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OZET

COCUKLUK YAS GRUBUNDA KARACIGER NAKLI YAPILAN OLGULARIN
YASAM KALITESININ DEGERLENDIRILMESI

Giris: Pediatrik  karaciger transplantasyonu (KcTx) en basarili  solid organ
transplantasyonlarindan biridir. Tibbi tedavi ve cerrahi tekniklerdeki gelismeler, pediatrik
karaciger (KC) transplantasyonunun sonuglarinda olumlu etki gostermistir ve hastalarin %
85'inden fazlasinda 5 yillik sagkalim beklenmektedir. Karaciger transplantasyonunun amaci
sadece yasam siiresini uzatmak degil, ayni zamanda hastanin yasam kalitesini (YK) de
tyilestirmektir. Saglik iligkili yasam kalitesinin 6l¢timii karaciger nakli (KN) alicilarinin genel

saglik durumlar1 hakkinda daha dogru bir tahmin saglayabilir.

Amag¢: Calismamizin amaci karaciger transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin uzun dénemde
fiziksel ve psikososyal yasam kalitesi sonuglarini yasia uygun yasam kalitesi dlgegi (YKO)
kullanarak degerlendirmek ve saglikli akranlari (aile i¢i ya da disi saglikli akranlar) ile

karsilastirmaktir.

Hipotez: Karaciger nakli sonrasi ¢ocuklarda yasam beklentisi uzadik¢a, bu olgularin nakil
sonras1 fiziksel, psikolojik ve psikososyal durumlarini ve saglikla iligkili yasam kalitesini
(SIYK) degerlendirmek onemli bir yer almaktadur.

Gerec ve Yontem: Arastirma Ege Universitesi Tip Fakiiltesi (EUTF ) Pediatrik
Gastroenteroloji, Hepatoloji ve Beslenme Bilim Dalinda yapildi. Calismaya 46 (%50) hasta
ve 46 (%50) kontrol olmak iizere toplam 92 olgu alind1. Hasta grubunu EUTF’ nde Karaciger
nakli yapilan, nakilden en az 2 yil gecen ve c¢alisma sirasinda 5 yasini tamamlayan, diizenli
olarak EUTF Cocuk Gastroenteroloji Hepatoloji ve Beslenme Bilim dalinda takip edilen
olgular olusturdu. Hasta grubunda saglikli aile disi olgularla karsilastirildiginda anlamli
sosyo-kiiltiirel fark oldugu saptandi. Calismanin bu dezavantajinin giderilmesi yoniinden aile

ici kardesler kontrol grubuna eklenildi. Kontrol grubunda 20 (%22) olgu hastalarla ayni



aileden olup, hastalarin saglikli kardesleriydi ve 26 (%28) “s1 genel pediatri poliklinigine rutin

muayene i¢in bagvuran saglikli olgulardi.

Retrospektif olarak hastalarin demografik 6zellikleri ve nakille ilgili bilgileri

dosyalardan tarandi.

Hasta olgularin ve saglikli kontrol grubunun calisma sirasindaki yasam kalitesi
Olctimlendirilmesi, Tiirkge olarak gecerlilik ve giivenirligi gosterilmis, Pediyatrik Yasam

Kalitesi Soru Formu (PediatricQuality of Life Inventory (PedsQLTM) Version 4.0) ile yapildi

Bulgular: Calismaya alinan 46 hasta olgunun 23 ‘i kiz (%50) ve 23"l erkek (%50) olup
ortalama yas 12,39+ 3,84 ( min 5, max 18) yil idi. Bu olgularin transplantasyon tarihinden
calismaya alinma tarihine kadar gecen siire ortalama 8,956 +4,08 yi1l (minimum 2 maksimum
16) idi. Kontrol grubuna segilen 46 saglikli olgunun 22’ si kiz (%47.8) ve 24 i erkek (%52.2)
idi.

Calismada yer alan saglikli ve hasta grubu kendi i¢inde 3 ayr1 yas grubuna ayrildi;
hem hasta hem de saglikli grubun her birinde 5-7 yas arast 6 olgu (%13), 8-12 yas aras1 13
olgu (%28,3), 13-18 yas aras1 27 olgu (%58,7) yer almaktaydi.

Hayat kalitesini etkileyebilecek risk faktorleri degerlendirildiginde; yas, nakil yasi,
nakil iizerinden gecen siire, viicut agirhg (VA), viicut kitle indeksi (VKI), tani, rejeksiyon
Oyktist, tedavi sekli, nakil tipi, anne baba yasi, kardes varlig1 ve ortalama gelir degiskenlerine

gore hastalarin yasam kalitesinin faklilik gostermedigi tespit edilmistir.

Nakil tipine gore hastalarin %76,1’inde (n= 33) nakil canli dondrden, %23,9’unda

(n=11) kadavradan yapilmstir, 3 olguda retransplantasyon dykiisii mevcuttur.

Caligmaya katilan hastalarin %60,9’unda (n=28) komplikasyon saptanmigtir. Cocuk
icin saglhigim alt boyutunda komplikasyon olan olgularin puanlar1 daha diisiikk oldugu tespit
edilmistir(p=0.006). Nakil tipine gore g¢ocuk okul alt boyutunda nakli canlidan olan
cocuklarin puani daha yiiksek oldugu tespit edilmistir(p=0.004).

Immusupresif (IS) tedavi sekline gére hastalarm %50 ‘si tekli , %50'si ¢oklu ajan

kullanmaktayd. Istatiksel olarak IS tedavi ile YK arasinda fark saptanmamustir.



Calismaya alinan olgularin anne egitim, baba egitim, anne meslek durumlari ve
ortalama gelir karsilastirildiginda istatistiksel olarak kontrol grup lehine anlamli bir iliski
oldugu tespit edilmistir (p=0,000).

5-7 yas arast ¢ocuklarmm YK degerlendirilmesinde gruplar arasi istatistiksel olarak

anlamli bir farklilik olmadigi tespit edilmistir.

8-12 yas araligindaki hasta ¢ocuklar ile saglikli kardeslerinin puanlari incelendiginde;
cocuklar ig¢in okul alt boyutu disinda tiim puanlarda, anne-baba puanlari i¢in ise sadece
duygusal islevsellik puanlarinin saglikli kardes grubunda daha yiiksek oldugu tespit
edilmistir. Toplam kontrol grubu ile karsilastirildiginda (sagliki kardes +aile dis1 saglikli
cocuklar) ¢ocuklar ve ebeveyn igin okul alt boyutundaki puanlar hari¢ tiim puanlarin saglikli

cocuklar lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik géstermistir.

13-18 yas araligindaki hasta ¢ocuklar ile saglikli kardeslerinin puanlart incelendiginde;
cocuklar i¢cin “sagligim ve faaliyetlerim” (p=0,006) ve “toplam” (p=0,011) yasam kalitesi
puanlarinin, anne-baba puanlari i¢in ise duygusal islevsellik disinda tiim puanlarin saglikli
kardes grubunda daha yiiksek oldugu saptanmistir. Toplam kontrol grubu ile
karsilastirildiginda (sagliki kardes +aile disi saglikli ¢ocuklar ) ¢ocuklar ve ebeveyn igin
duygusal islevsellik alt boyutundaki puanlar hari¢ tiim puanlarin saglikli ¢ocuklar lehine

istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gdsterdigi saptanmustir.

Tartisma: Calismadaki tiim yas gruplarinda; tiim hasta ve kontrol grubunun toplam yasam

kalite puanlamalarinda saglikli grup leyhine istatiksel olarak anlamli fark saptanmustir.

Anahtar kelimeler: Pediatrik Karaciger Nakli, Saglikl Iliskili Yasam Kalitesi, Pediyatrik

Yasam Kalitesi Soru Formu.
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SUMMARY

EVALUATION OF THE QUALITY OF LIFE IN PEDIATRIC GROUP PATIENTS

WITH LIVER TRANSPLANTATION

Introdution: Pediatric liver transplantation is one of the most successful solid organ
transplantations. Advances in medical treatment and surgical techniques have had a positive
effect on the results of pediatric liver transplantation, and currently 5-year survival is expected
in more than 85% of patients. The purpose of liver transplantation is not only to prolong life,
but also to improve the patient's quality of life. Measuring health-related quality of life can

provide a more accurate estimate of the overall health status of liver transplant recipients.

Objective: The aim of our study is to evaluate the physical and psychosocial quality of life
results of children who undergone liver transplantation using age-appropriate quality of life

scale and to compare them with healthy peers (healthy family and non-family peers).

Hypothesis: As life expectancy in children after liver transplantation increases, it is important
to evaluate the physical, psychological and psychosocial status of these cases and their health-

related quality of life.

Metods: The research was done in Ege University Medical Faculty(EUMF) Pediatric
Gastroenterology Hepatology and Nutrition Department. A total of 92 cases, 46 (50%)
patients and 46 (50%) controls, were included in the study. The patient group consisted of
patients who undergone liver transplantation in EUTF, over 5 years of age,at least 2 years
after the transplant, and who were regularly followed up from the branch of EUMF Pediatric
Gastroenterology Hepatology and Nutrition.

There was a significant socio-cultural difference in the patient group compared to
healthy non-family cases. In order to eliminate this disadvantage of the study, family peers

were added to the control group. Twenty (22%) patients in the control group were healthy

Xl



siblings from the same family, and 26 (28%) were healthy patients who applied to the general

pediatrics outpatient clinic for routine examination.

The demographic characteristics and transplantation information of the patient were
scanned retrospectively from the files. The validity and reliability of the Turkish version
(PediatricQuality of Life Inventory (PedsQLTM) Version 4.0) was used in children .

Results: Of the 46 patients included in the study, 23 were female (50%) and 23 were male
(50%) and the mean age was 12.39 + 3.84 (min 5, max 18) years. The average time from the
transplantation date to the study was 8.956 + 4.08 years (minimum 2 maximum 16). Of the 46
healthy subjects selected for the control group, 22 were female (47.8%) and 24 were male
(52.2%).

Both healthy and patient groups in the study were divided into three separate age
groups; There were 6 cases (13%) between 5-7 years old, 13 cases (28.3%) between 8-12
years old, and 27 cases (58.7%) between 13-18 years old in both the patient and healthy

groups.

When risk factors that may affect the quality of life are evaluated; It was determined
that the quality of life of the patients did not differ according to age, age of transplantation,
duration of transplantation, weight, body mass index, diagnosis, rejection, treatment type,
type of transplantation, parental age, presence of siblings, average income. It has been
determined that there is a difference in child social functioning scores for height. It was

observed that the social functioning scores of the healthy group were higher(p=0.034).

According to the type of transplant, 76.1% (n = 33) of the patients were transplanted
from a living donor, 23.9% (n = 11) of the cadaver, and 2 cases had a history of

retransplantation.

Complications were detected in 60.9% (n = 28) of the patients. The scores of the
patients with complications in the Physical functioning sub-dimension for the child were
found to be lower (p = 0.006). According to the transplant type, the score of children with live

transplantation was higher in the child school functhioning sub-dimension (p = 0.004).

According to the immunosuppressive treatment, 50% of the patients were using single
agents and 50% were using multiple agents. Statistically, there was no difference between

Immunosuppressive treatment and quality of life.
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When the mother education, father education, and mother profession were compared,
it was found that there was a statistically significant relationship in favor of the control group
(p = 0,000).

It was determined that there was no statistically significant difference between the
groups in the quality of life of children aged 5-7.

When the scores of 8-12 year old children and their healthy siblings are examined; It
was determined that all scores except the school functioning for children and only emotional
functioning for parents were higher in the healthy sibling group.Compared to the total control
group (healthy family and non-family peers), all scores for the children and parents showed a

statistically significant difference in favor of healthy children.

When the scores of sick children between the ages of 13-18 and their healthy siblings
are examined; It was found out that physical functioning (p = 0.006) and “total” (p = 0.011)
quality of life scores for children and all scores except emotional functionality for the parent
were higher in the healthy sibling group. Compared to the total control group (healthy family
and non-family peers), all scores showed a statistically significant difference in favor of

healthy children, except for the emotional functioning sub-dimension for children and parents.

Discussion: In all age groups in the study; There was a statistically significant difference in

the total quality of life scores of the patient and control groups in favor of healthy group.

Key words: Pediatric liver transplantation, health-related quality of life, Pediatric Quality of

Life inventory.
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1.GIRIS ve AMAC

1.1. Arastirmanin giris gerekg¢esi

Pediatrik karaciger transplantasyonu en basarili solid organ transplantasyonlarindan
biridir.  Tibbi tedavi ve cerrahi tekniklerdeki gelismeler, pediatrik Kkaraciger
transplantasyonunun sonuglarinda olumlu etki gostermistir ve hastalarin % 85'inden
fazlasinda 5 yillik sagkalim beklenmektedir. Karaciger transplantasyonunun amaci sadece
yasam siiresini uzatmak degil, ayn1 zamanda hastanin yasam kalitesini iyilestirmektir. Saglik
iligkili yagam kalitesinin 6l¢iimii karaciger nakli alicilarinin genel saglik durumlart hakkinda
daha dogru bir tahmin saglayabilir. Ancak giiniimiizde bu grup hastalarin yasam kalitesini

degerlendiren calisma sayis1 azdir.

1.2. Aragtirmanin amaci

Bu calismanin amaci Ege Universitesi Cocuk Hastanesi 'nde Karaciger
transplantasyonu yapilan ¢ocuklarin uzun doénemde fiziksel ve psikososyal yasam kalitesi
sonuclarini yasina uygun yasam kalite 6l¢egi kullanarak degerlendirmek ve saglikli akranlar

ile karsilagtirmaktir.



2. GENEL BILGILER

2.1 Karaciger Nakli
2.1.1 Karaciger Naklinin Tanim ve Tarihcesi

Giliniimiizde pediatrik karaciger transplantasyonu akut ve kronik KC yetmezligin en
etkin tedavi yontemidir. Tibbi tedavi ve cerrahi tekniklerdeki gelismeler, pediatrik karaciger
transplantasyonunun sonuglarinda olumlu etki gostermisdir ve su anda hastalarin % 85'inden
fazlasinda 5 yillik sagkalim beklenmektedir. Cerrahi, anestezi ve yogun bakim tekniklerindeki
ilerlemeler, nakil sonrasi erken ve uzun stireli tibbi bakim kosullarinin iyilesmesi, KC nakil

sonrasi sagkalim oranlarinda artisa yol agmaktadir (1).

Geri doniisiimsiiz karaciger hastaliklari ile ilgili olarak, ¢ocukluk caginda karaciger
transplantasyonunun (KcTx) basari oranlari eriskinlere gore daha yiiksektir (2). Sagkalim
oranlar1 son 25 yilda 6nemli 6l¢iide artmigtir. Karaciger nakli sonrasi bir yillik ve on yillik
sagkalim oranlar1 sirasiyla % 96 ve % 71 e ulagsmistir. Bu sagkalim oranlar1 ¢ogunlukla daha
etkili immiinosiipresif ajanlarn ve organ transfer solusyonlarmin ortaya ¢ikmasi, cerrahi
tekniklerdeki gelismeler ve KcTX sonrast komplikasyonlarin erken tani ve tedavisinde g¢esitli

ilerlemelerden kaynaklanmaktadir (3).

Ik basarili KcTx Mart 1963 de Starzl T.E. ve arkadaslari tarafindan 3 yasli BA li
cocukta yapilmistir. Fakat bundan sonraki yillarda cerrahi tekniklerde gelismelere ragmen sag
kalim oranlar1 yeterince tatmin edici degildir. Buna esas neden kullanilan IS tedavilerin
yeterince etkin olmamasiydi. Ancak; 1980’lerden sonra yeni immunsupresif ajanlarin
kullanima baglanmasi, KcTx sonrasi sag kalim oranlarinda goreceli yukselmeye neden
olmustur(4). Tirkiyede ilk KN Dr. Haberal ve ekibi tarafindan 8 Aralik 1988 tarihinde
Tiirkiye Organ Nakli ve Yanik Tedavi Vakfi Hastanesinde gergeklestirilmistir (5).

2.1.2 Endikasyonlar

Karaciger nakli icin primer endikasyon, karaciger yetmezligi veya son donem
karaciger hastaligina sekonder hayati tehdit eden komplikasyonlarin gelismesidir (6). Son
donem karaciger hastaliklar1 igin tani1 ve tedavi yontemlerinin iyilestirilmesiyle, KN nin
endikasyonlar1 degismektedir (7). Karaciger nakil oncesi akut KC yetmezligine bagli 6liim

oranlari %70-%95 arasi degismektedir. Giinimiizde tim pediatrik KcTx vakalarm %12.5 i
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akut KC yetmezligi nedeniyle yapilmaktadir (28).

Tim KcTx lerin % 10-25’1 pediatrik yas grubunda yapilmaktadir. Pediatrik KcTx
endikasyonlar1 Tablo 1'de gosterilmistir (8).

