birbirimize
destek oluruz.

7- Ailemizde acil bir durum olsa
sagirip kaliriz.

8-Bazen evde ihtiyacimiz olan
seylerin bittiginin farkina
varmayiz.

9-Birbirimize olan sevgi, sefkat
gibi duygularimizi agi3a
vurmaktan sakiniriz.
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10-Gerektiginde aile iiyelerine
gorevlerini hatirlatir, kendilerine
diisen isi yapmalarim saglariz.

11-Evde dertlerimizi,
tiztintiilerimizi birbirimize
sOylemeliyiz.

12-Sorunlarimizin ¢éziimiinde
genellikle ailece aldigimz
kararlar1 uygulariz

13-Bizim evdekiler, ancak
onlarin hosuna giden seyler
sOylediginizde sizi dinlerler.

14-Bizim evde bir kisinin
sOylediklerinden ne hissettigini
anlamak pek kolay degildir.

15-Ailemizde esit bir gorev
dagilim yoktur.

16-Ailemiz iiyeleri, birbirlerine
hosgoriilii davranir.

17-Evde herkes basina buyruktur.

18-Bizim evde herkes sdylemek
istediklerini iistli kapali degil de
dogrudan birbirlerinin yiiziine
sOylerler.

19-Ailede bazilarimiz,
duygularimizi belli etmeyiz.

20-Acil bir durumda ne
yapacagimizi biliriz.

21-Ailecek, korkularimizi ve
endiselerimizi birbirimizle
tartismaktan kaciniriz.

22-Sevgi ve sefkat gibi olumlu
duygularimizi birbirimize belli
etmekte glicliik cekeriz.

23-Gelirimiz (iicret, maas)
ihtiyaclarimizi karsilamaya
yetmiyor.
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24-Ailemiz bir problemi
¢Ozdiikten sonra, bu ¢éziimiin ise
yaray1p yaramadigini tartigir

25-Bizim ailede herkes kendinin
diisiiniir.

26-Duygularimizi birbirimize
acikea soyleyebiliriz.

27-Evimizde banyo ve tuvalet bir
tiirlii temiz durmaz.

28-Aile i¢inde birbirimize
sevgimizi gostermeyiz.

29-Evde herkes her istedigini
birbirinin yiiziine sdyleyebilir.

30-Ailemizde her birimizin belirli
gorev ve sorumluluklari vardir.

31-Aile i¢inde genellikle
birbirimizle pek iyi gecinemeyiz.

32-Ailemizde sert-kotii
davraniglar ancak belli
durumlarda gosterilir.

33-Ancak hepimizi ilgilendiren
durum oldugu zaman birbirimizin
isine karigiriz.

34-Aile i¢inde birbirimizle
ilgilenmeye pek zaman
bulamiyoruz.

35-Evde genellikle
sOylediklerimizle soylemek

istediklerimiz birbirinden
farklidir.

36-Aile i¢inde birbirimize
hosgoriilii davraniriz.

37-Evde birbirimize, ancak
sonunda kisisel bir yara
saglayacaksak ilgi gosteririz.

38-Ailemizde bir dert varsa,
kendi i¢cimizde hallederiz.
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39-Ailemizde sevgi, sefkat gibi
giizel duygular ikinci plandadir.

40-Ev islerinin kimler tarafindan
yapilacagini hep birlikte
konusarak kararlastiririz.

41-Ailemizde herhangi bir seye
karar vermek her zaman sorun
olur.

42-Bizim evdekiler sadece bir
¢ikarlar1 oldugu zaman
birbirlerine ilgi gosterirler.

43-Evde birbirimize kars1 agik
sozliiyiizdiir.

44-Ailemizde higbir kural yoktur.

45-Evde birinden bir sey yapmasi
istendiginde mutlaka takip
edilmesi ve kendisine
hatirlatilmasi gerekir.

46-Aile icinde herhangi bir
sorunun nasil ¢oziilecegi
hakkinda kolayca karar
verebiliriz.

47-Evde kurallara uyulmadig
zaman ne olacagini bilmeyiz.

48-Bizim evde aklimiza gelen her
sey olabilir.

