° Genel Saghk Bilimleri Dergisi
NE ' | Journal of General Health Sciences (JGEHES)
PRESS DOI: https://doi.org/10.51123/jgehes.2021.16

Cilt: 3 Sayi:1 Yil: 2021 Aragtirma Makalesi / Research Article E-ISSN: 2687-5403

Transplantasyon Yapilan Cocuklarin Ebeveynlerinin Yasam Kalitesi ve
Bakim Yiiku

Aynur ACAR! () Hiilya KARATAS? (©) Abdullah OZGONUL?

'Harran Universitesi, Arastirma ve Uygulama Hastanesi, Sanlurfa, Tiirkiye, acar.aynur@hotmail.com

2Harran Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Hemsirelik Boliimii, Sanlurfa, Tiirkiye, hulya.karatas35@gmail.com
(Sorumlu Yazar/ Corresponding Author)

3Harran Universitesi, T1p Fakiiltesi, Genel Cerrahi ABD, Sanlurfa, Tiirkiye, drozgonul@yahoo.com

Makale Bilgileri 0z

Makale Ge¢misi Amag: Bu caligma, organ nakli yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikii ve yasam kalitesinin
Gelis: 13.11.2020 belirlenmesi amaciyla yapilmstir.

Kabul: 13.02.2021 Yontem: Bu ¢alisma Sanliurfa ilinde organ transplantasyon birimine basvuran g¢ocuk hastalarin ebeveynleri
Yayn: 25.04.2021 ile tanimlayici olarak yapilmigtir. Sanliurfa ilinde ikamet eden, dig merkezde transplantasyon yapilmig olan

22 cocuk hastanin ebeveyni calismanin 6rneklemini olusturmustur. Veriler Tamimlayici Ozellikler Soru
Anahtar Kelimeler:  Formu, Kisa Form SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi ve Bakim Verme Yiikii Olcegi kullanilarak elde edilmistir.

Transplantasyon, Veriler SPSS 22.0 programinda tanimlayici istatistikler, Mann Whitney U ve Kruskal Wallis testleri
Yasam Kalitesi, kullanilarak degerlendirilmistir.

Bakim Yk, Bulgular: Calismaya alinan ¢ocuklarin %59.1'i erkek, %36.4'i 13-18 yas araligindadir. Cocuklarin %91’ine
Hemsgirelik. karaciger, %4.5'ine kalp, %4.5'ine bobrek nakli ve %54.5'ine canli donérden nakil yapildig: belirlenmistir.

Ebeveynlerin Bakim Verme Yiikii Olcegi toplam puan ortalamalarina gore bakim yiiklerinin 27.32+8.35 hafif-
orta diizeyde oldugu, yasam kalitesi fiziksel ve mental saglik puan ortalamalarinin sirasiyla 22.3340.94,
26.19+1.31 oldugu belirlenmistir.

Sonug ve Oneriler: Transplantasyon yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi diisiik, bakim yiikleri
hafif/orta derecedir. Transplantasyon yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesinin ve bakim yiikiiniin
izlenmesi Onerilmektedir.

Quality of Life and Care Burden of Organ Transplantated Children's Parents
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Purpose: This study was carried out to determine the quality of life and burden of care of parents of
children undergone a transplantation procedure.

Method: This descriptive study was carried out with the parents of pediatric patients admitted to organ
transplantation unit in Sanlwrfa province. Parents of 22 pediatric patients residing in Sanliurfa province and
had an organ transplant in an external centre constitute the sample of the study. The data were obtained using
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Careglver Burden, that 91% of the transplanted organs in children was liver, 4.5% were the heart and ve 4.5% were kidney and
Nursing. that 54.5% were transplanted from living donors. According to the total score averages of the parents obtained
in the Caregiving Burden Scale, it was determined that their burden of care was 27.32+8.35 mild to moderate,
and their quality of life, physical and mental health score averages were 22.33+0.94, 26.19+1.31, respectively.
Conclusion and Suggestions: The quality of life of the transplanted children’s parents was found to be low
and the care burden was found to be mild/moderate. Monitoring the quality of life and burden of care of
parents of transplanted children is recommended.
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Transplantasyon Yapilan Cocuklarin Ebeveynlerinin Yasam Kalitesi ve Bakim Yiikii

