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Amac: Arastirma, kronik hastaliga sahip cocuk-ergen
ve ebeveynlerin yasam kalitesi algilarini
degerlendirmek amaciyla yapilmistir.

Gereg ve Yontem: Calisma, bir Universitesi
hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Poliklinigine
basvuran ve ¢ocuk hastaliklari kliniginde Ekim 2011-
Subat 2012 tarihleri arasinda yatan kronik hastaliga
sahip 8-18 yas cocuk-ergen (n:71) ve ebeveynleri
(n:71) ile yaratilmustir. Veriler, Kisisel Bilgi Formu
ve Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi kullanilarak
toplanmistir. Verilerin analizi SPSS 15.0 paket
programinda degerlendirilmistir.

Bulgular: Olcekten aldiklar toplam puan ortalamasi
cocuklarin 55,8, ergenlerin 58,9'dur. Arastirmada 8-
12 yas grubu ¢ocugun yasam kalitesi algis
degerlendirme puanlari ile ebeveynlerin puanlari
arasinda cok gliclii dogrusal bir iligki oldugu
(r=0,908; p<0,01) ve en iyi uyumun psikososyal
saglk boyutunda oldugu gorilmustir (r=0,895).
13-18 yas ergen ve ebeveyni arasinda ise orta
diizeyde iliski saptanmistir (r=0,576; p<0,01).
Sonug: Cocuklarin degerlendirdikleri yasam kalitesi
algilari ile ebeveynlerin degerlendirdikleri yasam
kalitesi algilar arasinda pozitif yonde gticlii bir iliski,
ergenlerde ise orta diizeyde iliskili oldugu
saptanmistir. Bu nedenle calismada ebeveynlerin de
degerlendirildigi ve yasam kalitesini artirici hemsirelik
girisimlerinin uygulanmasi ile cocuk-ergen ve
ebeveynlerinin gereksinimlerini en iyi bicimde ortaya
cikarilmasinin gerekliligi vurgulanmustir.

Anahtar sozclikler: Adélesan, Cocuk, Ebeveyn,
Kronik hastalik, Yasam kalitesi
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Abstract

Objective: The aim of this study is to evaluate the
perceptions of the children-adolescents with chronic
diseases and their parents about the quality of life.
Materials and Method: The study was conducted
among 8-18 years old children and adolescents with
chronic diseases (n: 71) and their parents (n: 71),
who were admitted to the pediatric outpatient clinic
of a university hospital and hospitalized between
October 2011 and February 2012. Data were
collected through a “Personal Information Form”
and the “Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL)". The analysis of the data was performed
using SPSS 15.0 package program.

Findings: The mean total scores on the scale were
55,8 and 58,9 for children and adolescents,
respectively. It was seen that there was a very
strong linear relationship (r=0,908; p<0,01)
between the perception of quality of life scores for
8-12 years old children and their parents and the
optimal correlation was observed on psychosocial
health subscale (r=0,895). A moderate relationship
was identified between the scores for the
adolescents aged 13-18 years and the scores for
their parents (r=0,576; p<0,01).

Conclusions: A strong positive correlation was
found between the children’s and their parents’
perceptions of quality of life while a moderate
relationship was identified between the perceptions
of quality of life of the adolescents and their
parents. Therefore, the study emphasized that the
needs of the children-adolescents and parents
should be revealed in the best way through nursing
interventions aiming at improving the quality of life
and also taking the parents into consideration.

Key words: Adolescent, Child, Parents, Chronic
disease, Quality of life
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Giris

Kronik hastaliklar ve tedavisi, bireyin ve ailelerinin
yasam tarzinda degisikliklere neden oldugundan
yasam kalitesini dogrudan etkiledigi bilinmektedir
(1,2). Yasam kalitesi, icinde kiltlr, deger yargilar,
kisinin konumu ve amaclarini iceren, 6lim
slirecini de icerisine alan ve yasam boyu devam
eden saglga etki eden bozukluklar, saghk
algilayislari, bireyin fiziksel, fonksiyonel,
emosyonel ve sosyal faktérlerinin birlesimi sonucu
bireyin iyilik halinin bir anlatimi ve yasamin farkl
alanlarinda 6znel iyi olma, mutluluk, islevsel
yeterlilik, sosyal iyilik gibi bilesenlerinden olusan
ve yasam kosullari icinde elde edilebilecek kisisel
doyumun dizeyini etkileyen kisisel tepkileri
gosteren genis bir kavram olarak
tanimlanmaktadir (3,4,5).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) raporlarina gére
kronik hastaliklarin, diinyada tim &limlerin

% 63'linden sorumlu oldugunu bildirilmistir.
Turkiye'de ise 6llimlerin binde besinde ikinci grup
icerisinde yer alan kronik hastaliklarin (kalp damar
sistemi hastaliklari, solunum sistemi hastaliklar,
endokrin, nutrisyonel ve metabolik hastaliklar,
duyu organ bozukluklari, genitouriner sistem
hastaliklari, malign neoplazmalar, kas iskelet
sistemi ve norolojik bozukluklar vb.) sorumlu
oldugu ve hastalik ytikiiniin %81 oldugu
belirtilmistir (6). Cocukluk caginda ise kronik
hastaliklar farkhliklar géstermektedir. Dogumda
gorilebildigi gibi cocukluk déneminin herhangi
bir zamaninda da ortaya cikabilmektedir. Kronik
cocukluk hastaliklar dogumsal kalp hastaliklari,
epilepsi, kronik bobrek yetmezligi, karaciger
hastaliklari, kanserler, ortopedik sorunlar, hemofili,
astim gibi cok cesitli olabilmektedir (7,8).