49-Sevgi, sefkat gibi olumlu
duygularimizi birbirimize ifade
edebiliriz.

50-Ailede her tiirlii problemin
istesinden gelebiliriz.

51-Evde birbirimizle pekiyi
gecinemeyiz.

52-Sinirlenince birbirimize
kiiseriz.
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53-Ailede bize verilen gorevler
pek hosumuza gitmez, ¢linkii
genellikle umdugumuz goérevler
verilemez.

54-Kétii bir niyetle olmasa da
evde birbirimizin hayatina ¢ok
karisiyoruz.

55-Ailemizde kisiler herhangi bir
tehlike karsisinda (yangin, kaza)
ne yapacaklarim bilirler, ¢iinkii
bdyle durumlarda ne yapilacagi,
aramizda konusulmus ve
belirlenmistir.

56-Aile i¢inde birbirimize
giiveniriz.

57-Aglamak istedigimizde
birbirimizden ¢cekinmeden
rahatlikla aglayabiliriz.

58-Isimize (okulumuza)
yetismekte giicliik ¢ekiyoruz.

59-Aile i¢inde birisi,
hoslanmadigimiz bir sey
yaptiginda ona bunu agikca
sOyleriz.

60-Problemlerimizi ¢cozmek icin
ailece ¢esitli yollar bulmaya
caligiriz

68




WHOQOL-8. Tr. Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Anketi

Yasam kalitenizi nasil | Cok kotii | Biraz kotii | Ne iyi, ne | Oldukca Cok iyi
buluyorsunuz? kotii iyi

1 2 3 4 5
Sagliginizdan ne Hic¢ Cok az Ne Epeyce Cok
kadar hosnutsunuz? hosnut hosnut, ne | hosnut hosnut

degil Hosnut de degil

1 2 3 4 5
Giinliik yasami Hic Cok az Orta Cokca Tamamen
siirdiirmek i¢in yeterli Derecede
giiciiniiz kuvvetiniz

(7

var mi? 1 5 3 ) 3
Giinliik isleri Hic Cok az Ne Epeyce Cok
yiiriitebilme hosnut Hosnut hosnut, ne | hosnut hosnut
becerinizden ne kadar | degil de degil
hognutsunuz?

1 2 3 4 5
Kendinizden ne kadar | Hi¢ Cok az Ne Epeyce Cok
hognutsunuz? hosnut Hosnut hosnut, ne | hosnut hosnut

degil de degil

1 2 3 4 5
Aileniz disindaki Hic Cok az Ne Epeyce Cok
kisilerle hosnut Hosnut hosnut, ne | hosnut hosnut
iliskilerinizden ne degil de degil
kadar hosnutsunuz?

1 2 3 4 5
Ihtiyaglarmiz1 Hig Cok az Orta Cokca Tamamen
kargilamaya yeterli Derecede
paraniz var mi?

1 2 3 4 5
Yasadiginiz evin Hic Cok az Ne Epeyce Cok
kosullarindan ne hosnut Hosnut hosnut, ne | hosnut hosnut
kadar hosnutsunuz? degil de degil

1 2 3 4 5

69




EK.4. Calisma izni

wihve Sayist: 220062017-E47717  T.C. —
) INONU UNIVERSITESI REKTORLUGU

Tip Fakiiltesi Dekanhif

Genel Cerrahi Anabilim Dali Bagkanligi ‘IIIIIII.I“
* B EBAL3ILDPS -

Say1r @ 46188280-770
Konu : Calisma Izni

TURGUT OZAL TIP MERKEZI BASHEKIMLIGINE

flgi  :13/06/2017 tarihli ve 44321 sayih yazimz,

Universitemiz Saghk Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik Anabilim Dah Cocuk Saghgi ve
Hastaliklar B6liimiinde Arasurma Gorevlisi olarak gérev yapmakta olan Mehmet Emin DUKEN!
in "Organ Nakli Olan Cocuklarin Aile Fonksiyonlarinin Cocugun ve Ebeveynin Yasam Kalitesine
Etkisi” isimli ¢aligmasim klinigimizde yapmasi uygun gériilmiistiir.

