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OZET

Pediatrik Bobrek Nakillerinin Egitim Hayat1 Uzerine Etkisi

Amag:Pediatrik  bobrek naklinin  egitim hayati lizerindeki etkisinin
arastirtlmasi,bobrek yetmezligi olan gocuklarin talep ettikleri egitim seklinin belirlenmesi
amagclanmaktadir.

Gere¢ ve Yontem: Nitel bir arastirma olup, veriler yapilandirilmis telefon
goriismesiyle elde edildi. Ocak 2001’den itibaren ¢ocukluk caginda renal replasman
tedavisi alan ve tersiyer bir merkezde takip edilen hastalar ¢alismaya alindi.

Bulgular:Yas ortalamasi 20.04 + 5.65 yil olan 45 hastanin (20 kadin ve 25 erkek)
17’sine diyaliz, 10’unabobrek nakli, 18’ine ise her iki yontem uygulandi. Hastalarin
%15.6's1 okula hi¢ baglamadi, %17.8'1 ise ge¢ basladi. Sekiz hasta (%17.8) en az bir
egitim donemi okuldan ayr1 kald1, yirmi alt1 hasta (%57.8) okulu birakti.

Hastalarin %62.2'si yas-uyumlu zorunlu egitim aldi. Tedavi yontemleri arasinda
zorunlu egitim alabilme agisindan fark saptanmasa da bobrek naklinin hastalarin
%44.4%inde (yas-uyumlu zorunlu egitim alanlarin %71.4'li) yarim kalan egitimin devam
ettirilmesine katki sagladigi izlendi. Alternatif egitim sunumu (p: 0.008, OR: 7.104 (%95
Cl:11.672-30.188) ve 'g¢evredeki insanlarin okula gitmeme yoniindeki telkinleri' (p:
0.068,0R: 0.266 (%95 CI: 0.064-1.102) zorunlu egitim alabilme ile iligkili bulundu.

Hastalar arasinda okul devamina iliskin goriis farki bulunmasa da, bobrek nakli
yapilanlar okul ortaminin sagliklarin1 bozacagini diisiinmekteydi. Hastalarin talep
ettikleri egitim sekli tedavi yontemlerine ve/veya zorunlu egitime devam etme durumuna
gore farklilik géstermezken, en ¢ok geleneksel ‘yiiz yiize egitim’ (%51.1) talep edildi.

Sonu¢:Bobrek nakli ¢ocuklarin egitimini olumlu ydnde etkileyebilir. Bu
¢ocuklarin okul devamina iligkin toplumdaki olumsuz tutum, renal replasman tedavileri
hakkinda yapilacak bilinglendirilme ile ortadan kaldirabilir. Hastalarin durumlarima
uygun alternatif egitim olanaklar gelistirilirken, saglikli ¢ocuklarla birlikte miimkiin olan
'en normal' ortamda egitim alabilmeleri de saglanmalidir.

Anahtar kelimeler:Bobrek nakli, ¢ocukluk dénemi,egitim, okula devam, okul
hayati, pediatrik, RRT,SDBH



ABSTRACT

The Influence of Kidney Transplantation on Children’s School Attendance

Aim:To investigate the influence of KT on children's school attendance and to
explore the children’s own views on their schooling.

Material and Method: This was a qualitative study, and data were obtained via
structured telephone interviews. Patients, who, from childhood, had been receiving RRT
since January 2001 and were being followed up at a tertiary center were included in the
study.

Results: Forty-five patients with a mean age of 20.04 + 5.65 years (20 female and
25 male) were included in the study. Of them, 17 received dialysis, 10 underwent KT, 18
received both modalities. Of the patients, 15.6% had never started school, and 17.8% had
delayed entry to school. Eight patients(17.8%) had stayed apart for at least a trainig
schedule. Twenty-six patients (57.8%) had dropped out of school.

Of patients, 62.2% were able to receive age-matched compulsory education. There
was no significant difference between the RRT modalities in terms of school attendance.
However, KT enabled 44.4% of patients to continue their education, which constituted
71.4% of those, who had received compulsory education. Alternative education provision
(p: 0.008, OR: 7.104 (95% CI: 1.672-30.188)) and ‘people’s suggestions that patients not
attend school’ (p: 0.068, OR: 0.266 (95% CI: 0.064-1.102)) were significantly associated
with attendance at compulsory education.

Patients' opinions showed no significant difference between RRT modalities,
though KT patients were more concerned that their health would deteriorate if they
attended school. While the forms of education requested by the patients did not differ
according to RRT modalities or attendance at compulsory education, traditional face-to-
face education was the preferred option (51.1%).

Conclusions:Kidney transplantation may increase school attendance in children
with ESKD. The alternative education option, which can be adapted to the individual
circumstances of patients, should be able to avail of the necessary development resources.
An awareness-raising campaign in relation to both ESKD and RRT would serve to
counter society’s negative judgments in relation to the school attendance of children
receiving RRT; especially KT. They should be educated with healthy children in the
‘most normal’ of possible settings.

Key words: Childhood, dialysis, education, ESKD, kidney transplantation,
pediatric, RRT, schooling, school attendance

Vi



ABD
ABH
ABY
BN
GFH
HD
KBH
PD
PMARP
PMP
RRT
SDBH
TND
YK

SIMGELER VE KISALTMALAR

:Amerika Birlesik Devletleri
. Akut bobrek hasari

. Akut bobrek yetmezligi

: Bobrek nakli

:Glomeriiler filtrasyon hiz1
:Hemodiyaliz

- Kronik bdbrek hastaligi

:Periton diyalizi

:Per million of age-related population (milyon yas-iliskili niifus bagina)

: Per million population (milyon niifus basina)
:Renal replasman tedavisi

: Son dénem bobrek hastalig

:Tiirk Nefroloji Dernegi

: Yasam kalitesi

vii



SEKILLER DiZINI

Sekil No Sayfa No

Sekil 2.1. Hasta se¢imine ait akig diyagrami ve RRT yontemlerine gore yas-uyumlu

zorunlu egitim alma dUrumU.........cccoeiiiieiiiieiiie e 11

viii



TABLOLAR DIZIiNi

Tabo No Sayfa No
Tablo 2.1. Kronik bobrek hastaligi evreleri (GFH bazinda) ..., 3
Tablo 4.1. RRT yontemlerine gore hastalarin 6zellikleri..........ooovivieiveveiiieiiciecen, 12

Tablo 4.2. Yas-uyumlu zorunlu egitim alma durumuna gore hastalarin 6zellikleri ...... 13

Tablo 4.3. Okula devamsizlikla ilgili hasta goriisleri ve hastalarin talep ettikleri egitim
yontemleri (Yag-uyumlu zorunlu egitim alma durumuna gore) ................... 14

Tablo 4.4. Okula devamsizlikla ilgili hasta goriisleri ve hastalarin talep ettikleri egitim

yontemleri (RRT yontemlerine gore) .........ccoeveerviiiieiiiniienie e 15



1. GIRIS VE AMAC

Aristoteles'in Metafizik isimli eseri 'Biitiin insanlar dogasi geregi bilmek ister'
ciimlesiyle baslar (1). Insan1 bilgiye ydnelten bu arzudur ki tiim toplumun olmasa da bir
kisim insanin yasami iizerinde Oonemli bir etkisi vardir(1). Egitim; bilgi, beceri ve
degerleri 6grenme veya edinme siirecidir. Bu siire¢ toplumun bilgi birikiminin kusaklar
arasi resmi veya gayri resmi aktarimini icermekte olup, tarih dncesi ve antik caglardan
giintimiize evrilerek gelmektedir (2). Egitim bireylerin bilgilerini akillica kullanmalarini
saglayarak daha iyi bir yasam siirmelerine yardimci olur; bireylerin diger bireylerle esit
kosullarda miicadele etmesine olanak tanir; bu nedenle egitime ulasim siireci sansa
birakilmamali, aksine herkes i¢in titizlikle saglanmalidir. Tiim ¢ocuklarin egitim hakkina
sahip oldugu goriisii savunulsa da engelli ¢cocuklara engelsiz ¢cocuklarla ayni olanaklar
sunulamamaktadir (3). Cocuklarin egitimiyle ilgilenen yetkililer kapsayici egitimin nasil

olmasi gerektigi konusunda her zaman fikir birligi i¢inde olamamaktadir (3).