Kronik hastaligi olan cocuk-ergenler, yalnizca
hastaligin belirtilerini azaltmaya calismakla
kalmayip, ayni zamanda cesitli etkenlere baglh
olarak sosyal, psikolojik, gelisimsel ve cevresel
sorunlan da hastaligin beraberinde
yasamaktadirlar (9). Bu sorunlara karsin kronik
hastaligi olan cocuklar normal yasantilarini
stirdlirmeye calismakta, ancak glinliik yasam
aktivitelerindeki kisitlamalar ve yasam tarzindaki
degisiklikler sonucu yasam kalitesi olumsuz yonde
etkilenmektedir (10). Ayni zamanda kronik
hastaligin cocukta yarattig sosyal ve psikolojik
sorunlar cocuga, aileye, hastaligin tipine, sosyal
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cevreye ve aldigi tibbi bakima gore degismekte
ve cocugun hastaliga uyumunu kolaylastirmakta
ya da zorlastirmaktadir. Hasta cocuklarin yasam
kalitelerinin belirlenmesi onlarin kendilerini nasil
hissettiklerini, glinlik yasam aktivitelerini nasil
yaptiklarini, hastalik durumlarini nasil
algiladiklarini ve hastaligin tedavisinden ne derece
etkilendiklerini kendi bakis acilaryla
degerlendirebilme olanagi saglamaktadir (11).

Cocuga kronik hastalik tanisi konuldugu zaman
aile tyeleri, cocugun durumu ve kendi icsel
duygular nedeniyle yas yasamaktadirlar. Ailenin
kronik hastaliga olan tepkilerinin, stres
diizeylerinin ve bas etme yontemlerinin cocugun
yasam kalitesini énemli 6lclide etkiledigine gore,
tiim aile bireylerinin dolayisiyla sosyal ¢evrenin
cocuk-ergen lzerindeki etkilerinin saglk
personelleri tarafindan géz 6niline alinmasi
gerektigi 6nemle belirtiimektedir (12,13). Bu
nedenle hemsireligin kronik hastaligi olan
cocugun bakiminda 6nemli bir yere sahip olmasi
beklenmektedir. Clinkii bu gocuklar hastaliklar ile
uzun dénem yasamakta ve bliyiime gelisme
dénemlerinde hastaliklar ve hastaligin getirdigi
olumlu ya da olumsuz sonuglarla yasamaktadirlar.
Sonug olarak yasam kaliteleri olumsuz
etkilenmekte ve yasamdan aldiklari doyum
azalmaktadir. Bu stireclerin sorunsuz atlanmasi ve
bir sonraki gelisimsel doneme saglikli gecilmesi
icin saglik bakim profesyonellerinden destek
almalar énemlidir. Bu destegi gerceklestirecek
olan en 6nemli bakim personeli ise hemsirelerdir.
Hemsireler yasam kalitesini artirmaya yonelik
bakimini olusturabilmek icin dncelikle cocugun
hastaligina kars fiziksel ve psikososyal
gereksinimlerini tanimlayabilmeli ve cocugun
hastalik ve tedaviye uyumunu saptayabilmelidir.
Saglikli ve hastalik ddnemlerinde cocugun zayif
yOnlerini ortaya cikarabilmeli ve yasamdan
etkilenme dlzeylerini saptayabilmelidir (6).
Hemsireler bakimi organize ederken cocuk ve
ergenin kronik hastalik karsinda gercekci hedefler
gelistirmelerine yardim edebilmeli, cocugun ve
ergenin benlik saygisini gelistirmesi icin aile ile
iletisime gecebilmeli, aile bireyleri arasinda etkili
iletisimin saglanmasi igin duygularini ifade
etmelerine yardim edebilmeli, cocugun ve ergenin
bagimsiziginin gelistirmesi ve desteklemesi icin
evde ve okulda aktif katilimini saglayabilmeli,
sosyal iligkileri destekleyici 6geleri ele
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alabilmedirler. Hemsireler tim bunlari planlarken
hastaliga karsi cocuk ve ailesinin genel durumunu
cok iyi gézlemlemeli ve cocuk-ergenin gelisimsel
dénemlerini g6z énlinde bulundurmalidir
(6,14,15). Sonug olarak, hemsirelikte yagam
kalitesine yonelik girisimler cocuk-ergen ve
ebeveyni rahatlatmaya yardim etme, uygun
bakim verme ve yasamin; biyolojik, psikolojik ve
sosyokdltirel yonln( iceren esenlik durumunu
ylkseltmeye yonelik yaklagimlardan olustugu
gorilmektedir (10,14).

Buna gore kronik hastaligi olan ¢ocuk ve
ergenlerin yasam kalitesine yonelik yapilan
calismalara gereksinim oldugu, 6zellikle
ebeveynlerin de gorislerinin ele alindig
calismalara gereksinim oldugu gorilmustir. Bu
nedenle cocuk-ergen ve ebeveynlerinin yasam
kalitesinin belirlenmesinin, cocuk-ergen hastalara
ve ebeveynlerine verilecek bakimin
planlanmasinda yasam kalitesi degisikliklerinin,
yasam kalitesini olumsuz etkileyen faktérlerin
bilinmesi ve saptanmasinin bireye yonelik
bittincll bakimin (bireysellestirilmis bttncdl
bakim) planlanmasina isik tutacagi
distintilmektedir.

