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Ozet

Amag: Bebeklik déneminde siyanotik kalp hastaligi nedeniyle agik kalp ameliyati gegiren hastalarin, ergenlik dénemindeki yasam niteligi 6icegini ebe-
veynleriyle beraber degerlendirmek ve kendilik algilariyla birlikte fiziksel olarak saglikli kontrol grubuyla karsilastirmaktir.

Gereg ve Yontem: Bu calismaya 1989-1994 yillari arasinda Istanbul Universitesi Kardiyoloji Enstitiisii'nde dogustan siyanotik kalp hastaligi nedeniyle
ameliyat edilmis 53 hasta alind. istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakilltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu'ndan (Karar numarasi: D-005, Tarih:
10-11-2009) onay alinarak, hasta ve yakinlari onam formuyla bilgilendirildi. Grup 1 fiziksel olarak saglikli kontrol grubu (15 kisi, ort. yas: 19 yil, 8 ay),
grup 2 Fontan ameliyati uygulanan tek ventrikilli hastalar (20 hasta, ort. yas: 19 yil, 6 ay; 10°unda triklspit atrezisi, besinde intakt ventrikiler sep-
tumlu pulmoner atrezi, Gi¢tinde cift girisli sol ventrikil, birinde ¢ift ¢ikisl sag ventrikil, birinde ventrikiiler septal defekt ve pulmoner atrezi), grup 3 ise
diger dogustan siyanotik kalp hastaligi nedeniyle ameliyat olmus hastalardi (33 hasta, ort. yas: 19 yil, 2 ay; 18'inde buyik arterlerin transpozisyonu,
Galismada yasam niteligi ve kendilik algisi 6lcekleri kullanildi. Yasam niteligi 6lcegini hasta ve fiziksel olarak saglikli ergenler ile ebeveynleri ayri ayri
doldurdu. Kendilik algisi élcegini sadece hasta ve fiziksel olarak saglikli ergenler doldurdu. Yas ve kendilik algisi puanlarinin gruplar arasindaki karsi-
lastirmalar tek yonli varyans analizi (ANOVA) ile; coklu karsilastiriimalari ise LSD (Least Significant Difference) ile yapildi. Yasam niteligi degiskeni
normal dagilima sahip olmadig igin karsilastirmalar Kruskal-Wallis nonparametrik ANOVA testi ile, coklu karsilastirmalar ise Dunn testi ile yapildi.
Bulgular: Yas ve cinsiyet agisindan gruplar arasinda anlamli fark yoktu. Yasam niteligi 6lceginde, ilgili sorulara verilen yanitlarda gruplar arasinda ileri
derecede anlamli fark saptandi. Grup 2 ve 3 icin yasam niteligine yonelik yanitlar hem ebeveynlerde hem de ¢ocuklarda kontrol grubuna gére gok
daha olumsuzdu. Coklu karsilastirma testi ile gruplar kiyaslandiginda, grup 2 ve 3 arasinda anlamli fark saptanmadi. Ebeveynlerin gocuklarinin yasam
niteligi ile iliskili yanitlari, gocuklarininkinden istatistiksel olarak daha olumsuzdu (p<0,001). Kendilik algisi élgeginde ise 6zellikle grup 1 ve 3 arasinda
toplumsal kabul gérme, iliskilerdeki davranislar ve genel kendilik degeri agisindan anlamii fark vardi (sirasiyla; p=0,03, p=0,03 ve p=0,01). Grup 1 ve
2 arasinda saptanan tek anlamli fark ise iliskilerdeki davraniglarda gérildu (p=0,04).

Cikarimlar: Gelisen teknoloji ve artan cerrahi deneyim ile birgok agir dogustan siyanotik kalp hastaligi basariyla tedavi edilmekte ve hastalarin cogu
ergen yasa ulasmaktadir. Ancak bu kisilerde yasam niteligi ve kendilik algisi fiziksel olarak sagdlikl ergenlere gére daha olumsuzdur. Bu nedenle ergen-
lerin ve 6zellikle ailelerinin psikososyal destede gereksinimleri vardir. (Tiirk Ped Ars 2011, 46: 220-7)
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Summary

Aim: To assess together with their parents, the quality-of-life of the teenage patients who had undergone open heart surgery because of cyano-
tic heart disease during their infancy and to compare their self-perception to that of physically healthy control group.