GIRIS

Organ transplantasyonu son dénem organ yetmezligi olan ¢ocuklarda kabul géren bir tedavi yontemidir.
Ileri cerrahi teknikler, kullanilan ilaclar ve enfeksiyon kontroliine yonelik gelismeler sayesinde organ
transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin hayatta kalma siireleri artmistir (Ergiin & S6zbilen, 2012; Hwang ve ark.,
2019; Sarwal & Bagga, 2013; Toriiner & Biiylikgoneng, 2012). Organ Transplantasyonu, organ yetmezligi
sebebiyle yagamimi kaybetmek iizere olan hastalarin yasam siirelerini uzatarak nitelikli bir yasam saglamakta,

hastalik sebebiyle ger¢eklesen saglik sorunlarini ortadan kaldirilarak yasam kalitelerini yiikseltmektedir (Sarwal &
Bagga, 2013).

Transplantasyon siirecinde olan bir gocugun bakiminda karariin verilmesi, cocugun degerlendirilmesi,
dondr se¢imi, transplantasyon sonrasi ¢gocugun yogun bakim siireci, enfeksiyonlardan korunmasi, tedavinin
yapilmasi ile saglikli gelisiminin siirdiiriilmesi gerekmektedir (Ergiin & So6zbilen, 2012; Toriiner &
Biiyiikgoneng, 2012). Transplantasyon siireci ¢ocuklari birgok yonden etkilemektedir. Yapilan bir calismada
bobrek ve karaciger transplantasyonu olan ¢ocuklarin saglikli akranlarina oranla yasam kalitesi puanlarinin
daha disiik oldugu, depresyon, dikkat eksikligi ve hiperaktivite insidansinin arttigi, egitimsel ve sosyal
problemlerin yiiksek oranda goriildiigi bildirilmistir(Sarwal & Bagga, 2013).

Transplantasyon siireci ¢ocukla birlikte bakim veren ebeveynleride etkilenmektedir(Atagun ve ark.,
2011; Dogan ve ark., n.d.; Sundaram ve ark., 2007). Birinci derecede bakim veren ebeveyn ¢ocugun tiim
bakim sorumlulugunu almakta ve bakim sorumlulugu arttik¢a garesizlik, sugluluk, 6fke, korku ve sosyal
izolasyon gibi duygular yasayabilmektedir (Atagun ve ark., 2011). Dogan ve arkadaslari tarafindan (2020) yapilan
calismada; bobrek transplantasyonu olan c¢ocuklarin ailelerinin psikolojik dayanikliligi incelenmis ve bakim
verenlerin kendi gereksinimleriyle minimum diizeyde ilgili olduklar1 belirlenmistir. Cocuklara bakim verenlerin
%79.2’sinin kadin oldugu, psikolojik dayaniklilik dlcegi gelecek algisina yonelik altboyut puan ortalamasinin en
diisiik oldugu saptanmustir (Dogan ve ark., n.d.)

Bakim yiikii kavrami bakim yapanin, kronik hastalig1 olan kisiye bakim verme siirecinde, giigliik yasamasi,
kendini yiik altinda hissetmesi olarak agiklanmaktadir. Baska bir ifadeyle bakim veren yiikii, bakim sunarken
yasanabilen fiziksel, psikolojik, sosyal veya finansal tepkileri ifade etmede kullanilmaktadir (Atagun ve ark., 2011;
Beyazit, 2017) (Demiral, 2016). Ebeveynlerinin bakim yiikiiniin belirlenmesine yonelik literatiirde galigmalar
bulunmaktadir. Bu c¢alismalar fiziksel/zihinsel engelli ve kanser tanisi almis ¢cocuklarin ebeveynleriyle yapilmisg
calismalardir(Aksu, 2014; Beyazit, 2017; Coskun, 2013; Karahan & Islam, 2013; Kardas Ozdemir ve ark., 2009;
Metin Karaaslan & Celebioglu, 2020). Literatiir incelendiginde organ nakli yapilan ¢ocuklarin ve ailelerinin yasam
kalitesi ve bakim yiikii ile ilgili sinirli sayida ¢alisma bulunmakta olup, bazi ¢alismalarda ¢ocuk ve ebeveynlerin
yasam kalitesi diisiik (Dew ve ark., 2009; Dobbels ve ark., 2010; Haavisto ve ark., 2013; Karayurt ve ark., 2015;
Karrfelt ve ark., 2000) bazi ¢alismalarda ise (Altug, 2011; Baran ve ark., 2011; Sundaram ve ark., 2007) yasam
kalitesi yiiksek bulunmustur.