Galismanin amaci; kronik hastaliga sahip cocuk-
ergen ve ebeveynlerin degerlendirdikleri yasam
kalitesi algilarinin belirlenmesidir.

Gerec ve Yontem

Arastirmanin tasarimi

Tanimlayici tipte olan bu arastirma, kronik
hastaliga sahip cocuk-ergen ve ebeveynlerin
yasam kalitesi algilarinin degerlendirilmesi
amaciyla, Ekim 2011 ve Subat 2012 aylarinda
Ankara ili sinirlari icerisinde bulunan bir Gniversite
hastanesinin Cocuk Sagligi ve Hastaliklari
Poliklinigine basvuran ve cocuk hastaliklari
klinigine yatan cocuk-ergenler ve ebeveynlerini
kapsamaktadir.

Arastirma evren ve 6rneklemi

Hastanenin cocuk sagligi ve hastaliklari
poliklinigine basvuran ve cocuk hastaliklari
kliniginde yatan kronik hastaliga sahip 124
cocuk-ergen ve ebeveynleri evreni kapsamis olup,
arastirmamiza katilmayi kabul eden ve iletisim
kurulabilen 71 cocuk-ergen ve ebeveynleri ile
yUratalmustar.
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Veri toplama araglan

Gocuk-ergen ve ailelerinin sosyo-demografik
ozelliklerini belirlemek amaciyla arastirmaci
tarafindan hazirlanan ve icerisinde cocuklarin yas,
cinsiyet, 6grenim diizeyi, kardes sayisi, anne ve
babalarinin 6grenim durumu, hastaligin tipi ve
durumunu, hastalik tanisini aldigi tarih ile
ebeveynlerin calisma ve gelir durumunu
belirlemeye yonelik 12 adet sorudan olusan

" Kisisel Bilgi Formu™ kullanilimistir.

Cocuklar igin Yasam Kalitesi Olcegi (CIYKO)
Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olceginde; 2-4, 5-7,
8-12 cocuk yas gruplari, 13-18 yas ergen ve
ebeveyn formlari bulunmakta ve her bir form 23
maddeden olusmaktadir. Cocuk-ergen ve
ebeveynin yanitlayacagi olgekteki tim yargilar
ayni maddelerden olugmaktadir. Cocuk-ergen
formlari gcocugun gelisim evresine uygun
maddeleri icermekte olup; cocugun anlayabilecegi
dil, Gglinch sahis kullanilarak kurulmustur (16).
Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi cocuk ve
ergenlerin son bir ayini sorgulamakta ve hicbir
zaman (100 puan), nadiren (75 puan), bazen (50
puan), siklikla (25 puan), hemen her zaman (0
puan) olmak tzere begsli Likert tipi isaretlemeyi
gerektirmektedir. Olcegin yarisindan fazlasi
doldurulmamis ise dlcek degerlendiriimeye
alinamamaktadir. Olcekten elde edilen puanlar
toplandiktan sonra doldurulan madde sayisina
boélinerek toplam puan elde edilmektedir.
Sonugta CIYKO toplam puani ne kadar ytiksek
ise, saglikla ilgili yasam kalitesi de o kadar iyi
algilanmaktadir. Cocuk ve ergen formlar ¢cocuk
ve ergenler tarafindan, ebeveyn formu ise ¢ocuk
ve ergenlerin anne ya da babasi tarafindan
doldurulmaktadir. Olcek, DSO'niin tanimladig
saglikliik halinin bilesenleri olan fiziksel saglik,
duygusal islevsellik, sosyal islevsellik ve okul
islevselligi alanlarini sorgulamakta ve puanlama
¢ alanda yapilmaktadir. Bunlar; Fiziksel Saghk
Toplam Puani (FSTP), Psikososyal Saglik Toplam
Puani (PSTP) ve Olcek Toplam Puanidir (OTP).
Psikososyal saglik alani, duygusal islevsellik ile
ilgili sorunlar (DIP), sosyal islevsellik ile ilgili
sorunlar (SiP) ve okul ile ilgili sorunlar (OiP)
olmak Uzere (¢ alt boyuttan olusmaktadir.
Olgegin ic tutarligini gdsteren Cronbach
katsayilari 0,80 ve 0,88 arasinda degismekte ve
glvenilir bir 6lcek oldugu gérilmektedir (16).
CiYKO'nin (8-12 yas) Tirkce gecerlilik ve
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guvenilirlik calismasi, Sénmez ve Basbakkal
tarafindan 2007 yilinda yapilmistir. Genel
toplamda ¢ocuk formu test uygulamasinda,
Cronbach alfa katsayisi 0,78 olarak belirlenmistir
(3). 13-18 yas CiYKO'nin gecerlilik ve giivenilirlik
calismasi ise Cakin Memik ve arkadaslari
tarafindan 2007 yilinda yapilmistir. Genel
toplamda ¢ocuk formu test uygulamasinda
Cronbach alfa katsayisi 0,82 olarak bulunmustur
(17).