Tablo 1. Pediatrik karaciger nakil endikasyonlar1

» Biliyer atrezi (BA)

» Sklerozan kolanjit

» Parenteral niitrisyon iligkili kolestatik KC hastaligi
> Alagille sendromu

» Progresif familial intrahepatik kolestaz (PFIC)

» Nonsendromik intrahepatik safra yolu azlig

» Safra asit metabolizma bozuklugu

Kolestatik KC
hastaliklar:

» Alfa-1 antitripsin eksikligi

» Kistik fibrosis (Yogun beslenme destegine ragmen agir
malniitrisyon)

» Gestasyonel alloimmun KC hastaligi

Wilson hastaligi

Tirozinemi

Glikojen depo hastalig: tip 4 ya da tip 3b

Siroza yol acan karbonhidrat metabolizmasi bozukluklari

Metabolik hastahklar

Enfeksyon (viral hepatitler vs.)

Otoimmun hepatit

Parasetamol toksisitesi

Diger toksik hepatitler (Mantar, Halotan vs.)

Akut karaciger
yetersizligi (AKY)

VVVY | VVVYVY

Otoimmun hepatit
Overlap sendromu
Primer sklerozan kolanjit

Otoimmun KC
hastaliklar

Hepatoblastom
Hemangioendotelyoma
Hemangiomatozis
Hepatoselliiler karsinom (HCC)

Primer
tiimorler

VVVY [V

Tiumorler
» Kolestatik KC hastalig1 zemininde: Fokal nodiiler
Sekonder hiperplazi

tiitmorler » Siroz ya da metabolik hastalik zemininde: HCC, hepatik
adenomatozis, rejeneratif nodiiler hiperplazi

» Budd Chiari sendromu
» Siniizoidal obstriiksiyon sendromu
» Konjenital santlar

Karacigerin vaskiiler
hastaliklar




Kolestatik Karaciger Hastaliklari: Kolestatik KC hastaliklar1 pediatrik KC nakil nedenleri
arasinda ilk siradadir. ki yasindan kiiciik ¢ocuklarin % 75’inde, 2-15 yas aras1 hastalarm %
42’sinde kolestatik KC hastalig1 nedeniyle KcTx yapilmaktadir. Cocukluk ¢aginin kolestatik
hastaliklarinin basinda bilier atrezi yer almaktadir ve bu grubun %30- 50’sini olusturmaktadir.
Bu hastalarin 6nemli bir kisminda Kasai ameliyati sonras1 % 20-40 olguda ilerleyici karaciger

hastalig1 10 yillik bir siire igerisinde gelisebilir ve sonug olarak KN gerektirir (9)(10).

Alagille sendromu (AS), otozomal dominant kalitim gosteren intrahepatik safra
yollarmin azligina bagli KcTx gerektiren diger bir kolestatik KC hastaligidir. AS nda KC ile
beraber kalp bobrek ve diger organlarda da tutulum olmasi sebebiyle, nakil Oncesi bu

organlarin degerldirilmesi 6nemlidir.

Progressif familial intrahepatik kolestaz (PFIK) hepatoselliiler kaynakli kolestazla
seyreden otozomal resesif gegis gosteren klinik ve laboratuvar bulgulart ve KC’in histolojik
tutulumuna gore alt gruplara ayrilan nadir bir grup hastaliktir. Yenidogan kolestatik
hastaliklarinin %15 "ne neden olmaktadir. Tim kolestazli ve KC nakli yapilan olgularin
yaklasik %10-15 "ni olusturmaktadir. Bu nedenle ¢cocukluk ¢agi kolestazlari iginde 6nemli yer
tutmaktadir(11) .

Metabolik Karaciger Hastaliklari: Pediatrik KC nakil nedenleri arasinda ikinci siradadir ve
KC nakli yapilan olgularin yaklasik %20 “sini olusturmaktadir. Bazi hastaliklarda metabolik
defektin diizeltilmesi ile birlikte 10 yillik sagkalim % 95'in lizerinde goriilmektedir. Karaciger
transplantasyonu bu tiir hasta grubunda, yasam kalitesini iyilestirmek ve SSS tutulumu ile
giden metabolik hastaliklarda norolojik hasari  Onlemek i¢in giderek daha fazla
kullanilmaktadir (11).

Tirozinemi, Wilson hastaligi veya al-antitripsin eksikligi gibi bazi metabolik
hastaliklar parankimal karaciger hasari yaparak, akut ve kronik karaciger hastaligi veya
karaciger kanserine neden olmaktadir. Ure siklus defekti veya akgaagaci surubu idrar hastalig
gibi diger metabolik hastaliklar, parankimal karaciger hasar1 yapmadan sistemik metabolik
bozukluga neden olmaktadir. Tekrarlayan metabolik krizleri olan hastalarda zeka geriligi ile
sonuclanan agir norolojik hasar gelosmektedir. Bu nedenle, bu grup hastalarda
transplantasyon karar1 KcTx i¢in kontrendikasyon olusturacak klinik tablo gelismeden once

almmalidir (12) (11).



Akut karaciger yetmezligi: Fulminan hepatit tablosu ya da altta yatan metabolik bir hastaligin
sonucunda ortaya ¢ikabilir. Akut KC yetmezliginin en sik nedenleri arasinda viral hepatitler,
ilag toksisiteleri, toksinlere maruz kalma ya da altta yatan metabolik bir hastaligin
prezantasyonu sayilabilir. Acil bir durumdur. Zaman kaybi olmadan nakil hazirliklarina
baslanmalidir (13).

Karaciger tumorleri: Karacigerde fonksiyon bozuklugu yaratan ve rezeke edilemeyen benign
timorler ve rezeke edilemeyen/ kemoterapiye yanitsiz, ekstrahepatik yayilimi olmayan
malign tiimorler (hepatoblastoma ve hepatoseliiler karsinom) trasplantasyon igin olasi

endikasyonlardir.
Hepatoblastom ¢ocukluk ¢aginin en sik rastlanan malign karaciger timoridiir (14).

Cocukluk yas grubunda KC nakil endikasyonlar1 sikligi ve dagilimi iilke ve

merkezlere gore degisiklik gostermekle birlikte sekil 1. de 6zetlenmektedir.

| Kolestatik KC hastaliklar:
m Metabolik KC hastahklar
mTimorler

W Akut KCyetmezligi

W Kriptojenik

Sekil 1. Karaciger nakil endikasyonlari sikligi

2.1.3 Kontrendikasyonlar

Degerlendirme silirecinin en erken asamasinda KN i¢in kontrendikasyonlarin
tanimlanmast onemlidir. Pediatrik nakilde ¢cok az mutlak kontrendikasyon vardir. Bunlar,
karaciger naklinin faydasiz oldugu ve hayatta kalma siiresini veya yasam kalitesini

iyilestirmeyecegi gibi durumlari igerir. Tibbin gelismesiyle KcTx i¢in mutlak ve rolatif



kontrendikasyonlarin sayis1 giderek azalmaktadir (6). Mutlak ve rolatif kontrendikasyonlar
tablo 2. de gosterilmektedir.

Tablo 2. Mutlak ve rolatif kontrendikasyonlar

Mutlak Kontrendikasyonlar

» Karaciger dis1 malignite (standart onkolojik kriterler ile tedavi edilemeyen maligniteler )

» Sepsis (Kontrol altina alinamayan sistemik enfeksyon, kazanilmis immunyetmezlik
sendromu)

» Karaciger disi tedavisi miimkiin olmayan ciddi hastaligin olmasi ( Geridoniisiimsiiz masif
beyin hasari, multissitemik ve major organlari etkileyerek yasamsal islevleri aksatan
konjenital anomaliler)

Rolatif kontrendikasyonlar

» Standart onkolojik kriterlerle tedavi edilebilme olasilig1 olan sistemik maligniteler
» Sepsis (Tedavi edilebilir enfeksiyon, insan immun yetmezlik virusu varligi )
> Karaciger dis1 hastalik varlig: (Ilerleyici ekstrahepatik hastalik, madde bagimliligr)

2.1.4. Pediatrik Karaciger Nakillerinde Zamanlama

Dogru zamanlama KC nakil sonrasi yasam kalitesini ve siiresini etkileyen en dnemli
etmendir. Kronik karaciger hastaligi olan c¢ocuklarin komplikasyonlar gelismeden ve bu
komplikasyonlar hasta ve ailelerinin yasam kalitelerini ve gelisimsel siireclerini etkilemeden
transplantasyona yonlendirilmelidir (15). Bir hasta nakil listesine girdikten sonra, nakil
merkezinin pretransplant protokolleri ile takipe alinir. Bu donemde amac komplikasyonlari
ongormek, 6nlemek, erken tedavi etmek ve bekleme listesindeki ¢cocuklari nakil igin miimkiin
oldugunca saglikli duruma getirmektir. Ayn1 zamanda bekleme listenin aktif yonetimi KcTx

icin uygun zamanlamay1 saglamaktadir (7) .

Kronik karaciger hastaligi nedeni ile transplantasyon gerekliliginin/zorunlulugunun
objektif kriterler ile degerlendirilebilmesi i¢in bazi1 skorlama sistemleri kullanilmaktadir.
Bunlar Child Pugh, MELD (Model for End-Stage Liver Disease) ve PELD (Pediatric End-

Stage Liver Disease; 12 yas alt1 i¢in) skorlaridir.

Child Pugh skorlama sirozu olan hastalarda prognozu tahmin etmek, dolayisi ile de
tedavi planlamasin1 ve transplantasyon gerekliligini belirlemek i¢in fikir vermesi agisindan

cok onemlidir. Bu skor sisteminde kronik KC hastaliginin komplikasyonlarindan ansefalopati,
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asit ve sentez kusurlar1 dikkate alinarak hastalarin transplatasyon onceligi/aciliyeti dngoriiliir

ve bu ongorii transplantasyonsuz sagkalim oranlari ile iliskilidir (Tablo 3 ,4)

Tablo 3. Child-Pugh Skorlama sistemi kriterleri ve puanlar

Puanlama 1 2 3
Ansefalopati Yok Evre 1-2 Evre 3-4
Asit Yok Hafif Orta
Albumin(g/dl) >3.5 2.8-3.5 <2.8
Protrombin zamani (saniye/uzama) <4 4-6 >6
Bilirubin(mg/dl) <2 2-3 >3
Kolestatik hastalar i¢in <4 4-10 >10
Tablo 4. Child-Pugh Skorlama sistemi ve sag kalim oranlari
Puan Klas 1 yil sagkalim (%) | 2 yil sag kalim (%)
5-6 A 100 85
7-9 B 81 57
10-15 C 45 35

Ancak bu skorlama sisteminin pediatrik olgular i¢in uygun degildir. 1999 yilindan
itibaren, Amerika Birlesik Devletleri (ABD)’de, listede beklerken 6liim oranlarini diistirmek
amaciyla, KN’de kadavra organ dagitimini belirlemede, listeye giris sirasinin degil hastaligin
ciddiyetinin 6ne alinmas1 gerekliligi tartisilmis, kolayca elde edilebilen degiskenlere dayanan
bir hastalik ciddiyet indeksi olusturulmasi hedeflenmistir. ‘Ilk 6nce en kétii cocuklar”
politikas1 ile, Mayo Klinik’in gelistirdigi PELD skoru kullanilmaya baglanmistir. PELD
skorlama sistemi; 12 yasin altindaki hastalar i¢in kullanilmakta; ‘hastanin yasi, INR, bilirubin
ve alblimin diizeyleri, biiyiime geriligi olup/olmamas1 iizerinden logaritmik bir hesaplama
yapilmaktadir (Sekil 2)(Tablo 5) (16). PELD puani yiiksek olan olgularin iigte biri

transplantasyon yapilmadigi durumda 1 y1l igerisinde kaybedilmektedir (17).
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PELD SKORU:
0.436 [yas (<1 yil)] — 0.687 X Log. (albumin g/dl) +
0.480 X Log, (total bilirubin mg/dl) + 1.87 X Log. (INR) +
0.667 [biiyiime geriligi (< -2 Std. Deviasyon)]

Sekil 2. PELD Skoru

Tablo 5. PELD Skorlama sistemi ve sag kalim oranlari

Puan 1 yil sag kalim (%)
11-6 86.6

7-17 76.3

>17 65

MELD skorlama sistemi 2002 yilindan beri erigkin ve 12 yas lizeri hastalarda
kullanilmaktadir. Bu skorlama sisteminde hastanin serum kreatinin diizeyi, Protrombin
zamant i¢in INR (International Normalized Ratio) ve bilirubin degerlerinin esas alindigi
matematiksel modelleme ile [MELD=3.8 log e (total bil.) + 11.2 x log e (INR) + 9.6 x log e
(kreatinin)] 3 ay i¢inde gelisebilecek mortalite riski hesaplanmaktadir. MELD skoru ne kadar
yiiksekse beklenen mortalite o kadar yiiksek olmaktadir (Tablo 6) (17).

Tablo 6. Meld Skorlama sistemi ve sag kalim oranlari

Meld Puani Beklenen Mortalite (%0)
40 ve lizeri 71.3
30-39 52.6
20-29 19.6
10-19 6
<9 1.9




PELD / MELD sisteminin uygulanmasindan sonra, karaciger bekleme listesinde 6liim

oranlarinda azalma kaydedilmistir(18).

Akut KC yetmezliginde ansefalopatinin evresi énemli rol oynamaktadir. lerleyici bir
gidis gosteren ansefalopatide evre III’den IV’e gecis hiz1 ve zamani iyi degerlendirilmeli ve
hastalar koma evresinden O6nce operasyona alinmalidir. Aksi takdirde komaya girmis fulminan
yetmezlikli bir hastada post-op noérolojik sekel olasiligi artacaktir. Akut Fulminan KC
yetmezligi olan olgularda dinamik aktif olarak koma evrelemesi yapilmali ve tekrarlanmalidir

(Tablo 7).



Tablo 7. Cocuklarda hepatik ensefalopati evreleri

i R EEG
Evre Klinik bulgu Refleksler Norolojik bulgular degisiklikleri
0 Yok Normal Yok Normal
Bebek/Infant: Aglama, huy Uygun
degisiklikleri, uyku diizeninde Normal veya degerlendirme
degisiklik,aileye gore ¢ocugun hiperrefleksik | yapmak miimkiin
oldugundan farkli davranmasi olmayabilir
1
Normal tet
Biiyiikgocuk/adolesan: . .O . a'veyateta
. Tremor, apraksi, ritminde
Konfuzyon,oryantasyon/dikkatte | Normal
yazinin bozulmasi yavaglama
bozulma, unutkanlik e .
Trifazik dalgalar
Bebek/Infant: Aglama, huy
T . Uygun
degisiklikleri, uyku diizeninde 8 .
N . R Normal veya | degerlendirme
degisiklikler, aileye gore . . 1
g _ hiperrefleksik | yapmak miimkiin
cocugun oldugundan farkli .
olmayabilir
davranmasi
2
- Anormal yaygin
Biiyiik cocuk/adolesan: Uykuya yavaslama
meyilli, uygunsuz davranislar Hiperrefleksik | Disatri ,ataksi trifazik dalgalar
Basit emirlere yanit verebilir
Bebek/Infant: Uykuda Uygun
derinlisme ('ancak Hiperrefleksik degerlendltme )
uyandirilabilr),uygunsuz yapmak miimkiin
haraketler olmayabilir
3
Biiyiik lesan: . .
uytik cocuk/adolesan: Stupor Hiperrefleksik Anormal yaygin
Basit emirlere hala yaint Babinski Rijidite ye}vas_lama,
verebilir abinski (+) trifazik dalgalar
Bebek/Infant:
4a : Komatoz, Agnli uyarana Refleks yok Desebre/Dekortike
yanit(+)
4b: Agrili uyarana yanit(-)
4
Biiyiik ¢ocuk/adolesan: Anormal yaygin
4a : Komatoz, Agrili uyarana Desebre/Dekortike ya_was_lama,
Refleks yok trifazik dalgalar

yanit(+)

4b: Agrili uyarana yanit(-)
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Organ allokasyon sistemlerine ve organ bagis sikligina gore tilkelerde listede bekleme
stiresi degismektedir. Organ bagisi ihtiyaci karsilamayan toplumlarda canli vericili KC
nakilleri segenek olusturmaktadir. Bekleme listesinde izlenen saglik sorunlar1 Tablo 8.de

gosterilmistir.