Cocuklarda nadir goriilen; ancak 6nemli bir saglik sorunu olan son donem bobrek
hastaligi (SDBH) sadece 6lime neden olmakla kalmaz, yasam kalitesinde (YK) de
belirgin azalmaya neden olur (4). Pediatrik bobrek hastaliklarinin epidemiyolojisi
hakkinda ¢ok az sey bilinmektedir ve renal replasman tedavisi (RRT) alan ¢cocuklarda YK
ile ilgili galisma sayis1 oldukga azdir (4-11). SDBH'ye sahip ¢ocuklar diisiik akademik
performans, uyum zorluklari ve psikolojik stres riski altindadir (5,8,9). Siki diyet ve sivi
rejimlerini takip etmek, tekrarlayan diyaliz periyotlari, sik hastane yatislari, bobrek nakli
(BN) siireci gibi hastaliklarin1 yonetmek i¢in gerekli sorumluluklar g¢ocuklarin ders
katilimlarini ciddi oranda diisiirmektedir. Diyaliz, genellikle okul disinda yapildigi igin,
cocugun egitimden yoksun kalmasindaki belki de en bariz kisitlamadir. Basarili bir BN

ardindan okul dis1 tedavi gereksiniminin 6nemli 6l¢lide azalmasi beklenmektedir.

Bu ¢alisma RRT’nin ¢ocuklarin egitim hayat1 iizerindeki etkisini anlamay1 ve

SDBH’li ¢ocuklarin talep ettikleri egitim sistemini tespit etmeyi amaglamaktadir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Bobrek

Bobrekler, omurganin her iki yaninda retroperitoneal olarak yerlesen, her biri

yaklasik 120-150 gram olan fasulye seklinde iki organdir.

2.2. Bobregin Gorevleri

Bobrekler kani siizerek viicudun metabolik atiklardan ve sivi yiikiinden
arinmasina, kan basincinin diizenlenmesine, ila¢ detoksifikasyonuna, kirmizi kan
hiicrelerinin iiretimine, bazi hormonlarin (insiilin, glukagon, paratroid hormon, biiyiime
hormonu) yikilmasina, asit/baz ve elektrolit diizeylerinin ayarlanmasina, D vitamini

aktivasyonu ile kemik/mineral dengesinin korunmasina yardime1 olurlar.

2.3. Bobrek Hasan

Bobrek fonksiyonundaki bozulma hizina gore iki grupta incelenir.

2.3.1. Akut Bobrek Hasanr

Eskiden Akut Bobrek Yetmezligi (ABY) olarak ta adlandirilan Akut Bobrek
Hasar1 (ABH);bobrek fonksiyonlarinin aniden (Saatler veya 7 giin iginde) bozulmasi
sonucu lre, kreatinin degerlerinde artma ve/veya idrar ¢ikisinda belirgin azalma/durma
ile karakterize bir tablodur (12). Prerenal, renal ya da postrenal sorunlardan
kaynaklanabilir (12).Altta yatan etkenlerin diizeltilmesi, gereginde diyaliz destegi ile
etkin tedavi saglanabilir. Zamaninda ve etkin tedavi edilmez ise mortalite ve morbidite

orani yiiksektir.

2.3.2. Kronik Bobrek Hastalig:

Kronik bobrek hastaligi (KBH), bobregin yapisini ve islevini etkileyen heterojen
bozukluklar igin genel bir terimdir. U¢ aydan uzun siireli bobrek hasar1 ya da bobrek
fonksiyonunda (Glomeriiler Filtrasyon Hiz1 (GFH)) azalma ile karakterize, saglik {izerine
olumsuz etkileri olan bir durumdur (13).Altta yatan nedene, patolojinin ciddiyetine ve

ilerleme hizina gore hastaligin ortaya ¢ikis sekli degiskenlik gosterebilmektedir(14).

Kronik bobrek hastaligt  klasik olarak GFH bazinda bes evrede
smiflandirilmaktadir(Tablo 2.1) (14). Ancak giincel degerlendirme ve tedavi klavuzlar

hastaligin nedeninin ve bobrek hasarinin derecesinin (albliminiiri veya proteiniiri)
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belirlenmesini 6zellikle tavsiye etmektedir. Bu tavsiye yeni bir aksiyondan ¢ok hastaliga
yapilan vurgu niteligindedir (13). Amerika Birlesik Devletleri'nde (ABD) yetiskinlerin
%15'inde (yaklasik 37milyon kisi) KBH oldugu tahmin edilmektedir (15).

Tablo 2.1. Kronik bobrek hastaligi evreleri (GFH bazinda)

Evre GFH (mL/dk/1.73m?) Bobrek fonksiyonu
Evrel >90 Normal / Artmug

Evre II 60-89 Hafif azalmig

Evre III 30-59 Hafif azalmig / Orta azalmig
Evre IV 15-29 Cok azalmig

Evre V <15 SDBH (RRT gerekir)

*##% GFH: Glomertiler filtrasyon hizi, SDBH: Son donem bdbrek hastaligi, RRT: Renal replasman tedavisi

2.4. Son Donem Bobrek Hastalig:

Son donem bobrek hastaligi;; KBH’nin son ve kalici asamasi olup, bdbrek
fonksiyonunun ¢ok azaldigi (GFH < 15 mL/dk/1.73 m?) ve bobreklerin artik kendi basina
calisamayacagi durumu ifade eder. Hali hazirda ABD’de SDBH sayis1 786.000 (niifusun
%02’s1) olup, SDBH nin erigkinlerde en sik nedeni diyabet ve hipertansiyon; ¢ocuk ve
adolesanlarda  polikistik ~ bdbrek  hastalignt ~ ve  glomeriilonefrit  olarak
bildirilmektedir(15).Tiirk Nefroloji Dernegi (TND) 2019 Ulusal Kayit ve Istatistik
faaliyetraporuna gore Tirkiye’de 83.783(prevalans: 1007.6/1.000.000; insidans:
150.5/1.000.000) kiside SDBH bulunmaktadir (16).

Cocuklarda SDBH insidansi yas grubuna gore degiskenlik gostermekte olup,
tilkeler arasinda milyonda 4 ile 17.5 oraninda (pmarp) bildirilmektedir (17,18).ABDRenal
Veri Sistemine gore yasa dayali kohortlarda, 2017 yilinda insidans 0-4 yas i¢in 9.1 pmarp;
5-9 yas igin 5.2 pmarp; 10-13 yas i¢in 9.3 pmarp ve 14-17 yas i¢in 17.5 pmarp olarak
verilmektedir(18).SDBH gelistiginde bobrek islevinin yerini alan tedavi sekilleri

giindeme gelir.

2.5. Renal Replasman Tedauvisi

Bobreklerin normal kan-filtreleme islevinin yerini alan tedavi seklidir. RRT
igerisinde diyaliz ve BN bulunur. ABD’ de 2018 yilinda RRT’ye baslayan hasta sayisi
131.600 olarak bildirilmektedir (15).ABD’de SDBH’si bulunan 786.000 kisinin %71'i

3



diyalize girmekte, %29'u da BN ile yasamaktadir (15).TND 2019 Ulusal Kayit ve
Istatistik faaliyet raporuna gére Tiirkiye’de SDBH’si bulunan 83.783kisinin %73.21’ine
(61.341 kisi) hemodiyaliz programi, %3.93’line (3.292 kisi) periton diyalizi
uygulanmakta olup,%22.86’sina da (19.150 kisi) BN yapilmistir (16).

Amerika Birlesik Devletleri Renal Veri Sistemi’ne gore 31 Aralik 2017 tarihi baz
alindiginda 0-21 yas aras1t SDBH'li ¢ocuklarin nokta prevalanst milyon niifusta (PMP)
98.7 olarak bildirilmis; bunlarin 12.9 PMP’sinin, RRT aldigi, BN’ninde RRT y6ntemleri
arasinda en yaygin uygulanan tedavi sekli (%72.8) oldugu kaydedilmistir (18).

