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BiLDIiRIiM

Enstitii tarafindan onaylanan Yiiksek Lisans tezimin tamammi veya herhangi bir
kismin1 basili veya dijital bigimde arsivleme ve asagida belirtilen kosullar dahilinde
erisime agma iznini KTO Karatay Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle,
Universiteye verilen kullanim haklar1 disindaki tiim fikri miilkiyet haklarim bende
kalacak ve gelecekteki caligmalar (makale, kitap, lisans, patent vb.) i¢in tezimin
tamaminin veya bir boliimiiniin kullanim haklar1 yalnizca bana ait olacaktir.

Tezimin biitliniiyle kendi ¢galigmam oldugunu, bagkalarinin haklarin1 ihlal etmedigimi ve
tezimin tek yetkili sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim.Telif hakki bulunan ve
sahiplerinden yazili izinle kullanilmasi zorunlu olan kaynaklari, yazili izin alarak
kullandigimi ve istenildiginde izinlerin suretlerini Universiteye teslim etmeyi taahhiit
ederim.

Yiiksekogretim Kurulu tarafindan yayimlanan “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda
Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erisime A¢ilmasma iliskin Yonerge” kapsaminda, tezim,
asagida belirtilen kosullar haricince, YOK Ulusal Tez Merkezi ve KTO Karatay
Universitesi Acik Erisim Sisteminde erisime acilir.

[ |Enstitii / Fakiilte Yonetim Kurulu karar1 ile tezimin erisime acilmasi mezuniyet
tarihimden itibaren 2 yil ertelenmistir.'

[ |Enstitii / Fakiilte Yonetim Kurulunun gerekgeli karari ile tezimin erisime acilmasi
mezuniyet tarihimden itibaren ... en fazla 6 ay..ertelenmistir.

[ 1Tezimle ilgili gizlilik karar1 verilmistir.**
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' MADDE 6(1) Lisansiistii tezle ilgili patent basvurusu yapilmasi veya patent alma siirecinin devam
etmesi durumunda, tez danigsmanimin Onerisi ve enstitli anabilim dalinin uygun goriisii lizerine enstitii
veya fakiilte yonetim kurulu iki yil siire ile tezin erisime agilmasinin ertelenmesine karar verebilir.

*MADDE 6(2) Yeni teknik, materyal ve metotlarmn kullanildig1, heniiz makaleye doniismemis veya patent
gibi yontemlerle korunmamis ve internetten paylasiimast durumunda 3. sahislara veya kurumlara haksiz
kazang imkani olusturabilecek bilgi ve bulgulari igeren tezler hakkinda tez danismaninin 6nerisi ve enstitii
anabilim dalinin uygun goriisii iizerine enstitli veya fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli karari ile alt1 ay1
agmamak tizere tezin erisime acilmasi engellenebilir.

*MADDE 7(1) Ulusal ¢ikarlar1 veya giivenligi ilgilendiren, emniyet, istihbarat, savunma ve giivenlik,
saglik vb. konulara iligkin lisansiistii tezlerle ilgili gizlilik karari, tezin yapildig1 kurum tarafindan verilir.
Kurum ve kuruluslarla yapilan igbirligi protokolii ¢er¢evesinde hazirlanan lisansiistii tezlere iliskin gizlilik
karart ise, ilgili kurum ve kurulusun Onerisi ile enstitii veya fakiiltenin uygun goriisii izerine {iniversite
yonetim kurulu tarafindan verilir. Gizlilik karar1 verilen tezler Yiiksekogretim Kuruluna bildirilir.

* MADDE 7(2) Gizlilik karar1 verilen tezler gizlilik siiresince enstitii veya fakiilte tarafindan gizlilik
kurallar1 ger¢evesinde muhafaza edilir, gizlilik kararinin kaldirilmasit halinde Tez Otomasyon Sistemine
yiiklenir.

i



ETIiK BEYAN

KTO Karatay Universitesi Lisansiistii Egitim Enstitiisi Tez Hazirlama ve Yazim
Kurallarma uygun olarak Unvani Prof. Dr.Sema BUYUKTASKAPU SOYDAN
danismanliginda tarafimdan {iretilen bu tez/proje c¢aligmasinda; sundugum tiim veri,
enformasyon, bilgi ve belgeleribilimsel etik kurallar1 ¢ergevesinde elde ettigimi, tiim
degerlendirme, analiz, bulgu ve sonuglar1 bilimsel usullere uygun olarak sundugumu,
tez caligmasinda yararlandigim kaynaklarm tiimiine bilimsel normlara uygun bigimde
atifta bulunarak kaynak gosterdigimi, tezimin kaynak gosterilen durumlar disinda
0zgilin oldugunu bildirir, aksi bir durumda aleyhime dogabilecek tiim hak kayiplarini
kabullendigimi beyan ederim.
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Hayatlarimin  belirli bir dénemi hastane koridorlarindan gegmis, tiim minik

yiireklere ithaf edilmigtir.
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OZET

Merve Cagr1 COT BALCI
5-9 Yas Araligindaki Siiregen Hastaligi Olan Cocuklarin Yasam Kalitesi
Incelenmesi
Yiiksek Lisans Tezi

Konya, 2022

Bu arastrmanin genel amaci, siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu cocuklarin yasam
kalitesi iizerinde psikolojik dayaniklilik diizeyleri ve demografik ozelliklerin (yas,
kardes sayisi, hastanede yatma siiresi, hastalik tiirii) yordayici etkisinin incelenmesidir.
Ayrica, aragtirma kapsaminda siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu ¢ocuk ve ebeveynin
yasam kalitesi algilar1 ile cocugun demografik oOzelliklerine (aile tiirii,kardes
sayisi,dogum sirast,kronik hastaliga sahip kisiler cinsiyet, ailenin gelir durumu )gore
yasam kalitesinin farklilasip farklilasmadiginin incelenmesi amaglanmistir. Arastirmanin
caligma grubu amagl 6rnekleme yoluyla belirlenen,Konya ilinde siiregen hastaligi olan
5-9 yas grubu 250 cocuk ve ebeveyni ile yapilmistir. Arastirma kapsaminda; ¢ocuklar
icin ‘Kisisel Bilgi Formu’, ‘Yasam Kalitesi Olgegi’ ve ‘Psikolojik Saglamlilik Olgegi’,
ebeveynler icin ‘Yasam Kalitesi Olgegi Cocuk Formu® kullanilmistir. Verilerin analizi,
coklu regresyon analizi yontemlerinden amagh oOrnekleme  kullamilarak yapilmigtir.
Arastirma bulgular1 incelendiginde, 5-9 yas grubu siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin
yasam kalitesi diizeyini yordayan etmenlerin; yas, kardes saysi1, hastaneye yatma siiresi,
hastalik tiirii ve psiklojik dayaniklilik oldugu tespit edilmistir.Yas ve psikolojik
dayaniklilik arttikga yasam kalitesinin arttigikardes sayisi ve hastaneye yatma siiresi
artikca yasam kalitesinin azaldig1 tespit edilmistir.Ebeveynlerin c¢ocuklar1 icin
bildirdikleri yasam kalitesi algilarinda ¢ocuklara kiyasla diisiik degerlendirdikleri
belirlenmistir. Demografik degiskenlerde ¢ocuklarin yasam kalitesi diizeyinin cinsiyete
gore farklilasmadigi, ailede baska kronik hastaliga sahip kisilerin varligi, kardes
sayisinin artmasi ve genis ailede biiyiiyen ¢ocuklarin yasam kalitelerinin diisiik oldugu ,

aile de gelir durumunun arttik¢a yasam kalitesinin yiikseldigi tespit edilmistir.
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Anahtar Kelimeler: Siiregen hastaligi olan ¢ocuklar ,yasam kalitesi ,psikolojik
dayaniklilik.
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ABSTRACT
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Investigation of Quality of Life of Children aged 5-9 with Chronic Disease
Master’sThesis

Konya, 2022

The general aim of this study is to examine the predictive effects of psychological
resilience levels and demographic characteristics (age, number of siblings, length of
hospital stay, type of disease) on the quality of life of children aged 5-9 years with
chronic diseases.In addition, within the scope of the research, it was aimed to examine
whether the quality of life differs according to the perceptions of the quality of life of
the children aged 5-9 years and their parents, and the demographic characteristics of the
child (family type, number of siblings, birth order, people with chronic diseases, gender,
income status of the family). The study group of the research was carried out with 250
children aged 5-9 years with chronic diseases and their parents in Konya province,
which was determined by purposeful sampling. In the scope of the research; 'Personal
Information Form', 'Quality of Life Scale' and 'Psychological Resilience Scale' were
used for children, and 'Quality of Life Scale Child Form' was used for parents. Analysis
of the data was carried out using purposive sampling, one of the multiple regression
analysis methods. When the research findings are examined, it is seen that the factors
that predict the quality of life of children aged 5-9 years with chronic diseases are; Age,
number of siblings, duration of hospitalization, type of disease and psychological
resilience were determined. It was determined that the quality of life increased as age
and psychological resilience increased, and the quality of life decreased as the number
of siblings and hospitalization time increased. evaluated were determined. In
demographic variables, it has been determined that the quality of life of children does
not differ according to gender, the presence of people with other chronic diseases in the
family, the increase in the number of siblings and the low quality of life of children
growing up in extended families, and the higher the income level of the family, the

higher the quality of life.
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1. GIRIS
1.1. Problem Durumu

Stiregen hastalik, giinliik yasam aktivitelerini sinirlayan uzun siireli, tedavi edilemez bir
durum veya mevcut semptomlar olarak tanimlanir (Halfon,2010).Normalden sapan veya
kotiilesen, kalici sakatlik birakabilen, kendi kendine iyilesmeyen ve tamamen tedavi
edilemeyen, patolojik degisikliklere bagli olarak ortaya ¢ikan, ve en az alt1 ay boyunca
izlenen bakim gozetim ve denetim gerektiren tibbi bir durum olarak tanimlanir
(Kiligarslan Tortiner,2017). Cocuklarda kronik hastaliklar ¢esitlidir ve en yayginlari
arasinda;, dogustan kalp hastaligi, astim, epilepsi artrit, diyabet, , yarik damak/dudak,
serebral palsi, kanser, down sendromu orak hiicreli anemi, hemofili, distoni kas
distrofisi, kistik fibroz ,noral tiip kusurlar1 ve bronkopulmoner displazi gibi cesitli

olabilmektedir (Torpy vd., 2010;Cavusoglu,2015).

Kronik bulasici olmayan hastaliklar (kardiyovaskiiler, kanser, kronik solunum yolu)
diinya capinda baslica Olim nedenleridir (WHO,2014). Son yillarda kronik
hastaliklardan muzdarip ¢ocuk ve yetigkinlerin sayist artmustir. Cocukluk c¢agindaki
Oliimlerin 6nde gelen bes nedeninden birinin kronik hastaliklar oldugu belirlenmistir
(Hoyertet,vd.,2006 ). Cocuklarin yaklasik %20'sinin kendilerini, ailelerini ve toplumu
olumsuz etkileyen kronik hastaligi vardir (Van der Lee vd., 2007 ).

Kronik hastaliklar artikk sadece sanayilesmis {ilkelerde degil, tiim gelismislik
diizeylerindeki iilkelerde goriilmektedir (Durualp, vd.,2010; Acar,2011). Amerika
Birlesik Devletleri'nde ¢ocuklukta kronik hastalik prevalansi artmaya devam ettigi ve
her 5 cocuktan 1'inde giinliikk islevlerini etkileyen kronik bir hastalik oldugu
belirlenmistir (Van Cleave, vd.,2010).Tiirkiye’de gecen son yirmi yilda kronik hastalig1
olan ¢ocuklarin sayisinda 6nemli 6l¢iide artis olmustur. Cocuklarda kronik hastaliklarin
goriilme sikligi on ii¢ yasin altindaki niifusta %10-15arasinda oldugu tahmin
edilmektedir. Eger zihinsel, duyusal, 6grenme ve davranissal sorunlari olan ¢ocuklarda
buna dahil edilirse hastaligin goriilme siklig1 %30-40’a yiikselebilir (Cavusoglu, 2013).
Er’in yaptig1 calismaya gore 2002 yili “Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi” sonuglarina
gore; “0-19 yas arasi yaklasik 700 bin ¢cocugun kronik hastaliginin oldugu” belirtilmistir
(Er,2006)



Kronik hastaliklar insan saghigmi etkileyen ciddi saglik sorunlar1 olmakla birlikte,
bireylerin yasamlarmda bir takim kisitliliklara ve yeti yitimlerine yol agmakta ve bunun
sonucunda sosyal yasamda bireylerin saglik algilar1 bozulmakta,bagimsizliklar1 azalir,
hastaneye yatis siklig1, komplikasyon gelisme riski ve buna bagli 6liim oranlar1 artabilir
(Cakir, vd., 2010;Tiirkmen 2012; Hangerlioglu 2014).

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin sayisi giderek artiyor ve yetiskinlige ulasiyor (Perrin,
vd., 2007).Kronik hastaligi olan cocuklar i¢in yiiksek kaliteli hastalik yOnetimi
saglamak cok Onemlidir (Forrest, vd., 2018).Kronik bir hastalikla biiyiiyen ¢ocuklar
genellikle bir takim zorluklarla karsi karsiya kalirlar, cocugun gelisiminde ve sosyal
yasaminda biiyiikk sorunlara neden olabilir (Armbrust vd.,2016).Cocuklarda kronik
hastaliklarin neden oldugu sosyal ve psikolojik sorunlar ¢ocuga, aileye, hastaligin
tiiriine, sosyal ¢evreye ve alinan tibbi bakima gore degisir ve ¢ocugun hastalifa
uyumunu etkileyebilir (Er,2006).

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklar, saglikli yasitlarina gore hayatlarinda memnun ve mutlu
olmadiklar1 belirlenmistir (Post, 2005 ). Cocuklarda kronik hastalik motor, bilissel
sosyal duygusal ve dil gelisimi gibi gelisimsel doniim noktalarinda gecikmelere yol
acmaktadir.Bu gecikmeler ekonomik, sosyal yiikk ve kisisel mutsuzluk duygusu

nedeniyle ¢ocugu, aile iiyelerini ve bir biitiin olarak ulusu etkiler (Lim, 2020).

Diinya saglik orgiitii sagligi, yalnizca hastalik ve sakatligin olmayis1 degil, bedenen,
ruhsal ve sosyal yonden tam bir iyilik hali (WHO,1995) olarak bir biitiin seklinde
degerlendirmistir. Yasam kalitesi, “genel yasam doyumu” olarak tanimlanan genel ve
Oznel bir kavramdir (Moons vd.,2006).Yasam kalitesi ve saglik kavramimnin tanimi
olduk¢a benzerdir ve i¢ icedir. Saglkla ilgili yasam kalitesi saglik durumuyla ilgili
genel iyilik halini tanimlar (Varni, Limbers, Burwinkle, 2007).Saglikla ilgili yasam
kalitesi;yasamin fiziksel, psikolojik, sosyal ve biligsel yonlerini iceren ¢ok boyutlu bir
kavramdir (Cummins, vd.,2005; Schalock,vd.,2002).

Kronik hastaligt olan cocuklar, yasamlarmin ilerleyen donemlerinde de fiziksel,
duygusal, sosyal ve biligsel sorunlara kars1 daha savunmasizdir (Pinquart ve Shen, 2011;
Maurice-Stam, vd.2019).cocuklarda saglikla ilgili yasam kalitelerinin incelenmesi,
sagliklarinin ve gelisimlerinin degerlendirilmesi ve en uygun duruma getirilmesi i¢in

onemlidir (Varni,Seid ve Kurtin, 2001).



Literatiir incelendiginde yasam Kkalitesi ile ilgili c¢aligmalarin genellikle yetigkin
hastalarda yasam kalitesi ¢calismalarina siklikla rastlanmis ancak ¢ocuk-ergen hastalarda
yapilan caligmalarin azligi dikkat ¢ekmistir. Saglkla ilgili Yasam kalitesi genellikle
fiziksel, duygusal ve sosyal refahi ile ifade edilir. Bdylece yasam kalitesinin
degerlendirilmesi ¢ocuklarin kendilerini nasil hissettiklerini, giinliik yasam
aktivitelerini nasil gerceklestirdiklerini, hastaliklarini nasil algiladiklarini ve ne dlgiide
etkilendiklerini degerlendirme yetenegi saglar bu nedenle siiregen hastaligi olan

cocuklarin degerlendirilmesi gerekmektedir.

1.2. Arastirmanin Amaci

Bu arastrmanin genel amaci, siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu cocuklarin yasam
kalitesi tizerinde psikolojik dayaniklilik diizeyleri ve demografik ozelliklerin(yas,

kardes say1si, hastanede yatma siiresi, hastalik tiirli), yordayici etkisinin incelenmesidir.

1.3.Arastirmaninin Alt Amaclar

Bu genel amag dogrultusunda asagidaki alt amaglar incelenmisgitr.

1. Siiregen hastalig1 olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin psikolojik dayanikliliklar1 yasam
kalitesini yordamakta midir?

2. Siiregen hastalig1 olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin demografik degiskenleri (yas,
kardes sayisi, hastanede yatma siiresi, hastalik tiirii) yasam kalitesini yordamakta
midir ?

3. Siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu cocuklarin ve ebeveynlerin yagam kalitesi
algilar1 farklilasmakta midir?

4. Siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin yagam kalitesi aile tiiriine gore
farklilagmakta muidir?

5. Siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin yasam kalitesi ve kardes sayisina
gore farklilagsmakta midir?

6. Siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin yasam kalitesi ve dogum sirasina

gore farklilagmakta midir?



7. Siiregen hastalif1 olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarm yasam kalitesi kronik hastaliga
sahip kisilerin sayisina gore farklilasmakta midir?

8. Siiregen hastalig1 olan 5-9 yas grubu cocuklarin yasam kalitesi cinsiyete gore
farklilagmakta muidir?

9. Siiregen hastalig1 olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin yagam kalitesi ve ailenin gelir

durumuna gore farklilagmakta midir?

1.4.Arastirmanin Onemi

Siiregen hastalik, Diinya Saglik Orgiitii (WHO,1995) tarafindan uzun siireli, genellikle
yavas ilerleyen ve insandan insana gegmeyen hastalik olarak tanimlanmaktadir. Kronik
hastaliklarin ~ bir 0zelligi, genellikle uzun bir gozetim, gozlem ve bakim
gerektirmesidir. Siiregen hastaligi olan g¢ocuklarda yasam kaliteside Onemli Slgiide
etkilenmektedir. Kronik saglik sorunu olan bir ¢ocugun ihtiya¢larmin karsilanmasi ¢cogu
aile i¢in ek zorluklar yaratabilir, genel olarak ailelerin karsilastig1 normatif zorluklarla
birlestiginde, bir¢ok ailenin sikint1 yasayarak; siirecin bilinmezligi ve stresi, ailenin
giinliik isleyisini tehlikeye sokabilir (Rodrigues ve Patterson,2007).

Cocuk-ergen ve ebeveynleri kronik hastalik siirecinde olumsuz etkilenmekte ve yasam
kaliteleri diismektedir. Kronik hastaligi olan c¢ocuklarin, yasam kalitesini etkileyen
etmenlerin incelenmesi c¢ocuklarin ileriki yasam donemleri i¢in Onem arz
etmektedir.Kronik hastaligi olan ¢ocuklar normal yasamlarini siirdiirmeye calisirlar,
ancak giinliilk yasam aktivitelerindeki kisitlamalar ve yasam tarzi degisiklikleri yasam

kalitelerini olumsuz etkiler (Durademir,1999; Mollaoglu, 2007).

Stiregen hastaligi olan cocuk ve ergenler, siiregen hastalik siirecinde olumsuz
etkilenerek yasam kaliteleri diismektedir.Yasam kalitesini olumsuz etkileyen etmenlerin
saptanmast gerekir.Boylelikle siiregen hastalik siirecinin ileriye doniik olarak daha

olumlu bir sekilde kontrol altina alinmas1 saglanabilir.



1.5.Varsayimlar

Bu arastirmanin yapilmasinda gecerli olabilecek varsayimlar asagida belirtilmistir:

1. Orneklemin evreni temsil ettigi,

2. Cocuklarin yasam kalitesi ve psikolojik saglamlilik 6lgegini dogru bir sekilde
cevapladiklari,

3. Cocuklarda yasam kalitesi ve psikolojik saglamlilik olgeginin ¢ocuklarin yasam
kalitesi ve psikolojik saglamliliklarint 6l¢tiigii

4.Ebeveynlerin yasam kalitesi ol¢egi ebeveyn formunu dogru bir sekilde varsayimistir.

1.6.Kapsam ve Smirhhklar

Bu arastirma, stiregen hastaligi olan 5-9 yas arasi ¢ocuklarin yasam kalitesi ve yordayan
degiskenler incelemek amaciyla 2021 yilinda Konya’da yapilmistir.