Tablo 8. Bekleme listesinde yonetilen saglik sorunlari

» Malnutrisyon

v' Protein-enerji
v Yagda cozlinen vitaminler
v" Suda c6ziinen vitaminler

» Portal Hipertansyon

v" Gastrointestinal kanama
v' Asit/spontan bakteryal peritonit
v" Hipersplenizm

> Enfeksyon onlem ve tedavi

» Hepatopulmoner sendrom

» Hepatorenal sendrom

> Isitme kaybi

> Biiyiime gelisme geriligi

2.1.5. Karaciger Nakil Sonrasi izlem

Nakil sonrasi ¢ocuk yogun bakim iinitesinde ortalama yatis siiresi 3 - 5 giindiir.
Transplantasyon sonrasi ortalama hastanede kalis siiresi ise 15 -20 giindiir. Postoperatif 1. giin
doppler ultrasonografi ile hepatik arter, portal ve hepatik venlerin akimlart degerlendirilir.
Hastada genis insizyon nedeniyle ortaya ¢ikan agrisi kontrol altina alinmasi, sivi dengesinin,
vital bulgularinin ¢ok yakindan izlenmesi gerekir. Hastanin durumunun izin verdigi 6l¢iide ve
miimkiin olan en erken siirede (yaklagik 36-48 saat i¢cinde) enteral beslenmeye gegilmelidir
(19). Hastalarin yaklasik iigte birinde ilk 3 ay i¢inde genellikle sepsis veya rejeksiyona bagli
yeniden hospitalizasyon ihtiyact ortaya ¢ikmaktadir. Erken donemde hastalarin % 30'unda

akut rejeksiyon meydana gelir ve immunsupresif tedavilere iyi yanit verir. Enfeksiyon riski %
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10 - % 20 arasindadir ve profilaktik tedaviler sayesinde nadiren hayati tehdit etmektedir.
Hepatik arter trombozu, hepatik ven trombozu ve portal ven trombozu gibi vaskiiler
komplikasyonlarin goriilme sikligi ortalama % 5 -% 10'dur. Biliyer kacak veya darlik % 10 -
% 20 vakada goriiliir. Vaskiiler ve biliyer komplikasyonlar, 10 kg in altindaki alicilarda daha
yaygindir. Bu komplikasyonlar ilk yil i¢cinde daha sik goriilmesine ragmen, nakilden sonra

herhangi bir zamanda ortaya ¢ikabilmektedir(20).

2.1.6. Komplikasyonlar

Karaciger transplantasyonunun erken cerrahi komplikasyonlar1 arasinda hepatik
greftin primer nonfonksiyonu (PNF), kanama, hepatik arter trombozu (HAT) ve safra kacagi
yer almaktadir. PNF, etiyolojisi tam bilinmeyen, ancak biiyiik olasilikla iskemi / reperfiizyon
hasar1 ile iliskili nadir fakat katastrofik bir olaydir. Yiiksek transaminaz diizeyleri,
koagiilopati, artmis kreatinin seviyesi ile seyreder ve eger hastaya tekra nakil yapilmazsa
multiorgan yetmezligine ilerler. Nakil sonrasi uzun dénem komplikasyonlar1 Tablo 8.de
gosterilmistir (21)(22).
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Tablo 9. Nakil sonras1 uzun donem komplikasyonlar

Greftle iliskili

Gegikmis akut rejeksiyon
Kronik rejeksiyon
Vaskiiler komplikasyonlar
Biliyer komplikasyonlar
Primer hastalik niiksii

Enfeksyon

Viral
Firsate1
Cinsel yolla bulasan enfeksiyonlar

Maligniteler

Postranplantasyon lenfoproliferatif hastlik
Cilt
Diger (kolon ,pankreas ve s.)

Gastrointestinal

Diyare

Eozinofilik gastroneterit
Pankreas yetmezligi
Motilite bozukluklar1
Beslenme bozuklugu

Kronik hastalik
durumu

Hipertansiyon

Bobrek fonksiyon bozuklugu
Hiperlipidemi

Insiilin direnci

Obezite

2.1.7. Nakil Sonrasi Uzun Siireli izlem

Hastalar taburculuk sonrasi ilk 2-3 ay haftada bir, sonra 15 giinde bir, giderek 1-2 ay
aralarla ayaktan izlenir. Sorunsuz hastalarda 3- 6 ayda bir rutin portal doppler USG ve viral
serolojik degerlendirme yapilmalidir (1). Immiinsiipresyon tedavi yasam boyu devam eder
ancak, rejeksiyonu onleyecek minimum doza diisiilmelidir. Uzun dénem komplikasyonlar

gegmise gore daha az goriilse de, ¢ocuklarin% 30 -% 50' nda gelismektedir. Uzun siire takipte

onemli noktalardan biri de 6zellikle tedaviye uyum saglanmasidir (20)(23).

Ancak; nakil oncesi ve sonrasi siire¢, hastane vizitleri, yatislar1 ve siiregen ilag
kullanimini i¢ermektedir. Karaciger nakil hastalarinda yasam beklentisi uzadik¢a bu olgularin
fiziksel, psikolojik ve psikososyal sorunlari gelisip yasam kalitelerinin etkileyebilmektedir.

Siirecin takibi, zamaninda degerlendirilmesi ve diizeltici Onleyici Onlemlerin alinmasi
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gerekmektedir. Bu amagla ozellikle KC nakli sonrasi uzun donemde hastalarda yasam

kalitesinin degerlendirilmesi dlgekler esliginde uygulanmalidir.

2.2. Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi
2.2.1 Cocuklar i¢in Genel Yasam Kalitesi Olcekleri

Yasam Kalitesi (YK) tanimlamasi ve Ol¢limii olduk¢a zor bir kavramdir. YK bazi
arastirmacilara gore bireyin i¢inde yasadigr kiiltiirel yap1 ve degerler sistemi, amagclari,
beklentileri, standartlart ve endiseleri agisindan yasamdaki durumu ile ilgili algisi olarak
tanimlanmakta, kisaca bireyin yasamdan ve kisisel iyilik hali denilen durumdan sagladigi
doyumun bir biitiin seklinde ifade edilmesi olarak 6zetlenmektedir (24). Cocuklarda YK
degerlendirilmesi i¢in ¢ok sayida YKO bulunmaktadir ve genel olarak 2 gruba ayrilmaktadur:
1) Herhangi bir hastaliga 6zgii yasam olgegi ve 2 ) Genel yasam kalitesi dlgekleri. Olgekler
asagidaki tabloda 6zetlenmistir (25).
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Tablo 10. Cocuklarda Kullanilan Genel Yasam kalitesi

Olcek Adi Gelistiren Yas Grubu | Ol¢ek Ozellikleri Tiirkce Gegerlilik
Functional Status Il (R) Scale ( FSII-R) Stein ve Jesssop (1990) 0-16 va Yalnizca ebeveyn formu olan, uzun formu 48, kisa formu 14 maddeden olusan bir
Foksyonel Degerlendirme Olgegi P yas Olcektir. Gegerlik ve giivenirligi yiiksek olarak saptanmistir (Cronbach alfa>0.80)
. . . i Ozbildirim ve ebeveyn formlar1 olan dlgegin, 6-11 yas grubu formlar1 48’er maddeden,
Quid Health and liness Profile (CHIP) Starfieldveark. (1993) 6-17 yas 12-17 yas grubu formlari ise 188’er maddeden olugmaktadir. Gegerlik ve giivenirligi y
2-5 yas grubunda yalnizca ebeveyn, 5-18 yas grubunda ise ebeveyn ve 6zbildirim
Nordic Quality of Life Questionnaire fo | Lindstrom ve Eriksson (1993) 2-18 yas formlar1 bulunan 6l¢ek 75 maddeden olusmaktadir. Gegerlik ve giivenirlik bilgileri
yeterli degildir.
15’er maddeden olusan 6zbildirim ve ebeveyn formlar1 bulunmaktadir. Test tekrar test
Child Quality of Life Questionnaire Grahamveark. (1997) 9-15 yas giivenirligi yeterli bulunan 6lgegin gegerligi benzer 6l¢ek yontemi ile degerlendirilmis
ve yiiksek bulunmustur.
. . . . o . 40 maddeden olusan 6lgegin, ebeveyn ve dzbildirim formlar bulunmaktadir. I¢ 8-12 ve 13-16 yas grubu caligsmalari
German Quality of Life Questionnaire Ravens-Siebererve Bullinger 8-16 yas tutarlilig1 yiikksek (Cronbach alfa>0,75), test tekrar test gegerligi iyi olarak Eser ve ark. (2004) tarafindan
(KINDL) (1998) des e e e
egerlendirilmis, klinik glivenirligi diisiik bulunmustur yapilmistir.
Child Healti@uestionVgig (CHQ) 4-9 yas grubunda ebeveyn formu olan dlgegin 10-18 yas grubu i¢in 6zbildirim formu Calisma Ozdogan ve ark. tarafindan
Lpiuratt . (1938 4-18 yas da bulunmaktadir. I¢ tutarliligi (Cronbach al6=0,62-0,91) ve gegerligi yiiksektir 2001 yilinda yapilmistir
Cocuk Saglig1 Anketi : ) > .
Ne.ther.lé.mds Organisation fOI_’ Appll?d 6-8 yas grubunda ebeveyn formu ,9-15 yas grubunda 6zbildirim ve ebeveyn formlari
Scientific Research Akad_e mic M_edlcal Vogels ve ark. (1998) 6-15 yas olan 56 maddelik bir dlgektir. I¢ tutarhg1 (Cronbach alfa=0,71-0,89) ve gecerligi
Centre (TNO/AZL) Quality of Life : iksek bulunmustur ' o
Questionnaire (TACQOL) yu .
Infant Quality of Life (QUALIN Mannifikatveark. (1999) 0-3 yas 34 maddelik hekim ya da ebeveynin doldurabildigi tek formu olan bir 6l¢ektir
Pediatric Qualityg@ggtife Igggpiory ( 2-4 yag grubunda 21 maddeden olusan ebeveyn formu varken, diger yas gruplarinda 23 2-7 yas grubu calismasi Uneri (2005)
PedsQL 4.0TM) Vami . 11 qe e . N tarafindan, 8-18 yas grubu calismasi
g S S amiveark. (1999) 2-18 ya maddelik ebeveyn ve 6zbildirim formlar1 bulunmaktadir. I¢ tutarhgi (Cronbach .
Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Ol¢egi _ el . ise Cakm Menuk (2005) tarafindan
R alfa=0,70-0,89) ve klinik giivenirligi yiiksektir.
(CIYKO) yapilmistir.
Exeter Health Releated Quality of Life . i 16 maddelik bir 6zbildirim 6lgegidir. I¢ tutarlilig: yeterli (Cronbach alfa=0,50-0,69),
(EHRQOL) Eiser ve ark. (1999) -12¥35 | inik giivenirliai yiiksek bulunmustur
80’er maddeden olusan, 6zbildirim ve ebeveyn formlari olan bir dlgektir. I¢ tutarlilig
How Are You? (HAY) Bruil (1999) 7-13 yas yiiksektir (Cronbach alfa=0,77-0,93). Gegerligi ise benzer ol¢ek yontemi ile
degerlendirilmis ve yiiksek bulunmustur
Generic Health Questionnaire Colliger ve ark. (2000) 6-16 yas 2§ ma.dd‘eﬂen”olusan bir 6zbildirim 6l¢egidir. I¢ tutarliligi (Cronbach alfa=0,75) ve
giivenirligi yliksek bulunmustur
Vécu de Santé Pergue de 1’ Adolescent ( . . i Fransizca hazirlanan, 42 maddelik bir 6zbildirim 6l¢egidir (Ebeveyn 6lcek ¢alismasi
VSP-A Simeoni ve ark. (2000) H-17ya | evam ettigi belirtilmistir).
TNO/AZL Preschol Children Quality i Hollandaca hazirlanan, 43 maddeden olusan 6l¢egin yalnizca ebevep formu
of Life Questionnaire (TAPQOL) Fekkes ve ark. (2000) 1-5yas | pylunmaktadir
D_utch Chll_dren AZL/TNO Quality of Kolsteren ve ark. (2001) 5-16 yas 25 maddelik bir 6zbildirim dl¢egidir. Ebeveyn formu yoktur.
Life Questionnaire (Dux-25)
Baydur H. ve arkadaslar tarafindan,
KIDSCREEN Health-Related Quality 2016 yilinda, "KIDSCREEN Saglikla
of Life Questionnaire Avrupa pediatrik arastirmacilari 8-18 yas Toplamda 52 maddelik 6l¢ektir. Cocuk ve ebeveyn formu igermektedir. Mliskili Yasam Kalitesi Olgegi’’ adiyla

Tirkge’ye ¢evrilerek gecerlik ve
giivenirlik ¢aligmalar1 yapilmistir.
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Bu olgeklerden German Quality of Life Questionnaire (KINDL) , Child Health
Questionnaire (CHQ) , Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) ve KIDSCREEN Health-
Related Quality of Life Questionnaire Tiirk¢e’ye ¢evrilerek gecerlik ve giivenirlik galismalari
yapilmistir(26)(27).

2.2.2 Cocuklar icin Ozel Yasam Kalitesi Olcekleri

Giiniimiizde ¢ocuklar i¢in ¢ok sayida Ozel Yasam Kalitesi Olgekleri gelistirilmistir.

Bunlardan en sik kullanilan 6lgeklerin drnekleri Tablo 11 de verilmistir.
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Tablo11. Cocuklarda Kullanilan Ozel Yasam Kalitesi Olgekleri

2 . L. Yas - o . Tiirkce
Olcek Ada Gelistiren Grubu Olcek Ozellikleri Gegerlilik
4 -7 yas formu 14, 8- 11 ys formu
Childhood Astha e e | 416 | 2212 10 yas formu 31 maddeden
Questionnairee(CAQ) Christie ve ark. yas olusm.al.(tagi}r. Bl.l‘ ozb11d1.r1rn
6lcegidir. Olcegin gegerlik ve
giivenirligi yiiksektir.
Children’s Dermatology Lewis Jones ve Dermatoloji hastalar1 i¢in
. . arkadaglart 3-16
Life Quality Index tarafindan a hazirlanmig, 10 maddeden olusan
(CDLQI) ’ yas bir 6z bildirim dl¢egidir
1995
Pediatric Asthma Asi;un; tanilt (iocuklalrln ﬁz"i{(sel,kt
Quality of Life Juniper ve 23 maddeden olusmaktadir. Son 1| YKSCLve
Questionnaire (PAQLQ) | arkadaslart 17| Y ark. (62)

1 k Yasam tarafindan yas pita boghigscocu arm.astlrr‘l . tarafindan
AStl.m ! ('J‘ocuw $ 1996 ’ sonucu yasadiklar1 deneyimlerini aptlmistic
Kalitesi Olgegi sorgulamakta ve 3 alt boyuttan yaprimis
(ACYKO) olusmaktadir.

Jiivenil Romatoid Al i 46 maddeden olusan ’6-12 yas
Artritli Cocuklar i¢in ak%%%; osig 6a12 Jiivenil Romatoid Artritli Cocuklar
Yasam Kalitesi Olcegi ' yas icin Yasam Kalitesi belirlenmistir.
Dikkat Eksikligi Tiirkge
Hiperaktivite Bozuklugu 8-12 Dikkat eksikligi hiperaktivite AT
Yasam Kalitesi Olcegi pPioun vegls yas bozuklugu olan hastalar z;;ehstlrllrmstl
(DEHB-YKO '
Pediatric Liver
Transplantation Quality NG V. ve Karaciger nakilli olgularda
of Life’ (PeLTQL) arl%a d.a lar 8-17 kullanilan , 26 maddeden olusan
Pediatrik Karaciger > arl, yas ebeveyn ve hasta tarafindan
X e 2014 yilinda -
Nakli Yasam Kalitesi doldurulan bir dlgek.
Indeksi (PKNYKI)]
Onkoloji hastalari igin
iatri i - diizenlenmistir.
Pedl_atrlc Cancer Quality Varni ve ark. 2-18 diizenlenmis N N
of Life Inventory yas I¢ tutarliligr ve klinik gecerligi
yuksektir
Quality of Life Ep! lepsy Cramer ve ark. 11-17 EpllepSII.I h‘astgla.rQa 48 mgddeden
— Adolescent Version yas olusan bir 6zbildirim 6l¢egi
Diabetes Quality of Life | Ingersoll ve 11-18 Diyabetli hastalarda 52 maddeden
for Youths Marrero olusan bir 6zbildirim 6lgegi
Juvenile Artrithis .
Quality of Life Duffy ve ark. 218 74 maddeden olusan bir 6zbildirim

Questionnaire

olcegi

Genel yasam Kkalitesi Olgekleri hem hasta hem de saglikli ¢ocuk ve ergenlerde

kullanilabilmekte, bu nedenle hastaligi olan ve saglikli grup karsilagtirmalarinda, toplum
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saghigl calismalarinda genis Orneklemlere uygulanabilmektedirler. Genel YKO’lerinin
duyarhiliklarinin diisiik olmasi, ¢ogunlukla uzun olmalar1 ve ¢ocuk ve ergendeki kiigiik

degisiklikleri hastaliga 6zgii YKO ne oranla daha az gdstermeleri olumsuz ydnleridir.