Verilerin degerlendirilmesi ve analizi

Tam verilerin analizi icin SPSS 15.0 istatistik
programi kullanilmistir. Verilerin
degerlendirilmesinde cocuk-ergen ve
ebeveynlerin betimleyici 6zellikleri say, ylzde,
ortalama ve standart sapma seklinde
belirlenmistir. Arastirmada kronik hastaligi olan
cocuk-ergen ve ebeveynlerinin yasam kalitesi
6lcek ve alt boyutlarina iliskin puan ortalamalari t
testi ile karsilastinlmigtir. Cocuklar igin yasam
kalitesi 6lcegi puan ortalamalarinin hastalik
tanisina goére degisimini belirlemek tek yonli
varyans analizi kullaniimis ve bu degisimin hangi
alt boyutlarda oldugunu saptamak amaciyla ise
PostHoc testlerinden Tukey HSD testi
uygulanmistir. Ayni zamanda, ebeveyn tarafindan
degerlendirilen yasam kalitesinin ¢ocuk-ergenin
kendi degerlendirmesi arasindaki iliski Pearson
korelasyon ile incelenmistir.

Arastirmanin Etik Yonu

Gocuk-ergen ve ebeveynlerine arastirma ile ilgili
gerekli bilgiler verilmis olup katiimci onam formu
ile kendilerinden yazili onam alinmigtir.
Arastirmanin yapilabilmesi icin Ankara Universitesi
Etik Kurulu'ndan onay alinmis ve arastirmanin
yapilacagi Universite Hastanesi'nden yazili kurum
izinleri alinmigtir.

Bulgular

Tablo 1'de cocuk-ergenlerin tanitici ve
hastaliklarina iliskin 6zelliklerine yer verilmistir.
Gocuklarin yasam kalitesi algilari 55,8 +20,0 iken;
ergenlerin yasam kalitesi algilan 58,9+22,2
olarak saptanmistir (Tablo 2). istatistiksel olarak
anlaml olmamasina (p>0,05) karsin ergen
grubun yasam kalitesi algisi cocugun yasam
kalitesi algisindan daha ylksek bulunmustur. Ayni
zamanda her iki grupta da sosyal islevsellik alani
puani (69,9) diger alt gruplara gore yiksek olarak
bulunmustur.
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Hastalik tanisina gore cocuk-ergenlerin yasam
kalitesi algisi puanlarinin degisip degismedigini
belirlemek icin istatistiksel ydntemlerden tek
yonlii ANOVA ile degerlendirilmis ve buna gore
hastalik tanisi ile yasam kalitesi algisi 6lcek toplam
puani arasindaki farklihk istatistiksel olarak anlaml
bulunmustur (p<0,05). Olcegin alt boyutlarinda
ise yalnizca sosyal islevsellik alaninda hastalik
durumu ile arasinda anlamli bir fark
saptanmamistir (p>0,05). Ortaya cikan anlamli
sonugclarin hangi hastalik gruplarinda
farklilasmaya neden oldugunu belirlemek icin ise
coklu karsilastirma testlerinden Tukey HSD testi
kullanilmistir. Tukey HSD testinin sonuclarina gore
gozlenen anlaml farklilagsmanin epilepsi hastalig
ile ayn ayn karaciger, kalp ve 16semi hastaliklar
arasinda oldugu gorilmusttr. Bu farkliliklarin
Olcegin yalnizca fiziksel saglik alt boyutu ile
duygusal islevsellik alt boyutunda oldugu
gorulmastar.

Tablo 3'de cocuk-ergen ebeveynlerinin 6lcekten
aldiklari puan ortalamalar ve karsilastirmalari
verilmistir. Yapilan analizlere gore ergen
ebeveynlerinin yasam kalitesi algisi degerlendirme
puan ortalamasi (51,6+14,7) ve yasam kalitesi alt
Olgek puan ortalamalari, cocuk
ebeveynlerinkinden (50,0%20,2) biraz daha
ylksek bulunmus ancak istatistiksel olarak anlamli
fark bulunmamigtir (p>0,05).

Cocugun (8-12 yas) yasam kalitesi
degerlendirmesi ile ebeveynlerinin
degerlendirmeleri Pearson Korelasyon analizi ile
incelenmistir. Buna goére, cocugun yasam kalitesi
algisi degerlendirme puanlari ile ebeveynlerin
puanlarr arasinda ¢ok gliclii dogrusal bir iligki
oldugu belirlenmistir (r=0,90; p<0,01). Yasam
kalitesi 6lceginin alt boyutlarina gore en iyi
uyumun psikososyal saglk boyutunda oldugu
bulunmustur (r=0,89; p=0,00) (Tablo 4). Ergen
(13-18 yas) grubun yasam kalitesi
degerlendirmeleri ile ebeveynlerin
degerlendirmeleri arasindaki istatistiksel iliski ise
pozitif yonde orta diizeyde bulunmustur (r=0,57;
p=0,00). Yasam kalitesi alt boyutlari arasindaki
iliski ise en glcli duygusal islevsellik alt
boyutunda oldugu (r=0,70), en az uyumun ise
okul islevselligi alt boyutunda oldugu
bulunmustur (r=0,25) (Tablo 5). Tiim iliskiler
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,01).
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Tablo 1. Cocuk-ergenlerin tanitici 6zellikleri

Ozellikler (n:71)
Cinsiyet
Kiz
Erkek
Ogrenim durumu
ilkégretim
Ortadgretim
Kardes durumu
Tek cocuk
1-2 kardes
3 ve uzeri
Tibbi Tani
Bobrek hastaliklari
Karaciger hastaliklari
Kalp hastaliklari
Lésemi
Epilepsi
Astim
Diger*
Hastalik tanisini aldigi yas
0-2 yas
3-6 yas
7-12 yas
13 yas ve uzeri
Hastaneye yatis sikligi
15 giinde bir
Her ay
2 ayda bir
3 ayda bir
6 ayda bir
Toplam