Bu caligma; transplantasyon yapilmis cocuklarm ebeveynlerinin yasam kalitesi ve bakim yiikiiniin
belirlenmesi amactyla planlanmustir.

YONTEM
Calismamin Modeli

Bu ¢alisma Tiirkiye’nin glineydogusunda bir ilde {iniversite hastanesinin transplantasyon birimine bagvuran
cocuklarm ebeveynleri ile tanimlayict olarak yapilmistir.

Orneklem

Calismanin yapildig1 transplantasyon birimi 2013 yilindan itibaren hizmet vermekte olup bu merkezde
sadece yetigkinlere transplantasyon yapilmakta, ¢ocuk hastalarin transplantasyonun yapildigr merkezde izlenmeleri
igin sevk islemleri ve bazi kontrolleri yapilmaktadir. Birim ilde transplantasyonlu hastalarin islemlerinin yapildigi
tek saglik merkezidir. Bu nedenle ¢aligmada 6rneklem se¢imine gidilmemis kayith tiim ¢ocuk hastalara ulagilmaya
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caligilmustir. Sanliurfa ilinde ikamet eden, dig merkezde transplantasyon yapilmis olan 22 ¢ocugun 22 ebeveynleri
(n=22) ¢alismanin 6rneklemini olusturmustur.

Veri Toplama Araclan

Veriler, Tammlayic1 Ozellikler Soru Formu, SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Form ve Bakim Verme Yiikii
Olgegi kullamlarak elde edilmistir.

Tamimlayict Ozellikler Soru Formu: iki boliimden olusmaktadir. Birinci béliimde gocuga ve ebeveynine
iliskin demografik bilgiler, ikinci b6liimde ise uzman goriisii alinarak hazirlanan transplantasyona iliskin sorular
(transplantasyon siiresi, transplantasyon yapilan organ VvS) olmak fiizere toplam 17 sorudan olusmaktadir.
Transplantasyona iligskin soru formuna; ¢ocuk saglig1 ve hastaliklari, genel cerrahi, ¢ocuk sagligi ve hastaliklari
hemsireligi ve cerrahi hastaliklar hemsireliginden transplantasyon konusunda calisan 6gretim iiyeleri ve ¢ocuk
cerrahi servisinde ¢alisan hemgirelerden goriis alinarak hazirlanmigtir.  Uzmanlardan formda sorulan
transplantasyona iliskin sorularin uygunluk durumunu degerlendirmeleri istenmistir.

SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Form: Olgek Ware tarafindan 1992 yilinda gelistirilmistir. Kogyigit
tarafindan Tiirkge gegerlik giivenirligi yapilmustir. Olgek 36 madde ve 8 altboyuttan olusmaktadir. Altboyutlar
mental saglik (5 madde), fiziksel fonksiyon (10 madde), fiziksel sorunlara bagli rol kisitliliklar1 (4 madde), sosyal
fonksiyon (2 madde), agr1 (2 madde), emosyonel sorunlara bagh rol kisithliklar1 (3 madde), enerji/vitalite (4
madde), ve saghigin genel algilanmasidir (5 madde). SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin alt Sl¢eklerini igeren sorularin
aldiklar1 agirlikli puanlar toplanarak mental saglik ve fiziksel saglik 6zet deger elde edilmektedir. Olgegin toplam
puani bulunmamaktadir. Elde edilen 6zet degerler sifir ile yiiz arasinda degisen siirekli degisken olarak ifade
edilmektedir; “0” kotii sagligi, “100” iyilik durumunu gostermektedir (Kogyigit, 1999).

Bakim Verme Yiikii Olgegi: Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan 1980 yilinda gelistirilen 6lcek Inci
ve Erdem (2008) tarafindan Tiirkgeye gevrilerek gecerlik giivenirlik ¢aligmasi yapilmistir. Olcek hastaya bakim
vermenin kisinin yagami iizerine olan etkisini belirleyen 22 maddeden olusan 4’lii Likert tipinde bir dlcektir.
Olgegin min-max puan1 0-88 olarak belirtilmekte, 0-20 puan az/hi¢ yiik olmamasi, 21-40 puan hafif/orta derecede
yiik, 41-60 puan orta/ileri derecede yiik ve 61-88 puan asir1 yiik olmasi seklinde degerlendirilmektedir. Puan artist
yasanan sikintinin yiiksek oldugunu gostermektedir. Olgegin i¢ tutarlilik katsayis1 0.95 olarak bildirilmistir (Inci &
Erdem, 2010).