Pediatric Quality of Life Inventory 2-18 yaslar arasindaki ¢ocuk ve ergenlerin
saglikla ilgili yasam kalitelerini 6l¢ebilmek i¢in Varni ve arkadaglari tarafindan yaklasik 15
yillik calisma sonucu 1999 yilinda gelistirilmis bir yasam kalitesi 6l¢egidir. Cocuklar i¢in
Yasam Kalitesi Olgegi (CIYKO) olarak yas gruplarina gére giivenilirlik ve gecerliliginin
Tiirkge’ye uyumu yapilmistir (26). Sorular fiziksel, duygusal, sosyal ve okul olarak 4 boliime
ayrilir. Yas grublarina uygun olarak sorular hazirlanmistir ( 2-4 yas, 5-7 yas, 8-12 yas, 13-18
yas), 2-4 ve 5-7 yas gruplarinda sadece ebeveyn formu doldurulmaktayken; 8-12 ve 13-18 yas
gruplarinda hem ebeveyn hem ¢ocuk formu doldurulmaktadir. Puanlama 3 alanda
yapilmaktadir. Ilk olarak &lgek toplam puan1 (OTP), ikinci olarak fiziksel saglik toplam puani
(FSTP), dtgiincii olarak duygusal, sosyal ve okul islevselligini degerlendiren madde
puanlarinin  hesaplanmasindan olusan psikososyal saglik toplam puant (PSTP)

hesaplanmaktadir (28).

Toplam 23 maddeden olusan bir yasam kalitesi 6l¢egidir. Maddeler 0—-100 arasinda
puanlanmaktadir. Sorunun yaniti hi¢gbir zaman olarak isaretlenmigse 100, nadiren olarak
isaretlenmisse 75, bazen olarak isaretlenmisse 50, siklikla olarak isaretlenmisse 25, hemen her
zaman olarak isaretlenmigse 0 puan almaktadir. CIYKO toplam puani ne kadar yiiksek ise,
saglikla ilgili yasam kalitesi de o kadar iyi algilanmaktadir. CIYKO’nin kisa olmasi, yaklasik
5-10 dakikalik bir siirede doldurulabiliyor olmasi, arastirmaci tarafindan uygulanmasinin ve
puanlamasinin kolay olmasi en dnemli 6zelliklerindendir. Son yillarda artan YK ile ilgili
caligmalarin saglik politikalarini olustururken, hastalara yonelik hizmetlerin artirilmasinda ve
degerlendirmelerin hastalik diizeyi (morbidite) ve 6liim orani (mortalite) disindaki kavramlara

yonelmesinde yararli olmaktadir (25).

Karaciger nakil hastalarda yasam beklentisi uzadikga, bu olgularin fiziksel, psikolojik
ve psikososyal durumlarini ve saglikla iligkili yagam kalitesi degerlendirmek amagl yeni
calismalar baglatilmistir. Karaciger nakli yapilmis c¢ocuklar saglikli yasitlarina ve kronik
hastalig1 olan diger ¢ocuklara kiyasla bir dizi benzersiz zorlukla karsilasmaktadir (29). Bu
arastirmanin amaci: KcTX yapilan olgularin uzun dénem yasam kalitesinin genel olarak

saglikli akranlari ilekarsilastirilarak degerlendirilmesidir.
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 alaninda uzmanlik tezi olarak yiiriitiilen bu ¢alisma tek
merkezli, ila¢ dis1 ve anket ¢aligmasidir. Calismaya baslamadan 6nce hipotez ve gerekgeler

EUTF Etik Kurulu’na sunuldu ve onay alindi.

3.2. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Hasta Grubu

Arastirma Ege Universitesi T1p Fakiiltesi Pediatrik Gastroenteroloji Hepatoloji ve
Beslenme Bilim Dalinda yapildi.

Hasta grubunu EUTF ‘nde Karaciger nakli yapilan, nakildensonra en az 2 yil gegen ve
calisma sirasinda 5 yasini tamamlayan, diizenli olarak EUTF Cocuk Gastroenteroloji

Hepatoloji ve Beslenme Bilim dalindan takip edilen olgular olusturdu.

Calismada yer alan bireylerin/hastalarin secilme/ dahil edilme kriterleri:
e EUTF de Karaciger nakli yapilmis olmasi

e Karaciger Nakli lizerinden en az 2 y1l gegmis olmasi

e (Calisma sirasinda 5 yasin tizerinde olmast

e Hastanin kendisine ulasilabilir olmasi1

e (Calisma i¢in goniillii olmasi

Calismada yer alan bireylerin/hastalarin ¢calismadan dislanma kriterleri:
e (Calisma sirasinda 5 yas alt1 olgular

e Karaciger nakli tarihinden 2 yildan az siire ge¢gmis olmast

e Kendisine ulasilamayan olgular

e (alisma i¢in goniillii olur vermeyi kabul etmeyen olgular
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Calismanin kontrol grubunu ;

e Saglikli olup gegici akut bir sorunla Ege Universitesi Genel Pediatri poliklinigine basvuran

5-18 yas araliginda olan olgular
e Hastalarin saglikli kardesleri (ayn1 ailede yasayan )

EUTF Cocuk Hastanesi Cocuk Gastroenteroloji Hepatoloji ve Beslenme Unitesinde
karaciger nakli yapilmis ve nakilden en az 2 yil gecen 5 yas listii 46 olgu ¢alismaya alind1.
Poliklinik kontroliine gelen olgulara ¢alisma ile ilgili bilgilendirme yapilarak anket formlar1

verildi.

Arastirmanin veri toplama yontemi ve veri toplama araclari
Calismadaki olgu rapor formunda;

1. Retrospektif olarak hastanin demografik ozellikleri, karaciger nakil tarihi ve nakil
lizerinden gegen siire, nakil Oncesi tani, nakil tipi (canli/ kadavra), retransplantasyon
Oykiisii, nakil sonrasi kullanilan immunsiipresif ilaglar, nakil sonrasi rejeksiyon varligi
(akut/kronik ), karaciger nakli sonrasi gelisen komplikasyonlar dosyadan kaydedildi.
Komplikasyonlar; vaskiiler, safrayolu, deri ve diger komplikasyonlar olacak sekilde 4 ana
baslikta degerlendirildi. Vaskiiler kompilkasyonlar —portal ven trombozu, hepatik arter
trombozu, anastamoz darligi; Safrayolu komplikasyonlari- safra kacagi, safra yollarinda
darlik, kolanjit; Deri komplikasyonlari-alopesi areata, kasinti ve ataksi-telanjetaziyi
kapsamaktadir. Diger komplikasyonlar grubunda ise renal fonksyon bozuklugu, PTLD
(Post transplatantion lymphoproliferative disease), osteopeni, otoimmun hepatit, otoimmun
hemolitik anemi, diyafragma hernisi ve ileus yer almaktadir.

2. Olgularm anket formunda ebeveyn ve ailenin bilgileri yer almaktadir.
e Anne ve babanin egitim durumu
e Anne ve babanin meslegi
¢ Ailenin ortalama geliri
e Kardes sayisi

3. Hasta olgularin ve saglikli kontrol grubunun c¢alisma sirasindaki yasam kalitesi

degerlendirilmesi, Tiirk¢e olarak gecerlilik ve giivenirligi gosterilmis, Pediyatrik Yasam
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Kalitesi Soru Formu (PediatricQuality of Life Inventory (PedsQLTM) Version 4.0) ile
yapildr .

Hasta ve kontrol grubundaki olgularin hem kendisine, hem de ailesine (ebeveynlerden
birisi) yonelik Pediyatrik Yasam Kalitesi Soru Formu (PediatricQuality of Life Inventory
(PedsQLTM) Version 4.0) ve ebeveyn anketi verildi.

e PedsQL — 4.0 anket formu 5-18 yas arasindaki ¢ocuklar i¢in 3 ayri alt grup olarak
planlanmist1. Bes-7 yas, 8-12 yas ve 13-18 yas aras1 farkli anket formlari icermekteydi.

e Pediatrik yasam Kkalitesi anketi: 1-Fiziksel Fonksiyonlar (8 soru), 2-Duygusal
Fonksiyonlar (5 soru), 3-Sosyal Fonksiyonlar (5 soru) ve 4-Okul Fonksiyonlarint (5

soru) kapsayan toplam 23 soru igermekteydi.

o Besli likert sistemine gore hazirlanan ankette 0 = hicbir zaman problem
olusturmadigini, 1 = hemen hemen hi¢ problem olusturmadigini, 2 = bazen problem
olusturdugunu, 3 = siklikla problem olusturdugunu, 4 = her zaman problem
olusturdugunu gostermektedir. Verilerin toplam puan hesaplamasinda dogrusal bir
cevirim uygulanmakta ve 0-100 puan arasi not verilmektedir (0=100 puan, 1=75 puan ,
2=50 puan , 3=25 puan , 4=0 puan ). Sonrasinda olgunun her bdliimde yer alan sorularin

toplam puanlarinin total puana gore orani hesaplanarak yiizdesi belirlenmektedir.

VERILERIN ANALIZi

Arastirmada elde edilen veriler SPSS (Statistical PackageforSocialSciences) for
Windows 25.0 programi kullanilarak analiz edilmistir. Verileri degerlendirilirken tanimlayict
istatistiksel metotlart (say1, yiizde, ortalama, standart sapma) kullanilmistir. Ayrica
tanimlayict istatistiklere iliskin grafikler de olusturulmustur. Verilerde normal dagilima
uygunluk Q-Q Plot ¢izimi ile incelenebilir. Ayrica, kullanilan verilerin normal dagilim
gostermesi c¢arpiklik ve basiklik degerlerinin £3 arasinda olmasina baglidir (Shao, 2002).
Normal dagilim uygunluk normallik testleri (Shapiro-Wilk n<50) ve basiklik carpiklik
degerleri ile kontrol edilmistir. Grup karsilagtirmasi icin normal dagilima uygunluk
saglandiginda Independent Samples T test, normal dagilima uygunluk saglanmadiginda ise
Mann Whitney U testi kullanilmistir. Ug¢ grubun aym anda karsilastirilmasinda normal
dagilim saglandig i¢in F testi kullanilmigtir. Tiim hipotezler i¢in anlamlilik diizeyi 0.05 kabul

edilmistir.
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4. BULGULAR

Calismaya 46 (%50) hasta ve 46 (%50) kontrol olmak {izere toplam 92 olgu alindi.
Gruplar arasinda sosyo-kiiltiirel farkliliklar olmast nedeniyle kontrol grubuna hasta ¢ocuklarla
ayni aileden olup saglikli kardesleri alinarak farkliliktan dogabilicek hatalarin giderilmesi
hedeflendi. Kontrol grubunda 20 (%22) olgu hastalarla ayni aileden olup, hastalarin saglikli
kardesleriydi ve 26 (%28) ‘s1 ise genel pediatri poliklinigine rutin muayene i¢in bagvuran

saglikli olgulard1 (Sekil 3).

Sekil 3. Calismaya alinan olgularin dagilimi

Calismaya alinan 46 hasta bireyin 23’1 kiz (%50,0) ve 23’1 erkek (%50,0)tir. Sagliklt
¢ocuklarin 20’si hasta ¢ocuklarin saglikli kardesi (%46,7), 26’s1 (%53,3) ise hasta gocuklarin
kardesi olmayan farkl1 ailelerden saglikli gocuklardir. Ug grubun genel 6zellikleri tablo 1 de
Ozetlenmistir. Hasta ¢cocuklarin %58,7’si (n= 27) 13-18 yas araliginda, %28,3’li (n= 13) 8-12
yas araliginda, %13’{i (n= 6) ise 5-7 yas araligindadir. Viicut agirligi, boy ve VKI dagilimi
incelendiginde ise hasta ¢ocuklarin ¢ogunlugunun + 2 araliginda oldugu tespit edilmistir.
Hasta ¢ocuklar ile kardes olmayan saglikli cocuklarin %76,9°u (n= 20) 13-18 yas araliginda,
%19,2’1i (n=5) 8-12 yas araliginda, %3,8°1 (n= 1) ise 5-7 yas araligindadir. Viicut agirligi,
boy aralig1 ve VKI incelendiginde ise hasta ¢ocuklar ile kardes olmayan saglikli ¢ocuklarin
¢ogunlugunun +2 araliginda oldugu tespit edilmistir. Hasta ¢ocuklar ile kardes olan saglikli
cocuklarin %40°1 (n= 8) 8-12; %35’1 (n= 7) 13-18 yas araliginda, %25°1 (n=5) ise 5-7 yas
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araligindadir. Viicut agirhigi araligi, boy araligi ve VKI araligi incelendiginde ise hasta
cocuklar ile kardes olan saglikli ¢ocuklarin ¢ogunlugunun +2 araliginda oldugu tespit

edilmistir (Tablo 12).

Tablo 12. Calismada yer alan katilimcilarin demografik 6zellikleri

Saghkh Kardes Saghkh
Hasta Olmayan Kardes
(n:46) (n:26) (n:20)
n % n % n %

Kadin 23 50,0 14 53,8 8 40,0
Cinsiyet

Erkek 23 50,0 12 46,2 12 60,0

5-7 yas 6 13,0 1 3,8 5 25,0
Yas 8-12 yas 13 | 283 5 19,2 8 40,0
grubu

13-18 yas 27 58,7 20 76,9 7 35,0
Viicut <2 8 17,4 0 0 1 50
Agrhg | o) (+2) 36 | 783 26 100,0 18 | 90,0
(z skoru
alinmagstar) | 2< 2 4,3 0 0 1 5,0

<2 8 17,4 0 0 1 50
Boy
Zskoru | (-2)-(+2) 37 | 783 26 100,0 18 | 90,0
alinmigtir)

2< 1 2,2 0 0 1 50

. <2 6 13,0 0 0 1 50

VKI
zskoru | (-2)-(+2) 39 84,8 26 100,0 18 | 90,0
alinmigtir)

2< 1 2,2 0 0 1 50

Calismaya alinan hasta olgularin ortalama yas1 12,394+3,84 (min 5, max 18), saglikli
hasta kardesi olmayan grupta ise ortalama yas 13,9643,28 (min 5, max 17 yas), saglikli hasta

kardesi olan grupta ise ortalama yas 10,90+3,88 ( min 5, max 18 yas) olarak hesaplanmigtir
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(Tablo 13, Sekil 4). Calismaya alinan hasta olgularin ortalama yasi arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir farklilik oldugu tespit edilmistir (p=0,023). Kontrol gruplar1 olan, saglikli
olup hastanin kardesi olan ¢ocuklarin kardesi olmayan ¢ocuklara gore yas ortalamasinin daha
diistik bulunmustur. Ancak hasta grubundaki cocuklarin kontrol gruplarina gore yaslar

farklilik gostermemistir.

Tablo 13. Katilimcilarin Ortalama Yas Dagilimi

n X SS | Min. | Mak. F p
Hasta 46 | 12,39 | 3,84 | 5,00 | 18,00
Saglikli aile dis1 kontrol olgu 26 | 13,96 | 3,28 | 5,00 | 17,00 | 3,914 | 0,023
Saglikl1 kardes 20 | 10,90 | 3,88 | 5,00 | 18,00

14,00

13,00

12,00

Mean of Yag

11,00

10,00

Hasta Sadlikl kardes clmayan Sadliklh kardes
grup

Sekil 4. Katilimcilarin Ortalama Yas Dagilimi

Hasta grubuna iligkin bilgilerinin dagilimi Tablo 14’de verilmistir. Sonuglar
incelendiginde, hastalarin %76,1’ine (n= 33) canli vericiden, %23,9’un (n=11) kadavradan
nakil yapilmistir. Nakilden sonra gegen siire ise ortalama 8,956 +4,08 minimum 2 maksimum
16 yil olarak hesaplanmistir. Retransplantasyon durumu incelendiginde ise %65’inde (n= 3)
ihtiyaci oldugu tespit edilmistir. Hastalarin tedavi sekline gore %34,8°1 (n= 16) tacrolimus,
%39‘u  (n=18) takrolimustkombine, %]15,2’i(n=7) sirolimus, %10,9’u  (n=5)
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sirolimus+kombine ile tedavi edilmistir (%50’si tek ilag ile %50’si ¢oklu ila¢ ile tedavi
edilmistir). Hastalarin %60,9’unda (n=28) komplikasyon saptandi. Komplikasyon saptanan
hastalarin % 21,7’sinde (n=10) kronik rejeksiyon, % 10,9’unda (n=5) portal ven trombozu, %
2,2’sinde (n=1) hepatik arter trombozu, % 4,3’iinde (n=2) anastamoz darligi, % 4,3’linde
(n=2) safra kacagi, %10,9 (n=5) safra yollarinda darlik, %4,3 (n=2) alopesi areata, %2,2’sinde

(n=1) anjiodem teleanjicktazi komplikasyonu ger¢eklesmistir.