2.5.1. Diyaliz

Son donem bobrek hastalarinda viicutta biriken atik maddelerin, fazla tuz ve
stvinin yar1 gegirgen bir zar aracilifiyla siiziilerek temizlenmesi islemidir. Bobregin
slizme iglevinin 6nemli bir kismini yerine getirse de tiim islevlerini saglayamaz;
hastalarin ek tedaviler almak zorunda kalirlar. Diyaliz tedavisi iki sekilde uygulanir;

hemodiyaliz, periton diyalizi.

Hemodiyaliz

Vaskiiler giris yolu (fistiil ya da kateter) kullanilarak hastadan alinan kanin, bir
makine ve pompa yardimiyla diyalizor adi verilen bir slizgegten gecirildikten sonra
hastaya geri verilmesi islemidir. Haftada 3 kez 4 saat siiren seanslar seklinde

uygulanir.Mikrobiyal ajanlarin bulagma riski mevcuttur.

Periton Diyalizi

Hastanin karin bosluguna yerlestirilen kateter araciligiyla verilen 6zel bir ¢ozeltiye
karin zarindan atik madde gecisinin saglanmasi ve ¢ozeltinin tekrar batin digina alinmasi
islemidir. Cozelti karin boslugunda 4 ila 6 saat bekletildikten sonra yeni bir ¢ozeltiyle

degistirilir. Steril kosullarda uygulanmasi1 gerekmektedir.

2.5.2. Bobrek Nakli

Islevini gerceklestiremeyen bdbregin yerine baska bir bobregin nakledilmesi

islemidir. Nakledilen bobrek hastanin kendi bobregi (ototransplantasyon), benzer genetik

bireyinin bobregi (allotransplantaston),  farkli tiirden elde edilen bir bobrek



(ksenotransplantaston) olabilir. BN bobrek kaynagina gore iki sekilde incelenir; canli
vericili BNve kadaverik (merhum dondrden elde edilen) BN.

2.6. Bobrek Naklinin Tarihcesi

Bobrek nakli hayal kirikliklar1 ve azmi i¢inde barindiran uzun bir seriivendir.
Teknik olarak basarili ilk BN 1902'de Emerich Ullmann tarafindan uygulands; bir képege
otogreft ve bir kdpekten keciye ksenogreft transfer edildi(19). Insanda ilk BN 1906'da
Jaboulay tarafindan domuz ve kegi bobrekleri kullanilarak gercgeklestirildi (19). Devam
eden siirecte birka¢ ksenotransplantasyon daha denense de greftlarin higbiri birkag
giinden fazla islev gérmedi ve hastalarm tiimii kisa siirede kaybedildi (19).Insandan
insana ilk BN 1933’te bir Rus cerrah (Yurii Voronoy) tarafindan merhum bir dondrden
alinan bobrek ile gerceklestirildi (19). ilk pediatrik BN ise 1952°de Louis Michon ve Jean
Hamburger tarafindan Paris’te uygulandi (20).Tek bobregi olan ve travmatik riiptiir
nedeniyle nefrektomi uygulanmak zorunda kalinan 16 yasindaki ¢ocuga annesinden
nakledilen bobrek 21 giin iginde islevini kaybetti(20). Bu nakil kisa siireli de olsa ilk
basarili bobrek nakli olarak tarihe gegti (20,21).BN’deki immiinolojik engelleri agsmaya
calisan plastik cerrah Joseph Edward Murray’in 1954'te monozigotik ikizler arasinda

gerceklestirdigi nakil uzun siireli basarinin saglandigi ilk BN idi(21).

Altmis y1l 6ncesine kadar SDBH’1i ¢ocuklarin 6lmesine g6z yumulmakta idi (22).
Bu davranigin altinda SDBH’li ¢ocuklarda uygulanacak yogun tedavinin kar-zarar
oraninin istenilen diizeyde olamayacag: diigiincesi yatmakta idi (22). Cocuk hastalarin
cocuk dondrlere ihtiyaci oldugu varsayimi BN’nin diyalize kiyasla uygulanabilirligi az
olan bir tedavi se¢enegi olarak algilanmasina yol agmisti (22,23). Cocuklar arasinda
yapilan nakillerde vaskiiler tromboza bagl greft kaybi daha fazla gozlenmekte idi
(22,24). Glniimiizde ise ABD’de organ bekleme listesinde ¢ocuklara oOncelik
taninmaktadir (22). Pediatrik BN giin gectikge ilerlemekte, etkin immiinsupresif ve
antiviral tedavi secenekleri, cerrahi yaklasimdaki yenilikler ile erigkinlerden daha iyi
sonuglar elde edilebilmektedir (22). Tirkiye’deki ilk BN pediatrik BN olup, 1975°te

Mehmet Haberal tarafindan canli vericiden alinan bobrek ile gergeklestirilmistir (25).

Gilinlimiizde, BN saglik acisindan ve ekonomik faydalari goz oniline alindiginda

SDBH’de standart tedavi olarak kabul edilmektedir(26).



2.7. Son Donem Bobrek Hastahigi Olan Cocuklarda Yasam Kalitesi

Tibbi tedavideki gelismeler bir¢ok hastalik i¢in yasam siiresini uzattikca YK ile
ilgili calismalar da Onem kazanmaya baglamistir. Giiniimiizde saglhik hizmeti
degerlendirmelerinde sadece Oliim oranlar1 yeterli olmamakta, YK olgiitleri de
aranmaktadir. Tibbi bakimdaki iyilesmeler sonucunda SDBH’li ¢ocuklarda yasam stiresi
artsa da YK ile ilgili ¢calisma sayisi oldukea azdir (4-11). SDBH'ye sahip ¢ocuklar diisiik
akademik performans, uyum zorluklar1 ve psikolojik stres riski altindadir (5,8,9). Siki
diyet ve sivi rejimlerini takip etmek, tekrarlayan diyaliz periyotlari, sik hastane yatiglari,
bobrek nakli (BN) siireci gibi hastaliklarin1 yonetmek icin gerekli sorumluluklar

cocuklarin ders katilimlarini ciddi oranda diistirmektedir.



3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirma tasarimi

Bu caligma nitel bir aragtirma olup, veriler yapilandirilmis telefon goriismesi
yoluyla elde edildi. Arastirma ile ilgili veri toplamak amaciyla yapilan miilakatta
katilimcilara agik veya kapali uglu otuz li¢ soru yoneltildi. Sorular tez yiritiiciileri
tarafindan hazirlandi1 (EK-1).

3.2. Katihmcilarin secimi

Ocak 2001 tarihinden itibaren ¢ocukluk ¢aginda RRT almakta olan ve iiglincii
basamak bir merkezde (Bobrek Nakli Cerrahisi ve/veya Pediatrik Nefroloji ve/veya
Nefroloji Bilim Dal1) takip edilen hastalar calismaya dahil edildi.

3.2.1.Dahil edilme obl¢iitleri

a) RRT almakta olan >7 yas hastalar

b) RRT'ye <18 yasta baslayan hastalar

c) En az 1 yildir RRT alan hastalar

d) En az 1 yildir ayn1 tip RRT’ye devam eden hastalar

3.2.2.Dislama olgiitleri
a) <7 yas hastalar

b) 2021 Giiz egitim doéneminin basinda zorunlu ilkdgretime baslayan >7 yas

hastalar (COVID-19 Pandemisi nedeniyle)
¢) RRT almayan hastalar
d) RRT'ye >18 yasta baslayan hastalar
e) RRT’yi 1 yildan kisa siire almakta olan hastalar
f) Ayn1 tip RRT’ye 1 yildan daha kisa siire devam eden hastalar
g) Greft kaybi1 olan hastalar
h) Greft kayb1 nedeniyle yeniden BN yapilan hastalar

1) Bobrek hastalig ile ilgisi olmayan bir nedenle okula gidemeyen hastalar



J) Mental retardasyonu olan hastalar

k) Arastirmaya katilmak istemeyen hastalar
I) Yetersiz cevap veren hastalar

m) Iletisime gegilemeyen hastalar

n) Olen hastalar

Miilakat oOncesinde katilimcilara arastirmanin konusu, kendilerine sorulacak
sorular, elde edilecek verilerin nasil saklanacagi ve kullanilacag1 hakkinda bilgi verildi.
Tim katilimcilardan ve gerekli durumlarda yasal vasilerinden sozlii bilgilendirilmis onam

alindi.