Arastirma;

- Siiregen hastaligi olan 5-9 yas arasi ¢ocuklar ,

- Arastirmada kullanilacak ¢ocuklar i¢cin yasam kalitesi Olcegi ve yasam kalitesini
yordayan etmenler 6l¢tiigii niteliklerle,

-Bu program ile sinirhidir.



2.ARASTIRMANIN KURAMSAL VE KAVRAMSAL TEMELI

2.1.Siiregen Hastahk

Stiregen hastalik kavramu ile ilgili literatiirde farkli tanimlara rastlanmistir.1990 ‘h
yillarda siiregen hastalik alt1 ay veya daha uzun siiren,¢cok az degisiklik gdsteren veya
yavasg ilerleyen olarak tanimlansa da 2007’ den itibaren en az ii¢ ay siiren veya iyilesme
olasilig1 olmayan durumlar olarak tanimlanmistir (Van der Lee vd. 2007).Siiregen
hastalik, potansiyel olarak yasami tehdit eden, uzun siireli, sik tekrarlayan ve genellikle
yavas ilerleyen hastaliklar i¢cin kullanilan bir terimdir (WHO,2011) . Grant (1987) ‘a
gore siiregen hastalik, normalden sapma veya bozukluk gdsteren, geri doniisiimii
olmayan hasarlar birakan, patolojik degisiklikler sonucu olusan , ayrica hastanin
iyilestirilmesi icin, Ozel egitim gerektiren ,uzun siireli bakim, izleme ve denetim
gerektiren durum olarak tanimlanmistir (Akt. Er 2006). Siiregen hastalik, giinliik
yasam aktivitelerini sinirlayan uzun siirekli, tedavi edilemez bir durum veya mevcut
semptomlar ile dayanikliligin olumsuz etkilendigi , sosyal, fiziksel, duygusal ve
mesleki siirlamalara yol actigi, diinya ¢apinda 6liim ve hastaliklar 6nde gelen nedeni
olarak ifade edilmistir (Halfon ve Newacheck, 2010). Kronik hastalik, bulasici
olmayan, genellikle uzun siireli, yavas ilerleyen ve tipik olarak genetik, cevre veya kotii
yasam tarzinin bir sonucu olan bir hastalik olarak ifade edilmektedir (WHO 2020).
Stiregen hastalik normalden farkli olabilen veya anormallik goriilen,geri doniisii
olmayan ,yetersizlik olusturabilen hastanin islevlerini yerine getirebilmesi icin
rehabilitasyona ihtiya¢ duyulan uzun bir zamana yayilarak denetim gozetim ve bakima

ihtiya¢ duyulacagi bir durum olarak tanimlanmaktadir (Durualp vd., 2010).

Stiregen hastaliklar daha ¢ok gelismis {ilkelerdeki bir sorun olarak goriiliiyordu
(Barquera vd.,2015 ).Diisiik ve orta gelirli iilkelerdeki oliimlerin %80 ‘i siliregen
hastaliklardan kaynaklandigi ( Alwan vd., 2010; Bollyky vd.,2017; Barquera vd. 2015
), diisik ve orta gelirli tilkelerin, yliksek gelirli iilkelere gore bulagici olmayan
hastaliklardan dort kat daha fazla 6liim oranma sahip oldugu belirlenmistir (Piot
vd.2016). 1990'da, tiim 6liimlerin 28 milyondan fazlasi (Murray , Lopez 1997), 2008
yilinda tiim kiiresel 6liimlerin 36 milyonu (Alwan, 2011 ) ve 2016 yilinda ise tiim
kiiresel Oliimlerin 39 milyonunun (Naghavi vd. 2017 ) siiregen hastaliklardan

kaynaklandig1 tespit edilmistir. Diinya Saglik Orgiitii (WHO) verilerine gore diinyada
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goriilen Olim nedenlerinin ilk sirasinda bulasici olmayan kronik hastaliklar
(kardiyovaskiiler hastaliklar, kanserler, kronik solunum hastaliklar1) yer almaktadir

(WHO 2014).

2.1.1 Siiregen Hastalik ve Cocuk

Cocuklarda siiregen hastalik prevelans: her gecen giin artmaktadir.Kronik hastaliklar
cocukluk ¢aginda sik goriilen bir gercektir ve 6zellikle Bati iilkelerinde en hizli biiyliyen
halk saglig1 sorunlarindan biridir ( Moen, Opheim ve Trollvik, 2019 ). Kronik hastalig1
olan ¢ocuk ve genglerin sayisi konusunda kesin bir verinin bulunmadigi, kullanilan
tanim Olgiitlerine baglh olarak, tiim diinyadaki ¢ocuklarin %10 ile %30'unun siiregen

hastalig1 oldugu tahmin edilmektedir ( Do Céu Barbieri-Figueiredo, 2021).

Cocuklarin yaklagik %20'sinin kendilerini, ailelerini ve toplumu olumsuz etkileyen
kronik bir fiziksel hastaligi (Van der Lee vd. 2007 ) vardwr. Cocukluk c¢agindaki
Oliimlerin 6nde gelen bes nedeni kronik fiziksel hastaliklardir (Hoyertet ark. 2006
).Cocuklarin siiregen hastalik oran1 %16-18 civarindadir ve siirekli sagligin
gelistirilmesi i¢in Onemli bir bakim gereklidir ( Halfon ve Nevacheck 2010,Bethell
vd.2008). Gelismis iilkelerdeki kronik hastalik yayginlik oranlari, Avustralya'da 5 ile
14 yasindaki ¢ocuklarmn %27'sinin ve Amerika Birlesik Devletleri'ndeki %26,6'sinin
uzun siireli kronik hastalikla yasadigi ifade edilmistir (Australia's Health,2010; Bethell,
vd., 2011).Cocukluk donemlerinde goriilen siiregen hastaliklar epilepsi ,konjenital kalp
hastaliklari,astim hemofili,kanser,ortopedik sorunlar kronik bdbrek yetmezligikronik
bobrek yetmezligi karaciger hastaliklar1 olabilmektedir (Cavusoglu, 2004; Erdogan ve
Karaman, 2008). Bir diger ifade ile siiregen hastaliklarin dogustan olan anomaliler
Jkronik kalp damar hastaliklari,kronik bobrek yetmezligi, hemofili, diyabet ,kistik
fibrozis, astim, akdeniz anemisi, sindirim sistemi hastaliklari, idrar yollar1 ve iireme
organi hastaliklari, cilt ve deri hastaliklari, endokrin ve metabolik hastaliklar, ruhsal
davranis bozukluklari, sinir sistemi hastaliklar1 ve AIDS oldugu ifade edilmistir
(Bolat,2018). Diger bir arastirmada ise pediatrik ve ergen popiilasyonunda goriilen
kronik hastaliklar arasinda anemi, serebral palsi, talasemi, epilepsi, kronik bdbrek

hastaliklari, diyabetes mellitus, kronik solunum yolu hastaliklari, hemofili,



noromiiskiiler hastalik, kanserler gibi durumlar yer aldig1 belirlenmistir (Committee on

Children With Disabilitiesan,1993).

2002 yili “Tiirkiye Oziirliiler Arastirmas1” sonuglarina gére; “0-19 yas arasi1 yaklasik
700 bin ¢ocugun kronik hastaliginin oldugu” belirtilmistir ( Er,2006).

2.1.2 Siiregen Hastahigm Cocuk Uzerindeki Etkileri

Gecen on yil boyunca, ¢ocuklarda kronik hastaliklarin prevalansi artmigtir (Perrin,
vd.,2007; Van Cleave, vd.,2010). Kronik hastalik, ¢esitli nedenlerle cocuklarin ve diger
aile tyelerinin yasamlarinda siddetli zorluklara neden olabilir (Conk vd.,2013).
Cocuklarda hasta olma, hastaneye yatma durumu ,yapilan tibbi islemler ¢ocuklar
iizerinde olumsuz etki olusturmaktadir.Hasta olma ve hastaneye yatma siireci ¢ocuk i¢in
korkutan ve strese neden olan deneyimleri igerir. Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklar ve
ergenler, hastaneye yatis, ila¢c kullanimi, aktivite kisitlamalar1 ve hastaligin seyri ve
gelecekteki bilinmezlik ile ilgili zorluklarla yiizlesmek zorundadir (De Bruin vd.2018,
Compas vd.2012, Pinquart vd.2011).Cocugun yasi, demografik ozellikleri, kisiligi,
hastalign tiirii ve siiresi gibi bir¢cok faktore baglh olarak ¢ok hafif veya siddetli sikintiya
neden olabilir ( Sean,2002).

Stiregen hastaliklar gelismekte olan ¢ocugun bilissel ve duygusal gelisimi {izerinde
kalict etkiler birakabilir (Grootenhuis vd.,2007).Siiregen hastaligi olan ¢ocuklarda
daha fazla duygusal ve davranigsal sorunlar gelistigi saptanmistir (Cadman vd.,1987).
Cocuklarda ve ergenlerde kronik hastaliklar, korku, kaygi, depresyon, ice kapanma,
antisosyal tepkiler gibi psikolojik etkilere, gecici veya kalict bozulmalara ve neden
olabilir ( Giiltekin ve Baran 2005). Siirekli aktivite kisitlamalari, agrili islemler ,
rahatsizlik ve genel olarak etkilenen yasam tarzi nedeniyle, bu ¢ocuklarin en az dortte
biri davranig sorunlar1 gelistirir (Glazebrook ve digerleri 2003 ; Merikangas ve digerleri
2015 ). Siiregen hastalig1 olan ¢cocuklarda igsellestirme sorunlar1 (Pinquart ve Shen 2011
), diisiik benlik saygisi (Ferro ve Boyle 2015 ), yasam kalitesinde azalma (Moreira ve
ark. 2015 )veya tedaviye zayif uyum (Hood ve ark. 2006 ) ile birlikte aileye de
psikolojik yiik getirmektedir (Pinquart 2018 ). Pediatrik kronik hastalik sadece ¢cocugu
degil tiim aileyi etkiler(Eccleston, vd.2015;Lim ve Zebrack 2004). Siiregen hastaligi



olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde ebeveynlik stresi oldukca yaygindir (Cousino ve Hazen

2013).

Stiregen hastaligi olan ¢ocuklarda diizenli tedavi gereksinimleri ve hastaneye yatiglar
olabilir. Bu durum egitimi kesintiye ugratarak ve ¢ocuk akranlariyla temasinin
kesilmesine neden olur ve farkli hissetmeye baslar ayrica akademik ¢aligmalara ayak
uydurmak i¢in daha fazla miicadele eder ( Barlow ve Ellard, 2006). Hastaneye yatmak
ve diizenli tedavi gereksinimi ¢ocuklar i¢in ev ortamindan uzaklagsmak, basta oyun
olmak iizere sevdikleri aktiviteleri sonlandirmak hos olmayan deneyim olusturur.
(Favara vd.2001).Evden uzaklasma ve hastanenin rahatsiz edici ortamina girme ¢ocuk
ve ailede akut strese neden olur ( Potasz vd.2013).Bu olumsuz duygular kronik veya
siddetli hastalik siireci ile yasami tehdit eden hastaliklar oldugunda yogunlasir.Bu tiir
duygularin ana nedenleri arasinda muayene korkusu, agri, 6liim, ebeveynlerden ayrilma
korkusu, hastaligin teshis korkusu, belirsizlik, kontrol ve giivenlik kaybi
olabilmektedir. ( Sahler, vd., 2002, Svavarsdottir, 2005).

Kronik hastaliklarin fiziksel sagligin yani sira ¢ocuklarin duygulari, beslenmeleri, uyku
diizenleri, davranislari, egitimleri, dzgilivenleri ve sosyal iligkileri {izerinde de onemli
etkileri vardir (Yeo ve Sawyer, 2005).Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarda uyku sorunlari
cocuklarda en sik goriilen sikayetler arasindadir ve giindiiz islevlerinde azalma,
akademik ve biligsel yetersizliklerin yan1 sira duygusal ve davranigsal sorun riskinin
artmasi gibi olumsuz sonugla iligkilendirilmistir (Chorney, vd.,2008; Curcio, vd., 2006).
Stiregen hastaligi olan ¢ocuklar uyku sorunlari agisindan risk altindadir ve serebral palsi
,epilepsi, astim,migren (Newman, vd.,2006; Becker,vd.,2004; Sadeh,vd.,1998; Heng,
ve Wirrell, 2006) gibi hastaliklarda belirlenmistir. Hysing vd. (2009) yaptiklar1
caligmada siiregen hastaligi olan g¢ocuklarin saglikli yasitlarina kiyasla daha fazla
uykuya dalma sorunu bildirdiklerini ve gece uyanmalarinin daha fazla oldugu

belirlenmistir.

Stiregen hastaligi olan c¢ocuklar, saglikli ¢ocuklardan daha fazla bakim gerektirir
(Heyman ve digerleri, 2004 ; Wilson ve digerleri, 2005 ). Siiregen hastaligi olan
cocuklar ve aileleri, dmiir boyu tedavi siireci ve gelecekle ilgili belirsizlikle kars1

karsiyadir. Sik sik hastaneye yatislar, agrili tibbi islemler, ilachh miidahaleler, okula



devamsizlik ve tedavi nedeniyle aktivite kisitlamasi ile bas etmek zorunda kalirlar (Le
Blanc vd.2003). Kisa ve uzun vadeli biligsel, davranigsal ve duygusal sorunlardan (asir1
diisinme-ruminasyon-, dikkat sorunlar1 ve diigiik benlik saygisi) ve sosyal
uyumsuzluktan dolay1 {iziintli i¢inde olabilirler (Meijer vd. 2002). Siiregen hastalig1
olan ¢ocuklarm, artan genel uyum sorunlari, davranig sorunlar1 ve zayif benlik saygisi
dahil olmak tizere kronik hastaligi olmayan ¢ocuklardan énemli dl¢tide farkli oldugunu

gostermistir (Lavigne ve Faier-Routman, 1992; Krol vd.,2003)

Hastalik siirecinin her asamasinda zorluk yasayan ve ¢ocuguna bakma sorumlulugunu
tistlenen ebeveynler, kronik hastaliklarin ¢ocuklari tizerindeki psikososyal etkilerini bu
cocuklarla birlikte yasayacaklardir.Pediatrik siiregen hastaliklar sadece ¢ocugu degil
tiim aileyi etkiler (Eccleston vd.2015, Lim ve Zebrack, 2004 ). Kronik yasami tehdit
eden bir hastaligi olan bir ¢ocuga bakmak, literatiirde 'ejderhayla savasmak' olarak
tanimlanir (Davies,vd., 2004. Bunun nedeni, tedavi dongiisiiniin getirdigi stresin ve
tekrarm, bakim vermenin zorluklar1 (Doka,2005) ebeveynlerin evlilik iliskilerinde
gerginlik (Bergstraesser vd.2015) ve diger saglikli cocuklarin ihmali (Alam vd., 2012)
dahil olmak iizere ¢ok yonlii olmasidir. Bu nedenle bu siireci aile ve ¢ocuk olarak

birlikte ele almak gerekir.

2.2 Yasam kalitesi

Diinya Saglik Orgiitii sagligi "yalnizca hastalik ve sakathigin olmayisi degil, bedenen,
ruhen ve sosyal yonden tam bir iyilik hali" olarak tanimlamasindan sonra, yasam
kalitesi saglik bakim uygulamarinda ve arastirmalarinda hizla 6nem kazanmistir. Yasam
kalitesi kavrami, arastirmanin tam iyilik halinin ne olduguna iligkin tanimiyla birlikte

ortaya ¢ikt1 (Eser, 2006; Dale vd., 2011).

Yasam Kkalitesi tek bir duruma baglanamaz veya bir dizi iligkiler tarafindan
tanimlanamaz, ¢cok boyutlu baglam ve faktorlere baghdir (Felce ve Perry, 1995).
Yasam kalitesi, “genel yasam doyumu” olarak tanimlanan genel ve 6znel bir kavramdir
(Moons vd.2006).Yasam kalitesi, bireyin fiziksel, psikolojik, duygusal, sosyal ve ruhsal
acidan iyi olma halidir (Cohen ve Biesecker,2010). Fiziksel saglik, psikolojik durum,
giiven, sosyal iligkiler ve cevre ile iliskilerden etkilenen, genel bir iyi olma hali olarak

da kullanilabilen, yasamda doyumu iceren genis bir kavram mutluluk olarak da
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tanimlanmaktadir (Fidaner, 2004; Golle, 2009).Tanim olarak saglkla ilgili yasam
kalitesi, bireyin yasamin fiziksel, psikolojik ve sosyal alanlarindaki psikolojik iyiligini
ve genel memnuniyetini ifade eder ve hasta agisindan hastaliklar, kazalar ve

tedavilerden nasil etkilendiginin ifade edilis tarzidir (Franchignoni ve Sallaffi, 2010)

Yasam kalitesi genel olarak bir bireyin maddi, sosyal, finansal, zihinsel ve fiziksel iyilik
hali olarak tanimlanir ve yasamin olumlu ve olumsuz yonlerine iliskin 6znel
degerlendirmeleri icerir (WHO, 1998). Bireyin, kisisel tatmin elde etme (6rnegin,
beklentilerin basarilarla bulustugu, odiillendirici ve zevkli giinliik aktiviteleri basariyla
yonetme) ve depresyon ile mutluluk arasindaki duygusal siirekliligi deneyimle ile

birlikte yasamlarmin olumlu bir sekilde ilerleme algisidir (Diener, vd. 2009).

Saglik ve sosyal bilim alanlarin da , saglkla ilgili yasam kalitesi degerlendirmeleri
yaygmdir ve genel degerlendirmeler fiziksel, zihinsel, duygusal ve sosyal sagligi
icerir.Yasam kalitesi biliylik dlciide 6znellik icerir bu nedenle, insanlarin saglik ve
hastalik yasanmisliklar1 hakkinda yaptiklar1 degerlendirmeleri bir araya getirir. yasam
kalitesi, bireyin giinliikk yasaminda sahip oldugu yetenekler, ruh halleri ve tutumlara
iliskin algisina ve ayrica genel saglik durumuna veya mevcut sinirlamalarina baghdir.
Pozitif ruh saghg: veya dayaniklilig1 ,bireyin yasam kalitesine 6nemli dlgiide katkida

bulunur (Janssen,2015).

Saglikla ilgili yasam kalitesi, iyilik halinin fiziksel, zihinsel, sosyal-psikolojik ve
islevsel yonlerini hasta perspektifinden tanimlayan psikolojik bir yap1 olarak
islevsellestirilebilir (Bullinger, 1991). Bu nedenle, yasam kalitesinin ol¢iilmesinde
fiziksel belirtilere, duygusal 1iyi olusa, okul veya Ogrenme ihtiyaclarinin
degerlendirilmesine ve herhangi bir bilissel yan etkiye odaklanan onlemler dikkate
alinmalidir ayrica yasam Kkalitesinin Olgiilmesinde diisiiniilmelidir (Eiser ve Morse,

2011).

Diinya Saglik Orgiitii'niin (WHO) yasam kalitesini, bireyin i¢inde yasadig: kiiltiir ve
degerler sistemi baglaminda; amagclari, beklentileri, standartlar1 ve endiseleriyle ilgili
olarak yasamdaki konumuna iligkin algist olarak tanimlamaktadir (WHO,1995). Yasam
kalitesi teriminin kapsam1 genis olmakla birlikte genel esenlik ve iyilik halinin fiziksel,

psikososyal ve duygusal bilesenlerini kapsar (Renate,2001).Ozetlemek gerekirse yasam

11



kalitesi kavrami, bireyin fiziksel, duygusal ve sosyal davraniglara karsi algi ve

tepkilerini ve kendini algiladig1 yasam kosullarini kapsayan evrensel bir kavramdir.

Saglikla ilgili yasam kalitesi, hastaliklarin ve tedavilerin bir kisinin genel saghgi ve
yasam kalitesi lizerindeki etkilerinin 6znel algis1 olarak kabul edilen yasam kalitesinin
bir alt alanidir.Hasta tarafindan degerlendirildigi sekliyle fiziksel, psikolojik ve sosyal
saglik yonlerini igerir ve bireyin inanglarindan, deneyimlerinden, kisiliginden ve
beklentilerinden etkilenir (Testa ve Simonson, 1996). Yasam kalitesi arastirmalar1 6nce
sosyoloji ve psikolojide basladi; daha sonra saglik uzmanlari, kronik rahatsizliklari olan
hastalarda yasam kalitesini degerlendirmeye basladilar (Moons ve digerleri, 2006;
Meeberg, 1993).Saglikla ilgili yasam kalitesi, hastaligin ve tedavisinin hastanin genel
islevini ve 1iyilik hissini nasil etkilediginin ¢ok boyutlu bir degerlendirmesidir
(Cella, 1995). Genel olarak, hastanin 6znel algisina dayanan ¢ok boyutlu bir kavramdir,
icinde aile, arkadaslar, dini inanclar, is, gelir ve diger "klinik olmayan" faktorlerin yer
aldig1 yasam kosullarinin da s6z konusu oldugu bir kavramdir (Rebello, vd.2000,
Hincapié, vd.2014). Saglikla ilgili yasam kalitesi yasam kalitesinin hastaliklardan

etkilenen yoniinii igeren tanim olarak kullanilmustir (Uneri,vd., 2009).