Tablo 14. Hasta grubuna iliskin bilgilerin dagilimi

n %
Canli 35 76,1
Nakil tiirii
Kadavra 11 23,9
Nakilden sonra gecen siire 8,956+4,08 (min:2, mak:16)
Var 3 6,5
Retransplantasyon
Yok 43 93,5
Tacrolimus 16 34,8
. Takro+kombine 18 39,1
Tedavi Grup 1 —
Sirolimus 7 15,2
Sirolimus+kombine 5 10,9
. Tek ilag 23 50,0
Tedavi Grup 2 -
Coklu ilag 23 50,0
K lik Var 28 60,9
omplikasyon
: y Yok 18 39,1
i . Yok 36 78,3
Rejeksyon komplikasyon
Var 10 21,7
Yok 38 82,6
] Portal ven tromboz 5 10,9
Vaskuler komplikasyon -
Hepatik arter tromboz 1 2,2
Anastamoz darlig1 2 43
Yok 38 82,6
. Safra kacagi 2 4,3
Safra yolu komplikasyon
Safra yollarinda darlik 5 10,9
Kolanjit 1 2,2
Yok 41 89,1
) . Kasint1 2 4,3
Deri komplikasyon -
Alopesi areata 2 4,3
Anjiodem-teleanjiektazi 1 2,2
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Saglikli aile dis1 kontrol grubu ve hasta grubu ¢ocuklarinin dagilimi Tablo 15°de
verilmistir. Sonuglar incelendiginde, cinsiyet, yas ve VKI degiskenlerinin gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iliski gostermedigi ve homojen dagildigi tespit edilmistir
(p>0,05). Ancak; viicut agirligi ve boy degiskenleri bakimindan gruplar arasinda
degerlendirildiginde istatistiksel olarak homojen dagilmadigi tespit edilmistir. Kontrol
grubundaki ¢ocuklarin viicut agirligi ve boylarinin tamami +£2 SDS araligindadir. Hasta

grubunda ise viicut agirlig1 ve boy 8 hastada (%17,4) <-2 bandinda bulunmustur.

Tablo 15. Saglikli aile dist kontrol grubu ve hasta grubu ¢ocuklarinin dagilimi

Saghkh aile
dis1 kontrol
Hasta olgu Test P
(n=46) (n=26) degeri | degeri
n % n %
Erkek 23 50,0 14 53,8 | 0,098 |0,745
Cinsiyet
Kadin 23 50,0 12 46,2
5-7 yas 6 13,0 1 3,8 12,833 |0,243
Yas 8-12 yas 13 28,3 5 19,2
13-18 yas 27 58,7 20 76,9
<2 8 17,4 0 0,0 |6,939 |0,016
Viicut agirhig | (-2) - (+2) 36 78,3 26 100,0
2< 2 4,3 0 0,0
<2 8 17,4 0 0,0 |0,006 |0,031
Boy (-2) - (+2) 36 78,3 26 100,0
2< 1 2,2 0 0,0
<2 6 13,0 0 0,0 [4,198 (0,114
VKi (-2) - (+2) 39 84,4 26 100,0
2< 1 2,2 0 0,0

Saglikli kardes olan ve hasta grubu g¢ocuklarinin dagilimi Tablo 16’da verilmistir.

Sonuglar incelendiginde, cinsiyet, yas, boy, viicut agirhg ve VKI degiskenlerinin gruplar
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arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski gostermedigi ve homojen dagildigi tespit

edilmistir (p>0,05).

Tablo 16. Saglikli kardes olan ve hasta grubu ¢ocuklarmnin dagilimi

Hasta Saghkh kardes Test 0

(n=46) kor('rt.]rzoz'(%'g“ degeri | degeri
n % n %
o Erkek 23 50,0 8 40,0

Cinsiyet 0,560 | 0,454
Kadin 23 50,0 12 60,0
5-7 yas 6 13,0 5 25,0

Yas 8-12 yas 13 28,3 8 40,0 | 3,319 | 0,190
13-18 yas 27 58,7 7 35,0
<2 8 17,4 1 5,0

Viicut agirhg (-2) - (+2) 36 78,3 18 90,0 | 1,817 | 0,403
2< 2 4,3 1 5,0
<2 8 17,4 1 5,0

Boy (-2) - (+2) 37 80,4 18 90,0 | 2,231 | 0,322
2< 1 2,2 1 5,0
<2 6 13,0 1 5,0

VKi (-2) - (+2) 39 84,8 18 90,0 | 1,414 | 0,466
2< 1 2,2 1 5,0

Hasta ve kontrol grubundaki ¢ocuklarin sosyo-ekonomik ve kiiltiirel 6zelliklerine gore

dagilimlar1 Tablo 17'de verilmistir. Buna gore anne egitimi agisindan, hasta-kontrol gruplari

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski oldugu tespit edilmistir (p=0,000). Hasta

grubundaki ¢ocuklarin annelerinin %50'si ilkokul mezunu, kontrol grubundaki ¢ocuklarin ise

%350's1 liniversite mezunudur. Anne meslek gruplarina gore dagilimlarinda da istatistiksel

olarak anlaml bir iligki tespit edilmistir (p=0,000). Hasta grubundaki ¢ocuklarin annelerinin

%93,5'1 ev hanimidir, kontrol grubundaki ¢ocuklarin annelerinin ise %57,7'si 1s¢i ya da

memurdur. Baba egitimi agisindan, hasta-kontrol gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli

bir iligki oldugu tespit edilmistir (p=0,000). Hasta grubundaki ¢ocuklarin babalarinin %45,7'si

ilkokul mezunu, %41,3'i ortaokul veya lise mezunudur. Kontrol grubundaki ¢ocuklarin ise
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%42,3"0 yiiksekokul mezunudur. Baba meslek gruplarina gore dagilimlarinda ise istatistiksel

olarak anlamli bir iliski olmadig1 tespit edilmistir (p>0,05). Gelir durumu dagilimlarinda da

hasta ve kontrol gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski oldugu tespit edilmistir

(p=0,000).

Tablo 17. Calismaya alinan hasta ve kontrol grubunun (aile dis1 saglikli ¢ocuklar) sosyo-

ekonomik ve kiltirel o6zellikleri

Hasta Aile dis1 Test p
(n=46) saghkl degeri | degeri
cocuklar
(n=26)
n | % n %
Anne egitim Higbir okul mezunudegil | 5 | 10,9 | 1 3,8 26,152 | 0,000
durumu flkokul mezunu 23 (50,0 | 4 15,4
Ortaokul-lise mezunu 16 |348| 7 26,9
Yiksekokul mezunu 11|22 1 3,8
Universite mezunu 1122/ 13 50,0
Anne meslek Ev hanimi 43 |935| 9 34,6 28,389 | 0,000
Isci-memur 3165 ] 15 57,7
Y Onetici 0 | 0,0 3,8
Diger 0| 00 3,8
Baba egitim Hig bir okul mezunu 1122 0,0 20,716 | 0,000
degil
[lkokul mezunu 21 (457 | 4 15,4
Ortaokul-lise mezunu 19 |413] 9 34,6
Yiksekokul mezunu 11122 |11 42 3
Universite mezunu 4 | 87 | 2 77
Baba meslek Isci -memur 31 |67,4| 13 50,0 |2,658 |0,438
Esnaf-tiiccar 10,9 19,2
Memur 2,2 3,8
Diger (emekli-¢iftci) 19,6 26,9
Kardes Yok 10,9 23,1 1,841 0,188
Var 41 189,1| 20 76,9
Ortalama gelir | 1000-2000 9 19,6 7,7 21,389 | 0,000
durumu 2000-4000 30 | 65,2 23,1
4000+ 7 | 152 | 18 69,2
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Yasam Kkalitesi sonuclari

Calismada 5-7 yas arasi olgularin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ¢cocugun kendisi

ve ebeveynlerinin ayr1 sorgulanmasi ile yapilmistir. Ayni ailenin saglikli ve hasta ¢ocuklari

yagsam kaliteleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli olup olmadigi Mann Whitney U

testi ile incelenmistir. Sonuglar incelendiginde 5-7 yas araligindaki ¢ocuklar i¢in istatistiksel

olarak anlamli bir farklilik olmadigi tespit edilmistir (p>0,05). Farklilik olmamasina ragmen

saglikli cocuklarin yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir (Tablo 18, Sekil

5).

Tablo 18. 5-7 yas arasi hasta ve saglikli kardes kontrol grubunda, ¢ocuk ve ebeveyn formlari

ile hayat kalitesinin degerlendirilmesi

5-7 Grup Test p
Hasta (n=46) Saglkh Kardes (n=20) | deger! | degeri
Med Min Mak Med Min Mak

Cocuk
Sagligim Ve 75,00 56,25 | 100,00 | 90,62 | 75,00 100,00 | -1,124 | 0,261
Faaliyetlerim
Duygularim 70,00 40,00 | 100,00 | 90,00 | 60,00 100,00 -1,203 0,229
Bagkalariyla 60,00 25,00 | 100,00 | 80,00 | 80,00 100,00 | -1,203 | 0,229
Gecinmem
Okul 75,00 | 40,00 90,00 | 80,00 | 65,00 100,00 | -1,311 | 0,190
TOPLAM 72,28 51,00 97,82 | 86,93 | 76,08 100,00 -1,738 0,082
Anne -Baba
Bedensel 75,00 43,75 | 100,00 | 87,50 | 84,37 100,00 -0,946 0,344
Islevsellik
Duygusal 75,00 50,00 | 100,00 | 90,00 | 70,00 100,00 | -1,203 | 0,229
Islevsellik
Toplumsal 60,00 | 40,00 | 100,00 | 85,00 | 70,00 100,00 | -1,108 | 0,268
Islevsellik
Okuldaki 65,00 | 40,00 90,00 | 80,00 | 40,00 100,00 | 0-,939 | 0,348
Islevsellik
TOPLAM 71,74 | 50,00 97,82 | 84,78 | 69,56 100,00 | -1,555 | 0,120
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Calismada 8-12 yas arast olgularin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ¢ocugun

kendisi ve ebeveynlerinin ayr1 sorgulanmasi ile yapilmistir. Aym ailenin saglikli ve hasta

cocuklarinin yasam kaliteleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli olup olmadigi Mann

Whitney U testi ile incelenmistir. Sonuglar incelendiginde ¢ocuklar i¢in “sagligim ve

faaliyetlerim” (p=0,032), “duygularim” (p=0,006), “baskalariyla gecinmem” (p=0,040) ve

“toplam” (p=0,011) yasam kalitesi puanlarinin hasta ve ayni ailenin saglikli ¢ocuklari

arasinda istatistiksel olarak farklilik gosterdigi tespit edilmistir. Anne-baba puanlari i¢in ise

sadece duygusal islevsellik puanlarinin saglikli ¢ocuklarda daha yiiksek oldugu tespit
edilmistir (p=0,018). (Tablo 19, Sekil 6).

Tablo 19. 8-12 yas aras1 hasta ve saglikli kardes kontrol grubunda, ¢ocuk ve ebeveyn formlar

ile yasam kalitesinin degerlendirilmesi.

8-12 Grup
Hasta (n=46) Saghkh Kardes (n=20) | Test D

Med Min Mak Med | Min | Mak |degeri | degeri
Cocuk
Sagligim Ve
Faaliyetlerim 62,50 | 34,37 | 100,00 |87,50 | 75,00 | 100,00 | -2,147 | 0,032
Duygularim 50,00 | 40,00 | 80,00 |6500 | 60,00 | 100,00 |-2,761 | 0,006
(B}zlfjﬁgla 70,00 | 40,00 | 100,00 |80,00 | 60,00 | 90,00 |-2,059 | 0,040
Okul 65,00 | 40,00 | 100,00 |72,50 | 4500 | 90,00 |-0,985 | 0,324
TOPLAM 59,78 | 40,20 | 91,30 | 76,59 | 70,65 | 9347 |-2,536 | 0,011
Anne -Baba
Bedensel Islevsellik 62,50 9,30 100,00 81,25 | 68,75 | 100,00 | -1,456 | 0,145
Duygusal islevsellik | 50,00 | 3500 | 90,00 |72,50 | 50,00 | 100,00 |-2,371 | 0,018
ITs ;’:V'::;lsli' 7000 | 2500 | 100,00 |80,00 | 60,00 | 100,00 | -1,499 | 0,134
Okuldaki islevsellik | 6500 | 25,00 | 100,00 |60,00 | 4500 | 800,00 | -0,401 | 0,688
TOPLAM 58,69 | 2600 | 9565 |7500 | 58,69 | 91,30 |-1,778 | 0,075
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Calismada 13-18 yas arasi olgularin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ¢ocugun

kendisi ve ebeveynlerinin ayr1 sorgulanmasi ile yapilmistir. Ayni ailenin saglikli ve hasta

cocuklarinin yasam kaliteleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli olup olmadigi Mann

Whitney U testi ile incelenmistir. Sonuglar incelendiginde ¢ocuklar icin “sagligim ve

faaliyetlerim” (p=0,011), ve “toplam” (p=0,006) yasam kalitesi puanlarinin hasta ve ayni

ailenin saglikli cocuklar1 arasinda istatistiksel olarak farklilik gosterdigi tespit edilmistir.

Tamami i¢in saglikli ¢cocuklarin yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir.

Anne-baba puanlar i¢in ise bedensel islevsellik (p=0,006), toplumsal islevsellik (p=0,030),

okuldaki islevsellik (p=0,011) ve toplam (p=0,006) puanlar1 saglikli cocuklarda istatistiksel
olarak daha yiiksek tespit edilmistir (Tablo 20, Sekil 7).

Tablo 20. 13-18 yas aras1 hasta ve saglikli kardes kontrol grubunda, ¢ocuk ve ebeveyn

formlari ile yagam kalitesinin degerlendirilmesi

13-18 Grup Test p
Hasta (n=46) Saghkh Kardes (n=20) degeri | degeri
Med | Min | Mak | Med | Min Mak

Cocuk
ﬁ:ﬁ:}g/;?e:fm 68,75 | 15,60 | 100,00 | 90,62 | 87,50 | 96,87 | -2,543 | 0,011
Duygularim 60,00 | 25,00 | 100,00 | 80,00 | 45,00 | 100,00 | -1,714 | 0,087
Bagkalariyla Geginmem | 65,00 | 35,00 | 100,00 | 90,00 | 70,00 | 100,00 | -1,951 | 0,051
Okul 60,00 | 35,00 | 90,00 | 80,00 | 40,00 | 100,00 | -1,825 | 0,068
TOPLAM 61,95 | 39,10 | 93,47 |89,13 | 65,21 | 95,65 -2,748 | 0,006
Anne -Baba
Bedensel Islevsellik 56,25 | 28,12 | 100,00 | 87,50 | 68,75 | 100,00 | -2,732 | 0,006
Duygusal Islevsellik 60,00 | 10,00 | 100,00 | 80,00 | 50,00 | 90,00 -1,008 | 0,313
Toplumsal islevsellik 60,00 | 25,00 | 100,00 | 85,00 | 60,00 | 100,00 | -2,176 | 0,030
Okuldaki Islevsellik 50,00 | 16,66 | 90,00 | 75,00 |50,00 | 100,00 | -2,551 | 0,011
TOPLAM 56,52 | 33,69 | 93,65 | 76,08 | 66,30 | 95,65 -2,728 | 0,006
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Yas_grup: 57
O PedsQlzocuksaghkYZDE
100,00 O PedsQlgocukduygulary JZDE
O PedsQlgocuktoplumssal YUUZDE
O PedsQlgocukokul YIUZDE
PedsQlgocuk TOPLAMYZDE
OPeds@lanababasagllkYUZDE
90,00 FedsQlanababaduygularylJZDE
O FPedsQlanababatoplumsaly JZDE
PedsQlanababackuly JZDE
OPedsQlanababaTOPLAMYJZDE

80,00

Median

70,00

60,00

Hasta Saghkl

Sekil 5. 5-7 yas aras1 hasta ve saglikli kardes kontrol grubunda, ¢ocuk ve ebeveyn formlari ile

yasam kalitesinin degerlendirilmesi

Yas_grup: 8-12
OPedsQlzocuksaghkyUZDE
50,00 oF'edsQIgocukduyguIar‘r’UZDE
) OPedsQlgocuktoplumssalYUZDE
OPedsQlgocukokulYUZDE
PedsQlgocukTOPLAMYUZDE
0PedsQIanababasthkYUZDE
80,00 8 PedsQlanababaduygularylJZDE
OPedsQlanababatoplumsal YUZDE
PedsQlanabahaokulY UZDE
® OPedsQlanababaTOPLAMYJZDE
s
T wom Q
=
¢
®
60,00
[
50,00
Hasta Sadlki

Sekil 6. 8-12 yas arasi1 hasta ve saglikli kardes kontrol grubunda, cocuk ve ebeveyn formlar

ile yasam kalitesinin degerlendirilmesi
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Yas_grup: 13-18
OPedsQlgocuksaghkyUZDE

100,00 OPedsQlgocukduygulary UZDE
OPedsQlzocuktoplumssalYUZDE
OPedsQlzocukokulYUZDE