Verilerin Toplanmasi

Veri toplama formlar1 hastanenin transplantasyon polikliniginde, muayene sonrasinda, ¢ocugu muayeneye
getiren ebeveyn yiiz yiize gorisiilerek aragtirmaci tarafindan doldurulmustur. Formlar doldurulmadan once
ebeveynlere ¢aligma hakkinda bilgi verilmis, yazili onamlar1 alinmig ve ¢aligmaya katilmayr kabul edenlere veri
toplama formlar1 uygulanmistir. Veri toplama siiresi yaklasik 20 dk stirmiistiir.

Verilerin Analizi

Verilerin degerlendirilmesinde SPSS 22.0 paket programi kullanilmigtir. Verilerin analizinde tanimlayici
istatistikler, Mann Whitney U ve Kruskal Wallis testleri kullanilmistir. Bu ¢alismada bagimli degisken ebeveynin
yasam Kalitesi ve bakim yiikii 6lgegi puan ortalamasidir. Bagimsiz degiskenlere gére (¢ocugun yasi, cinsiyeti,
annenin yasi, ¢ocuk sayisi, gelir durumu, dondr, nakil sekli, transplantasyon sonrasi gegen siire) yasam kalitesi ve
bakim yiikii 6l¢egi puan ortalamalar1 arasindaki farki belirlemek i¢in iki degiskende Mann Whitney U testi, {i¢ ve
tizeri degiskende Kruskal Wallis testi kullanilmigtir.

Etik

Arastirmanin uygulanabilmesi i¢in iiniversite hastanesinin Etik Kurul’'undan (18/10/2016 tarih ve 34271
sayil1) ve ¢alismanin yapilacagi kurumdan yazili izin ve ¢alismaya katilan ebeveynlerden s6zel izin alinmistir.
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BULGULAR

Calismaya alinan ¢ocuklarin %59.1'1 erkek, %4.5’1 0-3 yas, %27.3°1 4-6 yas, %31.8°1 7-12 yas ve %36.4'i
13-18 yas araligindadir. Cocuklarin %91’ine karaciger, %4.5'ine kalp, %4.5'ine bobrek nakli ve %54.5'ine canlt
donorden nakil yapildigi, %77.3 {inlin transplantasyon sonrasi 1-5 y1l gectigi belirlenmistir. Annelerin %63.6's1 20-
39 yas araliginda, %36.4°1i 40 ve iistii yastadir. Annelerin %63.6's1, babalarin %9.1°1 okuryazar degil, %77.3'i dort
ve daha fazla ¢ocuga sahip ve %40.9'u orta diizeyde geliri bulunmaktadir.

Calismada her iki ebeveyni ile muayeneye gelen cocuklarin anneleri tarafindan sorular yanitlanmis,
caligmaya iligkin verilerin %100.0’{i annelerden alinmugtir.

Transplantasyon olan cocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikii incelendiginde; Bakim Verme Yiikii Olcegi
(BYO) puan ortalamasi 27.32 + 8.35 olarak saptanmustir (Tablo 1). Bakim verenlerin BYO’den aldiklar1 dlgek puan
ortalamalarina gore bakim verenlerin bakim yiikii durumlar1 incelendiginde; %77.3°1 hafif-orta derecede bakim
yiikiine, %4.5°1 orta-ileri derecede bakim yiikii oldugu saptanmustir.

Ebeveynlerin yasam kalitesi 6lgeginin fiziksel saglik skoru toplam puan ortalamasi 22.33+0.94, mental saglik
skoru toplam puan ortalamasi 26.19+1.31 olarak bulunmustur. Ailelerin yasam kalitesi dlgeginden, en diigiik mental
rol alt boyutundan 4.77+1.50, en yliksek fiziksel iglev alt boyutundan 25.90+4.78 puan aldiklar1 saptanmistir (Tablo
1).