3.3. Egitim donemleri

11 Mart 2020 tarihinde Diinya Saglik Orgiitii tarafindan pandemi olarak ilan edilen
2019-20 Coronavirus hastaligit (COVID-19) nedeniyle geleneksel egitim sisteminden
online egitim sistemine gecilmesi gerekti. Bu siirecte Tirkiye'de ilk kez 16 Mart 2020
tarihinde geleneksel egitime ara verildi; o tarihten bu yana aralikli olarak online egitime
devam edildi (27,28). Egitim sistemindeki olaganiistii degisiklik nedeniyle 2020 Bahar

ve 2021 Giiz-Bahar egitim donemleri ¢calismaya dahil edilmedi.

3.4.Renal replasman tedavisi yontemlerinin siniflandiriimasi

Diyalizi (HD ve/veya PD) ve BN'ni igerir. Bu ¢aligma RRT ydntemlerinin 7-18
yaslar1 arasinda resmi olarak verilen okul egitimi tizerindeki etkilerini arastirmaktadir; bu
nedenle hastalarin her iki RRT yontemini de aldig1 durumlarda, RRT yontemi BN'nin
uygulanma zamanina gore siniflandirildi. BN 7 yasindan 6nce yapildiginda RRT yontemi
‘BN’ olarak smiflandirildi; BN 18 yasindan sonra yapildiginda RRT yontemi ‘diyaliz’
olarak siniflandirildi; BN 7-18 yas arasinda yapilan hastalarda RRT yontemi ‘her iki RRT

yontemi’ olarak siniflandirildi.

3.5. Zorunlu egitim siiresi ve Yas-uyumlu zorunlu egitim

Zorunlu egitim; tiim insanlar i¢in gerekli olan ve devlet tarafindan uygulanmasi
zorunlu kilinan egitim seklidir. Egitim sistemine kayith bir okulda veya devlet tarafindan
onaylanan farkli mekanlarda uygulanabilir. Tiirkiye'de zorunlu egitim 1997 yilindan

giiniimiize evrilerek gelmis, zorunlu egitim siiresi bes yildan on iki yila ¢ikarilmistir

(29,30).



Calismaya alinan hastalarin yas gruplart farklilik igerdiginden, her bir hastanin
kendi yas grubuna uyumlu zorunlu egitim siiresi baz alinarak ‘yas-uyumlu zorunlu

egitim’ tanimlamasi yapildi.

3.6.Alternatif egitim:

Herhangi bir nedenle 6rgiin egitime devam edemeyen Ogrencilere okul disinda
sunulan egitimdir. Devlet tarafindan organize edilir, mezunlarna diploma verilir. Bu
caligmada alternatif egitim uygulamalar1 i¢inde ‘Acik 6gretim’ ve/veya ‘Egitmenler

tarafindan hasta evinde verilen egitim’ yer aldi.
Etik

Calisma, 1975 Helsinki Bildirgesi'nde belirtilen ilkelere gore yapildi. Calisma
oncesinde Indnii Universitesi Etik Kurulu'ndan onay alind1 (Etik Kurul Onay Numarast:

2021/1793).
istatistiksel analiz

Veriler, SPSS 17.0 for Windows (SPSS Inc., Chicago, ABD) kullanilarak analiz
edildi. Siirekli degiskenler ortalama ve standart sapma, kategorik degiskenler ise say1 ve
yiizdeler ile sunuldu. Kategorik degiskenler i¢in ki-kare testi veya Fisher’s exact test
kullanildi. Yas-uyumlu zorunlu egitim ile yas-uyumlu zorunlu egitim ile iliskili
degiskenler arasindaki iliskiyi tanimlamak igin lojistik bir model olusturuldu. Lojistik
model i¢in degisken se¢imine ki-kare bagimsizlik testi veya Fisher’s exact test ile
basland1 (p<0.05). Anlamli bulunan degiskenler cok degiskenli ikili lojistik regresyon
analizine alindi. Cok degiskenli ikili lojistik regresyon analizi 6ncesinde analiz edilecek
bagimsiz degiskenler arasinda iliski olup olmadigimi belirlemek icin iki degiskenli
korelasyon testi kullanildi. Cok degiskenli ikili lojistik regresyon analizinde geriye dogru
adimsal yontem (olasilik oran1) kullanildi. Degiskenlerin girisinde kullanilan anlamlilik
diizeyi 0.05, ¢ikarilmasi i¢in kullanilan anlamlilik diizeyi 0.1 idi. Modelin genel olarak

test edilmesinde kullanilan anlamlilik diizeyi 0.05 idi.



4. BULGULAR

Ocak 2001'den itibaren 72 hasta RRT almis idi. Yetmis iki hastanin 27'si ¢alisma
dis1 birakildi. Miilakata katilim oran1 %100 idi. Yas ortalamas1 20.04 £ 5.65 y1l (20 kadin
ve 25 erkek) olan 45 hasta caligmaya dahil edildi (Sekil 2.1). Bunlardan 13" diyaliz, 4'u
BN, 28'1 her iki RRT yontemini de almisti. Her iki yontemi de alan 28 hastanin 6's1 7
yasindan once, 40 18 yasindan sonra BN olmustu. Boylece RRT yontemleri diyaliz (n:
7), BN (n: 10) ve her iki yontem (n: 18) olarak yeniden siiflandirildi (Sekil 2.1).
Hastalarin %53.3'line 7 yasindan dnce, %24.44'iine ise infantil donemde KBH tanisi
konuldu. RRT baslangicindaki ortalama yas 10.21 £ 4.52 yil (aralik: 0.25-17) idi (Tablo
4.1).

Hastalarin %53.3"i kentte yasiyordu, %88.9'u ¢ekirdek aileye mensup idi ve %60"
asgari tUcretin altinda bir gelire sahipti. Hastalarin babalarinin %75.6's1 ¢alistyor,
annelerinin ise gogunlugu (%97.8) calismiyordu. Hastalarin annelerinin %31.1'T okur-
yazar degildi, %46.7'si ise ilkokul mezunu idi. Hastalarin babalarin %13.3"i okur-yazar
degildi, %44.4'i ise ilkokul mezunu idi (Tablo 4.1).

Hastalarin %15.6's1 okula hi¢ baslamamis idi, %17.8'1 ise ge¢ baslamisti.
Hastalarin hepsi okula devam konusunda bir miktar aksama yasasa da, en az bir egitim
donemi okuldan ayr1 kalan hasta oran1 %17.8 idi. Hastalarin yarisindan fazlasi (%57.8)
okulu birakmisti. Hastalarin sadece %8.9'u okula ara vermeden devam etse de %62.2's1
yas-uyumlu zorunlu egitim alabilmis idi (Tablo 4.1). Tek degiskenli analizde hasta
ozellikleri ve okul egitimi agisindan RRT yontemleri arasinda anlamli bir degisiklik
saptanmadi (Tablo 4.1). Ancak BN’nin hastalarin %44.4'linde yarim kalan egitimin
devam ettirilmesine katki sagladigi izlendi (Sekil 2.1). Bu grup yas-uyumlu zorunlu
egitim alanlarin %71.4"linli olusturmakta idi (Sekil 2.1). Calisma tasarimina gére RRT
yontemleri belirli bir yas aralifinda (7-18 yas) uygulanmalarina gore siniflandirildi.
Diyaliz grubundaki 4 hasta 18 yasindan sonra BN olmus ve BN sonrasinda egitimine
devam edebilmisti. Dahasi, her iki tedaviyi de alan grupta siiflandirilan 18 hastadan 9'u

BN sonrasinda egitimine devam edebilmisti (Sekil 2.1).