Geregini bilgilerinize arz ederim

e-imzahdir
Prof.Dr. Sezai YILMAZ

Anabilim Dali Baskam
Tostm Bilgi Igin: Dilek Artan
Telefon No: 3410660 Faks No: 3410036 Unvan: Sekreter

E-Posta: genel.cerrahi@inonu.edu.tr Internet Adresi:
hutps:/fwww inomedu tr/troms/genel cerrahi
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EK.5. Etik Kurul Karari

T.C.
EI INONU UNIVERSITEST
BILIMSEL ARASTIRMA VE YAYIN ETiGI KURULU
Saglik Bilimleri Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu

Oturum Tarihi Oturum Sayis1 Karar Sayisi

01.08.2017 16 2017/16-2

Karar No:2017/16-2:  Saghk Bilimleri Girigimsel Olmayan Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu
01.08.2017 tarihinde Rektér Yardimeilan Toplanti odasinda toplandi. inonii Universitesi
Saghk Bilimleri Fakiiltesinde Yrd. Dog. Dr. Emriye Hilal YAYAN"In sorumlu arastirmaci
oldugu; Inonil Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesinde Ars. Gér. Mehmet Emin DUKEN’in
“Organ Nakli Olan Cocuklarm Aile Fonksiyonlarmm Cocugun ve Ebeveynin Yasam
Kalitesine Etkisi’” baghkli galismas: Universitemiz Bilimsel Arastirma ve Yaymin Etigi
Yonergesi agisindan uygun olup-olmadig hususundaki bagvurusuna iligkin raportdr raporu
gorisildl.  Calisma  Bilimsel Araghrma  ve Yaym Etigi  Yénergesi agisindan
degerlendirildiginde cahismada herhangi bir etik kusur olmadigina; oy birligi ile karar

verilmigtir.

/5/1/

Prof.Dr, Nusret AKPOLAT
Etik Kurul Baskam

Prof.Dr.Metin Fikret GENC | KATILMADI | Prof.Dr. Osman CELBIS KATILMADI
Etik Kurul Bagkan Yardimeist Etik Kurul Uyesi

Prof.Dr. Kadir ERTEM KATILDI | Prof.Dr. Saim YOLOGLU KATILDI
Etik Kurul Uyesi Etik Kurul Uyesi

Prof.Dr. Behice ERCI KATILDI | Prof.Dr.ibrahim SAHIN KATILDI
Etik Kurul Uyesi Etik Kurul Uyesi
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EK.6. Bilgilendirici Goniillii Onam Formu

INONU UNIVERSITESI

SAGLIK BILIMLERI BILIMSEL ARASTIRMA VE YAYIN ETIGI

BILGILENDIRICI GONULLU ONAM FORMU

ARASTIRMAYA KATILMA ONAYI

Yukanda yer alan ve arastumadan dnce Katlhimerva/gonillive verilmesi gereken bilgileri okudum ve
katdmam istenen calismamn kapsamuni ve amacuu, génilli olarak dzerime dilsen somymipluklan tamamen
anladim. Calisma haldkanda vazih ve sozlii aciklama asagida adh belirtilen arasirmac tarafindan vapilds,.

Soru sorma ve tartisma imkam buldum ve tatmin edici vamitlar aldim. Bana; cahsmanm muhtemel

riskleri ve faydalan sizlii olarak ta aplatildi. Bu calismay: sstedigim zaman ve herhangi bir neden belitmek

zornda kalmadan birakabilecedini ve burakbifim fakdirde herhangi bir olumsuziuk ile karsdasmavacasim

anladim.

Bu kosullarda stz konusu arastirmava kendi istedimle. hichir bask: ve zorlama olmaksizn katilmays kabul

edivorum.

GONULLU IMZASITARIH
ADISOYADT
ADRES
TELEFON
TARIH
VELL/ VASI (Varsa) IMZASITARIH

ADLSOYADI
ADRES

TELEFON

TARIH

AR ASTIRMACT IMZASITARTH

ADLSOYADI ve GOREVI Ars Gry. Mehmet Emin DUKEN
ADRES Indnii Universitesi Saglik Bilimleri Faldiltesi

TELEFON (0533 (133 26 43

TARIH
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