Tablo 1. Bakim Verme Yiikii Olgegi ve Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyutlart Puan Ortalamalarimin Dagilimi

Olcek Min Max X+Sd
BYO* 14.00 46.00 27.32+8.35
SF-36

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

*BYO (Bakim Verme Yiikii Olgegi)

Tanimlayici 6zelliklere gore ebeveynin bakim yiikii 6l¢egi puan ortalamalar arasindaki farkin belirlenmesine
yonelik yapilan analizde; cocugun cinsiyeti, yasi, annenin yasi, ¢ocuk sayisi, gelir durumu, dondr, transplantasyon
sekli ve nakil sonrasi siiresi ile bakim yiikii puan ortalamasi arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik
bulunmamustir (Tablo 2, p>0.05).

Tablo 2. Tammlayici Ozelliklere Gore Ebeveynlerin Bakim Verme Yiikii Olgegi Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi
Tammlayici Ozellikler n X U p
Cocugun Cinsiyeti
Kiz 9 14.17 34.50 0.108
Erkek 13 9.65
Donor
Canli 12 9.92 41.00 0.209
Kadavra 10 13.40
Transplantasyon Sekli
Elektif 10 13.40 41.00 0.209
Acil 12 9.92
Nakil Sonrasi Siire
1-5y1l 17 11.21 37.50 0.694
6-10 yil 5 12.50
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Annenin Yasi

20-39 yas 14 12.57 41.00 0.305
40 ve {istii yas 8 9.63

Cocugun Yasi n X KW p

0-3 yas 1 6.50 5.002 0.172
4-6 yas 6 13.00

7-12 yas 7 9.21

13-18 yas 8 10.50

Ailedeki Cocuk Sayisi

Tek Cocuga Sahip 1 6.50 0.812 0.666
2-3 4 13.00

4 ve iistil 17 11.44

Aylik Gelir Diizeyi

Koti 6 11.5 0.660 0.719
Orta 9 10.44

Iyi 7 13.07

Tablo 3. Tammlayici Ozelliklere Gére SF-36 Yasam Kalitesi Olceginin Puan Ortalamalarimin Karsilastirilmasi

Demografik Ozellikler Fiziksel Saghk Skoru Test Mental Saghk Skoru Test
Cinsiyet

Kiz 14.33 U=33.0 7.00 U=34.0
Erkek 9.54 p=0.089 14.62 p=0.007
Donor

Canli 12.25 U=51.0 10.17 U=44.0
Kadavra 10.60 p=0.553 13.10 p=0.291
Nakil sekli

Elektif 10.60 U=51.0 13.10 U=44.0
Acil 12.25 p=0.553 10.17 p=0.291
Nakil Sonrasi Siire

1-5 yil 10.94 U=33.00 12.59 U=24.00
6-10 yil 13.40 p=0.457 7.80 p=0.147
Annenin Yasi

20-39 yas 12.29 U=45.00 10.07 U=36.00
40 ve iizeri yas 10.13 p=0.453 14.00 p=0.172
Cocugun Yasi

0-3 yas 21.00 KW=6.023 4.00 KW=2.949
4-6 yas 6.83 p=0.111 14.00 p=0.400
7-12 yas 11.86 9.57

13-18 yas 13.50 12.25

Ailedeki Cocuk Sayisi

Tek gocuk 21.00 KW=2.413 4.00 Kw=1.701
2-3 12.25 p=0.299 10.25 p=0.427

4 ve tistii 10.76 12.24

Gelir Diizeyi*

Kotii 7.33 KW=9.145 17.33 KW=8.655
Orta 9.22 p=0.010 11.33 p=0.013
Iyi 17.57 6.71

*Gelir diizeyi ebeveynin kendi ifadesidir.

Tanimlayic1 Ozelliklere gore ebeveynin yasam kalitesi Olgegi puan ortalamalari arasindaki farkin
belirlenmesine yonelik yapilan analizde; ¢cocugun yasi, annenin yasi, ¢ocuk sayisi, dondr, transplantasyon sekli ve
nakil sonrasi siiresi ile yasam kalitesi 6l¢egi fiziksel ve mental saglik 6zet puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark bulunmamustir (Tablo 3, p>0.05). Cocugun cinsiyeti ile mental saglik 6zet puani, gelir diizeyi
ile mental ve fiziksel saglik 6zet puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmustir (Tablo 3,
p<0.05).
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TARTISMA