10



Cocuklugunda RRT alan hastalar (n:72)

CALISMADAN CIKARILANLAR (n: 27)

- Greft kaybr olan hastalar (n: 3)

- Greft kaybi nedeniyle yeniden nakil yapilan hastalar (n: 1)

- Bobrek hastaligi ile ilgisi olmayan bir nedenle okula gidemeyen hastalar (n: 3)
- Mental retardasyonu olan hastalar (n: 3)

- fletigime gegilemeyen hastalar (n: 5)

- Olen hastalar (n: 12)

N

Diyaliz

Diyaliz Bobrek Nakli &

(n: 17) (n: 10) Bobrek Nakli
(n: 18)

*Dort hasta >18 yas nakil oldu \ *Alt1 hasta <7 yas diyaliz ald
Egitim alamayan hastalar | »
Egitim alamayan hastalar (n:3) Egitim alama;'an hastalar
(n: 5) i (n:9)
Yas-uyumlu zorunlu egitim alan hastalar
n:7)
Yas-uyumlu zorunlu egitim alan hastalar Yas-uyumlu zorunlu egitim alan hastalar
(n:12) (n:9)

Ara verilen egitimi nakil sonrasinda
tamamlayan hastalar (>18 yas nakil)
(n: 4)

(n: 8)

Ara verilen egitimi nakil sonrasinda
tamamlayan hastalar
(n: 9)

RRT: Renal replasman tedavisi

Sekil 2.1.Hasta se¢imine ait akis diyagrami ve RRT yontemlerine gore yas-uyumlu

zorunlu egitim alma durumu
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Tablo 4.1. RRT yontemlerine gore hastalarin 6zellikleri

Ozellikler Total Diyaliz BN Diyaliz& BN (p)
n (%) n (%) n (%) n (%)
Yas (¢aliyma aninda, y1l olarak)
8-12 5(11.1) -) 4 (40) 1(5.6)
13-15 SIL.1) 2(11.8) 1(10) 2(11.1) 0.076
16-19 8(17.8) 3(17.6) 1(10) 4(22.2)
>20 27(60) 12 (70.6) 4 (40) 11(61.1)
Yas (KBH tan1 aninda, yil olarak)
<7 24 (53.3) 8 (47.1) 5(50) 11 (61.1) 0.182
7-12 13 (28.9) 6(35.3) 1(10) 6(33.3)
13-15 8(17.8) 3(17.6) 4 (40) 1(5.6)
Yas (RRT baslangicinda, yil olarak)
<7 10 (22.2) 1(5.9) 4 (40) 5(27.8)
7-12 18 (40) 7(41.2) 1(10) 10 (55.6) 0.068
13-15 11(24.4) 5(294) 4 (40) 2(11.1)
>15 6(13.3) 4(23.5) 1(10) 1(5.6)
Cinsiyet
Kadin 20(44.4) 6(35.3) 3(30) 11(61.1) 0.178
Erkek 25(55.6) 11(64.7) 7(70) 7(38.9)
Aile yapisi
Cekirdek aile 40 (88.9) 14 (82.4) 9 (90) 17 (94.4) 0.519
Tek ebeveyn 5(11.1) 3(17.6) 1(10) 1(5.6)
ikamet alam
Kent 21 (46.7) 6(35.3) 6 (60) 9 (50) 0.432
Kirsal alan 24 (53.3) 11 (64.7) 4 (40) 9 (50)
Gelir (ayhik)
< Asgari ticret 27 (60) 10 (58.8) 6 (60) 11(61.1) 0.991
> Asgari licret 18 (40) 7(41.2) 4 (40) 7 (38.9)
Annenin egitim diizeyi
Egitim yok 14 (31.1) 7(41.2) 2 (20) 5(27.8) 0.519
ilkokul 21 (46.7) 7(41.2) 5(50) 9 (50)
Ortaokul 6(13.3) 1(5.9) 3(30) 2(11.1)
Lise 4(8.9) 2(11.8) (-) 2(11.1)
Babanin egitim diizeyi
Egitim yok 6(13.3) 2(11.8) 1(10) 3(16.7)
Tlkokul 20 (44.4) 7(41.2) 7 (70) 6(33.3) 0.300
Ortaokul 8(17.8) 3(17.6) 0 (0) 5(27.8)
Lise 9 (20) 5(294) 2 (20) 2/(11:1)
Universite 2(4.4) ) () 2(11.1)
Annenin istihdam (+) 122) 1(5.9) (-) (-) 0.431
Babanin istihdam (+) 34 (75.6) 12 (70.6) 7 (70) 15 (83.3) 0.611
Hastanin egitim diizeyi
Egitim yok 7 (15.6) 1(5.9) 1 (10) 5(27.8)
ilkokul 7 (15.6) 3(17.6) 3(30) 1(5.6) 0.313
Ortaokul 10 (22.2) 8(11.8) 3(30) 5(27.8)
Lise 16 (35.6) 8 (47.1) 2 (20) 6(33.3)
Universite S(11.1) 3(17.6) 1(10) 1(5.6)
ilkokula ge¢ baglama (+) 8(17.8) 4(23.5) 1(10) 3(16.7) 0.666
Okula devam durumu
Okula hig baglamama 7 (15.6) (-) 2 (20) 5(27.8)
Okula ara verme 8(17.8) 2(11.8) 2 (20) 4(22.2) 0.125
Okulu birakma 26 (57.8) 13 (76.5) 4 (40) 9 (50)
Okula ara vermeden devam etme 4(8.9) 2(11.8) 2 (20) (-)
Yas-uyumlu zorunlu egitim alabilen hastalar (+) 28 (62.2) 12 (70.6) 7 (70) 9 (50) 0.385
Alternatif egitim alan hastalar (+) 23 (51.1) 9(52.9) 4 (40) 10 (55.6) 0.719

*#*% KBH: Kronik bobrek hastaligi, BN: Bobrek nakli, RRT: Renal replasman tedavisi



Tablo 4.2.Yas-uyumlu zorunlu egitim alma durumuna gore hastalarin 6zellikleri

Ozellikler Yas-uyumlu zorunlu egitim Yas-uyumlu zorunlu egitim
ALAMAYANLAR ALANLAR (p)
n(%) n(%)
Yas (calisma aninda, yil olarak)
8-12 1(59) 4(143)
13-19 7(41.2) 6(21.4) 0.312
>20 9(52.9) 18 (64.3)
Yas (KBH tan1 aninda, y1l olarak)
<7 13 (76.5) 11(39.3)
7-12 1(5.9) 12 (42.9) 0.021
>13 3(17.6) 5(17.9)
Yas (RRT baslangicinda, y1l olarak)
<7 5(29.4) 5(17.9)
7-12 8 (47.1) 10 (35.7) 0.295
>13 4(235) 13 (46.4)
Cinsiyet
Kadin 8 (47.1) 12 (42.9) 0.783
Erkek 9(52.9) 16 (57.1)
Aile yapisi
Cekirdek aile 16 (94.1) 24 (85.7) 0.365
Tek ebeveyn 1(5.9) 4(14.3)
ikamet alam
Kent 10 (58.8) 11(39.3) 0.203
Kirsal alan 7 (41.2) 17 (60.7)
Gelir (ayhk)
< Asgari ticret 11(64.7) 16 (57.1) 0.616
> Asgari ticret 6(35.3) 12 (42.9)
Annenin egitim diizeyi
Okur-yazar degil 5(29.4) 9(32.1) 0.848
Okur-yazar 12 (70.6) 19 (67.9)
Babanin egitim diizeyi
Okur-yazar degil 4(23.5) 2(7.1) 0.117
Okur-yazar 13 (76.5) 26 (92.9)
Ebeveyn egitim diizeyi
Okur-yazar degil 7(41.2) )
flkokul 4(235) 3(10.7) 0.000
Ortaokul 6(35.3) 4(14.3)
Lise (-) 16 (57.1)
Universite ) 5(17.9)
Alternatif egitim alan hastalar
Hayir 13 (76.5) 9(32.1) 0.004
Evet 4(235) 19 (67.9)
RRT yontemleri
Diyaliz 5(29.4) 12 (42.9)
Bobrek nakli 3(17.6) 7 (25) 0.385
Diyaliz ve Bobrek Nakli 9 (50) 9 (50)

*#% KBH: Kronik bobrek hastaligi, RRT: Renal replasman tedavisi

Tek degiskenli analizde yag-uyumlu zorunlu egitime devam oraninin 7 yasindan
once KBH tanisi alan gocuklarda azaldigi (p: 0.021), alternatif egitim alan ¢ocuklarda ise
arttigi (p: 0.004) (Tablo 4.2) tespit edildi. Zorunlu egitim alanlarin ¢ogunlugu liseye

devam etmekte olan ve/veya liseden mezun olan 6grencilerdi (p: 0.000) (Tablo 4.2).
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Tablo 4.3. Okula devamsizlikla ilgili hasta goriisleri ve hastalarin talep ettikleri egitim

yontemleri (Yas-uyumlu zorunlu egitim alma durumuna gore)