8-12 yas 13-18 yas Toplam

N % N % N %
14 42,4 13 34,2 27 39,0
19 57,6 25 65,8 44 62,0
33 100,0 18 47,4 51 71,8
- - 20 52,0 20 28,2
6 18,0 - 6 8,5
18 55,0 21 55,0 39 55,0
9 27,0 17 45,0 26 36,5
9 27,2 23 60,5 32 45,0
5 15,2 6 15,8 11 15,5
5 15,2 2 5,3 7 99
4 12,1 2 5,3 6 8,5
4 12,1 - - 4 5,6
2 6,1 1 2,6 3 4,2
4 12,1 4 10,5 8 11,3
18 54,6 16 421 34 47,8
4 12,1 10 26,3 14 19,7
11 333 6 15,8 17 24,0
- - 6 15,8 6 8,5
3 9,0 6 15,8 9 12,7
7 21,2 14 36,8 21 29,6
2 6,1 2 53 4 5,6
9 27,3 10 26,3 19 26,8
12 36,4 6 15,8 18 254
33 100,0 38 100,0 71 100,0

*Tip 1 DM, HT, Hircburg Hast., FMF, Artrit, Kronik ileus

Tablo 2. Kronik hastalig olan cocuk ve ergenlerin CIYKO'den aldiklari puan ortalamalari ve karsilastiriimasi

Olgek Alt boyutlari
Fiziksel saglik toplam puani
Duygusal islevsellik puani
Sosyal islevsellik puani
Okul islevselligi puani

Psikososyal saglik toplam puani

Olgek toplam puani

Cocuk Ergen Test
8-12 yas 13-18 yas istatistigi
Ortalama= SS Ortalama=SS t p

559+26,0 57,2+27,3 -0,193 0,848
49,5+22 8 52,5+24,8 -0,516 0,607
65,7+24,0 72,8+20,8 -1,312 0,194
49,3+19,9 54,0+20,1 -0,96 0,341
549+19,1 59,8+20,5 -1,023 0,312
55,2+20,0 58,9+22,1 -0,711 0,481
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Tablo 3. Kronik hastalig olan cocuk-ergenlerin ebeveynlerinin CIYKO puan ortalamalari ve karsilastinimasi
Cocuklarin Ergenlerin Test
ebeveynleri ebeveynleri istatistigi

Olcek Alt boyutlan Ortalamaz= SS Ortalama=SS t p

Fiziksel saglik toplam puani 48,4+24,2 49,1+20,9 -0,131 0,896

Duygusal islevsellik puani 453+22.3 47,7+16,0 -0,527 0,601

Sosyal islevsellik puani 63,6+21,9 64,6+20,7 -0,19 0,851

Okul islevselligi puani 43,6+21,2 48,2+15,6 -1,048 0,298

Psikososyal saglik toplam puani 50,8+19,3 53,3%=15,1 -0,616 0,541

Olcek Toplam puani 50,0+20,2 51,6+14,6 -0,385 0,701

Tablo 4. Kronik hastaligi olan cocuk ve ebeveynlerinin yasam kalitesi alt boyutlari puanlari arasindaki iliski
Ebeveyn Fiziksel Duygusal Sosyal Okul Psikososyal
Cocuk saghk islevsellik | islevsellik | islevselligi | saglk toplam

toplam puani puani puani puani
puani

Fiziksel saglik toplam puani 0,803* 0,757 0,483 0,634 0,711
Duygusal islevsellik puani 0,882* 0,569 0,601 0,776

Sosyal islevsellik puani 0,881* 0,649 0,756

Okul islevselligi puani 0,703* 0,778

Psikososyal saglik toplam puani 0,895*

*Pearson Korelasyon Analizi, p<0.001

Tablo 5. Kronik hastaligi olan ergen ve ebeveynlerinin yasam kalitesi alt boyutlari puanlar arasindaki iligki
Ebeveyn Fiziksel Duygusal Sosyal Okul Psikososyal
Cocuk saghk islevsellik | islevsellik | islevselligi | saglik toplam

toplam puani puani puani puani
puani

Fiziksel saglik toplam puani 0,499* 0,539 0,371 0,037 0,422
Duygusal islevsellik puani 0,705* 0,466 0,231 0,601

Sosyal islevsellik puani 0,578* 0,333 0,694

Okul islevselligi puani 0,251* 0,474

Psikososyal saglik toplam puani 0,638

*Pearson Korelasyon Analizi, p<0.001

Tartisma

Bu calisma cocuk-ergen ve ebeveynlerinin yasam
kalitesi algilarinin belirlenmesine yonelik
tasarlanmistir. Elde edilen bulgulara gore,
ergenlerin yasam kalitesi algilari, cocugun yasam
kalitesi algisindan daha ylksek bulunmustur. Bu
durumu biligsel gelisimleri ele alinarak
degerlendirecek olursak beklenen bir durum
olabilecegi sdylenebilir. Piaget'ye goére 8-12 yas
cocuklar hentliz somut donemde olduklarindan
diistince bicimleri farklidir. Hastaligini anlamaya