Saglikla ilgili yasam kalitesi, hastanin fiziksel, duygusal, zihinsel ve sosyal iyilik halini
kapsayan ¢ok boyutlu bir kavramdir ve hastanin hastaligin etkilerini algilamasi olarak
tanimlanir (Kiipeli ve Kiipeli,2015).Bu tanim, ¢ocuklarm gelisim yaglarma gore bazi
alanlara farkli sekilde deger verdigi diisiliniildiigiinde cocuklar i¢in de gecerlidir.Genel
tanima ek olarak, pediatrik popiilasyonda saglikla ilgili yasam kalitesi c¢ocuk ve
ebeveynleri tarafindan hastalik ve tedavinin etkisi hakkinda islevsel yetenekler veya
beklentiler ile gergek deneyimler arasindaki bosluk agisindan degerlendirilir (Eiser,
1996).Yasam kalitesi saglik durumuna katkida bulunurken veya bundan etkilenirken
fiziksel zihinsel ve sosyal isleyisinin nesnel Olgiimle birlikte 6znel algisidir (Paltzer,
Barker ve Witt, 2013). Yasam  Kkalitesi,bireylerin saghk durumu ve tedaviyi
degerlendirme siirecinde 6nemli sonu¢ dl¢iimiidiir. (Basalan ve Ozer, 2003; Arslantas
vd., 2006).Klinik olarak benzer 6zelliklere sahip bireylerin yasam doyumu ve mutluluk
algilarmm  farkli oldugu gozlenerek yasam doyumuna iliskin  verilerin
degerlendirilmesinde bireysel gorlis one ¢ikarilmistir (Eiser ve Morse, 2001). Saglikla
ilgili yasam kalitesi, tedavi sonug¢larini karsilagtirmada, miidahaleleri degerlendirmede,

bakim planlamada ve bu miidahaleleri ¢ocuklarin yasam kalitesini iyilestirmek igin
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uyarlamada potansiyel degere sahip olabilir (Eiser ve Morse, 2011). Kronik hastalik
siirecinde hastaligin tedavi asamasi sonrasinda elde edilen yasam siiresinden daha fazla
yasamin kalitesi On plana ¢ikarak saglikla ilgili yasam kalitesi kavrami Onem

kazanmistir.

2.2.1 Siiregen Hastalig1 Olan Cocuklarda Yagsam Kalitesi

Stiregen hastaliklar dogumsal olabildigi gibi sonradan da goriilebilir.Siiregen
hastaliklarin ¢ocukta olusturdugu etkiler cok boyutludur. Hastalik tiirline,yapilan tibbi
islemlere,cocugun emosyonel durumu , aile ve sosyal cevre  yapismna gore
degisebilmektedir. Siiregen hastaliklar cocuklarin sagliklari, psikososyal esenlikleri ve
yasam kalitelerinin iizerinde etkilidir ayrica aileler ve genel olarak toplum tizerinde de

onemli bir ylik olusturur(Awoyale, vd., 2016; West, vd., 2009 ; Goldbeck, vd.,2011) .

Stiregen hastalig1 olan ¢ocuklar, sadece hastaligin semptomlarini gidermeye ¢alismakla
kalmayip, ¢esitli faktorlere bagl olarak sosyal, psikolojik, gelisimsel ve cevresel
sorunlar yasamaktadirlar (Er, 2006). Giderek artan sayida agir hasta ¢ocuk hayatta
kaldik¢a ve kronik hastalik, sakatliklarla bas ederken, okullasma, kisithi hareketlilik ve
faaliyetler ve bazen yetiskin yasaminda uzun vadeli kisitlamalar ile ilgili sorunlar
olabilir (Amerikan Pediatri Akademisi Engelli Cocuklar Konseyi, 2005; Antonelli, vd.,
2009; Eiser, vd., 1995). Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin okul yasantilari; Cocugun
okula uyumunu etkileyen sik hastaneye yatislar, testler, tedaviler ve ilag yan etkileri gibi
nedenlerle bozulur. Bu nedenle kronik hastalig1 olan ¢ocuk ve ergenler psikolojik uyum

acisindan yiiksek risk grubundadir (Koudys, 2001).

Cocuklarda yasam kalitesi caligmalar1 1980'lere kadar baglamamistir (Keenaghan ve
Kilroe, 2008). Yetigkin yasam kalitesi Ol¢iimlerine odaklanan Onemli arastirmalar
olmasina ragmen, pediatrik yasam kalitesi sonuglarina odaklanan 6nemli 6l¢iide daha az
arastrma vardir (Renwick, Schormans ve Zekovic, 2003).Bir ¢ocuk agisindan yasam
kalitesi cocugun ve ailesinin ¢evresi, hastaligi ve hastaligi ile ilgili cesitli klinik
uygulamalarin iistiinde, hastanin kendisi tarafindan algilanan fiziksel, emosyonel ve
sosyal yasam agisindan uygun miktarda tatmin olma ve tam bir iyilik hissetme halidir”
(Bowling, 1997; Hunt, 1986). Cocuklarda yasam kalitesi, hastaligin kendisi ile ilgili

degil, hastalik ve tedavinin etkisi hakkinda ¢ocugun ve ailesinin goriisiinii yansitir
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ayrica arastirmacilar, cocuklarin yasam kalitesini islevsel yetenek veya beklentileri ile
deneyimleri arasindaki bosluk olarak ifade etmislerdir (Eiser ve Jenney, 1996 ; Bradley,

1996).

Saglikla ilgili yasam kalitesi degerlendirmeleri, tedavi sonuglarmi karsilastirmada,
miidahaleleri degerlendirmede, bakim planlamada ve bu miidahaleleri ¢ocuklarin yasam
kalitesini iyilestirmek i¢in uyarlamada potansiyel degere sahip olabilir (Eiser ve Morse,
2011). Cocuklarm saglik durumunun tam bir resmini saglamak icin saglikla ilgili yasam
kalitesi sonug¢larmin degerlendirilmesinin gerekli oldugu konusunda artan bir fikir

birligi vardir (Eiser ve Morse, 2001;Wallander, Schmitt ve Koot, 2001).

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklar, sadece hastaligin semptomlarmni gidermeye caligmakla
kalmaz, ayn1 zamanda ¢esitli faktorlere bagl olarak sosyal, psikolojik, gelisimsel ve
cevresel sorunlar yasarlar, ancak bu sorunlara ragmen, kronik hastalig1 olan ¢ocuklar
normal yasantilarini siirdiirmek i¢in ¢abalamakta, fakat giinliik yagam aktivitelerindeki
kisitliliklar yasam kalitelerini olumsuz etkilemektedir (Durademir, 1999; Mollaoglu,

2007).

Saglik, yasam kalitesini etkileyen sadece bir alan oldugundan, barinma, aile, okul,
ekonomik durum, mahalle, kiiltiir, degerler ve maneviyat gibi ¢ocugun yasamimnin tiim
yonlerini kapsayan degerli sonug dlglimleri olarak diisiiniilmelidir. Bu, yasam kalitesini
daha ¢ok boyutlu bir sonu¢ haline getirir (Centers for Disease Control and Prevention,

2001)

Literatiir incelendiginde siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitelerinin diigiik
oldugu belirlenmistir. Varni vd.(2007), astim ve serebral palsi gibi siiregen hastalig1
olan ¢ocuklarin, saglikli ¢cocuklara gore genel saglikla ilgili yasam kalitelerinin asamali
olarak daha fazla bozuldugunu bildirmistir. Hem pediatrik hem de yetigkin literatiiriinde
yayinlanan arastirmalar, saglikla ilgili yasam kaliteleri diisiik olan hastalarin hastanenin
acil birimi ziyaretlerini ve acil bakimi daha sik kullandiklarini géstermistir (Stille, vd .,
2010). Schwimmer vd. (2003), obezite ve yasam kalitesi arasindaki iligkiyi incelemis ve
obez bireylerin yasam kalitesinin ve giinliik islevlerinin azaldigin1 belirlenmistir. Eklem
agrist ve fonksiyon kaybi gibi fiziksel kisithliklarin kigisel ve mesleki giinliik
aktiviteleri etkiledigi tespit edilmistir ayrica sadece bireylerin giinliik islevlerinde

fiziksel veya zihinsel kisitlamalardan etkilenmedigini, diger aile {iyelerinin de
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etkilendigini belirlenmistir(McCarberg, vd., 2008; Kemler ve Furnée, 2002). Bu
nedenle, sliregen hastalig1 olan ¢ocuklarin yonetimi, rutin degerlendirme ve yonetimi
iceren entegre bir yaklagim gerektirmelidir. Siiregen hastaliklardan olan kronik kalp
hastalig1 olan ¢ocuklarin zeka, akademik basari, dil gelisimi, dikkat, yiiriitiicli islevler,
ince motor beceriler, kaba motor beceriler ve psikososyal uyumsuzluk alanlarinda
gelisimsel gecikme riskini Onemli Olglide artirdigini  gostermistir (Bellinger ve
Newburger, 2010; Bellinger , 2008; Bellinger ve digerleri, 2011; Marino ve digerleri,
2011; Marino ve digerleri, 2012). Bu bozukluklar ve gelisimsel yetersizlikler saglikla
ilgili yasam kalitesini etkiler (Ruggiero, 2015). Arastirmalar, hasta ¢cocuklarin okula ve
sosyal hayata uyum saglamakta zorlandiklarmi gostermistir. Kronik hastaligi olan
cocuklar bu zorluklardan dolay1 sadece biligsel, fiziksel ve psikososyal gelisimde degil,
ayni zamanda yemek problemi, sik hastane yatis1 veya hastane ziyaretleri, tedavilerinde
de zorluklar yasamaktadir. Ayrica akranlariyla ilisgki kuramama, 6liim korkusu, aile ve
arkadaglardan uzun siireli ayrilik ve sosyal dislanma gibi durumlarla da kars1 karsiya

kalirlar (Al¢1,1996; Roder ve Boekaerts, 1999; Yilmaz,2008).

2.3 Psikolojik Dayamkhilik

Iyi olma ve iyi yasam sorunu, Yunan filozof déneminden beri Bat1 uygarligmimn odak
noktas1 olmustur ve son zamanlarda saglik psikolojisinde anahtar bir kavram oldugu
gosterilmistir. Ancak, psikoloji ile ilgili ¢alismalar ancak 20. yiizyilin ikinci yarisinda,
Ryff'm 1950'ler ve 1960'larda ruh sagligina psikolojik iyi olma kavramini tanitmasiyla
baslamis ve giiniimiize kadar devam etmistir. Psikolojik iyi olusun ruh saghgini ve
olgunlugu gosteren alt1 bilesenini tanimlayan c¢ok boyutlu bir model oldugu;
baskalariyla olumlu iliskiler, 6zerklik, ¢evre alani, kisisel gelisim, yasamin amaci ve
kendini kabul etme alanlarini kapsadigi belirtilmistir (Ryf,1989; Caprilli, vd., 2006). 20.
yizyilin sonlarinda pozitif psikoloji olarak tanimlanan yeni bir psikoloji aragtirma
alaninin ortaya ¢ikmasi, iyi yasam kavrami, doyum ve mutlulugun bireylerin ve
toplumun isleyisi icin 6nemi fark edilmeye baslanmistir (Ryan ve Deci, 2001 ; Keyes ve
Haidt, 2003; Haidt, 2007).Pozitif psikoloji, bireyi yasamindaki streslerden, sorunlardan
ve olumsuz durumlardan korumay1 amaglar (Gable ve Haidth, 2005). Bir ¢alisma alani

olarak dayaniklilik, son birka¢ on yilda bircok disiplinde giderek daha 6nemli hale
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geldi, ancak psikoloji alaninda biiyiik ilgi gordii (Masten, 2018). Bu kismen, saglikli
kigiler arasi iligkilerden genel psikolojik iyilik haline kadar ¢ok cesitli arzu edilen
zihinsel saglik sonuglariyla olan iliskisinden kaynaklanmaktadir (Rutter, 2016; Masten,
2014; Zimmerman, vd., 2013). Psikoloji alani, genel olarak dayanikliligi ¢ocukluk
doneminde gelisen dinamik bir nitelik veya kapasite olarak ifade eder (Rutter, 2016;
Masten, 2018).

Dayaniklilik literatiirde bircok farkli sekilde tanimlanmistir.Masten,(2011,2013)
dayanikliligi, canliligi veya gelismeyi zayiflatabilecek olumsuzluklarin iistesinden
gelme yetenegi olarak tanimlamistir. Dayaniklilik, stres altinda yeterli olan, travmadan
iyilesme belirtileri gosteren (Ungar, 2008) ve olasi olmayan kosullara ragmen dengeyi
ve saglikli uyumu siirdiirme yetenegi (Bonanno, 2004) olarak da tanimlanmistir. En
genis anlamiyla, dayaniklilik, stres veya sikinti ile basarili bir sekilde basa ¢ikmaktir
(Connor ve Davidson, 2003).

Psikolojik dayaniklilik, bireylerin zorluklarla veya potansiyel olarak travmatik olaylarla
karsilagtiklarinda olumsuz ruh hallerinden kisaca kagmalarini saglayan, kosullara uyum
saglayan ve hayata devam etmek i¢in giic veren dinamik bir psikososyal siire¢ olarak
tanimlanmaktadir (Luthar ve Cicchettr, 2000; Basim ve Cetin, 2011; Graber vd.2015;
Korkut Owen vd., 2017; Ersezgin ve Tok, 2019).

Gegmiste dayaniklilik belirli 6zelliklere sahip kisiler arasinda bir kalkan gorevi
gorerek sikint1 ve travma sonuglarindan kagmmalarini saglayan nadir ve dikkate deger
bir durum olarak agiklanmaktaydi (Masten, 2001). Sonraki arastirmalar, dayanikliligin
saglikli gelisimin kurallt bir yonii olabilecegini 6ne siiriiyor (Bonanno, 2004; Masten,
2001; Ungar, 2008). Ayrica, dayanikliligin olumsuz deneyimlerden daha basarili bir
sekilde kurtulmaya yol agan koruyucu faktdrlerin gelisimi oldugunu belirtmektedirler

(Masten ve Narayan, 2012; Ungar, 2008).

Yapilan calismalar, bir sliredir {istiin dayanikliligin bir 6l¢iisii olarak dayanikliligin
yararlarin1 incelediler (Bonanno, 2004; Masten, 2001; Raiche, 2017; Ungar, 2008).
Masten (2001), yaygin inanca ragmen, dayanikliligin siradan, ortak bir deneyim ve
normal insan adaptasyonunun bir parcast oldugunu 6ne siirmektedir. Ungar (2008),

kendilerine sunulan kaynaklardan en iyi sekilde yararlanan bir kisinin dayanikli olarak
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kabul edilmesi gerektigini ve dayanikliligin sadece stresli kosullar altinda iyi

performans gosterme yetenegi oldugunu savunur.

Insanlar hayatlarin1 degistiren durumlarm veya stresli olaylarm baslangicinda olumsuz
bir duygu durumu yasasalar da zamanla bu olaylara uyum saglamaya baglayarak stresle
digerlerine gore daha iyi basa ¢ikabilir ve strese uyum saglayabilir, farkliligin ortaya
cikmasmimn psikolojik dayaniklilik oldugu, dayaniklihigin, gevresel risk faktorlerinin
iistesinden gelme, ruhsal sikintilara direnme kapasitesidir. (Gudmundsdottir ve ark.,

2011; Basim ve Cetin, 2011 Rutter, 2006).

Son zamanlarda yapilan arastirmalar, dayaniklilik ve Oz-anlayis arasmdaki iliskiyi
kesfetmeye baglamistir (Bluth, Roberson ve Gaylord, 2015; Vigna ve digerleri, 2017).
Oz-anlayis ve dayanmiklilik, koruyucu faktorlerden, cevresel desteklerden ve olumlu
beklentilerden etkilenebilir.Zorluklar karsisinda dayaniklilik gosteren bireyler, ayni
zamanda vicdan, sefkat, kiginin sinirlarini kabul etme ve baskalarina karsi sicaklik ve
rahatlik sunma gibi 6z-sefkat 6zelliklerini de sergiliyor gibi goriinmektedir (Vigna ve

digerleri, 2017).

Dayanikliligin, zorluklara ragmen uyum saglayan ve tutarl bir igleyis oldugu géz oniine
alindiginda, dayaniklilik iizerine yapilan birgok calisma, asir1 strese yanit olarak
gelistirilen bir sonu¢ olarak dayaniklilik {izerine odaklanmistir. Stresli olaylara,
sikintilara ve potansiyel olarak travmatik olaylara igsel bir kontrol odagi, dayaniklilik
aracilik eder ve iligki glivenligi ve sosyal destek yoluyla giiclendirilebilir (Benight ve
Bandura, 2004; Benight ve Harper, 2002; Pooley, Cohen ve O'Connor, 2006, 2010;
Pooley, Cohen, O'Connor ve Taylor, 2013).

Psikolojik dayaniklilik, bireyin uyum ve biiyiimeyi engelleyen faktorlere ragmen uyum
saglama ve olumlu sonuglar elde etme yetenegidir (Masten 2001).Basa ¢ikma kavrami
stresle birlikte ortaya c¢ikar. Basa ¢ikma, olumsuz veya stresli, kronik veya akut
kosullara uyum saglamak icin stresli durumlarda i¢ ve dis taleplerle basa ¢ikmak igin
insanlar tarafindan kullanilan bir dizi stratejidir. Bu eylemler, soruna veya iiretilen
duyguya odaklanarak edinilebilir veya goniilli olabilir (Lazarus,1984; Leite-Junior,
2009). Stres ve basa ¢ikma ile ilgili olarak, strese dayaniklilik yontemlerini, yliksek
strese ragmen olumlu bir adaptasyonla yiizlesme, siirdiirme ve tesvik etme kapasitesini

ifade eden dayamiklilk  kavramma sahibiz. Aynt zamanda, davraniglara uyum
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saglamak, olumsuz durumlar karsisinda tutumlarini yenilemek ve deneyimlerden
ogrenmeyi tesvik etmek i¢in benligi gii¢lendirmek, adaptasyonu korumak i¢in insanin

bir tiir koruyucu kaynagidir (Sinclair ve  Wallston 2004; Simao ve Saldanha, 2012).

2.3.1 Dayaniklilik ve Yasam Kalitesi

Dayaniklilik, “ bireyin risk veya sikinti (6rnegin tibbi durum) ile kars1 karsiya
kaldiginda etkin bir sekilde yanit vermesini saglayan dinamik ve cok sistemli bir

2

ilerleme ” olarak tanimlanabilir,ayrica dayaniklilik kaynaklari, iyimserlik, sosyal ve
toplum destegi, benlik saygisi, problem ¢ozme/aktif basa ¢ikma, umut kavrami olumlu
aile/sosyal etkilesimler ve uyumlu aile isleyisini icerebilir uyum, benlik saygisi, benlik

kavramui, iyimserlik ve yer alir (Cousins vd., 2015).

Dayaniklilik siireci, bireyin kendi i¢inde ortaya ¢ikar ve gelisimsel, sosyal, kiiltiirel ve
cevresel faktorler yoluyla giiclendirilir. Dayaniklilik, travma sonrasi biiyiime, fayda
bulma, iyimserlik ve umut kavramlarini kapsar. Cocuklarda ve ergenlerde ¢ocukluk
kanseri cesitli pediatrik kronik hastaliklarda iyi uyum ile iligkili olabilecegini
diistindiirmektedir (Castellano-Tejedor vd., 2014)Dayaniklilik koruyucu bir faktor
olarak kabul edilir ve “bireyin risk veya sikint1 (6rnegin tibbi durum) ile kars1 karsiya
kaldiginda etkin bir sekilde yanit vermesine olanak taniyan dinamik ve ¢ok sistemli bir
ilerleme” olarak tanimlanabilir.Cocukluk c¢ag1 kronik hastaliklar karsisinda
dayaniklilik, ¢esitli sekillerde gdsterilmistir ve tiimii, kronik hastaligin kontrol altina
alinmasina ragmen normal olarak gelisen, gelisimi karsilayan veya asan saglikla ilgili

yasam kalitesi gibi sonuglarin gosterilmesine odaklanilmistir (Hilliard vd., 2015 ).