Yag-uyumlu Yag-uyumlu
Total ~ zorunluegitim  zorunlu egitim (p)
() (+)

Okul devamhihigim aksatan nedenler v

Kendini iy hissetmeme (halsizlik veya yorgunluk) (+) 45(100) 17(100) 28(100) ()
Stk kontrole gitme 42(933) 16 (94.1) 26(92.9) 0.684
Stk hastane yatigt 42(93.3) 16 (94.1) 26(929) 0.684
Sik diyalize girme 35(76.08) 15(88.2) 20(71.4) 0.173
Sagliklarmin bozulacag endigesi 19 (422) 9(529) 10(35.7) 0.257
Sagliklary/bakimlar ile ilgili yeterli destek alamama endisesi ~ 15(333)  7(41.2) 8 (286) 0384
Kendi baglarimna ilaglarini/tedavilerini alamama endisesi [1(244) 6(35.3) 3(179) 0.168
Okula devam etme konusunda cesaretlerinin olmamast 10(222) 4(235) 6(214) 0.574
Okulda bagartl olamama korkusu 14(3L1) 7(412) 7(25) 0.256
Diger gocuklar tarafindan dislanma korkusu 6(133) 3(17.6) 3(10.7) 0.407
Cevredeki insanlarin okula gitmeme konusunda telkinleri 18 (40) 10(58.8) 8 (286) 0.045
Ekonomik yetersizlik 8(17.8) 4(235) 4(143) 0.344
Talep Edilen Egitim Yontemleri )

Geleneksel yiiz-yiize egitim 23 (SL1) 8 (47.1) 15(33.6)

SDBH’li gocuklara dzel egitim (yiiz - yiize) 13(28.8 4(23.5) 9(32.1)

Agik dgretim ya da uzaktan egitim 3(6.7) 159 2(10) 0415
On-line egitim 4(89) 2(11.8) 2(1.1)

Hasta evinde egitim (egiticiler tarafindan saglanan) 2(44) 2(11.8) ()

##% SDBH: Son donem bobrek hastalif

Hastalarin okula devam edememelerine iligkin goriisleri incelendiginde,
'cevredeki insanlarin okula gitmeme yoniindeki telkinlerinin' hastalarin egitim almalarini

olumsuz etkiledigi tespit edildi (p: 0.045) (Tablo 4.3).

14



Tablo 4.4. Okula devamsizlikla ilgili hasta goriisleri ve hastalarin talep ettikleri egitim

yontemleri (RRT yontemlerine gore)

Diyaliz
Total ~ Diyaliz ~ BN & (p)
BN

Okul devamhligimi aksatan nedenler n (%)
Kendini iyi hissetmeme (halsizlik veya yorgunluk) (+) 45(100)  17(100) 10(100) ~ 18(100) ()
Stk kontrole gitme (+) 20933) 1582 9090  18(1000 0337
Sik hastane yatigt (+) 42093.3) 15(882)  9(90)  18(100)  0.337
Sagliklarinin bozulacad endigesi (+) 19422) 5(294)  4@40) 10(55.6) 0290
Sagliklari/bakimlari ile ilgili yeterli destek alamama endigesi (+) 15(333) 5(294)  2(Q20)  8(444) 0383
Kendi baglarma ilaglariny/tedavilerini alamama endisesi (+) 11(244) 3(176) 2200  6(333) 0321
Okula devam etme konusunda cesaretlerinin olmamasi (+) 0022 435 300 30167 0709
Okulda bagarili olamama korkusu (+) 14(3LL) 4235 30300  7(389) 0616
Diger gocuklar tarafindan dislanma korkusu (+) 6(133) 1(59) 1(100 4222 0342
Cevredeki insanlarin okula gitmeme konusunda telkinleri (+) 18(40) 4(235) 6(60)  B(444) 0154
Ekonomik yetersizlik (+) §(178) 4235  1(10)  3(167)  0.666
Talep Edilen Egitim Yontemleri %)
Geleneksel yiiz-yiize egitim BELD 8@72)  4@0) 116D
SDBH’l ¢ocuklara ozl egitim (yiz - yize) 13(288) 5(294) 5000 3(167)
Agik ogretim ya da uzaktan egitim 367 2118 () 1(56) 0445
On-line egitim 489 2(1L8)  1(10) 1(5.6)

244 0 () 2(1L1)

Hasta evinde egitim (egiticiler tarafindan saflanan)

*#* SDBH: Son donem bobrek hastalig1, BN: Bobrek nakli RRT: Renal replasman tedavisi

Hasta goriisleri arasinda aldiklar1t RRT ye gore anlamli bir farklilik bulunmasa da,
BN hastalar1 okula giderlerse sagliklarinin bozulacagindan daha fazla endise duymakta

idi (Tablo 4.4).

Cok degiskenli analize sadece 3 degisken (KBH tani yas, alternatif egitim sunumu
ve 'cevredeki insanlarin okula gitmeme yoniindeki telkinleri') dahil edildi. Hastalarin
egitim durumu, gruplar arasinda anlamh farklilik gosterse de, okula devam etmenin
nedeni degil, sonucu oldugu i¢in ¢cok degiskenli analize dahil edilmedi. Alternatif egitim
sunumu (p: 0.008, OR: 7.104 (%95 CI:1.672-30.188) ve 'g¢evredeki insanlarin okula
gitmeme yoniindeki telkinleri' (p: 0.068,0R: 0.266 (%95 CI: 0.064-1.102) yas-uyumlu
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zorunlu egitime devam ile anlamli diizeyde iliskili bulundu. Alternatif egitim alan
cocuklarda okula devam orani 7.1 kat artmis idi. Hastalarin %51.1'ine alternatif egitim
verildi (Tablo 4.1). Alternatif egitim alan hastalarin %82.6'sinda yas-uyumlu zorunlu
egitim saglanirken, yas-uyumlu zorunlu egitim alan hastalarin %67.9'unda alternatif

egitim uygulanmis idi.

Hastalarin talep ettigi egitim yontemleri RRT yontemlerine veya zorunlu egitime
devam etme durumuna gore farklilik gostermemekte idi; en ¢ok tercih edilen yontem
geleneksel yliz yiize egitim (%51.1) iken, SDBH'li ¢cocuklar i¢in 6zel tasarlanan egitim
sekli (%28.8) ikinci tercih edilen yontem idi.
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5. TARTISMA

Cocuklarda nadir goriilen; ancak 6nemli bir saglik sorunu olan SDBH sadece
6liime neden olmakla kalmaz, YK de de belirgin azalmaya neden olur (4). insidansi yas
grubuna gore degiskenlik gostermekte olup, lilkeler arasinda milyonda 4 ile 17.5 oraninda
(pmarp) bildirilmektedir(17,18). ABDRenal Veri Sistemine gore yasa dayali kohortlarda,
2017 yilinda insidans 0-4 yas i¢in 9.1 pmarp; 5-9 yas i¢in 5.2 pmarp; 10-13 yas i¢in 9.3
pmarp ve 14-17 yas i¢in 17.5 pmarp idi(18). 31 Aralik 2017 itibariyla 0-21 yas arasi
SDBH'li gocuklarin nokta prevalansi milyon niifusta (PMP) 98.7 idi; bunlarmn 12.9
PMP’si, RRT aldi, BN RRT yontemleri arasinda en yaygin uygulanan tedavi sekli idi
(%72.8) (18). RRT alan gocuklarda YK’ni arastiran c¢alismalar g¢ocuklarin diisiik
akademik performans, uyum zorluklari ve psikolojik stres riski altinda oldugunu

gostermektedir (5,8,9).