Material and Method: This study includes 53 patients who had undergone operation for cyanotic congenital heart disease in Istanbul University,
Institute of Cardiology, between 1989-1994. The relatives and the patients were informed with a consent form approved by Istanbul University,
Cerrahpasa Medical Faculty, Clinical Studies, Ethics Commitee (Decree no. D-005, Date: 11-10-2009). Group 1 was the healthy control group (15
patients, median age: 19 years, 8 months), Group 2 included patients with single ventricle who had undergone Fontan procedure (20 patients,
median age: 19 years, 6 months; 10 of them had tricuspid atresia, five of them had pulmonary atresia with intact ventricular septum, three of them
had double inlet left ventricle, one of them had double outlet right ventricle, one of them had ventricular septal defect and pulmonary atresia), group
3 included patients who had undergone operation for congenital cyanotic heart disease (33 patients, median age: 19 years, 2 months; 18 of them
had transposition of the great arteries, 10 of them had tetralogy of Fallot, two of them had complete atrioventricular canal defect and pulmonary
stenosis, two of them had double outlet right ventricle, one of them had pentalogy of Fallot). In this study, the quality of life and self perception sca-
les were used. Quality of life scale was filled by patients, healthy adolescents and their parents separately. Self perception scale was only filled by
patients and healthy adolescents. The comparison of age and self perception scores between the groups was carried out with unidirectional
Analysis of variance (ANOVA) and the multicomparisons with LSD (Least Significant Difference). Since the quality of life variable does not have a
normal distribution, the comparions were carried out with Kruskal-Wallis nonparametric ANOVA test and the multicomparisons with Dunn's test.
Results: There was not a significant difference between the groups in terms of age and sex. In the quality of life scale (QOLS), for the replies to
related questions, a significant difference was determined between the groups. The replies of group 2 and 3 for about quality of life of both
children and the parents were far more negative when compared to those of the control group. When the groups were compared via multiple
comparison tests, there was no significant difference between group 2 and 3. The replies of the parents regarding their children's quality of life,
were statistically more negative than those of their children (p<0.001). Within the self perception scale, between group 1 and 3, there were
significant differences about the social acceptance, behaviours in relationships and general self perception (p=0.03, p=0.03 and p=0.01;
respectively). The most significant difference that was detected between group 1 and 2, was about the behaviour in relationships (p=0.04).
Conclusions: With the help of developing technology, and surgical experience, many complex cyanotic heart diseases are treated successfully and
most patients reach puberty. However the responses for quality of life and self perception paremeters of this group of patients are more negative than
those of the control group. Therefore, these adolescents and especially their parents may need psychosocial support. (Turk Arch Ped 2011, 46: 220-7)

Key words: Adolescent, congenital heart disease, cyanosis, quality of life, self-perception profile

Giris

Bin canli dogumda 8-12 oraninda gérilen dogustan kalp
hastaliklarinin dnemli komplikasyonlari konjestif kalp yeter-
sizligi, hipoksi ve siyanozdur. Siyanoz; deri venlerindeki indir-
genmis hemoglobinin 5 g/100 mL Uzerine ¢ikmasiyla ortaya
cikar. Siyanoza yol agan dogustan kalp hastaliklari; blyuk
arterlerin transpozisyonu, Fallot tetrolojisi, total anormal pul-
moner ventz dénus, trikUspit atrezisi, intakt ventrikiler sep-
tumlu pulmoner atrezi, hipoplastik sol kalp sendromu, trun-
kus arteriyozus, tek ventrikil, ¢ift ¢ikisli sag ventrikil ve atri-
yal izomerizmlerdir. Bu karisik kalp anomalilerinin erken
taninmasi, yardimci ve/veya tim dizeltme ameliyatlar ile
yenidogan ya da sOt cocuklugu ddneminde giderilmesi
yasamsal éneme sahiptir. Hastalarda bir yandan disik kan
oksijen duzeyi bir yandan da kardiyopulmoner “by pass” in
yan etkileri basta beyin olmak Uzere birgok sistemi olumsuz
etkilemektedir (1, 2). Birgok karisik dogustan kalp anomalisi-
ne tim dlzeltme ameliyatlari uygulanirken, tek ventrikilli
hastalara yardimci bir girisim olarak bilinen Fontan ameliyat
uygulanmaktadir. Fontan ameliyati ile sistemik venéz dénus
pulmoner sisteme yoénlendirilir ve tek ventrikllin sistemik
dolasimi devam ettirmesi saglanir. Fontan ameliyati yapilan
hastalar, metabolik ve hormonal etkenler ve disik doygun-

luk orani gibi sorunlar nedeni ile diger dogustan siyanotik
kalp hastaliklarindan ayri degerlendiriimektedirler.