Literatiir incelendiginde siiregen hastalig1 olanlarda yasam kalitesi ve psikolojik
dayaniklilik arastirilmigtir. Kronik hastaligi olan ergenlerin psikososyal isleyisini
arastirmak i¢in yasam kalitesi ve dayaniklilig1 degiskenler olarak kullanan arastirmalar
mevcuttur (Shankar,vd.,2005; Teall, vd.,2013; Fakhry, vd.,2013; Rosenberg, vd.,2015).
Dayaniklilik, 6nemli bir stres veya travma kaynagi ile etkili bir sekilde danigma , uyum
saglama veya yonetme siirecini ifade eder. Birey icindeki giic ve kaynaklar, onun
yasami ve cevresi, zorluklar karsisinda uyum saglama ve 'geri donme' kapasitesini

kolaylastirir (Windle,2011)
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Dayaniklilik, "bireyin bir riske veya zorluga (6rnegin tibbi bir durum) etkin bir sekilde
yanit vermesini saglayan dinamik, ¢ok sistemli bir siire¢" olarak tanimlanabilir (Cousins
vd., 2015). Dayaniklilik, olumsuz durumlarda olumlu ilerlemeye izin veren bir basa
cikma tarzi olarak tamimlanarak;basa c¢ikma stili, dogustan gelen faktorleri,
dayaniklilikla ilgili 6zellikleri (6z saygi, 6z yeterlilik ve destek aglar1 gibi) ve kisisel
yeniden biitiinlesme siirecini igerir (Richardson, 2002), ayrica daha olumlu sonuglari
olan kronik bobrek hastalarinda, dayanikhiligin iliskili bir koruyucu faktér oldugu
bulunmustur (McEwen, 1998).

Pediatrik kanser hastalarinin iyilesmelerinde yasam kalitesinin psikososyal sonucunun
gostergelerinden biri olarak kabul edilen dayanikliligin yasam kalitesi iizerinde etkili
oldugu belirtilmistir (Germann, vd. 2015). Ayaktan tedavi goren bir klinik
popiilasyonda ¢ocukluk ¢agi travmasinda , depresyon, anksiyete ve kendine zarar verme
davraniglar1 arasindaki iliskiye dayanikliligin aracilik ettigini belirlemislerdir (Philippe
vd.2011).

Dayaniklilik, bireylerin 6nemli degisiklikler, zorluklar ve risklerle basarili bir sekilde
basa ¢ikma yetenegidir (Lee ve Cranford, 2008). Stresli olaylar yasayan savunmasiz
popiilasyonlarm ruhsal saghgi korumak i¢in kullanildigmi gostermektedir (
Olsson,vd.,2003; Gheshlagh, vd.2016). Dayaniklilik, duygusal ve sosyal stres etkenleri
gibi kanser teshisi ve tedavisiyle ilgili zorluklarla basa ¢ikmak i¢in bir savunma
mekanizmasi olarak kabul edilmistir ( Tugade, vd.,2004). Benzer hastaliklar1 ve tedavi
kosullar1 olan kanser hastalarinin, degisen derecelerde hastalik direncine bagli olarak,
onemli dl¢lide farkli yagam kalitesi seviyelerine sahip olduklar: tespit edilmistir,ayrica
yasam kalitesinin bir¢ok yOniinii etkiledigi ve daha dayanikli olan meme kanseri
hastalarinin 6nemli Ol¢lide daha iyi yasam kalitesine sahip oldugu belirlenmistir.
(Epping-Jordan 1999; Ristevska-Dimitrovska vd.,2015; Wu vd., 2016). Hastaliga kars1
dayaniklilik, saglik kaybina ragmen olumlu bir uyum siirecidir. Hastaligin neden oldugu
olumsuzluklarm, risklerin ve kirillganligin olumsuz etkilerinin iistesinden gelmek i¢in

canlilik ve beceriler gelistirmeyi icerir (Toledano-Toledano vd., 2017)

Dayaniklilik stresin olumsuz etkilerini azaltmaya yardimct olur (Snyder ve Lopez,.
2001). Yasam kalitesi ve dayaniklilik algilanan streste dngoriicii oldugu, dayanikliligin

kronik hastalikta stresli durumlara uyum saglamanim anahtar1 oldugu belirlenmistir (Shi
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vd.,2015; Temprado vd., 2019).Dayaniklilik, bireyin psikolojik olarak hastalikla basa
cikma kapasitesini gelistirdigi i¢in koruyucu bir faktordir ve yasam kalitesinin

Ongoriist olarak ifade edilir (Lii vd.,2014; Garcia-Martinez vd., 2020 ).
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3.YONTEM

Bu bélimde arasgtrmanin  modeli, ¢alisma grubu, verilerin toplanmasi,uygulanmasi ve

verilerin analizi ile ilgili bilgiler yer verilmistir.

3.1.Arastirmanin Modeli

Bu arastirmanin modeli iliskisel tarama modelidir. iliskisel tarama modelleri, iki ve
daha cok sayidaki degisken arasinda birlikte degisim varligin1 ve/veya derecesini
belirlemeyi amaglayan arastirma modelidir. Bu model, ge¢miste ya da giinlimiizdeki bir
durumu var oldugu sekliyle betimleyen, 6grenmenin gerceklesmesi ve bireyde istenen
davraniglarin gelismesi i¢in uygulanan siireglerin tiimiidiir. Genel tarama modelinde,
cok sayida elemandan olusan bir evrende, evren hakkinda genel bir yargiya varmak i¢in
evrenin tiimii ya da ondan alinacak bir grup ornek ya da Orneklem tizerinde tarama
yapilmaktadir. Iliskisel tarama modeli, iki ve daha ¢ok sayidaki degisken arasinda
birlikte degisimin varhigmni belirlemeyi amaclayan tarama yaklagimma denir. iliskisel
tarama modelinde, degiskenlerin birlikte degisip degismedigi; degisme varsa bunun

nasil oldugu saptanmaya ¢aligilir (Karasar, 2011).

Arastrmanin bagimli degiskeni; sliregen hastaligi olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarmn yagam
kalitesi iken, bagimsiz degiskenleri ise; siiregen hastalig1 olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin
demografik ozellikleri (aile tiirii,kardes sayisi,dogum sirasi, ,kronik hastaliga sahip

kisiler, cinsiyet, ailenin gelir durumu ) ve psikolojik dayaniklilig1 olusturmaktadir.

3.2.Calisma Grubu

Arastirmanin ¢aligma grubu amacli Ornekleme yontemlerinden oOlgiit Ornekleme
yontemi ile belirlenmistir. Amagh 6rnekleme yontemlerinden 6l¢iit 6rnekleme,arastirmact
tarafindan belirli kriterlere sahip olan kisilerin belirlenmesiyle 6rneklemeye dahil
edilir.(Yildirim ve Simsek, 2016). Bu baglamda belirlenen kriterler siiregen hastaligi olan
5-9 yas grubunda ki c¢ocuklar ve ebeveynleri olarak belirlenmistir. Bu nedenle bu
arastirmada siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu c¢ocuklar dahil edilmistir.Aragtirma

kapsaminda 250 ¢ocuk ve ebeveyni ¢alisma grubunu olusturmaktadir.
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Arastirmanin ¢aligma grubunda yer alan ¢ocuklara iliskin demografik 6zellikler Tablo

1’de verilmistir.

3.2.1. Siiregen Hastahg Olan 5-9 Yas Grubu Cocuklarin Demografik Ozellikleri

Tablo 1: Demografik Ozellikler (n=250)

Demografik Bilgiler Kategoriler Oortx+SS|n (%)
Yas 7,22+1,39
Kiz 136 (%54)
Cinsiyet
Erkek 114 (%46)
Epilepsi 30 (%12)
Astim 51 (%20)
Diabetes Mellitus 35 (%14)
Hastahk Tiirii Kistik Fibrozis 45 (%18)
Immun Yetmezlik 34 (%14)
Konjenital Kalp Hastalig1 27 (%11)
FMF (Akdeniz Atesi) 28 (%l11)
Cekirdek Aile 184 (%74)
Aile Tipi
Genis Aile 66 (%26)
Evet 116 (%46)
Kronik Hastahk Olma Durumu
Hayir 134 (%54)
Hastaneye yatma durumu Evet 163 (%65)
Hayir 87 (%35)
2000-3000 44 (%18)
4000-5000 96 (%38)
Ailenin Gelir Durumu
6000-7000 52 (%21)
7000 tizeri 58 (%23)

22




Yok 14 (%6)
1 Kardes 92 (%37)
Kardes Sayisi 2 Kardes 78 (%31)
3 Kardes 50 (%20)
4 Kardes 16 (%6)
1 yas ve Oncesi 70 (%28)
2-3 Yas 46 (%]18)
Tam Alma Yas1
4-5 Yas 95 (%38)
6-7 Yas 39 (%16)
1. Cocuk 79 (%32)
2. Cocuk 90 (%36)
Dogum Sirasi
3. Cocuk 54 (%21)
4. Cocuk 27 (%11)
1-2 Y1l 93 (%37)
3-4 Y1 65 (%26)
Tedavi Siiresi
5-6 Y1l 43 (%l17)
7-8 Y1l 49 (%20)
Yatis Olmadi 85 (%34)
1-5 giin 95 (%38)
Hastanede Yatis Sayis1 (Yilda) 5-10 giin 22 (%9)
10-15 giin 20 (%8)
15 ve iizeri giin 28 (%l11)

Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma,n.: Say1,%. Yiizdelik

Tablo 1’de incelendiginde arastirmanin ¢alisma grubunu olusturan 250 ¢ocuga iliskin
demografik ve aile ile ilgili bilgilerine yer verilmistir. Buna gore arastirmaya katilan

cocuklarin yaslar1 7,22+1,39 yil, cinsiyetleri %54 kiz %46 erkek olarak bulunmustur.
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Cocuklarin %12’si Epilepsi, %20’si Astim, %14’ Diabetes Mellitus, %18’1 Kistik
Fibrozis, %14’ti immun Yetmezlik, %11°’i Konjenital Kalp Hastaligive %11°i de
Akdeniz Atesi hastaligina sahiptir.

Tan1 yaglar1 ise %28’i 1 yasindan once, %18’1 2-3 yag araliginda %38’1 4-5 yas
araliginda ve %16°s1da 5 yasin {izerinde iken almistir. Cocuklarin %74’ Cekirdek Aile,
%26’s1 Genis Ailesi ile yasamaktadir. %46’smin evinde kronik hasta bulunurken
%54’ linlin bulunmamaktadir. %65°1 hastanede yatmis ve %35’ yatmamistir. Yatis
yasayan ¢ocuklarin %38’1 1 ile 5 giin arasinda, %9’u 5 ile 10 giin arasinda, %81 10 ile

15 giin arasinda ve %11’1 de 15 giiniin lizerinde hastanede yatmistur.

Tedavi gérme siireleri ise %37 sinin 1-2 yil, %26’smin 3-4 yil, %17’sinin 5-6 yil ve
%20’sinin 7-8 yil araligmdadir. Cocuklarin kardes sayilari incelendiginde %6’smin
kardesi bulunmamakta, %37’sinin bir kardesi, %31’inin iki kardesi, %20’sinin ii¢
kardesi ve %6’smin da dort kardesi bulunmaktadir.Cocuklarin %32’°si ailenin 1.
Cocugu, %36’s1 2. Cocugu, %21°1 3. Cocugu, %9’u 4. Cocugu, %2’side 5. Cocugudur.
Ailenin Aylik Geliri ise %18’inin 2000-3000 TL arasinda, %38’inim 4000-5000 TL
arasinda, %21’inin 6000-7000 TL arasinda ve %23 tliniin 7000 TL {izeridir.

3.3. Veri Toplama Araclan

Arastirma kapsaminda; arastirmanin ¢aligma grubunu meydana getiren siiregen hastaligi
olan 5-9 yas grubu cocuklarin demografik ozelliklerinin belirlenebilmesi amaciyla;
“Kisisel Bilgi Formu”, yasam kalitelerinin degerlendirilmesi amaciyla;*“Yasam Kalitesi
Olgegi”, ebeveynlerin ¢ocuklarin yasam kalitesini degerlendirdikleri “Yasam Kalitesi
Olgegi Ebeveyn Formu” psikolojik saglamliliklarinin  belirlenebilmesi amaciyla;

“Cocuk ve Geng Psikolojik Saglamlik Olgegi”, kullanilmustir.
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3.3.1. Kisisel Bilgi Formu

Kisisel bilgi formu; sliregen hastaligi olan 5-9 yas grubu cocuklarin cinsiyet,yas, ,
kardes sayisi, kim/kimlerle yasadigi ,dogum sirasi, ailenin gelir durumu, hastalik tiirt,
hastaneye yatma siiresi, kronik hastaliga sahip kisilerin sayisi,ailenin gelir durumuna

iliskin bilgilerden olugsmaktadir.

3.3.2.Cocuklar i¢gin Yasam Kalitesi Olgegi (CIYKO)

Cocuklar icin yasam kalitesi dlcegi; 2-18 yas araliginda bulunan ¢ocuk ve ergenlerin
saglikla ilgili yasam kalitelerini degerlendirmek amaciyla Varni vd.(1999) tarafindan
gelistirilen bir olgektir. 2-4 yaslar1 i¢cin yalnizca ebeveyn formu, 5-18 yaslar1 icin hem
ebeveyn hem de ¢ocuk/ergen formu bulunmaktadir. Fiziksel ve psikososyal (duygusal,
sosyal ve okul islevselligi) islevselligi sorgulayan 23 maddeden olusmaktadir. Genel
olarak hem saglikli hemde siiregen veya akut hastalig1 bulunan ¢ocuk ve ergenlere
uygulanabilirligi agisindan kullanim kolayhigi saglamaktadir. Olgek genelinde bes
secenekli likert tipi yanit skalasi kullanilmistir (O=hicbir zaman, 1= nadiren, 2= bazen,
3= siklikla, 4= her zaman). Maddelerden alinan puanlar dogrusal olarak 0=100, 1=75,
2=50, 3=25, 4=0 seklinde ¢evrilir. Maddeler 0 ile 100 arasinda puan almaktadir. 5-7 yas
cocuk formunda hicbir zaman 100 puan, bazen 50 puan ve siklikla 0 puan alir.
Maddelerden alman puanlar toplanip doldurulmus olan madde sayisina boliinerek
dlcegin toplam puami elde edilir. Olgekten elde edilen puanlar toplandiktan sonra
doldurulan madde sayisina boliinerek toplam puan elde edilmektedir. Fiziksel islevsellik
boliimiindeki sekiz maddenin puanlari, dogrusal olarak ¢evrilip toplanarak madde sayis1
olan sekize boliiniir ve fiziksel saglik toplam puani (FSTP) elde edilir. Psikososyal
saglik toplam puani (PSTP) duygusal islevsellik boliimiindeki bes, sosyal iglevsellik
boliimiindeki bes, okul ile ilgili sorunlar boliimiindeki bes maddenin puanlarmnin,
dogrusal olarak cevrildikten sonra toplanarak toplam madde sayist olan on bese
boliinmesi sonucunda, dlgek toplam puam (OTP) ise tiim dlcek madde puanlarmnm,
dogrusal olarak c¢evrilip toplanarak toplam madde sayist olan 23’¢ bdoliinmesi ile
bulunur.Bos birakilan madde sayis1 %50 den fazla ise Olgek degerlendirmeye
alinmamaktadir. CIYKO toplam puani ne kadar yiiksek ise, saglikla ilgili yasam kalitesi
de o kadar iyi algilanmaktadir (Varni vd. 2001). CIYKO’nin kisa olmasi, yaklagik 5-10
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dakikalik bir siirede doldurulabiliyor olmasi, aragtirmaci tarafindan uygulanmasimin ve
puanlamasinin kolay olmasi 6nemli 6zelliklerindendir (Eiser ve Morse 2001, Varni vd.
2001).Cocuklar i¢in yasam kalitesi 6l¢ceginin giivenirliligini degerlendirmek amaciyla i¢
tutarhilik calismasi yapilmis. Gegerlik degerlendirmesi igin yap1 ve klinik gegerliligine
bakilmistir ve Cronbach alfa katsayisi 0.93 bulunmustur (Varni vd. 1999, Eiser ve ark.
2000). CIYKO'iin Tiirkce gegerlik ve giivenirlik ¢alismas1 2-7 yas i¢in Uneri vd.
(2005), 8-18 yas aralig1 i¢in ise Cakin, Memik vd (2005) tarafindan yapilmastir.

Bu arastirma da gecerlilik ve giivenirlilik ¢aligmast yeniden yapilarak cocuk formunda
yasam kalitesi Olceginin  fiziksel islevsellik alt boyutu i¢in Croncbach Alfa 0,97,
psikososyal saglik alt boyutu i¢in Croncbach Alfa 0,97, dlgek toplam puani igin
Croncbach Alfa 0,98 olarak bulunmustur. Cocugun degerlendirildigi  ebeveyn
formunda; yasam kalitesi 6lgeginin fiziksel islevsellik alt boyut i¢in Croncbach Alfa
0,96, psikososyal saglik alt boyutu i¢cin Croncbach Alfa 0,96 ve 6lgek toplam puani i¢in
Croncbach Alfa 0,97 olarak bulunmustur.

3.3.3 Cocuk ve Genglerde Psikolojik Saglamlik Olgegi Revize (CYRM-R)

Aragtirma kapsaminda siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu cocuklarin psikolojik
saglamliliklarin belirlenebilmesi amaciyla Jefferies, McGarrigle ve Ungar (2018)
tarafindan Rasch analizi sonucunda revize edilen “Cocuk ve Genglerde Psikolojik saglamlik
Olgegi-Revize (CYRM-R)” kullanilmistir. Olgek, 5-9 yas aras1 ¢ocuklara yonelik olup, bu
yas grubu ¢ocuklar tarafindan doldurulmaktadir. Olgek iki boyuttan ve toplam 17 maddeden
olusan ¢ocuklarin (5-9 yas) psikolojik saglamliklarin1 degerlendirmek iizere gelistirilen ticlii
(evet, bazen, hayir) likert 6zelligindedir. Iki alt boyuttan olusan &lcegin 10 maddeden
olusan alt boyutu ¢ocugun kisilerarasi iligkilerini ve 7 maddeden olusan alt boyutu ise
kendine bakim saglayan bireylerle olan iliskisini kapsamaktadir. Olgegin Tiirkce formunun
bes-dokuz yas grubundaki c¢ocuklar icin gecerlik ve gilivenirlik ¢alismasi Kuru (2020),
tarafindan yapilmistir. Kuru (2020), 300 Suriyeli miilteci okul dncesi donem ¢ocuklari ile
yapmis oldugu c¢alismada Cronbach alfa degeri 0.83 olarak bulunmustur.
Arastirmamizda  gegerlilik ve giivenirlilik calismasi yeniden yapilarak psikolojik
saglamlik 6lgegi i¢in Croncbach Alfa degeri 0,96 olarak bulunmusgtur.
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3.4. Verilerin Toplanmasi

Aragtirmanin verileri, 2021 yilinda Konya ilinde, sliregen hastaligi olan 5-9 yas grubu 250
cocuktan toplanmistir. Veriler calismada yer almay1 kabul eden ebeveynler ve ¢ocuklar ile
yiiz ylize goriisme yontemi kullanarak toplanmistir. Poliklinige gelen ¢ocuk ve ebeveynlerin
hekim yanmna girmeden, arastirmaci tarafindan bekleme alaninda uygulanmistir. Yasam
kalitesi 6lgegi ve psikolojik saglamlilik 6lgegi ¢ocuklara, ebeveynlere ise yasam kalitesi
ebeveyn formu uygulanmistir. Kisisel bilgi formu ve 6lgeklerin doldurulmasi yaklasik 20

dakika stirmiistiir.

3.5. Verilerin Analizi

Arastirmada ¢ocuklarin yasam kalitesini yordayan degiskenlerin belirlenmesinde ¢oklu
regresyon analizi yontemi kullanilmistir. Yordayici degiskenlerin tiimii ise siireksiz
degiskenlerden olusmaktadir. Regresyon analizinde yordanan ve yordayici
degiskenlerin enaz esit aralik 6lgegin de Olgiilen siirekli degisken olmalar1 ve normal
dagilim gostermeleri gerekmektedir (Tabachnick&Fidell,2001).Ancak bazi durumlarda
yordanan degiskenle iliskili olan smiflama 6lgeginde yordayici degiskenler belirlenmek
istenebilir. Analizde smiflamali degisken, diizeylerinden biri digta birakilarak diizey
sayisinin bireksigi (K-1) kadar tiretilen ve“dummy”degisken olarak isimlendirilen yeni
yapay degisken olusturulur. Bu yeni degiskenlerden birinin yordanan degisken ile
manidarbiriliskiye sahip olmasi, ilgili yordayici degiskenin yordanan degisken ile
iliskili oldugu seklinde yorumlanabilir (Biiyiikoztiirk,2005).Calismada yer alan siireksiz
degiskenler c¢oklu regresyon analizine dahil edilirken“dummy degisken” olarak

eklenmistir.