PedsQlgocuk TOPLAMYUZDE
90,00 OPedsQlanababasaglik Y UZDE

PedsQlanababaduygularyJZDE
O PedsQlanababatoplumsal YUZDE

PedsQlanababackul Y UZDE
80,00 OPedsQlanababaTOPLAMYZDE

Median

70,00

60,00

50,00

Hasta Saglkh

Sekil 7. 13-18 yag arasi hasta ve saglikli kardes kontrol grubunda, ¢ocuk ve ebeveyn formlari

ile yasam kalitesinin degerlendirilmesi

Calismada 5-7 yas arasi olgularin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ¢cocugun kendisi
ve ebeveynlerinin ayri sorgulanmasi ile yapilmistir. Ayni aileden saglikli kardesler ve aile dist
saglikli cocuklar kontrol grubunu olusturmustur. Kontrol grubundaki g¢ocuklar ve hasta
cocuklarin yasam kaliteleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli olup olmadigi Mann
Whitney U testi ile incelenmistir. Sonuglar incelendiginde 5-7 yas araligindaki ¢ocuklar i¢in
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik olmadigi tespit edilmistir (p>0,05). Farklilik
olmamasia ragmen saglikli c¢ocuklarin yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugu tespit

edilmistir (Tablo 21, Sekil 8).
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Tablo 21. 5-7 yas arasi hasta ve kontrol grubunda, cocuk ve ebeveyn formlari ile yasam

kalitesinin degerlendirilmesi (saglikli ¢ocuklar hem kardes olanlar hem de kardes olmayanlar)

5-7 Grup
Hasta (n=46) Kontrol (n=46)
Med | Min Mak Med | Min Mak Test D
Cocuk degeri | degeri
Sagligim Ve 75,00 | 56,25 | 100,00 | 90,62 | 75,00 | 100,00 | -0,980 | 0,327
Faaliyetlerim
Duygularim 70,00 | 40,00 | 100,00 | 90,00 | 60,00 | 100,00 | -1,302 | 0,193
Bagkalariyla 60,00 | 25,00 | 100,00 | 80,00 | 80,00 | 100,00 | -1,227 | 0,220
Geginmem
Okul 75,00 | 40,00 | 90,00 | 90,00 | 65,00 | 100,00 | -1,642 | 0,101
TOPLAM 72,28 | 51,00 | 97,82 | 86,93 | 76,08 | 100,00 | -1,848 | 0,065
Anne -Baba
Bedensel Islevsellik 75,00 | 43,75 | 100,00 | 93,75 | 84,37 | 100,00 | -1,173 | 0,241
Duygusal Islevsellik 75,00 | 50,00 | 100,00 | 92,50 | 70,00 | 100,00 | -1,376 | 0,169
Toplumsal Islevsellik | 60,00 | 40,00 | 100,00 | 90,00 | 70,00 | 100,00 | -1,133 | 0,257
Okuldaki Islevsellik | 65,00 | 40,00 | 90,00 | 80,00 | 40,00 | 100,00 | -1,311 | 0,190
TOPLAM 71,74 | 50,00 97,82 | 89,17 | 69,56 | 100,00 | -1,768 | 0,077

Calismada 8-12 yas arasi olgularin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ¢ocugun

kendisi ve ebeveynlerinin ayr1 sorgulanmasi ile yapilmistir. Ayni ailenin saglikli ve baska

ailelerin saglikli ¢ocuklar1 kontrol grubunu olusturmustur. Kontrol grubundaki ¢ocuklar ve

hasta cocuklarin yasam kaliteleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli olup olmadigi

Mann Whitney U testi ile incelenmistir. Sonuglar incelendiginde 8-12 yas araligindaki

cocuklar ve ebeveyn i¢in okul alt boyutundaki puanlar hari¢ tim puanlarin saglikli ve hasta

cocuklar arasinda istatistiksel olarak anlaml bir farklilik gosterdigi tespit edilmistir (p<0,05).

Farklilik gosteren boyutlarin tamaminda saglikli bireylerin puanlarinin daha yiiksek oldugu
tespit edilmistir (Tablo 22, Sekil 9).
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Tablo 22. 8-12 yas arasi hasta ve kontrol grubunda, cocuk ve ebeveyn formlar ile yasam

kalitesinin degerlendirilmesi (saglikli ¢ocuklar hem kardes olanlar hem de kardes olmayanlar)

8-12 Grup
Hasta (n=46) Kontrol (n=46)

Med | Min Mak | Med | Min Mak Test 0
Cocuk degeri | degeri
i:g::iﬁ;fn 62,50 | 34,37 | 100,00 | 90,62 | 75,00 | 100,00 | -2,796 | 0,005
Duygularim 50,00 | 40,00 | 80,00 | 70,00 | 60,00 | 100,00 | -3,403 | 0,001
gifﬁﬁgla 70,00 | 40,00 | 100,00 | 80,00 | 60,00 | 100,00 | -2,832 | 0,005
Okul 65,00 | 40,00 | 100,00 | 80,00 | 45,00 | 100,00 | -1,937 | 0,053
TOPLAM 59,78 | 40,20 | 91,30 | 81,52 | 70,65 | 100,00 | -3,334 | 0,001
Anne -Baba
Bedensel slevsellik | 62,50 | 9,30 | 100,00 | 87,50 | 68,75 | 100,00 | -2,359 | 0,018
Duygusal islevsellik | 50,00 | 35,00 | 90,00 | 75,00 | 50,00 | 100,00 | -3,118 | 0,002
Toplumsal islevsellik | 70,00 | 25,00 | 100,00 | 80,00 | 60,00 | 100,00 | -2,328 | 0,020
Okuldaki islevsellik | 65,00 | 25,00 | 100,00 | 80,00 | 45,00 | 800,00 | -1,779 | 0,075
TOPLAM 58,60 | 26,00 | 95,65 |78,26 | 58,69 | 100,00 | -2,798 | 0,005

Calismada 13-18 yas arast olgularin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ¢ocugun

kendisi ve ebeveynlerinin ayri sorgulanmasi ile yapilmistir. Ayni ailenin saglikli ve bagka

ailelerin saglikli ¢ocuklar1 ontrol grubunu olusturmustur. Kontrol grubundaki cocuklar ve

hasta cocuklarin yasam kaliteleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli olup olmadig:

Mann Whitney U testi ile incelenmistir. Sonuclar incelendiginde 13-18 yas araligindaki

cocuklar i¢in duyusal islevsellik ve anne-baba icin duygusal islevsellik alt boyutundaki

puanlar hari¢ tiim puanlarin saglikli ve hasta ¢ocuklar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir

farklilik gosterdigi tespit edilmistir (p<0,05). Farklilik gésteren boyutlarin tamaminda saglikli

bireylerin puanlarinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir(Tablo 23, Sekil 10) .
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Tablo 23. 13-18 yas arasi hasta ve kontrol grubunda, ¢cocuk ve ebeveyn formlari ile yasam

kalitesinin degerlendirilmesi(saglikli ¢ocuklar hem kardes olanlar hem de kardes olmayanlar)

13-18 Grup
Hasta (n=46) Kontrol (n=46) Test p
Med | Min | Mak | Med | Min | Mak | degeri | degeri
Cocuk
Sagligim Ve
Faaliyetlerim 68,75 | 15,60 | 100,00 | 87,50 | 50,00 | 100,00 | -3,098 | 0,002
Duygularim 60,00 | 25,00 | 100,00 | 75,00 | 45,00 | 100,00 | -1,650 | 0,099
gifﬁﬁgla 65,00 | 35,00 | 100,00 | 90,00 | 70,00 | 100,00 | -2,660 | 0,008
Okul 60,00 | 35,00 | 90,00 | 80,00 |40,00 | 100,00 | -3,159 | 0,002
TOPLAM 61,95 | 39,10 | 93,47 |8152 | 60,86 | 9565 | -3505 | 0,000
Anne -Baba
Bedensel Islevsellik | 56,25 | 28,12 | 100,00 | 87,50 | 50,00 | 100,00 | -3,923 | 0,000
Duygusal Islevsellik | 60,00 | 10,00 | 100,00 | 70,00 | 45,00 | 100,00 | -1,624 | 0,104
Toplumsal islevsellik | 60,00 | 25,00 | 100,00 | 90,00 | 55,00 | 100,00 | -3,741 | 0,000
Okuldaki Islevsellik | 50,00 | 16,66 | 90,00 | 80,00 |40,00 | 100,00 | -4,155 | 0,000
TOPLAM 56,52 | 33,69 | 93,65 |80,43 | 58,69 | 9891 | -4,458 | 0,000
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Median

100,00

90,00

80,00

70,00

50,00

Yas_grup: 57

OPedsQlgocuksagk YUZDE
OPedsQlgocukduygulary UZDE
OPedsQlgocuktoplumssal YIUZDE
O PedsQlzocukokul YUZDE
PedsQlgocukTOPLAMYUZDE
OPedsQlanababasaghkYUZDE
PedsQlanababaduygularyUZDE
O PedsQlanababatoplumsaly UZDE
PedsQlanababackulY UZDE
OPedsQlanababaTOPLAMYUZDE

Hasta

Sadlkl

Sekil 8. 5-7 yas aras1 hasta ve kontrol grubunda, ¢ocuk ve ebeveyn formlar ile yasam

kalitesinin degerlendirilmesi

Median

100,00
0,00
50,00
70,00 @

60,00 x

50,00

Yas_grup: 8-12

OPedsQlgocuksaghkyUZDE
OPedsQlgocukduygulary UZDE
OFedsQlgocuktoplumssalYUZDE
OPedsQlgocukokulYUZDE
PedsQlgocuk TOPLAMYUZDE
O PedsQlanababasaglikYUZDE
PedsQlanababaduygularYUZDE
O PedsQlanababatoplumsal YUZDE
PedsQlanababackul Y UZDE
OPedsQlanababaTOPLAMYZDE

Hasta

Sagliki

Sekil 9. 8-12 yas arasi1 hasta ve kontrol grubunda, ¢ocuk ve ebeveyn formlari ile yagam

kalitesinin degerlendirilmesi
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90,00

80,00

70,00

Median

£0,00

50,00

Yas_grup: 13-18

OPedsQlgocuksaghkyUZDE
OPedsQlgocukduygulary UZDE
OPedsQlzocuktoplumssalYUZDE
OPedsQlzocukokulYUZDE
PedsQlgocuk TOPLAMYUZDE
OPedsQlanababasaglik Y UZDE
PedsQlanababaduygularyJZDE
O PedsQlanababatoplumsal YUZDE
PedsQlanababackul Y UZDE
OPedsQlanababaTOPLAMYZDE

Hasta

Saglkh

Sekil 10. 13-18 yas arasi hasta ve kontrol grubunda, cocuk ve ebeveyn formlari ile yasam

Olgularin  yasam kalitesini

kalitesinin degerlendirilmesi

etkileyebilecek risk faktorleri degerlendirildiginde

komplikasyon yasayip yasamamasi, rejeksiyon gelisip gelismemesi, tedavi sekli ve nakil

tiirline gore hastalarin yasam kalitesinin faklilik gostermedigi tespit edilmistir (p>0,05) (Tablo

24).
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Tablo 24. Olgularin yasam kalitesini etkileyebilecek risk faktorlerinin degerlendirilmesi

n | PedsQl¢ocukTOPLAM | PedsQlanababaTOPLAM
Ortalama SS Ortalama SS

Komplikas Var 28 61,99 14,38 99,43 14,70
yon Yok 18 70,34 17,15 66,11 19,30
Test degeri -1,782 -1,330
p degeri 0,082 0,190
Rejeksiyon | Yok 36 66,56 15,78 63,37 17,25
komplikasy
on Var 10 60,54 16,11 57,28 14,72
Test degeri 1,063 1,017
p degeri 0,293 0,315

Tek 23 67,71 15,02 65,93 15,68
Tedavi

Coklu 23 62,80 16,64 58,16 17,25
Test degeri 1,051 1,597
p degeri 0,299 0,117

Canli 35 66,76 15,64 63,34 16,50
Nakil tiirii

Kadavra 11 60,47 16,42 57,92 17,76
Test degeri 1,150 0,935
p degeri 0,256 0,382

Olgularin yasam kalitesini etkileyebilecek risk faktorlerinin degerlendirildiginde;

komplikasyon yasaylp yasamamasi, rejeksiyon varligi, tedavi sekli ve nakil tiirii

degiskenlerine gore hastalarin yasam kalitesinin faklilik gostermedigi tespit edilmistir
(p>0,05). Aym sekilde cinsiyet, viicut agirhigi, boy, VKI, yas, kardes olup olmamasi, ortalma
gelir degiskenlerine gore hastalarin yagsam kalitesinin faklilik gdstermedigi tespit edilmistir
(p>0,05) (Tablo 25).
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Tablo 25. Olgularin yasam kalitesini etkileyebilecek risk faktorlerinin degerlendirilmesi

n PedsQlcocukTOPLAM PedsQlanababaTOPLAM
Ortalama SS Ortalama SS
Cinsiyet Erkek 23 66,91 16,38 64,32 16,58
Kadin 23 63,60 15,54 59,77 17,02
Test degeri 0,701 0,918
p degeri 0,487 0,364
PedsQlcocukTOPLAM PedsQlanababaTOPLAM
Med-min-mak Med-min-mak
Viicut <2 8 60,86-41,30-93,47 56,52-40,21-93,65
agirhg +2 araligt | 38 63,58-39,10-97,82 60,32-26,00-97,82
Test degeri -0,072 -0,566
p degeri 0,942 0,572
Boy <2 8 58,15-41,30-93,47 55,97-40,21-93,65
+2 araligr | 38 65,75-39,10-97,82 59,24-26,00-97,82
Test degeri -0,522 -0,725
p degeri 0,602 0,468
VKi <2 6 71,74-59,78-97,82 64,67-53,26-97,82
+2 araligi | 40 59,78-39,10-91,30 58,15-26,00-95,65
Test degeri -1,795 -1,257
p degeri 0,073 0,209
5-7 yas 6 42,27-51,00-97,82 71,74-50,00-97,82
Yas 8-12 yas 13 59,78-40,20-91,30 58,69-26,00-95,65
13-18 yas | 27 61,95-39,10-93,47 56,52-33,69-93,65
Test degeri 1,346 2,199
p degeri 0,510 0,333
Kardes Yok 5 76,08-59,78-82,60 60,86-56,52-73,91
varhg Var 41 59,78-39,10-97,82 57,60-26,00
Test degeri -1,130 -0,77797,82
p degeri 0,259 0,437
Ortalama 1000- 61,95-50,00-93,47 58,69-47,82-93,65
gelir 2000- 63,58-39,10-97,82 60,32-26,00-97,82
4000+ 55,43-47,82-91,30 56,52-42,39-95,65
Test degeri 0,003 0,001
p degeri 0,960 0,973

Nakilden sonra gecen siire, anne ve babanin yasi ile yasam kalitesi toplam puanlar

arasidaki iligki Pearson korelasyon analizi ile incelenmistir. Sonuglara gore toplam puanlar ile
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nakilden sonra gegen siire, anne yas, baba yas arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki

saptanmamistir(Tablo 26).

Tablo 26. Nakilden sonra gegen siire, anne yas ve baba yas ile yasam kalitesi toplam puanlari

arasidaki iligki
PedsQl¢ocukToplam | PedsQlanababaToplam

Nakilden r 0,122 0,127
Sonra gecen siire p 0,419 0,399
Anne yas r -0,029 -0,065

p 0,850 0,667
Baba yas r -0,125 -0,157

p 0,408 0,291

Olgularin yasam kalitesini etkileyebilecek risk faktorleri degerlendirilirken PedsQL alt

boyutlar incelendiginde; ¢ocuk i¢in sagligim alt boyutunda komplikasyon olan olgularin

puanlar1 daha diisik oldugu saptanmistir. Ayni sekilde nakil tlirtinde de fark oldugu

goriilmektedir. Cocuk okul alt boyutunda canli vericiden nakil olan ¢ocuklarin puaninin daha

yiiksek oldugu tespit edilmistir (Tablo 27).

Tablo 27. Olgularin yasam kalitesini etkileyebilecek risk faktorlerinin degerlendirilmesi (alt

boyutlar)
. = E g
= & i =]
= | % E| - | &% 2|
2 | 5|5 | E| 8|3 |8 %
2 = < < ) M m an)
o o 3 O < < < <
) Var t |-2,878 | 0,042 | -1,407 | -0,971 | -1,518 | -0,092 | -0,948 | -0,44
Komplikasyon
Yok p | 0,006 | 0,967 | 0,166 | 0,337 | 0,136 | 0,927 | 0,348 | 0,659
Rejeksiyon Yok t | 1,674 | 0,964 | 0,998 | -0,993 | 1,574 | 0,869 | 0,794 | -0,921
komplikasyon Var p | 0,101 | 0,340 | 0,324 | 0,326 | 0,123 | 0,390 | 0,431 | 0,362
Tedavi Tek t | 1,210 | 0,399 | -0,033 | 0,846 | 1,347 | 0,905 | 0,827 | 0,926
edavi
Coklu |p| 0,233 | 0,692 | 0,973 | 0,402 | 0,185 | 0,370 | 0,413 | 0,359
) Canli t | 059 |-0,131| 1,186 | 2,999 | 0,759 | 0,317 | 0,759 | 1,545
Nakil tiirii
Kadavra |p | 0,559 | 0,896 | 0,242 | 0,004 | 0452 | 0,753 | 0,452 | 0,129
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Olgularin yasam kalitesini etkileyebilecek risk faktorleri degerlendirilirken PedsQL alt boyutlar incelendiginde; boy igin ¢ocuk toplumsal

puanlarinda bir farklilik oldugu tespit edilmistir. Saglikli grubun ¢ocuk toplumsal puanlarinin daha yiiksek oldugu goriilmiistiir (Tablo28).