baglar, ancak hala hastaligin yanlis bir sey
yapmaktan kaynaklandigini ve cezalandirma
olarak distnur. Hastaliktan algiladiklari duygulan
somut yakinmalarla tanimlayabilirler. Oliim
korkusu da bu dénemde gelismektedir.
Hastaliklarina iliskin suskunluk ve bu konuda
konusmama onlarin hastaliklarini 6limcdl olarak
algilamalarina sebep olur. 13-18 yas dénemdeki
ergenler ise Piaget'ye gore soyut donemde
oldugundan, bu dénemdeki cocuklar erigkinlere
daha yakin 6zellikler kazanmaya baslamiglardir.
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Problemlerle bas etmede daha iyi olabilir ve soyut
dustinebilirler (15). Dolayisiyla cocuk ve ergen
grubun biri somut dénemde digeri soyut
dénemdedir. Bu nedenle 8-12 yas ¢ocuklarin
yasam kalitesi algilarinin ergenlerden dustik
saptanmasi gelisimsel ddneminden kaynakli
olabilecegini distindiirmektedir. Calismada,
o6lcegin alt boyutlarinda ise hem cocuklarda hem
de ergenlerde sosyal islevsellik alaninda daha
ylksek yasam kalitesi algisina sahip olduklari
saptanmistir. Bu sonucu, psikososyal gelisim
kuramcisi Erikson'a goére degerlendirdigimizde,
arkadaslk ve akran grubunun bu yas
dénemlerinde 6ne ¢ikmasi ile ilgili oldugundan
kaynaklandigini diisiindirmektedir.

Yapilan calismalara bakilacak olursa; 8-12 yas
gurubu cocuklarin ve 13-18 yas ergenlerin
Olcekten aldiklar toplam puan ortalamasi her iki
grupta da 80,7 olarak bulunmustur (11). Cakin
Memik ve arkadaslarinin 2007 yilinda ergenlerin
yasam kalitesi algilarinin belirlendigi
calismalarinda 6lcek toplam puani 77,3 (17);
Varni ve arkadaglarinin 2003 yilinda yine
ergenlerde yaptiklarn calismalarinda ise 83,6
olarak bulunmustur (18). Bir diger calismaya gore
ise cocuk ve ergen formlarinda 6lcek toplam puan
ortalamasi 79,6 olarak saptanmistir (16). Cakin
Memik ve arkadaglarinin (2008) 8-12 yas grubu
saglikl ve hasta olan cocuklar ve ebeveynlerinin
yasam kalitesi algilarinin degerlendirildigi
calismalarinda ¢cocuk formunda 6élcek toplam
puan ortalamasini 77,1 olarak saptamistir (19).
Klotsche ve arkadaslar 2013 yilinda Juvenil
idiopatik Artrit hastalar ile yaptiklari
calismalarinda yasam kalitesi algilari toplam
puanini 75 olarak saptamiglardir (20). Sertcelik ve
arkadaslari 2018 yilinda dogustan kalp hastaligi
olan cocuklarda yasam kalitesini degerlendirdikleri
calismalarinda gocuklarin yasam kalitesi algilarinin
distik oldugunu ve 6zellikle psikososyal alt
boyutta anlaml diizeyde dustik oldugunu
belirtmiglerdir (21). 2018 yilinda yapilan bir
baska calismada ise kronik hastaliga sahip
cocuklarin yasam kalitesi algilarinin 60.57 ile
68.21 puan arasinda degistigi belirtilmistir (22).
Orak hiicreli anemisi olan ¢ocuklar ile yapilan
calismada ise cocuklarin yasam kalitesi algilari
75.40 olarak saptanmistir (23) Calismamizda
cocuk grubunun 6lgek toplam puani 55,3 olarak
saptanmisti. Tim bu sonuclara gére ¢alisma
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grubumuzun diger calisma gruplarina gére daha
distk yasam kalitesi algilarina sahip oldugu
soylenebilir. Bunun nedeni olarak, calisma
grubunun farkli tipte kronik hastaliklara sahip
olmasindan dolayi oldugu disliniiimektedir.

Yasam kalitesinin alt boyutlarina gore
inceledigimizde calismamizda en diislik puanin
duygusal islevsellik alaninda, en yiksek puanin ise
sosyal islevsellik alaninda oldugu saptanmisti.
Yagci-Kipeli ve arkadaglarinin 2012 yilinda kanser
tanisi almis 8-18 yas arasinda degisen hastalar ile
yaptiklari calismalarinda fiziksel ve okul islevselligi
alt boyutunda belirgin dustiklik oldugunu
saptamislardir (24). Durualp ve ark. (2010)
yaptiklar calismalarinda kronik hastaliga sahip
cocuklarin fiziksel saglik puan ortalamasi en
dustik, sosyal islevsellik puan ortalamasi ise bizim
calismamiz ile benzer bicimde en yiiksek diizeyde
bulunmustur (11). Sosyal islevsellik alaninda
cocuk ve ergenlerin kisiler arasi iliskileri ile
okuldaki yasantilarina iliskin bilgiler
edinilmektedir. Bu sonuclara gére cocuk ve
ergenlerin sosyal islevsellik alaninda ytiksek
puanlarin gérilmesinin aile ve arkadaslarindan
sosyal cevresinden 6nemli 6lclide destek aldiklari
soylenebilir.