Verilerin degerlendirilmesinde SPPS 25 (IBM Corp. Released 2017. IBM SPSS
Statistics for Windows, Version 25.0. Armonk, NY: IBM Corp.) istatistik paket
programi kullanilmistir. Caligmada kategorik ve siirekli degiskenler i¢in tanimlayict
istatistikler (ortalama, standart sapma, ortanca deger, minimum, maksimum, say1 ve
yiizdelik dilim) verilmistir. Ayrica parametrik testlerin 6n sartlarindan varyanslarin
homojenligi “Levene” testi ile kontrol edilmistir. Normallik varsayimina ise “Shapiro-
Wilk” testi ile bakilmustir. Iki grup arasindaki farkliliklar degerlendirilmek istendiginde

parametrik test On sartlarmi1 sagladigi durumda “bagimsiz Orneklem t test”
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saglamadiginda ise “Mann Whitney U Testi” kullanilmustir. Ug ve daha fazla grup
karsilagtirmast i¢in Tek Yonli Varyans Analizi ve coklu karsilagtirma testlerinden
Bonferroni testi ile saglanmadiginda ise Kruskal Wallis ve c¢oklu karsilastirma
testlerinden Bonferroni-Dunn testi kullanilmistir. Siirekli iki degisken arasindaki iliski
Pearson Korelasyon Katsayisi ile parametrik test 6n sartlarmi saglamadigi durumda ise
Spearman Korelasyon Katsayisi ile degerlendirilmistir. p<0,05 diizeyi istatistik olarak

anlamli kabul edilmistir.
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4.BULGULAR

Bu boliimde, arastrmanin amag¢ ve alt amaclarina uygun olarak toplanan

verilerin istatistiksel analizleri sonucu elde edilen bulgulara yer verilmistir.

4.1. Siiregen Hastahg Olan 5-9 Yas Grubu Cocuklarin Yasam Kalitesi Yordayici

Etkenlerin incelenmesi

Yasam kalitesini yordayan etmenler ile ilgi c¢oklu regresyon analizi Tablo 2’de

sunulmustur.

Tablo 2. Siiregen Hastahg Olan Cocuklarin
Bulgular

Yasam Kalitesini Yordayic1 Degiskenler ile Tlgili

Standardize
. . Standardize edilmis

Bagimli degisken = Yasam Kalitesi Olgegi edilmemis (GA*) t p

Beta + SE Beta
Sabit -8,793+8,139 (-24,827;7,242) -1,080 0,281
Psikolojik Saglamlik Olgegi 1,311£0,111 (1,092;1,531) 0,602 11,771 0,000
Yas 19,13£2,085 (15,023;23,238) 0,431 9,176 0,000
Gelir durumu -0,145+0,969 (-2,054;1,764) -0,007 -0,150 0,881
Kardes Sayisi -3,372+1,311 (-5,955;-0,789) -0,154 -2,572 0,011
Dogum sirast 2,138+1,231 (-0,288;4,563) 0,097 1,736 0,084
Tedavi Siiresi 2,514+1,391 (-0,227;5,255) 0,129 1,807 0,072
Hastanede Yatma Siiresi -2,371+0,699 (-3,748;-0,994) -0,139 -3,393 0,001
Kronik Var (Referans) 1 - - - -
Hastaliga Yok
Sahip
Kisilerin -3,644+1,883 (-7,353;0,065) -0,082 -1,935 0,054
Sayisi

1 - - - -
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Astim (Referans)

Epilepsi 5,877+2,817 (0,328;11,427) 0,086 2,086 0,038

Diabetes Mellitus 3,301+£2,772 (-2,159:8,761) 0,052 1,191 0,235

Kistik Fibrozis 3,038+3,911 (-4,667;10,743) 0,053 0,777 0,438

immun Yetmezlik 4,923+2,898 (-0,787;10,633) 0,076 1,699 0,091
Hastahigin Konjenital Kalp Hastalig -1,476+4,087 (9,527,6,575) -0,021 -0,361 0,718
Tiirt

FMF (Akdeniz Atesi) 7,652+2.871 (1,995;13,308) 0,109 2,665 0,008

Durbin-Watson=1,721
R*=0,735

F=46,599 p=0,001 **

*p<0,05; **p<0,01; SE:Standard Hata, GA: %95 Giiven Araligi;t: Regresyon katsayisi F: Regresyon Analizi
p p

Cocuga iliskin yasam kalitesi Olcegi iizerinde etkili degiskenlerin degerlendirildigi
model istatistiksel olarak anlamhdir (F=30,253 p=0,001). Bu parametreler ¢ocuga

iliskin yasam kalitesi dlceginin %73’iinii agiklamaktadir.

Yasam kalitesi lizerinde ¢cocugun yasmnm etkili oldugu goriilmektedir. Cocugun Yasi
bir birim artik¢a ¢ocuga iligkin yasam kalitesi 6lgegi 19,13 puan artmaktadir(t=9,176
p=0,000).

Yasam kalitesi lizerinde ¢cocugun kardes sayisinin etkili oldugu goriilmektedir.Cocugun
kardes sayis1 arttiginda ¢ocuga iliskin yasam kalitesi 3,372 puan azalmaktadir.(t=-2,572
p=0,011).

Yasam kalitesi iizerinde cocugun hastaneye yatma siiresi etkili oldugu goriilmektedir.
Cocugun hastaneye yatma siiresi artikga cocuga iligkin yasam kalitesi 2,371 puan

azalmaktadir.(t=-3,393 p=0,001).

Yasam kalitesi lizerinde ¢gocugun hastalik tiiriine gore farklilastigi goriilmiistiir. Epilepsi
hastalarinin Astim hastalarina gore yasam kalitesi bir birim arttigin da 5,8 puan
artmaktadir (t=2,086 p=0,038). Akdeniz Atesi olan hastalarin Astim hastalarma gore
yasam kalitesi 7,652 puan artmaktadir(t=2,665 p=0,008).
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Yasam kalitesi lizerinde ¢gocugun psikolojik saglamliliginin etkili oldugu goriilmektedir.
Cocugun psikolojik saglamligi bir birim arttiginda yasam kalitesi 6lgegi 1,31 puan
artmaktadir (t=11,771p=0,000).

Gelir durumu, dogum siras1 , tedavi siiresi , evde yasayan kisilerde kronik hastalik
bulunma durumunun yasam kalitesi {izerinde istatistiksel olarak anlamli etkisi yoktur

(p>0,05).

4.2. Siiregen Hastahgn Olan Cocuk ve Ebeveynlerin Yasam Kalitesine iliskin

Algilarinin Incelenmesi

Stiregen hastaligir olan 5-9 yas grubu ¢ocugun kendini degerlendirmesi ve ebeveyn

degerlendirmesinin farklilagip farklilagmadigi Tablo 3’ te verilmistir.

Tablo3. Siiregen Hastah@i Olan Cocuk ve Ebeveyn Degerlendirmesi ile flgili Bulgular

Cocugun Kendini | Ebeveynin Cocugu ,
Test Ist. P
Degerlendiresi (n=250) | Degerlendiresi (n=250)
_ 67,89+24,059 56,53+28,119

Fiziksel Islevsellik -9,350 0,001 Zuew
75 (50;88) 56 (38;81)
69,39+22,363 57,37425,513

Psikososyal Saglik -10,210 0,001 2=
73 (57;87) 58 (39;79)

) 68,87+22,259 57,82+25,844

Olgek Toplam Puani -10,303 0,001 2+
74 (55;86) 57 (38;80)

*p<0,05; **p<0,01; Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma;M: Medyan; Qi:1. Ceyreklik; Qs:3. Ceyreklik; ': Bagimli t testi (t*); %

Wilcoxon testi (z*)
Tablo 3 incelendiginde Yasam Kalitesi Olgegi (z*=-10,303 p=0,001), Fiziksel
Islevsellik alt boyutu (z*=-9,350 p=0,001), Psikososyal Saglik alt boyutu (z*=-10,210
p=0,001) ebeveynin ve ¢ocugun kendi degerlendirmeleri arasinda istatistiksel olarak

anlamali farklilik vardir.

Cocuklar yasam kalitelerini yiliksek olarak degerlendirirken aileler ¢cocuklarinin yasam

kalitesinin daha diisiik oldugunu belirtmisleridir.
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4.3. Yasam Kalitesinin Demografik Degiskenlere Gore Farkhilasma Durumlan

4.3.1.Siiregen Hastahgi Olan 5-9 Yas Grubu Cocuklarin Yasam Kalitesinin Aile

Tiiriine Gore incelenmesi

Stiregen hastalig1 olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin yasam kalitesi 6l¢eginden elde ettikleri
puan ortalamalarinin  kim/kimlerle yasadigi degiskeni agisindan farklilasip

farklilagmadig1 Tablo 4’te verilmistir.

Tablo 4. Siiregen Hastaligi Olan Cocuklarin Aile Tiirii Degiskeni Acisindan Yasam Kalitesi ile

flgili Bulgular
Yasam Kalitesi Olgegi
(Cocugun Kendini Degerlendiresi)
Fiziksel Psikososyal Olgek Toplam
Islevsellik Saglik Puani
Cekirdek  Aile | 74:12422,361 | 74,08+21,391 | 74,09+20,998
(n=184) 78 (66;91) 80 (60;90) 79 (65;89)
Aile Tiirii
Genis Aile | 50,52+19,837 | 56,34+19,807 | 54,32+19,092
(n=66) 50 (42;63) 58 (44;72) 55 (40;67)
Test ist. 7,255 -6,102 -6,776
) (0,001) (0,001) (0,001)

*p<0,05; **p<0,01; Ort: Ortalama,; SS: Standart Sapma;M: Medyan; Q,:1. Ceyreklik; Q:3. Ceyreklik; ': Bagimsiz t testi (t); *: Man
Whitney U testi (z)

Tablo 4 incelendiginde Yasam Kalitesi Olgegi (z=-7,255 p=0,001), Fiziksel Islevsellik
alt boyutu (z=-6,102 p=0,001), Psikososyal Saglik alt boyutu (z=-6,776 p=0,001)
cocugun aile yapisina gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.Cekirdek
ailede yasayan ¢ocuklar genis ailede yasayan ¢ocuklara gore daha yiiksek yasam kalitesi

puanlarina sahiptir.
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4.3.2.Siiregen Hastahgi Olan 5-9 Yas Grubu Cocuklarin Yasam Kalitesinin Kardes

Sayisina Gore Incelenmesi

Stiregen hastalig1 olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin yasam kalitesi 6l¢eginden elde ettikleri
puan ortalamalarinin kardes sayis1 degiskeni agisindan farklilasip farklilagmadigi Tablo

5’te verilmistir.

Tablo 5. Siiregen Hastahgi Olan Cocuklarin Kardes Sayis1 Degiskeni Acisindan Yasam Kalitesi Tle

Tlgili Bulgular
Yasam Kalitesi Olgegi
(Cocugun Kendini Degerlendiresi)
Fiziksel Psikososyal Olgek Toplam
Islevsellik Saglik Puani
93,08+6,733 90,24+7,478 | 91,236,458
Yok (n=14)
94 (91;100)* |91 (84;97)* 91 (86;98)*
80,2+15,451 81,52+13,3 81,06:+12,896
1 (n=92)
84 (75;91)* 83 (74;92)* 84 (74;91)*
60,98+23,27 64,38+20,21 | 63,2+20,419
Kardes Sayis1 | 2 (n=78)
69 (50;78)5¢ 68 (51;75)%¢ | 66 (52;76)"¢
57,88+24,076 | 57,8424,.296 | 57,83+23,55
3 (n=50)
50 (42;78)¢ 58 (40;77)¢ 56 (39;81)¢
40,04422,713 | 42,08+21,743 | 41,37+21,663
4 (n=16)
42 (25;50)¢ 48 (25;58)¢ 44 (25;55)¢
Test ist. 77,398 82,536 87,182
) (0,001)* (0,001) (0,001)*

*p<0,05; **p<0,01; Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma;M: Medyan; Q,:1. Ceyreklik; Qs:3. Ceyreklik; ': Varyans Analizi (F); %
Kruskal Wallis testi (KW); A, B, C, D: Ay satirdaki farkl harf veya harf kombinasyonlar istatistiksel agidan anlaml farklilig
ifade eder (p<0.05)

Tablo 5 incelendiginde Yasam Kalitesi Olgegi (KW=87,182 p=0,001), Fiziksel
Islevsellik alt boyutu (KW=77,398 p=0,001), Psikososyal Saglik alt boyutu
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(KW=82,536 p=0,001) ve Psikolojik Saglamlik Olcegi puanlar1 (KW=94,965 p=0,001)

kardes sayisina gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

Yasam Kalitesi Olcegi ve alt boyutlar1 icin kardes sayisi arttikca yasam kalitesi
diismektedir.

4.3.3.Siiregen Hastahgi Olan 5-9 Yas Grubu Cocuklarin Yasam Kalitesinin Dogum

Sirasina Gore incelenmesi

Stiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu cocuklarin yasam kalitesi ve psikolojik
dayanikliliklar1 Olgeklerinden elde ettikleri puan ortalamalarinin dogum sirasina

degiskeni agisindan farklilagip farklilasmadigi Tablo 6’ da verilmistir

Tablo 6. Siiregen Hastah@ Olan Cocuklarin Dogum Sirasi Degiskeni Acisindan Yasam Kalitesi fle

flgili Bulgular
Yasam Kalitesi Olgegi
(Cocugun Kendini Degerlendiresi)
Fiziksel Psikososyal Olgek Toplam
Islevsellik Saglik Puani

Dogum Sirasi

1. Cocuk (n=79)

78,05+19,107

84 (66;91)*

78,29+17,161

83 (67;92)*

78,21+17,157

84 (67;90)*

2. Cocuk (n=90)

68,86+22,673

75 (50;88)*

72,19420,161

75 (60;87)*

71,0320,121

74 (62;86)*

3. Cocuk (n=54)

58,20425,462

58 (47;78)®

59,01+25,784

59 (45;77)®

58,74+24,937

61 (45;77)®

4. Cocuk (n=31)

52,31+26,687

53,26422,182

52,93423,433

50 (25;75)¢ 52 (33;75)® 51 (30;77)®
Test ist. 30,244 36,334 36,873
() (0,001)* (0,001)* (0,001)*

*p<0,05; **p<0,01; Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma;M: Medyan; Q,:1. Ceyreklik; Qs:3. Ceyreklik; ': Varyans Analizi (F); %
Kruskal Wallis testi (KW); A, B, C, D: Aym satirdaki farkl harf veya harf kombinasyonlar istatistiksel agidan anlamlh farklilig:
ifade eder (p<0.05)
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Tablo 6. incelendiginde Yasam Kalitesi Olgegi (KW=36,873 p=0,001), Fiziksel
Islevsellik alt boyutu (KW=30,244 p=0,001), Psikososyal Saglik alt boyutu
(KW=36,334 p=0,001) ¢ocugun dogum sirasina gore istatistiksel olarak anlaml1 farklilik

gostermektedir.

Yasam Kalitesi Olgegi ve alt boyutlar1 ile 1, 2 ve. dogum olan ¢ocuklar 3 ve 4. dogum

olan ¢ocuklara gore daha diisiik puan ortalamasina sahiptir.

4.3.4.Siiregen Hastahg1 Olan 5-9 Yas Grubu Cocuklarin Yasam Kalitesi Kronik

Hastaliga Sahip Kisilerin Sayisina Gére incelenmesi

Stiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu c¢ocuklarin yasam kalitesi Ol¢eklerinden elde
ettikleri puan ortalamalarinin hastanede yatig siiresi degiskeni agisindan farklilagip

farklilagmadig1 Tablo 7°de verilmistir.

Tablo 7. Siiregen Hastahgi Olan Cocuklarin Evlerinde Kronik Hastaliga Sahip Kisilerin Sayis1
Degiskeni Acisindan Yasam Kalitesi Ile flgili Bulgular

Yasam Kalitesi Olgegi

(Cocugun Kendini Degerlendiresi)

Fiziksel Psikososyal Olgek Toplam
Islevsellik Saglik Puani

54,77+£23,783 57,822,842 | 56,75+22,391

. Evet (n=116)
Kronik 50 (47;75) 58 (46;73) 58 (42;74)

Hastahga Sahip
79,25+17,734 79,43+16,324 | 79,36+15,968

Kisilerin Sayisi Haytr (n=134)

84 (75;91) 83 (70;92) 84 (71;91)
Test ist. -8,180 -7,784 -8,248
) (0,001)* (0,001)* (0,001)*

*p<0,05; **p<0,01; Ort: Ortalama,; SS: Standart Sapma;M: Medyan; Q,:1. Ceyreklik; Q:3. Ceyreklik; ': Bagimsiz t testi (t); >: Man
Whitney U testi (z)
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Tablo 7. incelendiginde Yasam Kalitesi Olcegi (z=-8,248 p=0,001), Fiziksel Islevsellik
alt boyutu (z=-8,180 p=0,001), Psikososyal Saglik alt boyutu (z=-7,784 p=0,001))
kronik hastalik bulunma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermektedir. Ailesinde baska kronik hastalik bulunan c¢ocuklar bulunmayan

cocuklara gore daha diisilk Yasam Kalitesi puanlarina sahiptir.

4.3.5 Siiregen Hastahgi Olan 5-9 Yas Grubu Cocuklarin Yasam Kalitesinin

Cinsiyete Gore Incelenmesi

Stiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin yasam kalitesi Olgeklerinden elde
ettikleri puan ortalamalarinin cinsiyet degiskeni agisindan farklilagip farklilasmadigi

Tablo 8. de verilmistir.

Tablo 8: Siiregen Hastahgi Olan Cinsiyet Degiskeni A¢isindan Yasam Kalitesi ile Tlgili Bulgular

Yasam Kalitesi Olgegi
(Cocugun Kendini Degerlendiresi)
Fiziksel Psikososyal Olgek  Toplam
Islevsellik Saglik Puani
69,74+24,188 | 70,42422,018 | 70,18+22,195
Kiz (n=136)
75 (50;90) 74 (58;87) 75 (58;87)
Cinsiyet
65,68+23,821 68,17+22,804 | 67,31+22,333
Erkek (n=114)
72 (50;88) 73 (53;87) 70 (52;86)
Test ist. -1,612 -0,821 -1,138
(p) (0,107)* (0,412)* (0,255)*

*p<0,05; **p<0,01; Ort: Ortalama; SS: Standart Sapma;M: Medyan; Q,:1. Ceyreklik; Q:3. Ceyreklik; ': Bagimsiz t testi (t); >: Man
Whitney U testi (z)

Tablo 8 incelendiginde Yasam Kalitesi Olcegive alt boyutlar1 ile cinsiyete gore
istatistiksel olarak anlamli farklilik géstermemektedir (p>0,05).
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4.3.6.Siiregen Hastahgi Olan 5-9 Yas Grubu Cocuklarin Yasam Kalitesi Ailenin

Gelir Durumuna Goére incelenmesi

Stiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu c¢ocuklarin yasam kalitesi v Olgeklerinden elde
ettikleri puan ortalamalarinin ailenin gelir durumu degiskeni agisindan farklilagip

farklilagmadig1 Tablo 9’da verilmistir.

Tablo 9. Siiregen Hastaligi olan
Kalitesi fle Tlgili Bulgular

cocuklarm Ailenin Gelir Durumu Degiskeni Acisindan Yasam

Yasam Kalitesi Olgegi
(Cocugun Kendini Degerlendiresi)
Fiziksel Psikososyal Olgek Toplam
Islevsellik Saglik Puani
2000-3000 53,69+26,604 |52,12422,22 | 52,67423,127
(n=44) 50 (38;78)* 53 (35;68)* 55 (34;67)*
4000-5000 62,24423,397 | 65,16+20,523 | 64,14+20,784
Ailenin  Gelir | %) 66 (5078 |70 (5478)% |66 (52;78)*
Durumu 6000-7000 74,28+19,722 | 75 64+18.96 83 | 75,17+18,269
(n=52) 78 (64:91)8 | (67:88)° 81 (63:88)®
7000 Gizeri | 82,28+16,643 | 83,91+16,674 | 83,34+15,903
(n=58) 88 (75;97)° 88 (78;95)° 88 (79;94)C
Test ist. 44,785 67,460 64,278
() (0,001)* (0,001)* (0,001)*

*p<0,05; **p<0,01; Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma;M: Medyan; Q,:1. Ceyreklik; Qs:3. Ceyreklik; ': Varyans Analizi (F); %
Kruskal Wallis testi (KW); A, B, C, D: Aymn satirdaki farkl harf veya harf kombinasyonlar istatistiksel agidan anlaml farklilig
ifade eder (p<0.05)

Tablo 9. incelendiginde Yasam Kalitesi Olgegi (KW=46,278 p=0,001), Fiziksel
Islevsellik alt boyutu (KW=44,785 p=0,001), Psikososyal Saglik alt boyutu
(KW=47,460 p=0,001) ailenin aylik gelir durumuna gore istatistiksel olarak anlamli
farklilik gostermektedir.