Tablo 28. Olgularin yasam kalitesini etkileyebilecek risk faktorlerinin degerlendirilmesi (alt boyutlar)

& g = 5 T
s = 2 3 3 2 £ 2
3 2 £ 2 o o3 0B o
o o o o < < < 8 <
Cinsiye | Erkek t 0,205 0,117 0,698 0,966 0,580 0,125 0,943 0,910
t Kadin p 0,839 0,293 0,484 0,802 0,831 0,115 0,176 0,788
Tam Akut_ t 0,517 -0,407 1,657 0,784 0,786 -0,704 2,001 1,589
Kronik p 0,634 0,691 0,105 0,437 0,436 0,485 0,052 0,119
Viicut | <2 U 131,500 121,000 137,000 143,000 124,000 131,500 141,500 126,500
agirhgr | +2 araligi p 0,550 0,367 0,663 0,793 0,415 0,550 0,759 0,457
Boy <2 U 135,500 116,500 79,000 131,500 129,000 149,500 103,500 139,000
+2 araligi p 0,631 0,301 0,034 0,549 0,503 0,942 0,156 0,704
VKi <2 U 79,000 75,500 65,000 88,500 84,000 76,500 76,500 110,000
+2 araligi p 0,179 0,145 0,072 0,300 0,238 0,154 0,152 0,742
5-7 yas KW 0,025 3,457 0,061 0,448 0,189 1,248 0,003 0,920
Yas 8-12 yas
13-18 yas P 0,873 0,063 0,805 0,503 0,664 0,264 0,954 0,337
Kardes | Yok U 96,000 46,000 84,000 64,000 80,500 76,500 85,000 101,500
varhg | Var p 0,818 0,045 0,512 0,171 0,436 0,356 0,533 0,972
g;tala %888_2888 KW 0,332 2,118 2,381 0,690 0,363 1,994 0,986 0,137
gelir 4000+ p 0,847 0,347 0,304 0,708 0,834 0,369 0,611 0,934
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Calismada tiim olgularin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ¢ocugun kendisinin ve
ebeveynlerinin ayr1 sorgulanmasi ile yapilmistir. Ayni ailenin saghkli(grup 1) ve baska
ailelerin saglikli c¢ocuklari(grup 2) kontrol grubunu olusturmustur. Kontrol grubundaki
cocuklar ve hasta ¢ocuklarin (grup 3) yasam kaliteleri arasindaki farkin istatistiksel olarak
anlamli olup olmadigit ANOVA testi ile incelenmistir. Sonuglar incelendiginde tiim ¢ocuklar
i¢cin tiim puanlarin saglikli kardes ve kardes olmayan ve hasta ¢ocuklar arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir farklilik gosterdigi tespit edilmistir (p<0,05). Farklilik gosteren grubun
belirlenebilmesi i¢in ¢oklu karsilagtirma testi yapilmistir. Tim gruplarda hasta ¢ocuklarin

yasam kalitesi diger saglikli gruptan daha diisiikk bulunmustur (Tablo 29).
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Tablo29. Calismaya alinan olgularin gruplara gore yasam kalitesinin degerlendirilmesi

©
5 5| S
S o) Z
c| O 2 n 2| &
PedsQI Hasta 46 | 67,39 | 22,21
cocuk Aile dis1 saglikli gocuk 26 85,53 13,90 14,592 | 0,000 | 1<2,3
saglik Saglikli kardes 20 | 89,37 | 7,27
PedsQl Hasta 46 | 62,93 20,13
¢ocuk Aile dist saghkli cocuk |26 | 75,19 | 17,69 | 6,668 | 0,002 | 1<2,3
duygular g, 51kls kardes 20 | 7950 | 17,76
PedsQl Hasta 46 | 68,59 21,80
gocuk Aile dis1 saglikli gocuk 26 87,50 10,32 12,313 | 0,000 1<2,3
toplumsal  "g, 51kl kardes 20 | 8450 | 10,50
PedsQl Hasta 46 | 62,17 17,37
gocuk Aile dis1 saglikli ¢ocuk 26 | 80,77 17,24 10,761 | 0,000 | 1<2,3
okul Saglikli kardes 20 | 7625 | 1813
PedsQI Hasta 46 | 6525 | 15,88
gocuk Aile dis1 saglikli gocuk 26 | 82,27 10,50 19,696 | 0,000 | 1<2,3
TOPLAM Saglikl1 kardes 20 83,42 9,31
PedsQl Hasta 46 | 65,77 23,42
anababa Aile dis1 saglikli cocuk | 26 | 89,42 | 13,38 | 16,969 | 0,000 | 1<2,3
saglik Saglikli kardes 20 | 86,87 | 944
PedsQl Hasta 46 | 61,85 21,94
anababa Aile dig1 saglikli cocuk |26 | 76,54 | 17,76 | 6,225 | 0,003 | 1<2,3
duygular  ["Sas1ikls kardes 20 | 76,00 | 15,94
PedsQI Hasta 46 | 64,46 | 22,22
anababa Aile dis1 saglikli cocuk | 26 | 88,65 | 12,93 | 16,386 | 0,000 | 1<2,3
toplumsal o511kl kardes 20 | 82,00 | 1322
PedsQI Hasta 46 | 56,46 | 19,54
anababa Aile dist saglikli cocuk |26 | 82,12 | 1845 | 3,113 |[0,049 | 1<2
okul Saglikli kardes 20 | 107,00 | 164,14
PedsQI Hasta 46 | 62,05 | 16,77
anababa Aile dist saglikli cocuk |26 | 84,86 | 11,35 | 24,554 | 0,000 | 1<2,3
TOPLAM " F'qa51ikli kardes 20 | 7984 | 11,20

Calismada tiim olgularin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ¢ocugun kendisi ve

ebeveynlerinin ayr1 sorgulanmasi ile yapilmistir. Aymi ailenin saglikli ve baska ailelerin




saglikli ¢cocuklari kontrol grubu olarak belirlenmistir. Kontrol grubundaki ¢ocuklar ve hasta
cocuklarin yasam Kkaliteleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli olup olmadig:
ANOVA testi ile incelenmistir. Sonuglar incelendiginde tiim g¢ocuklar i¢in tiim puanlarin
kontrol ve hasta ¢ocuklar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gosterdigi tespit
edilmistir (p<0,05). Tamamu igin hasta ¢ocuklarin yasam kalitesi saglikli ¢ocuklardan daha
diisiik bulunmustur (Tablo 30).

Tablo 30. Hasta ve kontrol gruplari arasinda karsilastirma

Grup n Ortalama SS t P )

degeri
Hasta 46 67,39 22,21

PedsQI ¢ocuk saglik -5,367 0,000
Saglikl 46 87,20 11,55
Hasta 46 62,93 20,13

PedsQI ¢ocuk duygular -3,580 | 0,001
Saglikli 46 77,07 17,66
Hasta 46 68,59 21,80

PedsQI ¢ocuk 4,946 0,000
toplumssal Saglikli | 46 86,20 10,39
Hasta 46 62,17 17,37

PedsQI ¢ocuk okul -4,563 0,000
Saglikl 46 78,80 17,58
Hasta 46 65,25 15,88

PedsQI ¢ocuk 6,348 0,000

TOPLAM Saglikli | 46 82,77 9,91

Hasta 46 65,77 23,42

PedsQI anababa saglik -5,833 | 0,000
Saglikli 46 88,31 11,77
Hasta 46 61,85 21,94

PedsQI anababa 3547 | 0,001
duygular Saglikli | 46 76,30 16,81
Hasta 46 64,46 22,22

PedsQI anababa 5577 | 0000
toplumsal Saglikli | 46 85,76 13,33
Hasta 46 56,46 19,54

PedsQI anababa okul -2,249 | 0,027
Saglikl 46 92,93 108,26
Hasta 46 62,05 16,77

PedsQIl anababa 6,893 | 0,000
TOPLAM Saglikli | 46 82,68 11,44
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5. TARTISMA

Karaciger naklinin amaci sadece son donem organ yetmezliginin tedavisi ve yasam
stiresinin saglanmasidir (29). Cerrahi, anestezi ve yogun bakim tekniklerindeki ilerlemeler,
nakil sonrasi erken ve uzun siireli tibbi bakim kosullarinin iyilesmesi, KC nakli sonrasi
sagkalim oranlarinda artisa yol agmaktadir (30). Uzun siireli sagkalim saglikla iliskili yasam
kalitesini klinik arastirmalarin odagi haline getirmistir (31). Bu nedenle, sadece nakille iliskili
sonuclarin degil, aynt zamanda bu c¢ocuklar ve aileleri i¢in de kaliteli yasamin
degerlendirilmesi son yillarda Saglikla iligkili yasam kalitesi bir kisinin deneyimlerinden,
inanglarindan, beklentilerinden ve algilarindan etkilenen farkli alanlar olarak goriilen fiziksel,
psikolojik ve sosyal saglik alanlarin1 degerlendirmek i¢in kullanilir ve transplantasyonda yeni

bir tibbi gosterge olarak ortaya ¢ikmaktadir (33)(34)(35).

Bu aragtirmanin amaci, K¢ Tx yapilan olgularin uzun dénem yasam kalitesinin genel

olarak saglikli akranlari ile karsilastirilarak degerlendirilmesidir.

Arastirmaya Ege Universitesi Tip Fakiiltesinde KcTx yapilan ve Pediatrik
Gastroenteroloji Hepatoloji ve Beslenme Bilim Dali tarafindan diizenli olarak takip edilen,
nakil lizerinden en az 2 yil gegen ve ¢alisma sirasinda 5 yasini tamamlayan 5-18 yas arasinda
46 hasta alinmigtir. Ayni1 sayida kontrol grubu igin ¢alismaya katilan olgularin %46,7 'si
(n=20 ) hasta ¢ocuklarin kardesleri , %53,3™1i (n=26) ise genel pediatri poliklinigine bagvuran
saglikli olgulardi. Tiim olgular ve ebeveynler, yasa uygun fiziksel saglik, psikolojik saglik,

sosyal durum ve okul basarisini sorgulayan PedsQL yasam kalitesi 6l¢egi ile degerlendirildi.

Hasta cocuklarin %58,7’si (n= 27) 13-18 yas araliginda, %28,3’i (n= 13) 8-12 yas
araliginda, %13’ (n= 6) ise 5-7 yas araligindaydi. Demografik ozelliklerine bakildiginda
hasta olgularmm %350 ‘si kiz, %50 “si erkek idi. Hasta grubunda saglikli aile dis1 olgularla
karsilastirildiginda anlamli sosyo-kiiltiirel fark oldugu saptandi. Bu fark karsilastirmayi
giiclestirecegi ve hataya neden olacagi igin aile i¢i kardesler kontrol grubuna eklendi. Ege
Universitesi 3. basamak saglik hizmeti sunan bir kurum oldugu igin, kontrol grubu olarak
secilen poliklinik hastalarinin sosyo-ekonomik diizeyleri daha yiiksek oldugu go6zlendi.
Ancak; nakil merkezi olarak tiim Tiirkiyeden hasta kabul etmesi ve KC nakline sebep olan
hastaliklarin genetik ve enfeksiydoz orijinleri diistildiigiinde bu grubun sosyo-kiiltiirel
belirteclerinin diisiik olabilecegi sonucuna varildi. Calismanin bu dezavantajinin giderilmesi

yoniinden aile i¢i kardesler kontrol grubuna eklendi. Aile i¢i kardes grubu toplam kontrol
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grubunun homojenizasyonun saglanmasi yanisira aile igerisinde sosyo-kiiltiirel farkliliklarin
ekarte edilereck KC naklinin hayat kalitesine direk etkisini gostermesi a¢isindan 6nemli rol

almustir.

Hastalarin %17,4'tinde (n=8) viiciit agirhgi, %17,4'tinde (n=8) boy, %13 “de (n=6)
VKI Z skor degeri -< 2 idi. Kontrol grubuna bakildiginda ise; aile dis1 saglikli olgularin
tamamimin VA, boy ve VKI Z skoru +2-(-2) araligindaydi, fakat hasta olgularla kardes olan
hastalarin % 5 ‘inde(n=1) Z skoru -< 2 olarak saptandi. Gruplarin heterojen tanilar1 ve kisith
sayist nedeniyle biiyiime geriligi KC nakli grubunda daha fazla goriilse de istatiksel olarak
anlaml farka ulasmamistir. Yukarida belirtildigi gibi grup 6zelliklerinin yanisira birimimizce

pre ve postop. nutrisyonel destegin énemli oldugu da diisiintilmektedir.

Saito T. ve arkadaslarinin , 2007 yilinda, canli vericili 51 BA li olguda, biiyiime hizini
etkileyen faktorleri belirlemek icin yaptiklari ¢alismada; nakilden 1 yil sonra viicut agirhigi
normal degerlere ulagmigken, boyun nakil sonrast ligiincii yilda bile normale donmedigi
saptanmistir. Calismada canli vericiden yapilan nakil sirasindaki boy ve kilonun biiylime
tizerine en giiclii etkiye sahip oldugunu, ek faktorler arasinda ise; steroid maruziyetini, canli

donoriin yas1 ve hepatik ven stenozunun varligini ortaya koymuslardir (36).

Bagka bir ¢alismada Scheenstra R. ve arkadaslari, 2008 yilinda, son dénem pediatrik
karaciger hastaligi ve karaciger transplantasyonunun biiylime ve nihai boy lizerine etkisini
gostermek i¢in nakil sonrast 2 nci (n = 101) ve 5.ci (n = 63) yillarinda olan olgular
degerlendirmislerdir. Bu caligmada, 6zellikle kolestatik KC hastaligina bagli nakil yapilan
olgularda, biiyiime geriligi yaygin oldugu gosterilip, 23 hastanin hedef boya ulastig
izlenmistir. Kc TX sonrasi, bir kisim hasta bilylimeyi yakalamis ve sadece KcTx'den dnce
ciddi biliylime geriligi olan kolestatik ¢ocuklarda biiylime geriligi daha belirgin bulunmustur
(37).

Anne egitim ,baba egitim ,anne meslek karsilastirildiginda istatistiksel olarak kontrol
grup lehine anlamli bir istiinliik oldugu tespit edilmistir (p=0,000, p=0,000, p=0,000).

Ortalama aylik gelir durumuna gore de gruplar arasi fark saptanmistir (p=0,000).

Hastalarin %76,1’inde (n= 33) nakil canli vericiden, %23,9’unda (n=11) kadavradan
yapilmistir, 3 (%6,5) olguda retransplantasyon dykiisii vardir. Ulkemizde organ bagis orani
gelismis tilkelere gore distktiir; dolayisi ile aile i¢i canli vericili organ nakline ihtiyag
duyulmaktadir. Bat1 toplumlarinda ise pediatrik KC nakillerin %10 u, eriskin KC nakillerin

ise %5 1 canli vericiden yapilmaktadir (38).
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Yasam kalitesi sonuclar1 incelendiginde 5-7 yas araligindaki ¢ocuklar i¢in istatistiksel
olarak anlamli bir farklilik olmadigi tespit edilmistir. Farklilik olmamasina karsin saglikli

cocuklarin yagam kalitelerinin daha yiiksek puanlara sahip oldugu dikkat ¢ekicidir.

8-12 yas araligindaki hasta ¢ocuklar ile saglikli kardeslerinin puanlari incelendiginde
cocuklar icin okul alt boyutu disinda tiim puanlarda, anne-baba puanlari i¢in ise sadece
duygusal islevsellik puanlarinin saghkli kardes grubunda daha yiliksek oldugu tespit
edilmistir. Toplam kontrol grubu ile karsilastirildiginda (sagliki kardes +aile dis1 saghkh
cocuklar ) ¢ocuklar ve ebeveyn icin okul alt boyutundaki puanlar hari¢ tiim puanlarin sagliklt

cocuklar lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermistir.

Bizim ¢alismamizdan farkli olarak, Wassman S. Ve arkadaslarinin(39), 2018 yilinda,
PFIC nedeniyle KC nakli yapilan olgularda PedsQL 0&lgegi kullanarak yaptigi ¢alismada,
KcTx 1i olgularda okul islevsellik puanlarinin daha diisiik oldugu saptanmistir. Bu durum
nakil sonrasi kalsinérin inhibitorlerinin kullanilmasinin ¢ocuklarin bilissel islevlerine etki

etmesine baglanmistir. Diger alt boyutlarda gruplar arasinda fark saptanmamustir.