Yasam kalitesi ile ilgili Ttrkiye'de yapilan
calismalarda ele alinan hasta gruplari ayni
hastaliga sahip cocuk ve ergenleri kapsamaktadir
(13,21,25). Yani yasam kalitesini degerlendirmek
istedikleri kronik hastaliga sahip cocuk-ergenler
secilirken tek bir kronik hastalik belirlenmis ve bu
hastaliga sahip cocuk-ergenlerin yasam kaliteleri
algilan belirlenmistir. Bu da ayni hastaliga sahip
bireylerin yasam kalitesi algilari arasinda uyum
olabilecegini diistindiirmektedir. Calismamizda ise
kronik hastaliga sahip farkl tanilan olan cocuk ve
ergenler ele alinmistir. Bu nedenle calismamizda
elde edilen sonuclara gére yasam kalitesi algisi
6lcek puanlari yazindaki calismalardan elde edilen
puanlardan daha dustik bulunmustur. Diger
taraftan fonksiyonel kisithlik durumunun yani
hastaligin goriinlr olmasinin yasam kalitesini
distrdigl dustinuldiglnde, bizim ¢alismamizda
da bobrek hastaligl ve karaciger hastaligi olan
cocuklarin cogunlukta olmasi ve bunlarin tipik dig
gorindgleri, bllylime ve gelismelerinde gerilik,
tedavi ve kontroller nedeniyle okula
devamsizliklarinin olmasi, astim ve migren gibi
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hastaliklarina gére daha yiiksek olmaktadir.
Bunun da diger calismalara gore bizim
calismamizda yasam kalitesi puan ortalamalarinin
daha dustik ¢cikmasina neden oldugu
dustintilmektedir. Bu nedenle ileride yapilacak
yasam kalitesi ile ilgili caismalarda hastalik
gruplarinin ayr ayrn degerlendirilmesinin daha
6zgll ve degerli sonuglar ortaya koyacagi
distinilmektedir.

Galismamizda istatistiksel agidan anlamli
olmamasina karsin ergen ebeveynlerinin yasam
kalitesi algisi degerlendirme puan ortalamasi,
cocuk ebeveynlerinkinden biraz daha yiiksek
bulunmustur. CIYKO ile yapilmis arastirmalara
baktigimizda Varni ve arkadaslarinin (2001) hasta
ve saglikli cocuk-ergenlerin yasam kalitesini
degerlendirdikleri calismalarinda, ebeveyn
formlarinda yasam kalitesi 6lcek toplam puan
ortalamasi 80,9 olarak bulunmustur (16). Yine
Varni ve arkadaslarin (2003) CiYKO'ne gére
cocuklarda yasam kalitesinin gecerlilik ve
guvenilirliginin degerlendirildigi calismalarinda
ebeveyn formlarinin yasam kalitesi 6lcek toplam
puani 79,4 olarak bulunmustur (18). Cakin
Memik ve arkadaslarinin (2007) CiYKO'nin 13-
18 yas ergen formunun gecerlilik ve
guvenilirliginin belirlenmesi amaciyla 230 saglikh
ve kronik hastaligi olan ergenlerde yapmis oldugu
calismada ebeveyn formunun toplam &lcek puan
ortalamasi 77,1 olarak bulunmustur (17). 8-12
yas grubu cocuk formunun gecerlilik ve
guvenilirliginin belirlendigi calismada ise ebeveyn
formunun 6lcek toplam puan ortalamasi 74,4
olarak saptanmistir (3). Sehlo ve Kampar'in
(2015) calismalarinda ise ebeveynlerin yasam
kalitesi algilari 75.20 olarak saptanmistir (23).
Galismamizda ise ergen ebeveynlerinin yasam
kalitesi 6lcek puani daha disiik bulunmustur.
Yapilan bu calismalar, calismamiz sonuglari ile
karsilastinldiginda, calismamizdaki ebeveynlerin
6lcek puanlarinin daha diisiik degerlendirdikleri
gorilmektedir. Bu durum ebeveynlerin
cocuklarinin hastaliklar ile micadele ederken ayni
zamanda kendi gereksinim ve yasantisi ile birlikte
cocuklarinin yasam kaliteleri algilarini daha dustik
belirlemesine neden olabilir.

Galismamizda cocuk-ergenin yasam kalitesi
algilari ile ebeveynlerinin degerlendirmeleri
arasindaki iliski incelenmis, cocuk ve ebeveyni
arasinda guicli bir iliski goriilmls ancak ergen ve
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ebeveyni arasinda orta diizeyde bir iliski oldugu
saptanmistir. Varni ve arkadaglarinin (2001)
calismalarinda, cocuk-ergen ve ebeveynler
arasinda 6lcek toplam puanina gére uyumun orta
derecede oldugu gorilmistir (16). Varni ve
arkadagslarinin (2003) bir diger calismasinda yasin
artmasi ile uyumun arttigi gosterilmistir (18).
Galismamizda ise cocuk grubunda ebeveyn ile
arasinda daha giclii bir uyumun oldugu
(r=0,908) ve bu durumun toplumumuzdaki aile
ici iligkilerinin kuvvetli olmasindan
kaynaklanabilecegi dustintlmustir. Cakin Memik
ve arkadaglarinin (2008) 8-12 yas grubundaki
calismasinda ise cocuk ve ebeveyn CIYKO
puanlan arasinda istatistiksel olarak anlamli,
dogru orantili ve orta-yiiksek diizeyde
korelasyonlarin bulundugunu belirtmislerdir (19).
Cakin Memik ve arkadaglarinin (2007) 13-18 yas
ergen ve ebeveynleri arasindaki toplam 6lcek
puanina gore uyumun orta diizeyde ve anlamli
oldugu saptanmistir (17). Bizim ¢alismamizda
Cakin Memik ve arkadaslarinin calismasina benzer
bicimde ebeveynler arasindaki iliski orta diizeyde
(r=0,576) bulunmustur. Santral sinir sistemi
timorll cocuklar ile yapilan bir aragtirmada
yasam kalitesi puanlar arasindaki uyumun tiim alt
olceklerle beraber pozitif yonde ylksek
korelasyonlara sahip oldugu bulunmustur
(r=0,78) (26). McClellan ve arkadaglarinin (2008)
orak hucreli anemi tanisi almig 84 cocuk ve ergen
ile yapmis oldugu bir calismada ¢ocuklar ve
ebeveynlerinin degerlendirdikleri yasam kalitesi
puanlarr arasinda gu¢li bir iligki oldugunu
belirlemislerdir (27). Olgek alt boyutlarinda ise
ozellikle fiziksel saglik ile psikososyal saglik
alaninda énemli bir iligki oldugunu saptamiglardir
(27). Galismamizda da gocuk ve ebeveynlerinin
hem 6lcek toplam puaninda hem de fiziksel saglk
ve psikososyal saglik alaninda glcli ve yliksek
iliskilerin oldugu saptanmig ve istatistiksel olarak
anlamli bulunmustur. Buna gére McClellan ve
arkadaslarinin calismasi ile calismamiz sonuclarinin
benzerlik gosterdigi gérilmektedir.