37



Yasam Kalitesi Olgegi i¢in 5000 TL altinda gelire sahip olan ailede yasayan cocuklar
daha diisik Yasam Kalitesive Olcek puanina sahipken 7000 iizeri ailede yasayan
cocuklar ise en yiiksek Yasam Kalitesi dl¢ek puanma sahiptir.Psikososyal Saglik icin
gelir diizeyi arttikca Yasam Kalitesi 6l¢cek puani anlamli sekilde artmaktadir.Fiziksel
Islevsellik igin 5000 TL alt1 olan geliri olan ailede yasayan gocuklar 5000 TL iizeri
gelire sahip ailede yasayan ¢ocuklardan daha yiiksek Yasam Kalitesi 6l¢cek puanina

sahiptir.
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S5.TARTISMA VE YORUM

Bu boliimde arastirmadan elde edilen bulgular tartigilmaktadir. Siiregen hastaligi olan

cocuklarin yasam kalitesi ile ilgili bulgular ayrintili olarak yorumlanmigtir
5.1 Yasam Kalitesini Yordayan Etmenler

Arastirma bulgular1 incelendiginde, siiregen hastaligi olan 5-9 yas grubu ¢ocuklarin
yasam kalitesini yordayan etmenler oldugu goriilmektedir. Yas ,kardes sayisi, hastanede
yatma siiresi,hastalik tiirii ve psikolojik saglamligin yasam kalitesini yordadigi tespit
edilmistir. Elde edilen sonuglara gore en yiikksek yas etkili olurken kardes sayisi,
hastanede yatma siiresi, hastalik tiirii ve en diisiik seviyede ise psikolojik saglamliligin

etkili oldugu belirlenmistir.
5.1.2.Yas

Arastrmamizda siiregen hastaligi olan ¢ocuklarm yasam kalitesi lizerinde en etkili
degiskenin yas oldugu,yasin arttikga yasam kalitesinin arttii belirlenmistir. Yasam
kalitesini 5-7 yas grubu g¢ocuklarm 8-9 yas grubu cocuklara kiyasla daha disiik
algiladiklari tespit edilmistir. Bu sonuca gore ¢ocuklarin yasi attik¢ca yasam kalitelerinin

arttig1 soylenebilir.

Calismamizda yasam kalitesi gelisim donemlerinden en kritik donemi kapsayan erken
cocukluk donemi yasamin sonraki asamalarina da temel olusturur.Bu donemde
fiziksel,sosyal,duygusal ve biligsel alanlarda gelisim siireci diger donemlere gore
oldukca hizlidir ve sonraki yillarda birgok beceri i¢cin temel olusturur. Bilissel,
gelisimsel olgunlugun tamamlanmadig1 ve bu donemde olumsuzluklara maruz kalmak

gelisimleri tizerinde ciddi bir durum olabilir ve ¢ocuklar yasanilan siiregten etkilenebilir.

Yapilan aragtirmalar incelendiginde artan yas ile birlikte yasam kalitesinin arttigini
gostermektedir. Muilekom vd. (2021), cocuk ve ergenlerle yaptiklar1 ¢aligmada kronik
hastaliga sahip ve herhangi bir hastaligi bulunmayan ¢ocuklarin yasam kaliteleri
incelemiglerdir. Arastirma sonucunda kronik hastaliga sahip 8-12 yas grubu ¢ocuklar 13-
17 yas grubuna gore daha diisilk oldugu belirlenmistir. Wong vd.(2021), 5-17 yas
araliginda ¢ocuk ve ergenlerle yapilan ¢aligmada kronik hastaligi olan , saglikli ve
bagirsak yetmezligi tanisi konulmus {i¢c grubun yasam kaliteleri incelenmis artan yas ile

birlikte yasam kalitesinin arttig1 ancak kronik hastalig1 olan ve saglhikli gruplara gore
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diisiik yasam kalitesi algiladiklar1 tespit edilmistir. Sezer (2019) yaptig1 calismada
kronik hastalig1 olan ¢ocuk ,ergen ve ebeveynlerin yasam kalitesini incelenmis ve
ergenlerin yasam kalitesi algilarinin, ¢ocugun yasam kalitesi algisindan daha yiiksek
oldugu tespit edilmistir. Amedo vd. (2022) kronik kalp hastaligi olan ¢ocuk ve
ergenlerin yasam kaliteleri incelenmis 5-7 yas grubunun yasam kalitelerini daha diisiik
algiladiklar1  tespit edilmistir. Varni,Limbers ve Burwinkle (2007)’nin g¢ocuk ve
ergenlerin hastalik tiirlerine goére yasam kalitesi algilari, hasta ve ebeveynlere gore
incelenmigstir.Kalp hastali§1 olan ¢ocuklarin ergenlere kiyasla daha diisiik yasam kalitesi
algiladiklar1 tespit edilmistir. Calzada-Rodriguez vd. (2021) 8-14 yas arasi ¢ocuk ve
ergenlerin yasam kalitelerinde farklilik tespit etmislerdir.8-12 yas grubunun 13-14 yas
grubuna gore daha yiiksek yasam kalitesi oldugu belirlenmistir. Yapilan arastirmalar
incelendiginde ¢ocuklarm algi durumlar: ile 5-7 yas cocuklarin hastaliklar: algilama
sekillerinde farklilik oldugu, kiiciik ¢ocuklarin biligsel gelisim diizeyleri nedeniyle,
saglik kavramlarini tam olarak anlamada ve sonu¢ olarak kendi saglik durumlarini
degerlendirmede bazi zorluklar gosterebildikleri belirtilmistir. Eiser ve Morse (2001)
okul oncesi donem cocuklarinda yaptigi calismada hastalig1 algilama sekillerinde
farkliliklar gorerek; hastalik iirlinliniin yanls bir davranig, istenmeyen bir durum ya da
bir sihir {iriinii olarak algilamalarinin sonucunda cezalandirildiklari, yapilan tedavi ve
islemlerin neden yapiliyor olmasi ile ilgili anlam karmasas1 yasayarak yasam kalitesi
Olecek maddelerini anlamakta giiclilk ¢ektikleri ifade edilmistir.Yapilan caligmalar

arastirmada elde edilen bulgular1 destekler niteliktedir.

Artan yas ile birlikte yasam kalitesinin azaldigmi ortaya koyan ¢aligmalarda mevcuttur.
Bisegger vd.(2005) yapmis oldugu calismada; 9 ile 17 yas araliindaki ¢ocuk ve
ergenlerin yagam kaliteleri incelenmis ,artan yagla birlikte yasam kalitesinde azalma
oldugu tespit edilmistir.Ozellikle artan yasla birlikte kizlarin erkeklere gére yasam
kalitelerinin daha diisiik oldugu,bu durumun kiz ¢ocuklarinin erkeklere gore daha once
ergenlige girmesi olarak ifade edilmistir. Michel vd.(2009) 12 Avrupa iilkesindeki
cocuk ve ergenlerde saglikla ilgili yasam kalitesinin yas farkliliklar1 incelenmis artan
yagla birlikte kizlarda erkeklere gore yasam kalitesinin daha fazla diistiigii tespit
edilmistir. Meyer vd. (2016) yaptiklar: caligmada artan yasla birlikte yasam kalitesinin

azaldigini belirtmislerdir. Ravens-Sieberer vd. (2008) Almanya'daki ¢ocukve ergenlerde
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saglikla ilgili yasam kalitesini incelemislerdir, artan yas ile birlikte yasam kalitelerinde

azalma oldugunu tespit etmislerdir.

Yapilan arastirmalar, ¢ocuklar ve ergenlerin yasam kalitelerini farkli algiladiklarmi
yasin ilerledik¢e yasam kalitesinde artma veya azalma oldugunu gostermektedir. Ancak
yagam kalitesinin degigmedigini ortaya koyan arastirmalarda mevcuttur. Harmer vd.
(2019) yaptiklar1 caligmada kronik bobrek hastaligi olan ¢ocuk ve ergenlerin beslenme
durumu ve yasam kalitesini incelemislerdir. Arastirma sonucunda kronik bobrek
hastalig1 olan ¢ocuk ve ergenlerin yasam kalitesi algilarinda yasla ilgili farklhilik
olmadig1 belirlenmistir. Limperg vd. (2014), yaptiklar1 calismada yasam kalitesinin
geng yetiskinlerde yas gruplar1 arasinda farklilik olmadigini tespit etmislerdir.

5.1.3.Kardes Sayis1

Arastirmamizda siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitesi lizerinde kardes sayis1
etkili oldugu, kardes sayisinin arttikca yasam kalitesinin diisik oldugu
belirlenmistir.Kardes sayisinin ¢ocugun yasam kalitesini etkileyen etmenler boyutu ile
bakildiginda, kronik hastaliga sahip ¢ocuk ile iletisim,gelisimin desteklenmesi ,¢ocukla
gecirilen zaman kisithiligi ve ailedeki is yikiiniin artmasi gibi etkenlerin etkili
olabilecegi diisiiniilmektedir. Ustiin vd. (2014 ) yaptiklar1 calismada hastanede yatan
cocuklarda psikososyal belirtiler incelenmis kalabalik ailede yasayan ¢ocuklarin daha
fazla psikososyal belirti (anksiyete, iletisim giicliigii, umutsuzluk, 6tke ve regresyon)
gosterdikleri tespit edilmistir.psikososyal belirtilerin diisiik yasam kalitesi ile ilgili
oldugu diistiniilmektedir.Dogan ve Yilmaz (2017) yaptiklar1 calismada, epilepsi tanisi
alan adolesanlarin saglikli yasam bigimi davramiglarmi ve etkileyen faktorleri
incelemiglerdir. Kardes sayisinin artmasiyla (dort ve ilizeri ) epilepsi tanisi almig
adolesanlarin ,daha az kardese sahip ad6lesanlara gore fiziksel aktivite, pozitif yasam
bakigi alanlarinda daha kotii saghkli yasam davranisi sergiledikleri ifade
edilmistir.Paula vd. (2012) de yapmus olduklar1 caligmada ,¢cocuklarin agiz saghg ile
ilgili yasam kalitesi incelenmis ve ikiden den fazla kardesi olan ¢ocuklarin agiz sagligi
ile ilgili yasam kaliteleri {izerinde olumsuz bir etki olugturdugu tespit edilmistir. Yapilan
aragtirmalar  kardes  sayisinin  artmasiyla  yasam  kalitesinin  azaldigini

gostermektedir.Baytekin (2017), yaptigi ¢alismada kanser tanist almis cocuklarin yasam
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kaliteleri, cocuk ve ebeveynlerinin degerlendirmeleri ile belirleyerek,yasam kalitelerini
etkileyen faktorleri incelemistir. Arastirma sonucuda, anne ve babalarin ¢ocuk sayisi

arttikca yagam kalitesini alt boyutlarda daha diisiik degerlendirdigi tespit edilmistir.

Ancak kardes sayisinin artmasiyla yasam kalitesinin iyilestigini ortaya koyan caligmalar
da mevcuttur. Kocaaslan ve Kostak (2019) astimli ¢cocuklara verilen hastalik yonetimi
egitiminin yasam kalitesi ve 0z-yeterlik diizeylerine etkisini incelemislerdir. Arastirma
sonucunda fazla kardes sayismin astimli ¢ocuklarin yasam kalitesi lizerinde olumlu bir
etkisi oldugunu, astimli ¢ocuklara verilen egitimin ¢ocuklarin 6z yeterliklerini ve yasam

kalitelerinin artigini tespit etmiglerdir.

5.1.4. Hastanede Yatma Siiresi

Arastrmamizda siliregen hastaligi olan cocuklarin yasam kalitesi hastanede yatma
stiresinin artmasiyla azaldigi tespit edilmistir. Kronik hastalik cocugun gelisimini
etkileyen olumsuz ¢ocukluk deneyimidir.Kronik hastaligi bulunan ¢ocuk hastalik tiirii
ve hastaligin seyrine gore hastanede yatmast  tedavi slirecinin
gereklerindendir.Hastaneye  yatis  siireci  ¢ocuklar i¢cin  giinliik yasamdan
uzaklagma,hareket kisitlilig1 ,bilinmezligin verdigi korku ve stresi igeren bir siireg
olabilmektedir. Bu siirecin yasam kalitesini etkiledigi diisiiniilmektedir. LI vd.(2011)
kanser tedavisi goren ¢ocuklarin yatig sliresinin 16 gilinden fazla siirdiigii durumlarda,
kisa siireli yatiglara gore daha fazla stres yasadiklar1 belirlenmistir. Basay vd. (2020)
yaptiklar1 ¢alismada hastanede yatarak tedavi goren ¢ocuklarin psikososyal sorunlarinin
cocuk aile cevresel ve hastalik tedavi arasindaki iliskiyi incelemislerdir. Arastirma
sonucunda, hastaneye yatistaki psikosoyal uyumun yas ile ters orantili oldugu, okul
oncesi donemde fazlaca anksiyete,6ftke sorunlar,umutsuzluk,iletisim giicligii ve
regresyon yasadiklar1 ,ilkokul doneminde anlamli diizeyde diisme yasadiklari,ergenlikle
birlikte anksiyete,umutsuzluk ,0fke-saldirganlik duygularinda hafif artis oldugu tespit
edilmistir.Schlegelmilch vd. (2019), yaptiklar1 ¢calismada onkoloji, genel pediatri ve
kardiyoloji servislerinden hastanede yatan hastalar arasinda agri, mide bulantisy/kusma
ve anksiyete yayginlig1 ve ciddiyeti incelemislerdir.Arastirma sonucunda pediatrik
yatan hasta popiilasyonlarinda agri, mide bulantisvkusma ve anksiyetenin yaygin

oldugunu ayrica pediatrik yatan hastalarda anksiyetenin en yaygin, siddetli ve kalici
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semptom oldugu belirtilmistir. Richardson vd., (2020) akut bobrek hasari nedeni ile
hastaneye yatis verilen cocuklarin yasam kalitelerinin bozuldugu ozellikle fiziksel
islevsellik alt boyutunda diisiikliik oldugu ,kronik hastaliklarda yatis siiresi ve sikligi
daha da artmakta oldugu belirtilmistir. Y1ldiz Akkus ve Biitiin Ayhan (2018 ), yaptiklar1
calismada kronik hastaligi olan ¢ocuklarin davranislar1 ve yasam kaliteleri incelenmis
kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin yasam kalitesi puanlariin hastane yatis sayisi artikca
yasam kalitesinin diistiigii tespit edilmistir.Ustiin vd.(2014), yaptiklar1 ¢alismada
hastanede yatan ¢ocuklarin psikososyal belirtilerini incelemis, hastaneye yatmaya bagli
olarak daha fazla psikososyal sorun yasadigihastane deneyimi olan ¢ocuklarin
psikiyatrik belirti Oykiisiiniin bulundugu, daha fazla hastaneye yatmaya baglh
psikososyal semptom yasadiklar1 tespit edilmistir.hastanede yatis siliresinin artmasi
cocuk ve ergenlerde iizlintli, korku, anksiyetenin artmasiyasam kalitesi algilarmi
olumsuz etkiledigi ve daha diisik yasam kalitesine neden oldugu
diistiniilmektedir.Yapilan caligmalar arastirmada elde edilen bulgular1 destekler

niteliktedir.

5.1.6.Hastalik Tiri

Arastrmamizda stiregen hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitesinin ¢ocugun hastalik
tiirline gore farklilastigi goriilmiistiir. Epilepsi ve Akdeniz atesi olan hastalarin astim
hastalarma gore yasam kalitesinin daha iyi oldugu tespit edilmistir.( siiregen hastaligi
olan ¢ocuklar arasmnda astim hastalarmin diger hastaliklara gore daha diisiik yasam
kalitesi bildirdiklerini gostermektedir). Asher ve Pearce, (2014) astim hastaliginin diinya
capinda cocuklarin yaklasik %14'ini etkileyen ¢ocukluk déneminde en sik goriilen

kronik hastalik oldugunu belirtmislerdir.

Astim, hastalarin saglikla ilgili yasam kalitesini olumsuz etkileyebilen ve 6nemli bir
sosyal ve ekonomik yiik tasiyan uzun siireli bir solunum hastaligidir.Astim hastaligi
olan ¢ocuklarin yasamlar1 biiyiik oranda etkilenmektedir. Hastalik siirecinde sik hastane
ziyaretleri ,yatis  verilmesi ,diger hastaliklarda oldugu gibi prognozun
bilinmemesi,alerjik etkenler,hastaliga 6zgii giinliik islevsellikte azalma ve kayg: etkili
oldugu diisiiniilmektedir. Cocukluk c¢ag1 astimi1 hastaneye defalarca yatig, okul

devamsizlig1 ve diger giinliik aktivitelerde azalma gibi sonuglara neden oldugu ,astimi
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olan ¢ocuklarm fiziksel, sosyal ve emosyonel durumlarinm bozuldugu ifade edilmistir
(Ozkaya vd.2014). Thabrew vd.(2018) astim hastalig1 olan cocuklarin astim krizi
korkusu, 6liim diistincesi, kaygi,hastalik siireci astim hastalig1 bulunan ¢ocuklarda strese
neden oldugu belirtilmistir. Hossny vd.(2020) astimli ¢ocuklar iizerinde olumsuz bir
etkisini incelemislerdir. Arastirma sonucunda Astimin ¢ocuklarin yasam kalitesi
tizerinde Onemli bir olumsuz etkisi oldugunu oldugunu ayrica, astimli ¢ocuklarin
giinliik aktivitelerinde sorunlarla karsilastigini, endise, liziintii ,mutsuzluk yasadigini ve
hareketlilik sorunlari yasadigini tespit etmislerdir.ibrahim vd.(2019) yaptiklar:
caligmada astimli ¢ocuklar ve ebeveynlerinin yasam kalitelerini incelemek hasta ve
ebeveynlerin yasam kalitelerindeki iliskiyi incelemiglerdir. Aragtirma sonucunda astim
semptomlar1 kontrol altina alinamayan ¢ocuklarin,geceleri sik uyanma,hiriltilt solunum
ve acil servise gitme sikligt  sonucunda yasam kalitelerinin diisik oldugu
belirlenmistir. Astim hastaligindan dolay1 fiziksel aktivite kisithiligmin yasam kalitesi
diisiikliigiine neden oldugu tespit edilmistir.(Koca Aslan ve Kostak Akgiin, 2019;
Cicetto vd., 2005) Bemt vd. (2010 ) yaptiklar1 ¢aligmada astim hastalig1 olan ilkokul
cagindaki cocuklarin astim hastaligina ait yagam kalitesi bilesenlerini incelemislerdir.
Arastirma sonucunda astim hastaliginin ¢ocuklarin yagamini fiziksel, duygusal ve
sosyal olarak etkiledigi, yasam kalitesinin en 6nemli belirleyicilerininden birininde
aktivitelerde kisitlamalar oldugu ifade edilmistir. Yasam kalitesinin astim hastaliginin
derecesine gore farklilastigi tespit edilmistir.Varni vd.(2007) yaptiklar1 c¢aligmada
hastalik gruplar1 arasinda yasam kalitesi incelenmis ,astim grubundakiler,orta ila siddetli
kalic1 astim1 olan hastalar, hafif aralikli ve hafif kalic1 astim1 olan hastalara kiyasla en
diisiik yasam kalitesine sahip olduklar1 belirlenmistir. Yapilan arastirmalar elde edilen

bulgular1 destekler niteliktedir..
5.1.5 Dayaniklilik

Arastrmamizda siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitesi lizerinde psikoljik
dayanikliligin etkili oldugu tespit edilmistir.Bu sonuca gore,cocuklarn psikolojik
saglamliligi bir birim arttifinda yasam kalitesinin de bir birim arttig1
belirlenmistir.psikolojik dayaniklilik ve yasam kalitesinin iligkili oldugu ,psikolojik
saglamlilig: yiiksek ¢ocuklarn yasam kalitesinin daha iyi oldugu ifade edilebilir.
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Yasam kalitesi ve psikolojik saglamlilik kronik hastaliga sahip bireyler i¢in dnemli iki
kavramdir. Yasanilan olumsuzluk ve risklere ragmen bir yada birden fazla olumlu
sonuca ulagsmak psikolojik dayaniklilik ya da psikolojik saglamlilik olarak ifade
edilmektedir (Hilliard vd.  2012).Dayaniklilik stres altinda travmadan iyilesme
belirtileri gosteren, zorlu kosullara ragmen dengeyi ve saglikli uyumu siirdiirme becerisi
olarak ifade edilmistir (Ungar,2008,Bonanno 2004). Sisto vd. (2019) vyaptiklari
aragtrma da  psikolojik dayanikliligin yasam kosullarna olumlu uyum saglama

yetenegi oldugunu ifade etmislerdir.