Diinya Saglik Orgiiti'ne gére saglik; fiziksel, ruhsal ve sos-
yal agidan tam iyilik halidir. Tam iyilik halinin ne olduguna iliskin
yapilan tanimlama ¢alismalari yasam niteligi kavramini ortaya
¢lkarmis, yasam niteligi kisaca bireyin kendi durumunu, kiltari
ve degerler sistemi icinde algilamasi olarak dzetlenmistir (3, 4).
Gecen ylzyilin sonlarinda saglikla ilgili veri, Klinik ¢calisma ve
yeni tedavi sonuglarinin degerlendirilmesinde kisisel bakis agi-
sini 6n planda tutan saglikla ilgili yasam niteligi kavrami 6nem
kazanmistir. Erken yaslarda yasam niteligini iyilestirmeye y6ne-
lik girisimlerin, daha ileride olusabilecek yasam niteligi sorunla-
rindan korunma ya da sorunlari énleme agisindan yararli ola-
cagl, tedavi ile ilgili yénlendirmelerde doktorlara yol gésterecegi
bildirimektedir (5). Bir hastaligin ve sagaltiminin hastada yarat-
tig! etkilerin, hasta tarafindan algilanisi olarak tanimlanan sag-
Iikla ilgili yasam niteligi terimi hastaligin ciddiyetine ve hastanin
yapisal 6zelliklerine gdre degisiklik gdsterir (6).

Amacimiz; bebeklik déneminde dogustan siyanotik kalp
hastaligi nedeniyle acik kalp ameliyati uygulanmis ergenle-
rin, ebeveynleriyle birlikte fiziksel ve psikososyal islevsellikle-
ri Uzerinde yogunlagsmak ve kendilik algilarinin ne diizeyde
oldugunu belirleyerek olumsuzluklar karsisinda neler yapila-
bileceg@i konusuna 11k tutmaktir.
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Gerec ve Yontem

istanbul Universitesi Kardiyoloji Enstitiisirnde dogustan
siyanotik kalp hastaligi nedeniyle 1989 ve 1994 yillar arasin-
da ameliyat edilmis 53 hasta c¢alismaya alindi. Yakinmasi ve
kronik hastalik dykusl olmayan, muayenesi normal, fiziksel
olarak saglikli 15 kisi (8 erkek, 7 kiz; ort. yas: 19 yil, 8 ay) ise
kontrol grubu (grup 1) olarak belirlendi. Fontan ameliyatl 20
hasta (10 erkek, 10 kiz; ort. yas: 19 yil, 6 ay) grup 2'i, diger
dogustan siyanotik kalp hastaligi nedeniyle ameliyat edilen 33
hasta (20 erkek, 13 kiz; ort. yas: 19 yil, 2 ay) grup 3’U olustur-
du. Hastalarin kalp anomalileri, uygulanan ameliyatlar ve ame-
liyat yaslari Tablo 1’de verilmistir. Fontan ameliyati uygulanan
hastalara Fontan éncesi yapilan yardimci girisimsel yéntemler
ve ameliyatlar ile bunlarin uygulanma yaslari; iki olguda balon
atriyal septostomi [1 giinlik (1), 2 giinlik (1)], 11 olguda Glenn
santi [0-1 yas (6), 1-2 yas (4), 2-3 yas (1)], bes olguda Blalock-
Taussig sant [4 aylik (1), 1-2 yas (3), 2-3 yas (1)], bir olguda
pulmoner bant (1 aylik); diger dogustan siyanotik kalp hasta-
larina uygulanan yardimci girisimsel ydntemler ve ameliyatlar
ile bunlarin uygulanma yaslari ise; dért olguda balon atriyal
septostomi [1 glnllk (2), 2 gunlik (2)] ve yedi olguda Blalock-
Taussig sant [0-1 aylik (4), 2 aylik (2), 4 aylik (1)] idi. Tek ven-
trikdl anomalisi olan 20 olgudan besine klasik Fontan (sag atri-
yum-pulmoner arter arasi anastomoz) uygulanirken, 15 olgu-
ya total kavapulmoner anastomoz yapildi. Bunlardan yedisi
kalp ici (lateral) tlinel, sekizi kalp disi tinel seklinde uygulandi.
Kalp disi tiinel icin U¢ hastada tip greft, bes hastada ise oto-
log perikard kullanildi. Diger karisik kalp anomalisi olan 33
olguda ise hastaligin tipine gére tim dizeltme ameliyatlan
(Senning, Jatene, Rastelli vs.) yapildi. Grup 2'de kardiyopul-
moner “by pass” slresi 56,55+16,02 dak. iken, grup 3'de
83,88+33,64 dak. olarak saptandi. Her iki hasta grubu arasin-
da kardiyopulmoner “by pass” streleri agisindan (t=3,397; ser-
bestlik derecesi (s.d)= 51; p<0,001) anlamli derecede fark
vardi. Hastalar olagan poliklinik izlemleri sirasinda rastgele
secildi. Yasam niteligi élgeg@ini hasta ve fiziksel olarak saglikli
ergenler ile ebeveynleri ayri ayri doldurdu. Kendilik algisi dlce-
gini ise sadece hasta ve fiziksel olarak saglikli ergenler dol-
durdu. Her iki konuda farkli soru gruplarina 15 dak. i¢cinde
yanitlar verildi. Calismamiz igin istanbul Universitesi
Cerrahpasa Tip Fakiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan
(Karar numarasi: D-005, Tarih: 10.11.2009) onay alinarak,
hasta ve yakinlari onam formuyla bilgilendirildi.