Metodolojisi farklilik gosterdigi icin mevcut ¢aligmayi dncekilerle karsilagtirmak
zordur.Bu c¢alismada ‘okula devam edebilmek’ YK ¢aligmasinin parcast olarak ele
alinmadi; aksine ¢aligmanin ana konusu olarak belirlendi. Boylece arastirmaya dahil
edilecek hastalarin yas araligi zorunlu egitim icin gecerli olan ulusal egitim sistemi
Olceklerine gore belirlendi. Tiirkiye'de mevcut yillarda okula baslama yasi uygulamada
standardize edilemediginden 5.5 ile 7 yas arasinda degismekte idi (29,30). Dolayisiyla,
calismada alt yas sinir1 7 yil olarak belirlendi. Egitim yasam boyu devam eden bir siire¢
olup, herhangi bir yer ve zaman ile smirlandirilamayacagi i¢in, ¢ocuklarin egitimdeki
ilerlemelerinin arastirilmasi amaciyla hastalarin goriismeye katiliminda herhangi bir iist
yas sinir1 uygulanmadi. Dahasi, okula devam konusunda belirli bir donem degil, goriisme
anina kadar deneyimlenen tiim egitim siiregleri sorgulandi. RRT baslangici igin iist yas
sinirt <18 yil idi. RRT yontemlerinin okula devam tizerindeki etkisini daha iyi aragtirmak
icin RRT siiresi en az 1 y1l olarak belirlendi. RRT yontemleri diyaliz ve BN olmak {izere

iki gruba degil, diyaliz, BN ve ‘her iki RRT yontemi’ olmak iizere ii¢ gruba ayrildi.

Mevcut arastirmaya gore hastalarin %15.6's1 okula hi¢ baglamamais, %17.8'1 okula
gec baglamis, %17.8'1 okuldan uzun siire ayr1 kalmis idi. Hastalarin yarisindan fazlasi
(%57.8) okulu birakmis, sadece %8.9'u okula kesintisiz devam etmis idi. Bununla birlikte
hastalarin %62.2'si yag-uyumlu zorunlu egitim alabilmis, bunlarin %67.9'unda alternatif
egitim uygulanmis idi. El Shafei ve arkadaslar1 diyalize giren hastalarin %50'si ve BN

uygulanan hastalarin %6's1 dahil olmak tizere, SDBH'licocuklarin %25.5'inin okul
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kaydimnin olmadigin1 bildirmis; okula devamin BN yapilanlarda daha fazla oldugunu
belirtmislerdir (5).Buyan ve arkadaslar1 diyaliz hastalarinin yaklasik %50'sinin ve BN
hastalarinin %40'imin okulu biraktigini; ancak uygulanan RRT yoOntemleri arasinda
anlamli bir fark olmadigin tespit etmislerdir (7).Bu ¢alismada okula devam agisindan
RRT yontemleri arasinda anlamli bir fark saptanmasa da BN'nin hastalarin %44.4'tiniin
egitimini devam ettirmesine katki sagladig1 goz ardi1 edilememelidir; ¢linkii bu hastalar
yas-uyumlu zorunlu egitim alanlarin %71.4'linii olusturmaktadir. Bu ¢alismada RRT ii¢
gruba ayrildi, her iki tedavi yontemini uygulayanlar tiglincii grup olarak ele alindi. Egitim
hayat boyu devam eden bir siire¢ olup, bazi ¢ocuklar bu siiregte tek tip RRT
almamaktadir; bu nedenle her iki tiir RRT alan ¢ocuklarda RRT'nin okula devam
tizerindeki etkisinin mevcut ¢alismada yapildigi ilizere bireysel olarak incelenmesi
gerektigini diisiinmekteyiz. Elde edilen bilgiler 1518inda BN'nin egitime katki sagladig
kanaatindeyiz.

Bu caligsmada hastalarin zorunlu egitime katiliminin alternatif egitim saglanmasi
ile pozitif iligkili oldugu tespit edildi. Hastalarin %51.1'ine alternatif egitim verilmis idi.
Alternatif egitim alanlarin %82.6'sinda yas-uyumlu zorunlu egitim saglanirken, yas-
uyumlu zorunlu egitim alanlarin %67.9'unda alternatif egitim uygulanmis idi. Bazi
calismalarda belirtildigi gibi; SDBH'li ¢ocuklarin bireysel kosullarina uyarlanacak
alternatif egitim olanaklariin sunulmasinin egitim hayatini olumlu etkiledigini

diistinmekteyiz (5,9,31).

Hastalarin okul devamsizliginda ne fiziksel ne de duygusal stres etkili degildi.
Cevredeki insanlarin okula gitmeme yoniindeki telkinlerinin hastalar lizerinde, 6zellikle
de BN uygulananlarda, olumsuz etki yarattig1 belirlendi. Toplumun BN yapilanlar basta
olmak tizere RRT alan ¢ocuklari sagliklarinin bozulacagi yoniinde endiseye sevk ettigini
diistinmekteyiz. BN olan ¢ocuklarin okul devamina yonelik toplumdaki olumsuz tutumun
ana nedeni BN sonrasi hasta bakimi ile ilgili bilgi eksikligi olabilir. Bu ¢aligma
Tiirkiye'nin sosyo-ekonomik diizeyi diisiik olan dogu ve giineydogu bolgelerinden gelen
hastalar tizerinde gerceklestirilmis olup, ebeveynlerin cogunlugunun okur-yazar olmadigi
izlendi. Ne yazik ki, ebeveynlerin diigiik egitim diizeyinin ¢ocuklarin egitimi iizerindeki
olumsuz etkileri bu ¢aligmada ortaya konulamadi. Bu konuda daha kapsamli ¢aligsmalar
yapilabilir. Zorunlu egitim alanlarin ¢ogunlugu liseye devam etmekte olan ve/veya
liseden mezun olan o&grencilerdi. Cocuklarin kendi kendine karar verme yasina

geldiklerinde egitimlerini tamamlama oranlarinin artmasi dikkat ¢ekiciydi. Dolayisiyla,
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cocuklar ve ebeveynleri basta olmak iizere tiim kamuoyunun RRT hakkinda dogru
bilgilere erisimi saglanmalidir. Daha Onceki calismalarda da belirtildigi gibi, diyaliz
hastalar1  kronik hastaliklariyla bas edebilmek i¢in savunma mekanizmalari
gelistirdiklerinden BN olan hastalara kiyasla duygusal olarak daha gii¢lii olabilirler(5,10).
Buyan ve arkadaslar1 BN sonrasinda daha uzun takip siiresi olan ve BN'den 6nce daha
kisa diyaliz uygulanan hastalarda okula devam oranlarinin anlamli olarak yiiksek
oldugunu bildirmislerdir (7). BN’ni takip eden ilk yillarda verilecek psikososyal destegin
yani sira okula devam konusunda cesaretlendirmenin ¢ocuklarin psikososyal uyumunu
gelistirmede Onemli rol oynadigini vurgulamislardir(7). Bizler de Buyan ve

arkadaglarinin gortislerine katilmaktayiz.

Hastalarin talep ettigi egitim yontemleri RRT yontemlerine ve / veya zorunlu
egitime devam etme durumuna gore farklilik gdstermezken, en ¢ok tercih edilen egitim
yontemi geleneksel yiiz yiize egitim (%51.1) idi, ikinci sirada SDBH’li ¢ocuklarin
ihtiyaglarina gore 6zellestirilmis egitim (%28.8) gelmekte idi. SDBH’li ¢ocuklarin biiyiik
cogunlugunun saglikli ¢ocuklarla esit kosullarda egitim almak ve sosyallesmek istedigini
diisinmekteyiz. Bu ¢ocuklar okullarda egitime alindiklarinda kendilerini destekleyecek
0zel ortamlara ihtiya¢ duyabilirler. Bu konuda yapilacak iyilestirmelerin yararli olacagi

kanaatindeyiz.