Literatiirde pediatrik organ nakilli alicilarin ve ailelerinin yasam kalitesi ve bakim yiikii ile ilgili sinirli sayida
calisma bulunmaktadir. Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikiiniin belirlenmesine yonelik
yapilan bazi1 ¢aligmalarda (Altug, 2011; Kardas Ozdemir ve ark., 2009; Kogak ve ark., 2010), bakim yiikii puan
hafif ve orta dereceli olarak bulunurken, bazi calismalarda (Coskun, 2013; Inci & Erdem, 2010) ise yiiksek
bulunmustur. Organ nakli siirecinin karmasik bir siire¢ olmasi, ailenin siirecin her asamasina desteklenmesi
gerekliliginin bakim yiikii puanini etkiledigi diigiiniilmektedir. Bizim ¢alismamizda ise literatiirle uyumlu olarak
transplantasyon yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim verme yiikii 6l¢egi puan ortalamasi 27.32+8.35 hafif ve
orta dereceli olarak saptanmistir (Tablo 2).

Ozdemir ve ark (2009) kanserli gocuklarin ailelerinin bakim yiikiine bakildiginda annenin yasi, egitim
diizeyi, ¢ocuk sahibi olma durumu ile bakim yiikii puanlar1 arasinda anlamli bir farklilik saptanmazken, ailenin
gelir durumuna goére bakim yiikii arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli saptanmustir (Kardas Ozdemir ve ark.,
2009). Erdem ve arkadaslar1 (2013) kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinin bakim yiikiiniii inceledikleri
calismalarinda, ailelerin bakim yiikii puan ortalamalar1 ile annenin yas1, egitim durumu ve ev islerinde destek alma
durumunun arasinda anlamli fark saptanmamistir (Erdem ve ark., 2013). Karahan ve ark (2013) yaptig1 ¢calismada
cinsiyetin farki saptanmamisken, hastalarin yas ortalamasinda anlaml fark saptanmigtir (Karahan & Islam, 2013).
Aragtirmamizda organ transplantasyonu olan ¢ocuklar1 ebeveynlerin tanimlayici 6zellikleri ile bakim verme yiikii
Olcegi puan ortalamasi karsilastirildiginda ¢ocuklarin cinsiyeti, yaslari, donor, nakil sekli, nakil siiresi, annenin yast,
gelir diizeyi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptanmamis olup, literatiirle uyumlu sonuglar elde
edilmistir (Tablo 3).

Organ transplantasyonu olan ¢ocuklarin ve ailelerin yasam kalitesinin incelendigi ¢aligmalarda farkli
sonuglar elde edilmistir. Yapilan bazi ¢aligmalarda yasam kalitesi (Dalvand ve ark., 2017; Dolgun ve ark., 2013)
fiziksel ve mental saglik skor ortalamalar yiiksek bulunurken bazi ¢aligmalarda (Dehghani ve ark., 2012; Haavisto
ve ark., 2013) diistik bulunmustur. Calismamizda transplantasyon yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi
fiziksel saglik skoru toplam puan ortalamasi 22.33+0.94 mental saglik skoru toplam puan ortalamasi 26.19+1.31
olarak diisiik diizeyde oldugu saptanmustir (Tablo 2). Altug (2011) Karaciger nakli olan ¢ocuklarin ve ailelerinin
yasam kalitelerini, siireglerini etkileyen degiskenleri belirlemek amaciyla yaptigi ¢calismada; son donem karaciger
yetmezligi olan ¢cocuklara uygulanabilecek tek tedavi secenegi olan karaciger naklinin, sadece ¢ocugun hayatini
kurtarmakla kalmayip ¢ocuk ve ailenin yasam kalitesini olumlu yonde etkiledigi bildirilmektedir (Altug, 2011).
Sundaram ve ark (2007) karaciger ve bobrek nakli olan ergenlerin ve bakim verenlerin yasam kalitesini
incelendiginde nakil hastalarinin fiziksel ve psikolojik islevleri yiiksek bulunurken bakim verenlerin fiziksel
sagliktan ¢ok psikolojik sagliginin bozuk oldugu belirlenmistir (Sundaram ve ark., 2007).