Yasam niteligi 6lcegi (Quality of life inventory)

Yasam niteligi de@erlendirmesi icin Varni ve ark. (7) 1999
yilinda gelistirdigi, daha sonra Turkce gegerlilik ve guvenilirlik
calismasinin yapildigi gocuklar icin yasam niteligi 6l¢egi ergen
formu kullanildi (8,9). Olcek fiziksel, duygusal, sosyal ve okul
ile ilgili islevselligin sorgulandigi dért alt bélimden olusmakta-
dir. Bu dort alt bélumden fiziksel iglevsellik béliminde sekiz,
duygusal islevsellik, sosyal islevsellik ve okul ile ilgili sorunlar

boliminde beser soru vardir. Bunlar gocuk ve ebeveynlere
yénelik sorulardir. Yanitlar icin bes secenekli Likert tipi yanit
6lcegi kullanilir (O=higbir zaman, 1=nadiren, 2=bazen, 3=sik-
likla, 4=her zaman). Fiziksel iglevsellik bdlimundeki sekiz
maddenin puanlari toplanarak madde sayisi olan sekize bélU-
nir ve fiziksel saglik toplam puani elde edilir. Psikososyal sag-
g1 olusturan; duygusal islevsellik bdlimindeki bes, sosyal
islevsellik bdlimundeki bes, okul ile ilgili sorunlar bdlimindeki
bes maddenin puanlarinin, her birinin kendi iginde toplanmasi
ve toplam madde sayisi olan bese bélinmesiyle her biri i¢in
ayri ayri toplam puanlar elde edilir (10).

Ergenler icin kendilik algisi profili (EKAP)
(Self-perception profile for adolescents)

Harter (11) tarafindan gelistiriimis olan ¢ocuklar i¢in ken-
dilik algisi profilinin ergenler icin dizenlenmis seklidir.
Ergenler icin kendilik algisi profilinin ingilizce kaynaginda i¢
tutarhhgi ifade eden alfa katsayisi boyutlara gére 0,78 ile
0,92 arasinda degismektedir (11). Sahin ve Glveng’in (12)
EKAP’I Turkgeye uyarlayarak yaptiklari arastirmada, alfa
katsayisi 0,88 olarak bulunmus; tg¢ hafta arayla 130 kisilik bir
drneklem grubunda gercgeklestirilen test-tekrar-test gtivenirlik
katsayisi ise 0,87 olarak saptanmistir. Turkiye’de 197 lise
dgrencisiyle EKAP kullanilarak yapilan bir baska pilot aras-
tirmada guvenilirik degerlendirmesinde test-tekrar-test
guvenilirlik katsayilar (2 haftalik bir arayla) 0,75 ile 0,87 ara-
sinda, i¢ tutarlilik ise 0,77 ile 0,90 arasinda bulunmustur (13).

Ergenler icin kendilik algisi profili toplam 45 sorudan olu-
san likert tipi bir dlcektir. Ana basliklaryla dokuz alt élgcek
icinde birbirine yakin beser sorudan olusur. Maddelerde iki
farkli kisiligi tanimlayan iki farkli ctimle bulunmaktadir. Profili
dolduran kisiden 6énce iki gruptan hangisine girdigine karar
vermesi, sonra bu ciimlenin kendisine tamamen mi yoksa
kismen mi uydugunu isaretlemesi istenir. Ancak bilinmelidir
ki olumsuzluktan kastedilen psikolojik bir bozukluk degildir.
Gunku "dusuk kendilik algisi sendromu" gibi psikiyatrik
bozukluk yoktur. Kendilik algisi élgutlerine verilen yanitlarda
1 puan; kendini degerli gérmemek, 2 puan; kismen degerli
gérmemek, 3 puan; degerli gérmek, 4 puan ise ¢ok degerli
gérmek anlamina gelmektedir. Bu alt dl¢ekler ve neyi 6lgtik-
leri asagida 6zetlenmektedir:

1. Okul yeterliligi: Bu alt dlgek cocuklarin okul basarisi
konusunda kendilerini nasil algiladiklarini ve ne derecede
zeki bulduklarini élgmektedir.

2. Toplumsal kabul gérme: Burada cocuklarin arkadas-
lari tarafindan kabul gérmeleri, begenilmeleri ve etrafindaki-
ler tarafindan ne kadar cok sevildikleri élgtimektedir.