Hasta sayisinin azlig1 calismayr kisitlayan bir etmen idi. Caligmada hastalarin
goriisiinii irdeleyen gegerliligi kanitlanmis herhangi bir 6l¢ek kullanilmadi, bunun yerine
bilgi elde etmek amaciyla agik veya kapali uglu sorular soruldu. Tiirkiye'de zorunlu
egitim 1997 yilindan giiniimiize evrilerek gelmis, zorunlu egitim siiresi bes yildan on iki
yila ¢ikarilmistir; bu nedenle uygulanan politikalarin farkli yas gruplari tizerindeki farkl
etkileri goz ardi1 edilmemelidir. Ebeveynlerin diisiik egitim diizeyinin ¢ocuklarin
egitimleri lizerindeki olumsuz etkilerini arastiracak daha kapsamli ¢aligmalar yapilabilir.
Bu calisma, Tiirkiye’nin sosyoekonomik diizeyi diisiik olan dogu ve giineydogu
kesimlerini kapsamakta olup, iilkenin diger bdlgelerini ve/veya diger iilkeleri
yansitmayabilir; ancak RRT alan cocuklarin okula devamina iliskin degerli veriler
sunarak giivenilir bir tablo ortaya ¢ikarabilir, boylelikle gelistirilecek diizenlemeler icin

Onerilerde bulunulabilir.
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6. SONUC

Bobrek nakli SDBH’li ¢ocuklarda okula devam oranimni artirabilir. Hastalarin
bireysel durumlarina uyarlanan alternatif egitim olanaklar1 gelistirilerek devam
ettirilmelidir. Cocuklarin bu programlara katilmalar1 tesvik edilmelidir. Basta BN olmak
tizere RRT uygulanan ¢ocuklarin okula devamina iligkin toplumun olumsuz tutumlari,
SDBH ve RRT yontemleri hakkinda bilgilendirme yapilarak ortadan kaldirilmalidir.
SDBH'li ¢ocuklara yonelik egitim hizmetlerinin etkin bir sekilde uygulanmasi, onlarin
kisisel haklarina iligskin diizenlemelere baglidir. Bu diizenlemeleri yaparken ¢ocuklarin
sesi duyulmalidir; onlara 'en az kisitlayict ortamda', yani saglikli cocuklarla birlikte
miimkiin olan en 'en normal' ortamda egitim alma firsati saglayacak politikalar

gelistirilmelidir.
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EKLER

EK-1. Miilakat sorular1

SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLER

1-  Adiniz - Soyadimz:

2-  Cinsiyetiniz:

3-  Dogum tarihiniz (Y1l olarak):
4-  Dogum yeriniz:

5- Tkamet ettiginiz il:

6- Enuzun siireli ikamet ettiginiz yerlesim birimi hangisidir?
Koy ()
Kasaba - ilge ()
Kent ()

7- Kag kardesiniz var? .........

8- Evinizde toplam kag kisi yasiyorsunuz? ..........

9-  Anneniz sag mi?
Evet() Haywr()

Cevabiniz ‘Hayir’ ise 6liim yili nedir? ......

10- Babaniz sag mi?
Evet() Hayir()

Cevabiniz ‘Hayir’ ise 6lim yili nedir? .......

11

Asagidakilerden hangisi aileniz i¢in gegerlidir?
a) Anne baba birlikteler

b) Anne baba ayrilar

12

Annenizin egitim durumu nedir?

Okur-yazar degil ()
Okur-yazar ()
Tlkokul ()

Ortaokul ()

Lise ()

Universite ()

13

Babanizin egitim durumu nedir?

Okur-yazar degil ()
Okur-yazar ()
flkokul ()

Ortaokul ()

Lise ()

Universite ()



14-

15-

18-

19-

20-

21-

22-

23-

Anneniz calistyor mu, diizenli bir isi var mi?
Evet () Hayur()

Babaniz ¢alistyor mu, diizenli bir isi var mi?
Evet () Hayir()

- Ailenizin aylik gelir diizeyi nedir?

2500 TL veya altt ()
2500-5000 TL ()
5000-7500 TL ()
7500 TL veya tistii ()

KBY iLE ILGILi ANAMNEZ

- Ailenizde veya yakin akrabalarinizda bobrek yetmezligi yasayanlar var mi?

Evet () Hayir()
Cevabiniz ‘Evet’ ise akrabalik derecelerini belirtir misiniz? ......................
Babrek hastaligi tanist konuldugunda kag yasindaydiniz? ..........

Bobrek hastalig diinda ciddi bir hastaligmiz var mi?
Evet () Hayir()

Cevabimiz ‘Evet’ ise hastaliginiz nedir; ..............coevnns
Diyaliz veya bobrek nakli ihtiyaciiz oldugu soylendiginde kag yasindaydiniz?

Diyalize girdiniz mi?
Evet()  Hayir()

Cevabmiz ‘Evet ise hangi tiir diyalize girdiniz ve ne kadar siire girdiniz?

Periton diyalizi() ... aylyil
Hemodiyaliz() ... ay/yl
Periton diyalizi + Hemodiyaliz ()~ ........ aylyil
Bobrek nakli oldunuz mu?

Evet()  Hayir()
Cevabmiz ‘Evet’ ise;

a) Kag kez bobrek nakli oldunuz? ......
b) Ne zaman bobrek nakli oldunuz? (Y1l olarak) ..........

Bibrek hastaliginiz ile ilgili ilaglarin alimimn aksatir misiniz?
Evet()  Hayir()

Cevabimz ‘Evet’ ise, nedeni; (birden fazla cevap isaretleyebilirsiniz)
a) {lag icmeyi unutabiliyorum ()

b) lag almak istemiyorum ()
€) DIfer cvovnssnasmssvasvensimevmsisisnn
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24- Bobrek hastaliginiz ile ilgili ilaglarmn alimini kim takip eder?

25-

26-

5

28

29-

31

a)
b)
©)
d)
¢)

32

i3
s

Kendim ()

Anncm ()

Babam ()

Kardesim ()
Difernenmsnisins

EGITIM DURUMU & CALISMA HAYATI iLE iLGILi OZELLIKLER
Egitim diizeyiniz nedir?

Okur-yazar degilim ()
Okur-yazarim ()
ilkokul ()

Ortaokul

Lisc O

Universite ()

Bobrek hastaliginiz nedeniyle okula gidemediginiz oldu mu?
Evet () Hayir ()

Cevabimiz ‘Evet’ ise asagidakilerden uygun olani isaretleyiniz (Birden fazla cevap isaretleyebilirsiniz)

ilkokula hi¢ baslayamadim ()
ilkokula geg basladim ()
Okula ara verdim ()

Okulu biraktim ()

Okulu disardan bitirdim ()

Okula gitmis iseniz ilkokula baglama yasmz? ................

Okula ara vermis iseniz toplam kag ay ya da yil ara verdiniz? (Ayrmtili cevap verebilirsiniz, hangi yillarda ara verdiniz)

Okula gidememe nedeniniz ya da nedenleriniz nelerdir? (Birden fazla cevap verebilirsiniz)

Halsizdim evden ¢ikamiyordum ()

Sik sik hastaneye kontrole gidiyordum ()

Sik sik hastaneye yatiyordum ()

Evde veya hastanede ¢ok sik diyalize giriyordum ()

Okulda sagligimin bozulmasindan korkuyordum ()

Yardima ihtiyacim oluyordu, okulda yardim edemezler diye distniiyordum ()
Almam gereken ilaglar okulda iken alamamaktan korkuyordum ()

Okula gidebilirdim ama ailem/¢evrem hastayim diye okula gitmemem gerektigini séyliiyorlard: ()
Okula gidebilmem i¢in gerekli maddi giiciimiiz yoktu ()

Okula ara verdikten sonra yeniden okula baglamaya cesaret edemedim ()
Okulda arkadaslarima gore basarisiz olmaktan korktum ()

Okulda arkadaslarim tarafindan dislanacagimi diisiindiigiim i¢in korktum ()

Egitiminizi aksatmadan tamamlamak ister miydiniz?

Istemezdim ()

Farketmez ()

Isterdim ()

Hastaliginiz siiresince nasil bir egitim almak isterdiniz?

Herkes gibi mevcut okullara giderek, yiizyiize egitim almak isterdim ()
Bobrek hastasi 6grencilerin gittigi 6zel okullarda yiizyiize egitim almak isterdim ()
Disardan okuyarak diploma almak isterdim ()

Uzaktan egitim almak isterdim (televizyon — internet) ()

Calistyor musunuz, diizenli bir iginiz var m1?

Hay1r, igsizim ()

Yar1 zamanh galistyorum ()

Tam zamanl ¢alistyorum ()

Calistyordum, saglik sorunlarim nedeniyle devam edemedim ()
Formun doldurulmasinda ebeveyn ve/veya yasal vasi destegi alindi m1?

Evet () Hayir ()

Cevabmiz ‘Evet’ ise belirtiniz...............
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