Dehghani ve ark. (2012) karaciger nakli olan ¢ocuk ve ailenin yagsam kalitesine bakildiginda nakil olan ve
olmayan g¢ocuklar karsilastirildiginda yasam kalitesi anlamli olarak diisiik bulunmustur (Dehghani ve ark., 2012).
Haavisto ve ark. (2013) c¢ocuklarda kalp, bobrek, karaciger nakli sonrasi yasam kalitesini degerlendirdikleri
calismada nakilli ¢ocuklarin saglikli akranlarina gore daha kotii yasam kalitesine sahip oldugu saptanmistir
(Haavisto ve ark., 2013). Gritti ve ark (2013) karaciger nakli yapilan gocuklarin uzun vadeli sag kaliminda ve klinik
olarak stabil kronik karaciger hastaligi olan g¢ocuklarin saglikli yasam kalitesi karsilastirilmistir (Gritti ve ark.,
2013). Cocuklarin genel saglik durumunun koétii oldugu belirlenmistir. Karayurt ve ark (2015) yaptigi ¢alismada;
1996-2004 yillar1 arasinda karaciger transplantasyonu yapilan 0-18 yas grubu 27 ¢ocuk hastada okul basarisi,
depresyon, tedaviye uyum, ilag uyumu ve semptom deneyimleri incelenmistir. Cocuklarin %44.4’iiniin 20 ve daha
fazla giin okula gidemedigi, anksiyete, sinirlilik, yorgunluk ve konsantrasyonda gii¢liik yasadigi, immiinsupresif
tedavinin yan etkileriyle ilgili klinige bagvurunun yiiksek oldugu, %11’inin depresyon belirtileri gosterdigi
saptanmustir (Karayurt ve ark., 2015).

Dobbles ve ark (2010) tarafindan yapilan ¢aligmada; 23 bobrek transplantasyonu yapilmis addlesanin
depresyon, semptom deneyimi ve tedaviye uyum ve saglikla ilgili yasam kalitesi incelenmistir (Dobbels ve ark.,
2010). Adolesanlarin %17.4’tinde depresyon goriildiigi, sigara igme, yasa dis1 ilag kullanma, diyete uymama ve
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egzersiz diizeyinde azalma oldugu tespit edilmistir. Addlesanlarda goriilen semptomlar incelenmis ve en yliksek
oranda istahsizlik, yorgunluk, basagrisi, saglarda dokiilme, el ayaklarda sigiller goriildiigi bildirilmistir. Tyhs ve
ark. (2015) 23 galismanin incelendigi sistematik derleme ¢alismasinda; canlidan bébrek ve karaciger nakli yapilan
cocuklarin, vericilerin ve ailelerin psikososyal sorunlari incelenmistir. Alicilarin bagetme yeteneklerini ve akran
iliskilerini gelistirdigi ancak anksiyete, depresif semptomlara neden oldugu bildirilmistir (Thys ve ark., 2015).

Dew ve ark (2009) yapilan meta analizde 61 ¢alismada organ nakli yapilan ¢ocuklarin yasadiklari sorunlar
incelenmistir. Diisiik sosyoekonomik durum, ebeveynlerin ayri olmasi, ¢ocukta psikiyatrik bozukluk olmasi,
yetersiz aile baglarinin ve desteginin olmasi, ¢ocugun yasinin artmasi tedaviye uyumsuzlugu 6nemli oranda
arttirdigi belirlenmistir (Dew ve ark., 2009). Haberal ve ark (2000) Tiirkiye de bobrek nakli olan 56 ¢ocugun ileriki
yasantisi incelenmis ve hastalarin %56'sinin egitimlerine devam edemedigi belirlenmistir (Haberal ve ark., 2000).
Baran ve ark (2011) tarafindan 80 ¢ocugun karaciger naklinden sonraki biiylime ve gelisimine bakilmigtir. Biiyliime
ve gelismeye 6 ay ve 1,2,3,4 ve 5 yil sonrasinda bakilmstir. Karaciger naklinden sonra ilk 6 ayda biiytime hizli bir
artig gosterirken ilerleyen yillarda yavasglamaya gecmistir (Baran ve ark., 2011).

SONUC ve ONERILER

Calisgmamizda transplantasyon yapilmis ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam Kkalitesi diigiik, bakim yiikleri
hafif/orta derecedir. Transplantasyon yapilan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yagam kalitesinin ve bakim yiikiiniin
izlenmesi, ebeveynlerin ve ¢ocuklarin gii¢lendirilmesine yonelik ¢alismalarin yapilmasi énerilmektedir.

Finansal destek

Finansal destek alinmamustir.

Cikar catismasi

Cikar ¢atismasi bulunmamaktadir.