3. Atletik yeterlilik: Kisinin spordaki basarisini ve atletik
yeterlilik algisini degerlendirmektedir.

4. Fiziksel goériintiim: Kisinin kendi gérinimleri ve
bedenlerinden ne derecede memnun olduklarini 8lgmektedir.

5.Is yeterliligi: Kisinin yaptigi iste ne derece beceriye
sahip oldugunu, yarim ginlik isleri yapmaya her an hazir
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olup olmadiklarini ve varsa iglerini ne kadar iyi yaptiklarina
olan inanclarini degerlendirmektedir.

6. Romantik cekim: Kisinin begendigi sahislar tarafin-
dan ¢ekici bulunup bulunmadigini ve ¢ikmak istedigi kisilerle
cikip ¢cikmadigini dlgen sorulardir.

7. lligkilerdeki davranislar: Kisinin kendi davranigindan
ne kadar memnun oldugunu, kendinden beklenen ya da dogru
olani ne kadar yaptigi ile ilgili algisini degerlendirmektedir.

8. Yakin arkadaslik: Kisisel dislince ve sirlarini payla-
sabilecegi yakin arkadasliklar kurma becerisiyle ilgili algilar
Slctlmektedir.

9. Genel kendilik degeri: Bir kisi olarak kendini ne kadar
sevdigi ve surdigl yasamdan ne kadar memnun oldugu ele
alinmaktadir. Kisinin kendi deg@erlerine iliskin yargilari deger-
lendirilir. Tek basina deg@erlendiriimesinin dahi dnemi vardir.

Istatistiksel analiz
Verilerin degerlendiriimesinde Windows icin SPSS (SPSS

Inc., Chicago, IL, USA) 16.0 kullanildi. Gruplarin cinsiyete
gore siklik dagihmlarn ki-kare testi ile degerlendirildi. Ameliyat

gecirmis iki grup hastanin kardiyopulmoner “by pass” sureleri-
nin kargilastirimasinda student's t testi kullanildi. Yas ve ken-
dilik algisi puanlarinin gruplar arasindaki karsilastirmalar tek
yonli varyans analizi (ANOVA) ile; coklu karsilastiriimalari ise
LSD (Least Significant Difference) ile yapildi. Yasam niteligi
degiskeni normal dagilima sahip olmadigi i¢in karsilastirmalar
Kruskal-Wallis nonparametrik ANOVA testi ile ¢oklu karsilas-
tirmalar ise Dunn testi ile yapildi. TUm hipotez testlerinde
anlamlilik dlizeyi p<0,05 olarak kabul edildi.

Bulgular

Gruplar arasinda yas ve cinsiyet acisindan istatistiksel
anlamli fark saptanmadi (sirasiyla; p=0,56, p=0,73). Yasam
niteligi 6lcegi sorularina verilen yanitlarin gruplar arasinda
Kruskal-Wallis nonparametrik ANOVA testi ile istatistiksel
karsilastirimasi yapildiginda; hepsinde hem g¢ocuk hem
ebeveyn formlarinda anlamli fark gérildd (Tablo 2). Dunn’in
coklu karsilastirma testi ile gruplarin karsilastiriimasi yapil-
diginda ise grup 1-2 ve grup 1-3 arasinda anlaml fark géru-
lirken (p<0,05); grup 2-3 arasinda anlamli fark saptanmadi

Tablo 2. Yasam niteligi agisindan gruplar arasindaki farkhliklar.
Grup 1 Grup 2 Grup 3 Kruskal-Wallis Coklu karsilastirma testi
Ort.=SS Ort.=SS Ort.=SS nonparametrik ANOVA testi (Dunn testi)
Fiziksel islevsellik E 93,9+3,0 69,0+22,0 66,0+24,8 K.W.=18,175 Grup 1-2  *p<0,05
s.d.=2;65 Grup 1-3  *p<0,001

*p<0,001 Grup 2-3  p=0,62
C 90,0+11,1 66,2+21,5 68,2+23,6 K.W.=13,269 Grup 1-2  *p<0,05
s.d.=2 Grup 1-3  *"p<0,05

*p=0,001 Grup 2-3 p>0,05
Duygusal islevsellik ~ E 92,316,5 66,5+22,6 66,0+26,0 K.W.= 16,087 Grup 1-2  *p<0,05
s.d.=2 Grup 1-3  *p<0,05

*p<0,001 Grup 2-3 p>0,05
C 89,6+12,1 72,7£18,3 66,9+22,5 K.W.= 14,607 Grup 1-2  *p<0,05
s.d.=2 Grup 1-3  *p<0,05

*p=0,001 Grup 2-3  p>0,05
Sosyal islevsellik E 92,6+7,7 68,7£22,4 73,4+23,8 K.W.=11,277 Grup 1-2  *p<0,05
s.d.=2 Grup 1-3  *p<0,05