Yazina gore yasam kalitesi ile ilgili cocuk ve
ebeveyn degerlendirme sonuglarinin birbirine gok
yakin olmasi beklenmemektedir (2). Ancak
CiYKO ile yapilan calismalarin cogunda ebeveyn
ve cocuk formlari arasinda uyum oldugu ve bu
uyumun ise en fazla fiziksel saglik alaninda, en az
ise okul islevselligi ve sosyal islevsellik alanlarinda
oldugu belirtilmistir (13,18,26,27). Calismamizda
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ergenler ile ebeveynleri arasinda en az uyumun
okul islevselligi alaninda oldugu gorilmistir. Bu
sonucun ise ebeveynin cocukla birlikte okulda
olamamasi ve arkadas iligkilerini
gozlemleyememesi ve ergenin gelisimsel
ozelligine 6zgl aileden ¢ok akran iliskilerinin
6nemli oldugu ve bagimsizligini kanitlamaya
calistigindan aile iligkilerindeki uzakliktan
kaynaklandigi distnllmektedir. Yapilan diger
calismalar (13,16,17,19) incelendiginde ¢ocuk-
ergen ile ebeveynin degerlendirdigi yasam kalitesi
puan ortalamalar arasinda énemli 6lclide uyum
oldugu belirtiimektedir. Yazindaki calisma
sonuglari caismamiz destekler nitelikte olup,
cocuk-ergen ve ebeveynleri arasinda uyum
oldugu gorilmustar.

Sonug olarak, ¢calismamizda ¢ocuk-ergen
degerlendirmesi ile elde edilen yasam kalitesi
puanlari arasinda yalnizca sosyal islevsellik
alaninda yiiksek algilara sahip olduklari, diger
alanlarda ise daha dustik yasam kalitesi algilarina
sahip olduklar goriilmdstir. Bu nedenle cocuk-
ergenlerin dzellikle okul islevselligi alaninda
aileleri ile iliski kurulmali ve kontroller sirasinda ya
da hastanede yatis sirasinda hemsirelerin
hastalarina bitlncil yaklagim felsefesi ile
yaklasarak egitim durumunun sorgulanmasi ve
sorun oldugundan kuskulanildiginda ise sorunun
ve nedenlerinin tespitinin yapilarak ¢6ziim
onerileri sunulmasinin 6nemli olacagi
dustiniilmektedir. Diger bir yénden okul
hemsireliginin bu noktada ne derece 6nemli
oldugu ve okullarda atlanilmamasi gereken bir
meslek dali oldugu unutulmamalidir. Yine cocuk-
ergenlerin okul alaninda daha disiik yasam
kalitesi algilarina sahip olduklarindan okuldaki
diger cocuklarin bilin¢lendirilmesi ve bu konuda
okul hemsireliginin énemli rol olacagi
dustinilmektedir. Yas grubu dustlkce yasam
kalitesi algilarinin dustigu goérilmustir. Bu
nedenle kiiclik yas gruplarinda daha dikkatli
olunmalidir. Calismamizda gocuk ve
ebeveynlerinin uyumu kuvvetli olmasina karsin
ergen-ebeveynlerinin uyumu orta diizeyde
saptanmisti. Bu nedenle ergen ve ebeveynlerine
destek ve egitim verilmesinin 6nemli olacagi ve
aralarindaki iligkilerinin olumlu yénde
kuvvetlenecegi distinilmektedir. Kronik hastaliga
sahip cocuk ve ergenlerin hastaliklarinin
gruplandinldigi hastaliga 6zgli yasam kalitesini
etkileyen etmenlerin ortaya ¢ikarilmasinin daha
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6zgul ve degerli olacagi ve ebeveynlerinde yasam
kalitelerinin degerlendirilmesinin cocuklarin
buttincil bakiminin planlanmasinda énemli rol
oynayacag! distinilmektedir.

Arastirmaya, cocuk ve ergenlerin %42,7'si
katilmak istemedigi ya da Olcegi yanitlayacak
biligsel yeterlilige sahip olmadigi icin calismaya
katilmamistir. Bu nedenle elde edilen sonugclarin
genellenebilmesi icin daha genis popiilasyonlarda
calismalara gereksinim oldugu distnilmektedir.
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