Yapilan arastirmalar incelendiginde dayaniklilhik ve yasam kalitesi arasinda iliski
oldugunu gostermektedir. Haase, ,Kintner, Monahan, Robb (2014) dayanikliligin,
kronik hastaligi olan ergenlerde yasamlarmin gecis donemlerinde karsilastiklar
zorluklar1 basarili bir sekilde asmay1 saglayan 6nemli bir unsur olarak ifade edilmistir.
Rosenberg vd (2015), yaptiklar1 c¢alismada hasta tarafindan bildirilen diisiik
dayanikliligin diisik yasam kalitesi ile iligkili oldugunu belirtmislerdir. Chung
vd.(2021) yaptiklar1 calismada dayaniklilik, benlik saygist ve depresif belirtiler
arasindaki karsilikli iliskileri incelemek ayrica dayanikliligin kanserli ¢ocuklar icin
yasam kalitesi ile iligkili bir faktor olup olmadigini incelemislerdir. Arastirma
sonucunda dayaniklilik yiiksek oldugunda daha iyi bir yasam kalitesi ifade ettikleri
tespit edilmistir. Hossain vd. (2022) yaptiklar1 ¢alismada disleksili cocuklarin azim ve
dayanikliligin kaygi, depresyon, akademik performans ve yasam kalitesi arasindaki
iliskiyi incelemislerdir. Arastirma sonucunda dayanikliligin artmasi kaygi ve
depresyonun azalmasina ve yasam Kkalitesinin iyilesmesine neden oldugu tespit
edilmistir. Sagone ve Caroli (2013) ergenlerle yaptiklar1 caligmada ,psikolojik
dayaniklilig1 yiiksek olanlarin stresle daha iyi bas ettikleri herhangi bir degisim

karsisinda kendilerini daha giiclii hisstetikleri belirlenmistir.

Kronik hastaligi olan bireylerde dayaniklilik ve yasam kalitesinin iki dnemli unsur
oldugu diistiniilmektedir. Moreira vd.(2015), dayanikliligim kronik hastaligi olan
ergenlerde yasam kalitesini etkileyen dnemli bir faktor oldugu ifade edilmistir. Zhang
vd. (2017) meme kanseri olan hastalarla yaptiklar1 calismada yasam kalitesi ve
dayanikliligin olumlu iligki sergiledigi belirtilmistir. Popa-Velea vd. (2017) kanser
hastalarinda dayaniklilik, aktif bas etme stilleri ve kendi kendine algilanan yasam

kalitesi arasindaki iliskiyi incelemislerdir. Yasam kalitesi ve psikolojik dayaniklilik
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arasinda pozitif bir iligki oldgu tespit edilmistir. Kanserli ergenler arasinda,
dayanikliligin yasam kalitelerini olumlu yonde etkiledigi ifade edilmistir. (Haase, 2004
).Kim vd. (2018 ) yaptiklar1 ¢calismada kronik hastalig1 olan ergenler ile yaptiklari
caligmada; kronik hastaligi olan ergenlerde dayanikliligin saglikla ilgili yasam kalitesi
tizerindeki etkisini incelemiglerdir.Caligma sonucunda dayanikliligmm kronik hastaligi
olan ergenlerde saglikla ilgili yasam kalitesini artiran Onemli bir faktoér oldugu
belirlenmistir. Mace vd. (2021), yetiskinlerin dayanikliligin duygusal sikint1 ve yagam
kalitesi ile arasindaki iligki, dayaniklilik {izerinde etkisini incelemislerdir. Arastirma
sonucunda, dayanikliligin yiiksek diizeyde duygusal sikinti degerlerini bastirabildigi,
dayaniklilik faktorlerinin yetiskinlerde yagam kalitesini arttrmaya katki saglayabilecegi
ifade edilmistir. Bastopcu vd. (2021) yaptiklar1 calismada tip 1 diyabetli adélesanlarin
uyku ve yasam Kkalitesi ile psikolojik saglamlik diizeyleri arasindaki iligkiyi
incelemiglerdir. Uyku kalitesinin iyi olanlarin ve tani agamasinda egitim alanlarin yasam
kalitelerinin iyi,psikolojik saglamliliklarinin yiiksek oldugu tespit edilmistir. Cannon vd.
(2018) KOAH hastalarmin yasam kalitesini etkileyen psikolojik dayaniklilik faktorleri
incelenmis ve hastalarin yagam kalitesi ve psikolojik dayanikliliklar1 arasinda dnemli bir
iliski oldugu tespit edilmistir. Li vd. (2016) dayaniklilig1 yiliksek hastalarin yasam
kalitelerinin de yiiksek oldugunu, dayaniklilik ve yasam kalitesi arasinda pozitif bir
iliski oldugunu tespit etmislerdir. Nawaz vd. (2014) yaptiklar1 caligmada diyabet tanisi
olan hastalarin yasam kalitesi ve dayanikliliklar1 arasindaki iliskiyi incelemislerdir.
Stirekli dayaniklilik, yasam kalitesinin tiim yonleri tizerinde kosulsuz pozitif etkiye
sahip oldugu belirlenmistir. Tedrus vd. (2020) epilepsi hastalarmin yiiksek dayanikliligi
olan bireylerin yagam kalitesini daha iyi algiladiklar1 tespit etmislerdir. Liu vd. (2022)
bobrek kanseri hastalarmin dayaniklilik ve yasam kalitesi arasindaki iligkiyi
incelemiglerdir. Arastirma sonucunda hastalarin daha iyi dayanikliligmin , daha iyi
yasam kalitesi ile iligkili oldugu tespit edilmistir. Ye vd. (2017) yaptiklar1 ¢caliymada
dayaniklilk ~ duygusal  sikiti  ve  yasam  kalitesi  arasmdaki iliskiyi
incelemiglerdir.Aragtrma sonuglar1 psikolojik dayanikliligin yasam kalitesi ile pozitif
olarak iligkili oldugu belirtilmistir. Simon-Saiz vd. (2018), ergenlerde dayanikliligin
saglikla ilgili yasam kalitesinin farkli boyutlar1 tlizerindeki etkisini incelemislerdir.
Dayaniklilig1 yiiksek olan ergenlerin yasam kalitelerinin de yiiksek oldugu tespit
edilmigstir. Ristevska-Dimitrovska vd. (2015) yaptiklart ¢alismada meme kanserli
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hastalarda dayaniklilik ile yasam kalitesi arasindaki iliskiyi incelemislerdir. Psikolojik
dayanikliligin saglikla ilgili yasam kalitesinin farkli yonlerini etkiledigi, dayaniklilig
yiiksek olan hastalarin 6nemli 6l¢iide daha iyi yasam kalitesine sahip olduklar1 tespit
edilmistir.

Kronik hastalig1 bulunan ¢ocuk ve ergenlerde depresif belirtilerin dayaniklilik ve yasam
kalitesini onemli olgiide etkiledigi, kronik hastaligi olan cocuklarda dayanikliligin
yasam kalitesi {iizerinde, psikolojik 1iyilik halinin  olumlu bir etkisi oldugu
diistiniilmektedir.Yapilan caligmalar arastirmada elde edilen bulgular1 destekler

niteliktedir.

5.2. Ebeveynlerin Cocuklarinin Yasam Kalitesine Tliskin Algilan

Arastrmamizda siiregen hastaligt olan c¢ocuklarin yasam kalitesi algilar1 ile
ebeveynlerin bildirdikleri ¢ocugun yasam kalitesinde istatistiksel olarak anlamli
farklilik gdstermistir. Cocuklar yasam kalitesi algilarini daha yiiksek degerlendirirken

ebeveynler ¢ocuklarin yasam kalitesini daha diisiik degerlendirdikleri tespit edilmistir.

Yapilan arastirmalar incelendiginde ebeveynlerin cocuklarin yasam kalitesini daha
diistik degerlendirdigini tespit eden pek ¢ok ¢alisma yapildigi goriilmektedir.Bu yapilan
arastirma sonuglar1 arastirma sonuglarimizi destekler niteliktedir. Van der Heijden vd.
(2021) yaptiklar1 ¢alismada asir1 kilolu ve obezitesi olan ¢ocuk ve ergenlerin yasam
kalitesini incelemislerdir. Arastirma sonucunda ebeveynler cocuklarin yasam kalitelerini
daha diistiik degerlendirmistirMorena-medina (2020) yaptiklar1 ¢alismada kronik kalp
hastalig1 olan ¢ocuk ve ergenlerde yaptiklari ¢alismada cocuk ve ergenlerin yasam
kalitesi algilarina goére ebeveynler yasam kalitesini diisiik degerlendirdileri
belirlenmistir. Wong vd.(2021) yaptiklar1 ¢alismada bagirsak yetmezligi olan ¢ocuklar
ile ebeveynlerin bildirdikleri yasam kalitesini incelemislerdir. Arastrma sonucunda
ebeveynler cocuklarin yasam kalitesi algilarina gore, yasam kalitesini daha diistik
degerlendirdikleri tespit edilmistir. Kaartina vd. (2015) yaptiklar1 ¢alismada kilo orani
arttikca , ebeveynlerin yasam kalitesini ergenlere gore daha diisiik dgerlendirdikleri

tespit edilmistir.

Sand vd. (2020) yaptiklar1 calismada kanser hastasi olan ¢ocuk ve ebeveynlerin

bildirdikleri yasam kaliteleri incelenmis, ebeveynlerin bildirdikleri yagam kalitesi algis1
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cocuklara gore daha diisiik bulundugu tespit etmislerdir.Ooi vd. (2020) obezitesi olan
cocuk ve ergenlerle yaptiklari caliymada ebeveynlerin bildirdikleri yasam kalitesi
algilarinin ,¢ocuk-ergen yasam kalitesi algilarina gore daha diisiik belirlenmistir. Kul
vd.(2013) yaptiklar: calismada kronik bobrek hastaliginin ¢esitli evrelerinde bulunan
cocuk ve ergenlerin yasam kalitelerini incelemislerdir. Ebeveynler diyalize giren ¢ocuk
ve ergenlerin yasam kalitesini  fiziksel islevsellik alt boyutunda daha diisiik
degerlendirdikleri tespit edilmistir.Blake vd.(2020) yaptiklar1 ¢alismada orak hiicre
hastalig1 bulunan ergenlerin ve ebeveynlerin yasam kalitesi algilarmi incelemislerdir.
Ebeveynler erkek c¢ocuklarinin yasam kalitesini diisiik degerlendirdikleri tespit
edilmistir. Neul vd. (2013) yaptiklar1 calismada kronik bobrek hastaligi olan ¢ocuklarin
ebeveynleri  ¢ocuklarmin  yasam  kalitesini daha diisik degerlendirdikleri
belirlenmistir.Bianchini vd. (2013) yaptiklar1 ¢alismada, asir1 kilolu ergenler tarafindan
bildirilen saglikla yasam kalitesini incelemiglerdir. Ebeveynler 10-13 yas
araligindakilerin yasam kalitesini ¢cocuklarin yasam kalitesi algilarina gore daha diistik
degerlendirmislerdir. Ernst vd. (2018) yaptiklar1 ¢caligmada kronik kalp hastaligi olan
genglerin yasam kaliteleri ve yasam kalitesini etkileyen biyopsikososyal faktorleri
incelemiglerdir.  Ebeveynlerin  ¢ocuklarinin  yasam  kalitesini daha  diisiik
degerlendirdikleri tespit edilmistir. Blake vd. (2020) orak hiicre hastalig1 olan ergenlerle
yaptiklar1 ¢alismada ebeveynler erkeklerin c¢ocuklarinin yasam kalitesini diigiik
degerlendirdikleri belirlenmistir. Wong vd. (2021) yaptiklart caligmada bagirsak
yetmezligi olan cocuklarin ve ebeveynlerinin yasam kalitesi algilar1 incelenmis.
Arastirma sonucunda ebeveynler ¢ocuklarinin yasam kalitesini, ¢ocuklara gére daha
diistik degerlendirmigslerdir. Kaartina vd. 2015 yaptiklar1 caliymada ergenlerin ve
ebeveynlerinin yasam kalitesi algilarin1 incelemislerdir. Ebeveyn degerlendirmesi
ergenlerin yasam kalitesi algilarma gore daha diisik degerlendirdikleri
belirlenmistir. Farahani vd. (2018) yaptiklar1 ¢aligmada saglikli, obez ve kronik hastalig1
olan ¢ocuklarin yasam kalitelerini incelemis, ebeveyn ve cocuklarin yasam kalitesi
algilarinda  ebeveynlerin obez kiz c¢ocuklarinin yasam kalitelerini daha diisiik
degerlendirdikleri tespit edilmistir. Adranaz Perez vd. (2021) kronik hastaligi olan
cocuk ve ergenlerin yasam kalitesi algilar1 ile ebeveynlerin ¢ocuklari i¢in ifade ettikleri
yasam kalitesi karsilastirilmis, ebevenlerin bildirdikleri yasam kalitesinin ¢ocuk ve

ergenlere gore diisiik oldugu belirlenmistir. Amedro vd. (2021) yaptiklar1 ¢aligmada
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dogustan kalp hastaligi olan ¢ocuklar ve ebeveynlerin yasam kalitesi algilar1 incelenmis,
aragtirma sonucunda ebeveynlerin bildirdigi yasam kalitesinin ¢ocuklara gére daha
diisiik oldugu tespit edilmistir. Kilis-Pstrusinska vd. ( 2013), yaptiklar1 ¢aligmada
kronik  bobrek  hastaligi  olan ¢ocuk ve ergenlerin yasam  kaliteleri
incelenmigtir. Arastirma  sonucunda kronik bdbrek hastaligt gruplar1 arasinda
hemodiyaliz grubundaki c¢ocuk ve ergenlerin ebeveynleri yasam kalitesini daha diisiik
degerlendirmiglerdir. Reinfjell ve ark (2006) yaptiklar1 calisgmada saglikli ergen ve
ebeveynlerin yasam kalitesini incelemislerdir. Ebeveynlerin  bildirdikleri yasam
kalitesinin ergenlere gore , fiziksel islevsellik alt boyutunda daha diisiik oldugu
belirlenmistir. Ingerski vd.(2010) sekiz hastalik grubuna sahip ergen ve ebeveynlerin
bidirmis olduklar1 yasam kalitesini incelemislerdir. Ebeveynlerin bildirdigi yasam
kalitesinin ergenlere gore diisiik oldugu tespit edilmistir. Weissberg vd.( 2010) yapmis
olduklar1 ¢aligmada organ nakli yapilan ¢ocuklarm yasam kalitesini incelemislerdir.
Ebeveynler c¢ocuklara kiyasla c¢ocuklarin yasam kalitelerini daha  diisiik
degerlendirdikleri belirlenmistir. Gunawardana  vd.(2021)  yaptiklar1 c¢aligmada
ebeveynler ¢ocuklarinin yasam kalitesini ¢ocuklarin kendi bildirimlerine kiyasla diigiik
degerlendirdikleri tespit edilmistir. Callado vd (2013) hunter sendromunun, saglikla
ilgili yasam kalitesine olan etkisini inceledikleri literatiir taramasinda ebeveynler
cocuklarin yasam kalitesini daha diisiik degerlendirdikleri tespit etmislerdir. Hijkoop vd.
(2021) yapmis olduklar1 calismada yasam kalitesi degerlendirilmis ve ebeveynler kiz
cocuklarmin yagam kalitesini diisiik olarak bildirmiglerdir. Pérez-Ardanaz vd.(2021)
yaptiklar1  ¢alismada  kronik  hastaligt  olan ¢ocuklarn  yasam  kalitesini
incelemiglerdir.Aragtirma sonucunda ebeveynler c¢ocuklarin yasam kalitelerini kendi
bildirimlerine kiyasla diisiik degerlendirdikleri belirlenmistir. Lim vd. (2014) yaptiklar1
calismada duchenne muskiiler distrofi (DMD) hastaligi bulunan erkek cocuklarinin
yasam kalitesi algilarmm ebeveynlerin algilarina gore karsilastrmast yapilmis ve
ebeveynler ¢cocugun yasam kalitesini Onemli 6lgiide daha diisiik degerlendirdikleri
tespit edilmistir. Russell vd. (2006) yaptiklar1 ¢aligmada kanserli ¢cocuklarda saglikla
iliskili yasam kalitesini incelemislerdir. Arastirma sonucunda kanserli ¢ocuklarin
ebeveynleri ¢cocuklarin algiladiklar1 yasam kalitesine kiyasla daha diisiik yasam kalitesi
bildirmislerdir. Abbasi vd.(2020), dogustan kalp hastaligi olan cocuklar ile saglikli

akranlarinim yasam kalitesi ve ebeveyn bildirimleri arasindaki iliskiyi incelemislerdir.
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Arastrma sonucunda dogustan kalp hastaligi olan c¢ocuklarin ebeveynleri yasam
kalitesini daha diisiik belirledikleri tespit etmislerdir. Sand vd. (2020) yaptiklari
caligmada kanser hastaligi olan ¢ocuk ve ergenlerin yasam kalitelerini incelemisler,
ebeveynlerin yasam kalitelerini ¢ocuklara kiyasla daha diisiik degerlendirdikleri tespit
etmislerdir. Allahham vd.(2022) yaptiklar1 ¢alismada ebeveyn tarafindan bildirilen
yasam kalitesi algilar1 ¢ocuk ve ergenlerde 6nemli Olciide daha diisiik oldugu tespit
edilmistir. Britto vd.(2004) kistik fibrozlu ergenler ve ebeveynleri tarafindan bildirilen
yasam kaliteleri incelenmis ebeveynlerin ergenlere kiyasla yasam kalitelerini daha

diisiik degerlendirdikleri tespit edilmistir.

Ancak yapilan diger arastrmalar incelendiginde ebeveynlerin  ¢ocuklar1 ig¢in
bildirdikleri yasam kalitesi algilarinda farklilagmalar oldugu ve yasam kalitesini daha
yiiksek degerlendirdigini tespit eden arastirmalara rastlanmistir. Cremeens vd. (2006)
yaptiklar1 ¢aligma da ebeveynler bildirdikleri yagam kalitesi, ¢ocuklarin yasam kalitesi
algilarma kiyasla yiiksek oldugu belirlenmistir. Blake vd. (2020) yaptiklar1 ¢alismada
orak hiicre hastalig1 olan ergenlerde saglikla ilgili yasam kalitesine iligkin ergenlerin
kendi degerlendirmeleri ile ebeveyn degerlendirmelerini incelemislerdir. Ebeveynlerin
cocuklartyla ilgili yasam kalitesini kiz ¢ocuklarinin degerlendirmelerine kiyasla daha
yiiksek degerlendirdikleri tespit edilmistir. Paiva vd.(2020) ebeveynlerin ¢ocuklara gore
daha yiiksek diizeyde yasam kalitesi bildirdikleri tespit etmiglerdir.

Arastirmalar incelendiginde ebeveynler ¢ocuklara iliskin yasam algilarii daha yiiksek
yada diisik degerlendirdikleri belirlenmistir.Bu durumun ebeveynlerinde yasam
kalitesini bozdugunu diisiindiirmektedir. Gregory vd. (2018) yaptiklar1 caligmada
kronik kalp hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesinin olumsuz

etkilendigi tespit edilmistir.

Ebeveynlerin  yasadiklar1 duygular ¢ocugun yasam kalitesini etkiledigi ile ilgili
arastirmalarda mevcuttur.Eiser, ve ark (2005), kendi iyilik hallerini olumsuz olarak
degerlendiren annelerin, c¢ocuklarinin yasam kalitesini de diisiik olarak
degerlendirdiklerini, bu siirecin ebeveynlerin kendi duygularini ¢ocugun hastalik siireci
ile 1ilgili yargilar1 yansittigini tespit etmislerdir. Caru vd. (2021), yaptiklar1 ¢aligmada
beyin tiimorlii cocuklarin yagam kalitesi algilarini incelemislerdir kanser teshisi konan

cocuklarin ebeveynlerinin yiliksek diizeyde anksiyete ve depresyon yasadiklari tespit
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edilmistir.Yong vd. (2006) yaptiklar1 ¢alusmada epilepsili ¢ocuk ve ergenlerin yagam
kalitesini ve etkileyen faktorleri incelemislerdir. Arastirma sonucunda ¢ocukluk ¢agi
epilepsisinde diigiik yasam kalitesini a¢iklamada en 6nemli faktoriin ebeveyn kaygisi
oldugu tespit edilmistir. Van Oers (2014) Kronik hastaligi olan bir c¢ocugun
ebeveynleri, Ozellikle anneler, yiiksek diizeyde kaygi ve depresyon bildirdikleri

belirlenmistir.

Arastirmalarda ebeveynlerin  ¢ocuklar1 i¢cin bildirdikleri yasam kalitesindeki
farklilagmanin nedeni siliregen hastaliktan kaynaklandigi disiiniilmektedir. Hastalik
stireci,bilinmezlik kaygisi, ¢ocuk ve ebeveyn iletisimi,ebeveynlerin hastalik siirecinde
yasadiklar1 kaygy,iizlintii,endise stres yasam kalitelerini daha diisiik degerlendirmelerine

neden olabilir.aragtirma sonuclar1 elde edilen bulgular1 destekler niteliktedir.