*p<0,001 Grup 2-3 p>0,05
C 91,3+14,5 76,0+20,3 81,9+19,9 K.W.= 8,004 Grup 1-2  *p<0,05
s.d.=2 Grup 1-3  *p<0,05

*p=0,018 Grup 2-3  p>0,05
Okul yasantisi E 92,3+5,9 68,7+22,0 69,0+17,6 K.W.=20,063 Grup 1-2  *p<0,05
s.d.=2 Grup 1-3  *p<0,05

*p<0,001 Grup 2-3 p>0,05
C 88,6+13,2 63,7+20,3 71,9154 K.W.= 18,355 Grup 1-2  *p<0,05
s.d.=2 Grup 1-3  *p<0,05

*p<0,001 Grup 2-3 p>0,05

“Istatistiksel anlamlilik var. s.d.: Serbestlik derecesi; G: Gocuk; E: Ebeveyn
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(p>0,05). Ebeveynlerin gocuklarina ydnelik yasam niteligi
yanitlarindaki yaklagimlarinin ¢ok daha olumsuz oldugu
g6rildi (p<0,001).

Kendilik algisiyla ilgili olarak ergenlerin verdikleri yanitlar-
da; tek yonli varyans analizine gére genel kendilik degeri
(p=0,05) disinda gruplar arasinda anlamli fark saptanmadi
(Tablo 3). Ancak c¢oklu karsilastirma testi LSD ile incelendi-
ginde 6zellikle grup 1 ve 3 arasinda toplumsal kabul gérme,
iliskilerdeki davraniglar ve genel kendilik degeri agisindan
anlaml fark géraldu (sirasiyla p=0,03, p=0,03 ve p=0,01).
Grup 1 ve 2 arasinda saptanan tek anlamli fark ise iligkiler-
deki davraniglarda géraldu (p=0,04).

Tartisma

Dogustan kalp hastaligi olan ve bu sebeple bebeklik
déneminde agik kalp ameliyati uygulanan ergenlerde goz-
lemlenen islev bozukluklari Gzerinde durulmasi gereken bir
konudur. Hastalar kendi davraniglarini, saglikli ergenlere

benzer degerlendirme egiliminde olsalar da, ebeveynleri ve
digerleri, hastalarin yasam niteligini, saglkli topluma oranla
olumsuz olarak degerlendirmektedirler. Bunun nedeni; ailele-
rin 6zellikle annelerin icgtdusel olarak, cocuklarinin dogdu-
gu ilk glinden itibaren kronik kalp hastalikli olduklari distn-
cesiyle duygusal karamsarlik icinde olmalari ve onlari
yasamlarinin her evresinde daha farkli gbézlemlemeleridir
(14). Dogustan kalp hastalikli cocuklar Uzerinde en son yapi-
lan nérogelisimsel calismalar; sadece dusunsel islevleri
degil, ayrica psikososyal uyum ve yasam niteligini degerlen-
direrek bu hastalarin ve ailelerinin kargilastiklar zorluklarin
degerlendirmesini yapmaktadir (14,22).

Cerrahi bilgi ve deneyimin, teknolojiye kosut olarak son
30 yilda énemli dlglide ilerlemesiyle her yil artan sayida kalp
ameliyatl gecirmis olan bebek biyumekte, okul yasantisina
baslamakta ve hatta ergen yasa gelmektedir (15). Karisik
kalp anomalisi olan hastalarda, ameliyat sonrasi hayatta
kalanlarda yasam niteligini iyilestirme ihtiyaci belirginlesmis-
tir (16,17). Hastalarin hepsi, kronik kalp hastalikli olmanin

Tablo 3. Kendilik algisi agisindan gruplar arasi farkliliklar

Grup 1 Grup 2 Grup 3 Tek yonlii varyans analizi Coklu karsilastirma testi
Ort.=SS Ort.+SS Ort.=SS (ANOVA) (LSD)

Okul yeterliligi 2,62+0,58 2,68+0,57 2,80£0,77 F(2:65=0,42 Grup 1-2 p=0,82
p=0,65 Grup 1-3 p=0,40

Grup 2-3 p=0,51

Toplumsal kabul gérme 2,50+0,52 2,75+0,53 2,90+0,66 F(2:65=2,25 Grup 1-2 p=0,24
p=0,11 Grup 1-3 *p=0,03

Grup 2-3 p=0,37

Atletik yeterlilik 2,52+0,48 2,28+0,56 2,3340,73 F(265=0,65 Grup 1-2 p=0,27
p=0,52 Grup 1-3 p=0,35

Grup 2-3 p=0,76

Fiziksel gérinim 2,66+0,39 2,87+0,57 2,60£0,74 Fee5) =1,15 Grup 1-2 p=0,35
p=0,32 Grup 1-3 p=0,73