Yazar Katkilari: Tasarim/Design: A.A., H.K., A.O.; Veri Toplama veya Veri Girisi Yapma/Data Collection
or Processing: A.A., A.O.; Analiz ve Yorum/Analysis or Interpretation: A.A., H.K.; Literatiir Tarama/
Literature Search: A.A, H.K.; Yazma/Writing: A.A., HK., A.O.
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EXTENDED ABSTRACT

Introduction: Organ transplantation is an accepted treatment method for children with end-stage organ failure.
With advanced surgical techniques, medications used and studies on infection control, the survival time of children
undergoing organ transplantation has increased. It is essential to provide the care needed by the child and the family
during the transplantation process. This study was carried out to determine the quality of life and burden of care of
parents of children undergone a transplantation procedure.

Materials and Methods: This descriptive study was carried out with the parents of pediatric patients admitted to
organ transplantation unit in Sanliurfa province. Organ transplantation unit at the university hospital has been in service since
2013 and organ transplantation is only performed on adults, referral procedures and some controls of pediatric patients are
performed in this unit. The university is the only health centre in the province where the procedures of patients undergone
transplantation surgery are performed. In the study, no sample selection was made and all pediatric patients registered were
tried to be reached.

Parents of 22 pediatric patients residing in Sanliurfa province and had an organ transplant in an external centre constitute
the sample of the study. The data were obtained using the Descriptive Characteristics Questionnaire, Short Form — 36 Quality
of Life Scale and Caregiving Burden Scale. The data were collected by the researcher in the room of the hospital’s organ
transplant outpatient clinic using a face-to-face interview technique with the parent of pediatric patients. Before the interview,
the purpose of the study was explained to the parents and the interview lasted an average of 20 minutes. The data were evaluated
using descriptive statistics, Mann Whitney U and Kruskal Wallis tests in the SPSS 22.0 program. To conduct the study, the
permission of the ethics committee, institution and parents were obtained.

Findings: 59.1% of the children in the study were male, 4.5% were 0-3 years old, 27.3% were 4-6 years old, 31.8%
were 7-12 years old and 36.4% were between 13-18 years old. It was determined that 91% of the transplanted organs in children
was liver, 4.5% were the heart and ve 4.5% were kidney and that 54.5% were transplanted from living donors. The time after
the transplant is between 1-5 years in 77.3%, 6-10 years in 22.7%. 63.6% of the mothers are in the 20-39 age range, 36.4% are
40 or over. 63.6% of mothers and 9.1% of fathers are illiterate, 77.3% have four or more children and 40.9% have an average
income level.

According to the total score averages of the parents obtained in the Caregiving Burden Scale, it was determined that
their burden of care was 27.32+8.35 mild to moderate, and their quality of life, physical and mental health score averages were
22.33+0.94,26.19+1.31, respectively. According to the scale score averages of the caregivers from the caregiving burden scale,
77.3% of parents have a mild-moderate burden of care and 4.5% had moderate-severe burden of care.

It was determined that families scored 4.77+1.50 from the lowest mental sub-dimension of the quality-of-life scale, and
25.90+4.78 from the highest physical function sub-dimension from the quality-of-life scale. When looking at the distribution
of the burden of care score averages of the descriptive characteristics in children who underwent organ transplantation, no
significant difference was found in the average burden of care of the parents based on gender, donor, type of transplantation,
duration of transplantation and mother’s age (p>0.05).

It was determined that the gender of the child and income status of family affected the quality-of-life scores of the
parents (p<0.05).

Discussion: In this study, the average burden of care of the parents of transplanted children was found to be
27.32+8.35, mild and moderate. There is a limited number of studies in the literature on the burden of care of the parents of
children who underwent organ transplantation. It was determined that the burden of care of parents of children with chronic
diseases stated in the studies in the literature, was similar to the that of the parents of the children who underwent a
transplantation procedure. Inthis study, the quality of life of parents was found as low. Similar results were found in studies evaluating the
quality of life of parents of children who underwent organ transplantation (Sundaram ve ark. 2007; Dehghani ve ark. 2012).

Conclusion and Suggestions:
[1 Parents of children with organ transplantation have a poor quality of life.
[ The burden of care of parents of children with organ transplantation is mild/moderate.

[ Monitoring the quality of life and burden of care of parents of transplanted children is recommended.
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