5.3. Demografik Degiskenlere Gore Puan Bulgularinin Tartisiimasi

5.3.1 Aile Tiirii , Kardes Sayisi, Sayisi,Dogum Sirasi,Kronik Hastaliga Sahip Kisilerin
Sayisi

Arastrmamizda siliregen hastaligi olan c¢ocuklarin yasam kalitelerinin aile tiirii ve
kardes sayist degiskenlerine gore farklilastigi tespit edilmistir. Aragtirma bulgularina
gore genis ailede yasayan cocuklarin yasam kalitesi daha diisiik, kardes sayisinin da
arttikca yasam kalitelerinin diistiigii belirlenmistir. Ailesinde baska kronik hastalik
bulunan ¢ocuklarin yasam kalitesi bulunmayan ¢ocuklara gore diislik tespit edilmistir.
Dogum sirasi, 1, 2 ve 5. dogum olan ¢ocuklar ile 3 ve 4. dogum olan ¢ocuklara gore

daha diisiik puan yasam kalitesi belirlenmistir.

Stiregen hastalig1 olan ¢ocuklarda kalabalik aile tiyeleri evde yasayan birey sayisindaki
artig,evde diger kisilerde kronik hastalik bulunmasi,1-2-5 dogum sirasinda olan
cocuklarin yasam kaliteleri olumsuz etkilenmistir. Durualp vd. (2010) siiregen hastaligi
olan ¢ocuklarin yasamlar1 boyunca bakima ve bakim verenlerin siirekli gozetimine
ayrica kontroliine ihtiyaglar1 vardir. Gates vd. (2012) Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin

ebeveynlerinin karsilastigi zorluklari: is/igyeri, aile/cocuk ve kisisel zorluklar olarak
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smiflandirmistir. Bu durum, aileyi ve 6zelliklede bakim verenleri etkileyebilmektedir

.Bakim roliinii iistlenen kisilerin genellikle anneler oldugu diistiniilmektedir.

Kronik bir hastaligi bulun ¢ocuklarin saglikli akranlarina kiyasla daha fazla bakim
gerektirir (Heyman ve digerleri, 2004 ; Wilson ve digerleri, 2005 ).Cocuga verilen
bakimda ebeveynler stres ve sikint1 yasayabilirler.Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
bakim verenlerine gore saglikli ¢ocuklarin ebeveynlerine kiyasla onemli Olclide
ebeveynlik stresi bildirmislerdir (Coisino 2013). Denny et al. (2012) karaciger nakli
gecirmis ¢cocuklar ve ebeveynleri ile yaptiklari calismada, aile bireylerinin uyumunun ve
faaliyetlerindeki bozulmanin, aile rollerinin degigsmesinin yani sira maddi ve ekonomik
zorluklarin ebeveynlerin bakim yiikiinii artirdigini ayrica bozulmus aile ileyiginin yasam
kalitesi ile iligkili oldugu belirlenmistir. Elgigil ve Conk (2010) yaptiklar1 ¢alismada
kanserli ¢ocuklarin anneleri ¢ocugun bakim ve tedavisinin, kardeslerin bakiminin,
stirekli yatiglarin ve aile bireylerinin isini birakmasinm annelerin bakim yiikiinii artirdigi
bildirilmistir. Karakavak ve Cirak, (2006) kronik hastaligi olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin, c¢ocuklarin bakim ve tedavilerinin devam etmesinden endise
duyduklarmi; ayrica kardeslerine zaman aywramama ve toplumdan sosyal destek
alamama da sosyal izolasyona yol actig1 ifade edilmistir. Atagiin vd. (2011) bakim
veren ebeveynlerin kendilerine yeterince zaman ayirmadiklarini, kendilerini yorgun
hissettiklerini, ekonomik sorunlar yasadiklar1 belirtilmistir. Alahan vd. (2015) genis aile
yapisina sahip olan ebeveynlerin bakim yiikii puanlarmni daha yiiksek oldugu tespit
edilmigtir.Jungbauer vd.(2002) yaptig1 calismada kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip
ebeveynlerin bakim verme yiikiinii incelemislerdir. bakim verenin , ailenin yasamindaki
degisim ve engellemeleri kapsayarak, bakim verme nedeniyle yorgunluk yasama aile
rutinlerinin engellenmesi, bakim verenin fiziksel hastaliklar1 ile iligkili oldugu ifade
edilmistir.Tel vd.(2012) yaptig1 ¢alismada KOAH‘l1 hastalarin bakim verenlerinde
bakim yiikii ve yasam Xkaliteleri incelenmistir.bakim yiikii genis ailede en yiiksek,

bakim yiikiine sahip olduklar1 belirlenmistir.

Covinsky vd.(1994) ailedeki kisi sayisinin artmasi ebeveynlerin bakim yiikiini
artirdigi,hastalik derecesine gore ciddi bakim ve mali ylikler yasar tespit etmislerdir.
Giindede (2018), SP’li cocugu olan annelerle yaptigi ¢calismada 3’den fazla cocugu olan
annelerin bakim yiikiiniin fazla oldugu belirlenmistir.Rothing vd.(2014) kronik

hastaligin aile yapisin1 olumsuz etkiledigi ve pargalanmig aile sayisini arttirdigini
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belirterek hastanin bakiminda yalniz kalan bireyin bakim yiikiiniin arttif1 tespit
edilmistir.Hsieh vd. (2009) ¢ekirdek ailelerde bakim verenler, genis ailelere gore daha iyi
saglik doyumuna sahip olduklar1 belirlenmistir. Genis ailelerde diger aile iiyelerinin ¢ocuklarin
bakimina asir1 katilimi ve dahil olmasi, ¢ocuklarin saglik bakimi konusundaki ¢atigmalar1 ve
ebeveynlerinin duygusal stresini arttirabildikleri belirlenmistir.. Kose vd.(2019) yaptiklari
calismada kanser tanist konmus cocuga sahip olan ebeveynlerin bakim yiikleri ile
anksiyete diizeyleri arasindaki iliskiyi incelemislerdir. Arastirma sonucunda, ekonomik
durumu diisiik olan ve kronik hastaliga sahip baska ¢ocugu olan ebeveynlerin daha fazla
bakim yiikii ve anksiyetelerinin oldugu belirlenmistir. Yoriik (2021) yaptigi ¢alismada
engelli kardesi olmayan,iic kardesi olan ve genis aile tipinde yasayan g¢ocuklarin
annelerinin bakim yiikiiniin daha fazla oldugu saptanmistir.Polattimur (2019) ’un
serebral palsili ¢ocugu olan annelerin bakim yiikii ¢aligmasinda {i¢ ¢cocuga sahip olan
annelerin bakim yiikleri incelenmis,genis ailede yasayan ¢ocuklar ve ii¢ ¢gocuga sahip
olan annelerin sonuglamda anleml farklilik belirtilmistir. Ozdemir vd. (2009) kanserli
cocugu olan annelerinin bakim yiikiinii degerlendirdigi ¢caliymada kalabalik ailelerde
birden fazla ¢ocugun bakimi ile birlikte 6zel gereksinimli ¢ocuklarin bakimlart ve
yiikledikleri sorumluluk bakim yliikiinii arttirabilecegi belirtilmistir. Wang vd. (2017)
yaptiklar1 aragtirmada kanser tanist konmus ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim yiikii ve
anksiyete diizeyleri incelenmisebeveynlerde bakim yiikiiniin fazla oldugu tespit
edilmistir. Bakim yiikii daha diisiikk olan ebeveynler, daha az giinliik bakim siiresine,
daha fazla yardimc1 bakiciya, daha yiiksek gelire, daha az kaygiya, daha iyi genel saglik

ve sosyal destege sahip olma egiliminde olduklar1 belirlenmistir.

Kronik hastaligi olan bir ¢ocuk yetistirmek ebeveynlerde stres olusturabilir ayrica daha
diisiik yasam kalitesi icin risk altinda olabilirler.Kalabalik ailelerde bakim verenlerin
yiikiiniin arttig1, fiziksel psikolojik olarak etkileniyo olabilir bu nedenle ¢ocugun yasam
kalitesi iizerinde olumsuz bir etkiye sahip oldugu disiiniilmektedir..Bu durumda
cocuklar i¢in ebeveynlerin psikolojik sagliginin iyi olmasi artan is yiikii ile beraber daha
fazla yoruldugu, aile iiyelerinin 0zellikle kronik hastaligi olan ¢ocuklarin etkilendigi
diistiniilmektedir. Tim bu etkenlerin =~ ebeveynlerin yasam kalitesini etkiledigi

cocuklarinda etkilenerek yasam kalitelerinin daha az oldugu disiiniilmektedir.
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5.3.2. Cinsiyet

Arastrmamizda siiregen hastali§i olan ¢ocuklarin yasam kalitesi algilarinda cinsiyet
degiskenine gore anlamli farklilik gdstermemektedir. Bhat vd. (2005) santral sinir
sistemi tlimorlii cocuklarin yagam kalitesinin degerlendirdigi bir ¢aligmada, cinsiyetin
anlamli etkisinin olmadig1 belirlenmistir. Rozien vd. (2008 ) yaptig1 calismada kronik
hastalig1 olan c¢ocuk ve ergenlerde cinsiyet karsilastirmasida anlamli farklilik tespit
edilmemistir. Varni vd. (2001) ¢ocugun cinsiyetine gore ebeveyn ve ¢cocuk dlgeklerinde
herhangi bir farklilik belirtilmemistir. Harmer vd. (2019) yaptiklar1 calismada kronik
bobrek hastaligi olan ¢ocuk ve ergenlerde yasam kalitesi algilarinda cinsiyetle ilgili
farklilik olmadig1 belirlenmistir. Jorgetto ve Franco (2018) yaptiklar1 ¢aligmada tip 1
diyabet tanili hastalarda yasam kalitelerinin cinsiyetlerine gore farklilagsmadig1 tespit

edilmistir. Yapilan arastirmalar elde edilen bulgular1 destekler niteliktedir.

Ancak arastirmalar incelendiginde kizlarm erkeklere kiyasla daha diisiik yasam kalitesi
bildirdikleri ¢aligmalarda mevcuttur. Refinjel vd.(2006) yapmis oldugu ¢alismada
cinsiyet farkliliklariyla ilgili olarak,yasam kalitesinin kizlarin erkeklerden daha diistik
diizeyde tespit edilmistir. Muilekom vd.(2021), cocuk ve ergenlerle yapmis oldugu
calismada kiz c¢ocuklarin erkek c¢ocuklara gore daha diisiik yasam kalitesi
bildirmiglerdir. Hollanda'da yapilmis olan bir g¢aligmada ¢ocuklarin bildirmislik
olduklar1 yasam kalitesinde puan ortalamalar1 kizlarda erkeklerden diisiik bulunmustur
(Bastiaansen vd. 2004). Engelen vd. (2009) kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin olmayan
akranlariyla kiyaslandiginda kizlarm erkeklerden daha diisik puan aldiklarmi
belirlenmistir. Loh vd. (2015) yaptiklar1 calismada ergenleri saglikla ilgili yasam
kalitesini incelemislerdir.Kizlarin erkeklere gore daha diisiik yasam kalitesi bildirdikleri
tespit edilmistir. Bisegger vd.(2005) yaptiklar1 ¢calismada yasin artmasi ile birlikte kiz
cocuklarin yasam kalitesinin anlamli derecede diistiiglinii tespit etmislerdir.Bu
farklilagmanin nedeni kiz ¢ocuklarinin erkek cocuklara kiyasla duygulanimlarinin fazla

oldugu,ergenlik donemi,yasanilan yer olarak diisiiniilmektedir.
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5.3.3.Ailenin Gelir Durumu

Arastirmamizda siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitesi algilarinda ailenin gelir
durumunun gore anlamh farklilik gosterdigi ,aylik gelirin arttikca yasam kalitesinin
arttigl tespit edilmistir. Ailenin gelir durumutiim bireyleri etkilemektedir. Kronik
hastalik siirecinde ekonomik yeterliliin olmasi aile iiyeleri i¢in saglik
harcamalari,beslenme,barinma  ihtiyaglar1 agisindan olduk¢a Onemlidir.Yapilan
aragtirmalar incelendiginde ailenin gelir durumu ile yasam kalitesinin iliskili oldugunu
belirleyen arastirmalar mevcuttur.llowite vd.( 2020) yaptiklar1 ¢caligmada ileri derecede
kanser hastalig1 olan ¢ocuklarin ailenin gelir durumu,belirti sikintist ve yasam kalitesini
incelemiglerdir. Arastirma sonucunda diisiik gelirli aileye sahip ¢ocuklarin daha koti
belirtiler ve yasam kalitesi yasadiklar1 tespit edilmistir.Didsbury vd.(2016) yaptiklari
caligmadakronik hastalig1 olan ¢ocuklar arasinda sosyo-ekonomik dezavantaj ve yasam
kalitesi arasindaki iliskiyi incelenmislerdir. Arastirma sonucunda diisiik hane gelirinin
kronik hastaligi olan cocuklar arasinda olumsuz refah ve yasam kalitesi ile iliskili
oldugunu belirtmislerdir.Ericson vd.(2002) yaptiklar1 caliymada astim hastaligi olan
cocuk ve ergenlerin diisiik hane gelirinde yasam kalitelerinin de diistiigi
bildirilmistir. Astimli pediyatrik hastalarin ve bakim verenlerinin hane geliri ile saglikla
ilgili yasam kalitesi arasinda tutarl ve istatistiksel olarak iligki oldugu, gelir diizeyinin
ne kadar yiiksek olursa, yagam kalitesinin daha iyi oldugu tespit edilmistir.Ow ve Mayo
(2020) , 5-18 yas araliginda farkl iilkelerdeki cocuk ve ergenelerin dahil edildigi
caligmada;iilke geliri ve yasam kalitesi arasinda iliski bulundugunu ,orta gelirli
iilkelerdeki kiz ve ¢ocuklariin yasam kalitesi puanlarinin  6nemli dl¢iide daha diisiik
puan aldiklarini tespit etmislerdir. Sitaresmi vd. (2022) yaptiklar1 ¢aligmada diisiik
gelirli ailelere sahip ¢ocuklarin yasam kalitesini akranlarna kiyasla daha diisiik tespit
etmisledir.Hovsepian vd.(2019) yaptiklar1 ¢alismada sosyoekonomik durum ile saglikla
ilgili yasam kalitesi arasindaki iligkiyi incelemislerdir.Arastirma sonucunda orta ve
yiiksek sosyoekonomik diizeye sahip ¢cocuk ve ergenler, diisiik sosyoekonomik diizeye
sahip akranlarina kiyasla yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu tespit edilmistir. Kuzen
vd.(2022) kalp yetmezligi olan adolesanlar ve gen¢ erigkinlerde yapmis olduklar1
caligmada orta ve {iist limit aile gelirinin alt limit altinda olanlardan da yiiksek
psikosoyal islevsellik puani tespit edildigini ancak istatiksel olarak anlamli fark

bulunamadig ifade edilmistir. Varni vd. (2009) diisiik sosyoekonomik statiiye sahip
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cocuklarin, orta sosyoekonomik statiiye sahip ¢cocuklara gore daha diisiik yagam kalitesi
bildirdigini belirtmiglerdir. Ahmed vd.(2020)yaptiklar1 arastirmada dikkat eksilgi ve
hiperaktivite bozuklugu (DEHB)ve epilepsili ¢ocuklarda sosyoekonomik diizey ve
yasam kalitesini incelemislerdir. Epilepsi ve DEHB olanlarda, diisiik sosyoekonomik
diizeyin ve disiik yasam kalitesi ile iliskili oldugu tespit edilmistir.Litzelman vd.
(2013) yaptiklar1 calismada kanser hastaligi olan ¢ocuklarin gelir diizeyi ve yasam
kaliteleri incelenmis, gelir diizeyi diisiik ¢ocuklarda yasam kalitesininde diistiigii tespit
etmislerdir. Russell vd.(2006) yaptiklar1 ¢alismada tedavi durumu agisindan farklilik
gosteren ¢ocuklart ve saglikli grubu karsilastirdiklar: ¢alismada,diisiik sosyoekonomik
statliye sahip olanlar daha diisiik yasam kalitesi bildirmiglerdir.Sung vd.(2009)
yaptiklar1 caligmada diisiik aile gelirinin kanser hastaligi olan c¢ocuklarda yasam
kalitesinin diismesine neden oldugu belirlenmistir.Bhavani vd. (2021) yaptiklari
caligmada Tip 1 diyabet hastaligt olan c¢ocuk ve ergenlerin yasam kalitesini
incelemiglerdir.Alt sosyoekonomik diizeye sahip hastalarin yasam kalitelerinin de diistik
oldugu tespit etmislerdir. Sitaresmi vd.(2022)  yaptiklar1 ¢alismada diisik gelirli
ailelere  sahip c¢ocuklarm yasam kalitesi akranlarna kiyasla daha digiik tespit

etmisledir.

Diistik sosyoekonomik diizeyin yasam kalitesini onemli derecede etkiledigi tespit
edilmistir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarm ebeveynlerinin refah seviyelerinin
iyilestirilmesi sonucunda yasam kalitesinin 1iyilestirilecegi diisiiniilmektedir.Yapilan

calismalar arastirma bulugumuzu destekler niteliktedir.
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6.SONUC VE ONERILER
Sonug¢

Bu boliimde arastrmadan elde edilen bulgular temel alinarak ulasilabilecek genel
sonuclara yer verilmis ve bu sonuglara bagli olarak Onerilerde bulunulmustur.

Aragtirmadan elde edilen bulgular sonucunda asagidaki sonuglara yer verilmistir.

1-Siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitesi lizerinde en etkili degigskenin yas
oldugu yasin arttik¢ca yasam kalitesinin arttig1 tespit edilmistir.

2-Siiregen hastaligi olan cocuklarin kardes sayisi arttikga yasam kalitesinin azaldigi
tespit edilmistir.

3-Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin hastanede yatma siiresinin etkili oldugu ,hastanede
kalma siiresi arttik¢a yasam kalitesinin azaldig1 tespit edilmistir.

4-Siiregen hastaligi olan cocuklarin kardes sayisi arttikga yasam kalitesinin azaldigi
tespit edilmistir.

5-Siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin astim hastalarmin yasam kalitesinin epilepsi ve
kistik fibrozis hastlara kiyasla daha diisiik oldugu tespit edilmistir.

6-Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin psikolojik saglamlilik artiginda yasam kalitesinin
artt1g1 tespit edilmistir.

7-Siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin ebevenlerin ve ¢cocuklarin yasam kalitesi algilarinda
farklilik oldugu,ebeveynlerin ¢ocuklarin yagam kalitesini daha diisiik algiladiklari tespit
edilmistir.

8-Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin aile tiirli genis aile olan ¢ocuklarin yagam kalitesi
daha diisiik oldugu tespit edilmistir.

9-Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin kardes sayisinin arttikca yasam kalitesinin diigiik
oldugu tespit edilmistir.

10-Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin dogum sirasinda 1,2 ve 5 dogum olanlarin yasam

kalitesinin diisiik oldugu tespit edilmistir.

11-Siiregen hastaligi olan cocuklarin diger aile iiyelerinde kronik hastaligi olan

bireylerin yasam kalitesinin diisiik oldugu tespit edilmistir.
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12-Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarm Ailenin gelir durumunun arttik¢a yasam kalitesinin

artt1g1 tespit edilmistir.

Oneriler

Stiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin yasi arttikca yagam kalitesinin arttig1 tespit edilmistir.
Cocugun yas1 arttikga yasam kalitesi tespit edildiginden erken yaslarda yasam
kalitesinin daha diisiik oldugu diisiiniilmektedir.Bu nedenle erken donemde yasam

kalitesini destekleyecek miidahale programlarinin hazirlanmasi 6nerilmektedir.

Astim hastalarmin yasam kalitesini arttiracak Onlemlere daha fazla dikkat edilmesi,
astim hastalarmin diger hastaliklara gore daha diisiikk yasam kalitesi belirlendiginden
astim hastalarmin yasam kalitesini arttirict miidahale programlarina agirlik verilmesi

Onerilmektedir.

Stiregen hastaligi olan ¢ocuklarin hastanede yatma siiresi uzadik¢a yasam kalitesinin
diistiigii tespit edilmistir. Bu sonuca dayanarak hastanede yatma durumunun ¢ocuklari
etkiledigi goriilmektedir.Cocuklara yonelik psikososyal miidahalelerin gelistirilmesi
onerilmektedir. Bu siiregte ¢ocuk gelisimciler tarafindan ¢ocuklarin hastanede kaldigi
stire i¢inde cocuklarin gelisimlerinin desteklenmesine yonelik program diizenlenmesi

Onerilmektedir.

Stiregen hastaligi olan c¢ocuklarin psikolojik dayanikliliklarinin  arttikca yasam
kalitelerininde arttig1 tespit edilmistir.Cocuklarin dayanikliligini etkileyen etmenlerin

belirlenerek bu etkenlere yonelik program hazirlanmasi 6nerilmektedir.
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