Grup 2-3 p=0,13

is yeterliligi 2,56+0,61 2,49+0,46 2,55+0,49 F(2:65=0,26 Grup 1-2 p=0,68
p=0,76 Grup 1-3 p=0,82

Grup 2-3 p=0,46

Romantik cekim 2,52+0,43 2,70£0,46 2,59+0,56 F(2:65=0,56 Grup 1-2 p=0,30
p=0,57 Grup 1-3 p=0,64

Grup 2-3 p=0,46
iliskilerdeki davranislar 2,44+0,61 2,84+0,45 2,83+0,61 F(2:65 =2,75 Grup 1-2 *p=0,04
p=0,07 Grup 1-3 *p=0,03

Grup 2-3 p=0,95

Yakin arkadaslik 2,68+0,62 3,07£0,65 2,92+0,76 F:5=1,31 Grup 1-2 p=0,11
p=0,27 Grup 1-3 p=0,27

Grup 2-3 p=0,46

Genel kendilik degeri 2,61+0,35 2,85+0,65 3,06+0,64 F(2,65)=3,08 Grup 1-2 p=0,25
p=0,05 Grup 1-3 *p=0,01

Grup 2-3 p=0,20

“Istatistiksel anlamlilik var
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getirdigi psikolojik strese yillarca maruz kalirlar (18). Guncel
pek cok calismada, kalp hastaligi olan okul ¢agi ¢ocuklarin-
da dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu gibi tanilarda
yayginlasma oldugu gérilmekle birlikte, 6zellikle okul basari-
sini degerlendirmede d8gretmenler ve ebeveynlerin fikirlerine
yer verilmedigi gértlmektedir (19,20). Calismamiza, ¢ocuk-
larinin her dénemine sahit olan ebeveynler de dahil edildi ve
verdikleri yanitlarla, kronik hastalikli gocuklarinin yagsam nite-
likleri konusunda daha fazla karamsar olduklari gérildi. Bu
nedenle hastalar ebeveynleriyle birlikte bir bitin olarak
degerlendirilmelidir.

Onemli bir diger konu da; yayinlanan calismalarin gogun-
lukla, kiiciik hasta gruplarina ya da tek bir kalp sorunu olan-
lar Gzerine odaklanmis olmasidir (21,22). Bebeklikte ve
cocuklugun ilk yillarinda, gelisimin dinamik dogasindan dola-
y1, bu dénemde elde edilen degerlendirmelerin 6ngdrl gecer-
liligi sinirhidir (23). Bu nedenle ¢alisma gruplarimizi gocukluk
dénemini yeni tamamlamis ergenler olusturdu. Sorunlarin
6nem ve derinligini anlayabilmek icin, dogustan kalp hastali-
g1 olan ¢ocuklarin nérogelisimsel sonuglarinin degerlendiril-
mesi, okul ¢ag! ve daha sonrasinda uzun dénem izlem gerek-
tirmektedir. Bu konu, ayni calisma grubu tarafindan farkl
dénemlerde, blyik arterlerin transpozisyonu nedeniyle arte-
riyal switch ameliyati (Jatene) olan 60 cocuk hasta Uzerinde-
ki uzun dénem arastirmalarda irdelenmistir (24,25). Yaslari 7-
14 yil arasinda degisen hastalarla yapilan calismada, hasta-
larin %55’inde ilgi alani, motor ve bilissel islevler, akademik,
dil, konugma, noérolojik gelisim ve hatta sosyal iglevsellik alan-
larinda eksiklikler géralmastur (24). Bu oran ¢ocuklarin ortala-
ma yasi 5 yil 4 ay olan dénemdeki degerlendirmelerinde sap-
tanan eksikliklerin (%26) iki katidir (25).

Dogustan kalp hastaligi olan ¢ocuklar, saglikli bir gtinliik
yasam icin gerekli olan kisisel ve sosyal beceri bozuklugu
riski altindadirlar. Majnemer ve ark. (26) cocuk islevsel
bagimsizlik élcimi kullanarak dogustan kalp hastaligi olan
bes yasindaki ¢ocuklarin kisisel bakim ve sosyal bilis konu-
sunda zorluklar yasadiklarini belirtmiglerdir. Shillingford ve
ark. (27) karisik kalp anomalili 5-10 yaslar arasindaki cocuk-
larda yaptiklar ¢calismada; bu cocuklarin %49’unun destek-
leyici akademik hizmet aldiklarini ve %15’inin 6zel siniflara
yerlestirildigini bildirmislerdir. Bilinmelidir ki cocugun istekleri
yas ilerledikge degistiginden, bireyin bu konularla ilgili tatmin
degerlendirmesi de degisebilir. Diger taraftan dogustan kalp
hastaliginin ciddiyeti, yasam niteligini éngéremez, érnegin;
Ternestedt ve ark. (28) uzun sureli bir izlem ¢alismasinda,
yasam niteliginin Fallot tetralojisi olan hastalarda, atriyal sep-
tal defekti olan hastalara oranla daha iyi oldugunu gdéster-
mislerdir. Bu konuda; sosyal ¢evre ve ailenin hasta cocuga
yaklagiminin sosyokdltirel gercevede etkin olabilecegi kani-
sina varilmistir.

Galismamizda ergenlerin ve onlarin ebeveynlerinin
yasam niteligini, fiziksel saglik ve psikososyal saglik (duygu-
sal ve sosyal islevsellik, okul yasantisi) ydninden inceledigi-

mizde; tamaminda fiziksel olarak saglikli ergenlere gore
olumsuz bulgular saptanmistir. Bu durum o kisilerin ve aile-
lerinin yasam niteliginden yoksun olduklarini gésterir. Yillar
6nce aclk kalp ameliyati olmus ergenlerin kendilik algisi
sorularina verdikleri yanitlar incelendiginde ise ézellikle sag-
hikh ergenler ve tek ventrikil disinda siyanotik kalp hastaligi
olanlar arasinda toplumsal kabul gérme, iliskilerdeki davra-
niglar ve genel kendilik de@erleri agisindan olumsuz yénde
farkliliklar géralmustar. Fontan ameliyatl uygulanan tek ven-
trikullu hastalarin kalp sorunlarinin daha ciddi olmasina kar-
sin, kendilik algilarinin diger siyanotik kalp hastalarindan
daha olumlu bulunmasi, tek ventrikilli hastalarin kardiyo-
pulmoner “by pass” surelerinin diger dogustan siyanotik kalp
hastalarindan daha kisa olmasina baglanabilir. Gérildigu
lzere olgularin cogu durumunun farkindadir. Toplum icinde
olumlu ya da olumsuz birtakim kiyaslamalara maruz kalarak,
cevreleriyle olan iligkileri bozulmakta ve kendilik deg@erlerini
kaybetmektedirler. Bu nedenle; bu hasta gruplarina yasam
niteligi ve kendilik algisi élcimleri yaparak glnlik hayatlari-
na saglayacagi katkilari séyle siralayabiliriz:

1-Klinik izlemi gerceklestiren ekibin, hastay! sadece kar-
diyolojik élcumler ile degil, biyolojik, ruhsal ve sosyal bir
bitlnlik icerisinde degerlendirebilme olanagi.

2-Hastanin doktorlar tarafindan “anlasiliyor ve énemse-
niyor olma” duygulanimi, dolayisiyla karsilikli giiven duygu-
sunun kuvvetlenmesi.

3- Olceklerle belirlenen olumsuz yanitlar dogrultusunda has-
tanin olasi psikiyatrik yardim gereksinimini gecikmeden sapta-
yabilme ve yardim icin ergen psikiyatristine ydnlendirebilme.

Yasamlarinin erken dénemlerinde ¢ocuklarinin karsilasti-
g1 yasamsal bir saglk sorununun, ebeveynlerin ruhsal haya-
tinda olusturdugu kayginin yillar gecse de izlerini stirdriyor
olmasi calismamizin en dikkate deger bulgularindan birisidir.
Bu sonu¢ dogrultusunda cevresel etkenlerin birincil halkasi
olarak ailenin tibbi izlem surecine dahil edilmesi gerekmek-
tedir. Ayrica; Uzerinde kurgu yapilmayacak derecede énemli
ve ilging bir konu olan ebeveynlerin yasam kaygisi konusun-
da ergenlere gore daha olumsuz bildirimlerde bulunmasi
bagimsiz bir arastirmada enine boyuna incelenmelidir. Bu
hastalarin ruhsal sagaltimi mutlaka aile baglaminda planlan-
malidir. ik basamakta konunun uzmanlari rehberliginde aile-
leri biraraya getirip destek gruplari olusturulabilir. Daha ileri
destege ihtiyac duyanlara da aile terapisi uygulamak gerekir.
Arastirmada ulastigimiz veriler sonucunda hasta grubunda-
ki ergenlerin izleminde ¢ocuk ve ergen psikiyatristlerinin de
aktif rol oynamasi gerekliligi gun yuzine ¢ikmistir. GUnku
kendilik algisi ve yasam niteligi puanlarindaki diistklik dep-
resyon ve kaygl bozuklugu gibi dnemli psikiyatrik bozukluk-
larin belirtileri olabilir. Klinikler arasi kurulacak bu baglamda-
ki isbirligi, ergenin fiziksel ve ruhsal saghgi agisindan yasam-
sal 6neme sahiptir. Elde ettigimiz bu verilerin, ileride yapila-
cak konuyla ilgili daha kapsamli ¢alismalara bir basamak
olmasini tmit etmekteyiz.
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