13-18 yas araligindaki hasta cocuklar ile saglikli kardeslerinin puanlari incelendiginde
¢ocuklar i¢in “saghigim ve faaliyetlerim” ve “toplam” yasam kalitesi puanlarinin, anne-baba
puanlari i¢in ise duygusal islevsellik disinda tiim puanlarin saglikli kardes grubunda daha
yiiksek oldugu saptanmistir. Toplam kontrol grubu ile karsilastirildiginda (saglikli kardes
+aile dis1 saglikli ¢ocuklar) cocuklar ve ebeveyn igin duygusal islevsellik alt boyutundaki
puanlar hari¢ tiim puanlarin saglikli cocuklar lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
gostermistir. Calismamiza benzer sekilde Alonso EM ve arkadaglarmin (40), 2010
yilinda, PedsQL™ olcegi kullanarak yaptiklart kesitsel ¢ok merkezli ¢aligmada KN'li 873
hasta ile saglikli olgular ve kanserli hastalar karsilastirilmistir. KN li hastalarin YK puanlar
saglikli ¢ocuklara gore daha diisiik saptanmistir. Belirgin fark okul islevsellik puanlarinda
gosterilmistir. Kanserli hastalarla karsilastirildiginda ise daha iyi fiziksel ve duygusal

islevsellik puanlar1 ve benzer sosyal ve okul islevleri gosterilmistir.

Calismamizda tiim c¢ocuklar i¢in tiim puanlarin kontrol ve hasta ¢ocuklar arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir farklilhik gosterdigi tespit edilmistir. Tamami i¢in hasta

cocuklarin yagam kalitesi saglikli cocuklardan daha diisiik bulunmustur.

Bizim g¢alismamiza benzer sekilde Parmar A. ve arkadaslari (29) tarafindan yapilan
calismada Ocak 2004 ile Eyliil 2016 arasinda PubMed, Web of Science, Ovid ve Google

Akademik araciligiyla literatiir taramasi yapilarak toplam 25 ¢aligma incelenmistir. Pediyatrik
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KC nakilli olgularda SIYK saglikli kontrollerden daha diisiik, ancak kronik hastaliklar1 veya
diger pediatrik solid organ nakli yapilan olgular ile karsilastirilabilir olarak saptanmistir.
Pediatrik yasam kalitesi envanteri (PedsQL) ile degerlendirmede en diisiik puan okul islevleri
alaninda olup, Cocuk Saglik Anketi ile degerlendirmede ise genel saglik puanlarinin daha

diisiik oldugu saptandi.

Ng VL ve arkadaslar1 tarafindan (41), 2012 yilinda, yapilan ¢okmerkezli kesitsel
calismada KC naklinden sonra 10 yillik sagkalim saglayan cocuklarin “ideal” profilini
belirlemek amaciyla, 167 pediatrik KC alicisi, PedsQL GCS o6l¢egi ile degerlendirilmistir.
Hasta cocuklarin ve ebeveynlerinin saglikli cocuklara kiyasla YK puanlart daha disiik
izlenmistir. En biiyiik fark Duygusal ve Okul Islevsellik puanlarinda gériilmiistiir. ‘Ideal
profil’in kriterleri; ilk nakledilen KC grefti ile hayatini siirdiirme, tek immunstipresif tedavi
kullanma, biiylime geriligi olmamasi ve yaygin immiinosupresyona bagli komplikasyonlarin
olmamasidir. Nakil sonrast onuncu yillarinda bu kriterlere hastalarin sadece %32 ‘si
uymaktaydi. Bizim caligmadaki hastalarin on yillik sagkalim oranlar1 %52,1 (n=24) di ve
sadece 2 olguda retransplantasyon yapilmisti. Olgularin %62,5"1 (n:15) tekli immunsupresyon
tedavisi almaktaydi, %25"inde (n=6) biiytime geriligi, %66,61nda (n=16) tibbi komplikasyon
saptanmisti.  Grubumuzun heterojen olmasi nedeniyle yukaridaki degiskenlerin
karsilastirilmas1 uygulanamamistir. Ancak; komplikasyon olan hastalarda hayat kailtesi

anlamli olarak diisiik bulunmasi “Ideal profili “destekleyen bir veridir.

He K ve arkadaslar tarafindan (42) 2015 yilinda yapilan ¢alismada KN uygulanan 51
hasta PedsQL GCS ve PedsQL TM o6lgekleri ile degerlendirilmisti. Hasta olgularda fiziksel

saglik puanlar1 anlamli olarak diigiik saptanmugtir.

Duffy JP ve arkadaslari (43) KN sonrast 20 yillik sagkalim ile iligkili faktorleri
belirlemek icin toplam 293 hasta (179 yetiskin, 114 ¢ocuk) verilerini degerlendirmislerdir. Bu
olgulardan hayatta kalan 168 kisiden 68'i HRQOL (Saglikla iligkili yasam kalitesi 6lgegi)
anketi ile degerlendirilmistir. Yirmi yillik sagkalim ile iligkili faktorler arasinda alict yasi <18,
acil olmayan KcTx, retransplantasyonun olmamasi, kadin cinsiyeti, biliyer komplikasyonlarin
olmamas1 ve kisa toplam iskemi siliresi yer almaktaydi. Genel popiilasyonla
karsilastirildiginda, hastalarin fiziksel saglik skorlari daha disiiktiir, ancak SF-36'da zihinsel
skorlar1 benzer saptanmisti. Ayni zamanda kronik karaciger hastaligi, konjestif kalp
yetmezligi ve diyabet hastalarina goére KC nakilli olgularda HRQOL puanlari anlaml
derecede yiiksek bulunmustur. Bizim olgu grubumuzda 11 (%23.7) hastada akut KC
yetmezligi, digerlerinde kronik KC hastaligina bagli nakil gerceklestirilmistir. Bu ¢calismadan
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farkli olarak bizim ¢alismamizda cinsiyet, nakil sebebi, akut kronik hastaligin hayat kalitesi
ile iligkisi goriilmemistir. Terk belirteg her hangi bir komplikasyonun hayat kalitesinin ¢ocuk

saglik alt boyutunda diisiiklitye neden oldugudur.

Calismamizda hastalarin  yasam  kalitesini  etkileyebilecek risk  faktorleri
degerlendirildiginde; yas, nakil yas1, nakil iizerinden gegen siire, VA, VKI, tani, rejeksiyon
yasaylp yasamamasi, tedavi sekli, nakil tipi, anne baba yasi, kardes varligi, ortalama gelir
degiskenlerine gore hastalarin yasam kalitesinin faklilik gostermedigi tespit edilmistir
(p>0,05). Calismamizla benzer sekilde Fridericks EM ve arkadaslarinin, 2012 yilinda, 47 KC
nakilli hastada yaptig1 ¢alismada PedsQL 6l¢egi ile YK degerlendirilmesinde yas, nakilden
gecen slire ve saglik durumu degiskenleri yasam kalitesi ile anlamli bir iligki

gostermemistir(44).

Yine bizim ¢alismamiza benzer sekilde He K ve arkadaslar tarafindan (36) yapilan
calismada yas, cinsiyet, nakilden gecen siire, boy ve kilo, PedsQL GCS ve PedsQL TM

puanlarint 6nemli dl¢iide etkilemedigi izlenmistir.

Komplikasyon varlig1 agisindan ¢ocuk i¢in sagligim alt boyutunda komplikasyon olan
olgularin puanlarinin daha diisilk oldugu saptanmistir. Nakil tipine gore ¢ocuk okul alt
boyutunda canli vericiden nakil olan ¢ocuklarin puani daha yiiksek oldugu tespit edilmistir.
Andacoglu O.M. ve arkadaslari(45), 2019 yilinda, greft tipinin (canl vericili, tam boyut
kadavra vericili, bolinmiis kadavra vericili), etnik koken ve biliyer komplikasyonlarin nakil
sonrasi biiyliimeye etkisini gostermek icin yaptiklar: ¢alismada, bu olgularin preoperatif ve 6
nci, 12 nci, 24 ncii aylarindaki agirlik, boy ve viicut kitle indeksi persantillerini ve hastanede
kalis siirelerini karsilagtirmistir. Sonug olarak; tam boyut kadavra vericili nakilli olgular ve
siyah 1rkli hastalar biiyiime acisindan KC naklinden en fazla faydalanan grup olarak
gozlenilmistir, biliyer komplikasyonu olan olgularin boyu, hastanede kalig siiresi daha uzun

olan olgularin ise boy ve VKI degerleri daha diisiik saptanmistir.

Bucuvalas JC ve arkadaslar1(46), 2002 yilinda, 520 pediatrik vakanin uzun dénem
sonuclarini retrospektif olarak degerlendirdikleri calismada; hem erken donemde hem de uzun
stireli takipte gelisen komplikasyonlarin ¢ogunun immunsiipresyona bagli oldugunu
diisinmislerdir. Bizim olgularmm %50 si tekli, %50 ‘si ¢oklu immunsupresif ajan

kullanmaktaydilar. Istatiksel olarak IS tedavi ile YK arasinda fark saptanmamustir.
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6. SONUCLAR

Hasta grubunda saglikli aile dis1 olgularla karsilastirildiginda anlamli sosyo-kiiltiirel fark
oldugu saptandi. Calismanin bu dezavantajinin giderilmesi yoniinden aile i¢i kardesler
kontrol grubuna eklenerek sosyo-kiiltiirel farklar1 gidererek KC naklinin hayat kalitesine
direk etkisi gosterildi.

Hayat kalitesini etkileyebilecek risk faktorleri degerlendirildiginde; yas, nakil yasi, nakil
lizerinden gegen siire, VA, VKI, tani, rejeksiyon yasayip yasamamasi, tedavi sekli, nakil
tipi, anne baba yas1, kardes varligi, ortalama gelir degiskenlerine gore hastalarin yasam
kalitesinin faklilik géstermedigi tespit edilmistir.

Cocuk i¢in saghgim alt boyutunda komplikasyon olan olgularin puanlar1 daha diisiik
saptanmistir.

Nakil tipine gore ¢ocuk okul alt boyutunda canli vericiden nakil olan ¢ocuklarin puani
daha ytiksektir.

Hastalarin %17,4 {inde (n=8) viiciit agirlig1, %17,4 iinde (n=8) boy, %13 "de (n=6) VKI
Z skor degeri -< 2 idi. Kontrol grubuna bakildiginda ise; aile dis1 saglikli olgularin
tamaminin VA, boy ve VKI Z skoru +2-(-2) arahigindayds, fakat hasta olgularla kardes
olan hastalarin % 5 “inde(n=1) VA, boy ve VKI i¢in Z skoru -< 2 idi.

Immusupresif tedavi sekline gore hastalarin %50 si tekli, %50'si coklu ajan

kullanmaktaydi. Istatiksel olarak IS tedavi ile YK arasinda fark saptanmamustir.

Anne egitim, baba egitim, anne meslek karsilagtirildiginda istatistiksel olarak kontrol
grup lehine anlamli bir iligki oldugu tespit edildi. Hasta grubundaki cocuklarin
annelerinin %50'si ilkokul mezunu, kontrol grubundaki g¢ocuklarin ise %50'si itiniversite
mezunu idi. Anne meslek gruplarina gore hasta grubundaki g¢ocuklarin annelerinin
%93,5'1 ev hanimi, kontrol grubundaki ¢ocuklarin annelerinin ise %57,7's1 is¢i ya da
memur idi.

Hasta grubundaki ¢ocuklarin babalarmin %45,7'si ilkokul mezunu, %41,3"i ortaokul veya
lise mezunudur. Kontrol grubundaki ¢ocuklarin ise %42,3"i yiliksekokul mezunu idi.

Baba meslek gruplarina gore dagilimlarinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski olmadig1

tespit edilmistir

10. Ortalama aylik gelir durumuna gore gruplar arasi fark saptanmstur.
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11.

12.

13.

14.

5-7 yas arasi ¢ocuklarin YK degerlendirilmesinde gruplar aras: istatistiksel olarak anlamli
bir farklilik olmadig tespit edilmistir. Farklilik olmamasina karsin saglikli ¢ocuklarin

yasam kalitelerinin daha yliksek puanlara sahip oldugu dikkat ¢ekicidir.

8-12 yas araligindaki hasta ¢ocuklar ile saglikli kardeslerinin puanlart incelendiginde;
cocuklar igin okul alt boyutu disinda tiim puanlarda, anne-baba puanlar i¢in ise sadece
duygusal islevsellik puanlarinin saglikli kardes grubunda daha yiiksek oldugu tespit
edilmistir. Toplam kontrol grubu ile karsilastirildiginda (sagliki kardes +aile dis1 saglikli
cocuklar ) cocuklar ve ebeveyn i¢in okul alt boyutundaki puanlar hari¢ tiim puanlarin
saglikli ¢cocuklar lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gdsterdi.

13-18 yas araligindaki hasta cocuklar ile saglikli kardeslerinin puanlar1 incelendiginde;
cocuklar i¢in “sagligim ve faaliyetlerim” ve “toplam” yasam kalitesi puanlarinin, anne-
baba puanlari i¢in ise duygusal islevsellik disinda tiim puanlarin saglikli kardes grubunda
daha yiiksek oldugu saptandi. Toplam kontrol grubu ile karsilagtirildiginda (sagliki kardes
+aile dis1 saghkli c¢ocuklar ) cocuklar ve ebeveyn icin duygusal islevsellik alt
boyutundaki puanlar hari¢ tiim puanlarin saglikli ¢cocuklar lehine istatistiksel olarak
anlamli bir farklilik gosterdi.

Calismadaki tiim yas gruplarinda; hasta ve kontrol grubunun toplam yasam kalite

puanlamalarina baktigimizda; saglikli grup leyhine istatiksel olarak anlamli fark saptandi.
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EKLER

Ek 1. Etik Kurul Onay1
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Ek 2: Olgu Rapor Formu

OLGU RAPOR FORMU

Ad Soyad :

Dogum tarihi/Yas:

a)Viicut agirhgi: ......... (z skor )

b) Boy: ....cm ( zskor)
¢) Viicut kitle indeksi ...... ( zskor)

3) Basvuru tarihi:

4) Nakil oncesi tani:

5) Nakil Tarihi :

6) Nakil tipi

7) Nakil iizerinden gecen siire:

8) Kullandi@1 immunsupresyon tipi ve siiresi:
9) Retransplantasyon varhg:

10) Nakil sonrasi gelisen komplikasyonlar:

a) Rejeksyon varhg:
b)Vaskuler omplikasyonlar
kompl.

10) Anne Adi Soyada:
Dogum Tarihi:
Ogrenim durumu:

d) Deri komplikasyonlari

¢) Safra yolu komplikasyonlar

e)Diger

12)Ailede Kardes sayisi:
13) Ailenin ortalama geliri :
<1.000 TL

o 1.000-2.000 TL

0 2.000-4.000 TL
0 4.000-10.000 TL

0 Higbir okul mezunu o Ortaokul / Lise 0 Universite mezunu
flegﬂ mezunu 0 Yiksek lisans mezunu
0 Ilkokul mezunu 0 Yiiksek okul mezunu (master, doktora,vb.)
(] Anne meslegi:
0 Ev hanimi 0 Esnaf/ Tiiccar 0 Yonetici:
o Isci 0o Memur: o Diger:
11) Baba : Ady, soyada:
Dogum tarihi:
Ogrenim durumu:
0 Higbir okul mezunu degil 0 Yiiksek okul mezunu
0 Ilkokul mezunu 0 lleri egitim gérmiis (master,
o Ortaokul / Lise mezunu doktora,vb.)
] Baba meslegi:
o Isci 0o Memur: 0 Diger:
Esnaf/ Tiiccar 0 Yonetici:

o >10.000 TL
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BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU(5-18 YAS)

KARACIGER NAKLI YAPILMIS COCUKLAR VE AILERLERI iCiN
BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR

FORMU

Arastirmanmin Adi: Cocukluk yas grubunda karaciger nakli yapilan olgularin  yasam
kalitesinin degerlendirilmesi.

Sorumlu Arastirmaci: Prof. Dr. Funda Cetin

Arastirmanin Yiiriitiilecegi Yer: Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gastroenteroloji,
Hepatoloji ve Beslenme Birimi.

Bu form Ege Universitesi Hastanesi Pediatrik Karaciger nakli yapilan hastalarm uzun dénem
yasam kalitelerinin arastirilmasina yonelik hazirlanmis bilgilendirilmis  goniillii  olur
formudur.

GIRIS:

Karaciger nakli giiniimiizde akut ve kronik karaciger yetmezligi olan hastalarda uygulanmakta
olan bir tedavi yoOntemidir. Tibbi tedavi ve cerrahi tekniklerdeki gelismeler, pediatrik
karaciger transplantasyonunun sonuglarinda olumlu etki gostermisdir.Yasam beklentisi
uzadikca, bu olgularin yasam kalitesi degerlendirmek 6nemli duruma gelmektedir. Ancak
yasam kalitesi konusunda yeterli ¢aligma ve bunun 15181nda yeterli bilgi yoktur.

ARASTIRMANIN AMACIT:

-Karaciger nakli yapilan cocuklarin kendisi ve ailesinden elde edilen fiziksel ve psikososyal
yasam kalitesi sonuglarini belirlemek ve birbiriyle karsilagtirmak.

-Bu cocuklarin kendisi ve ailesinden elde edilen fiziksel ve psikososyal yasam kalitesi
sonuclarini kardesleri ve saglikli ¢ocuk ve ailelerinin sonuglartyla karsilastirmak.

CALISMADA YAPILACAKLAR:

Bu calisma igin sizin ve ¢ocugunuzun doldurmasi gereken farkli formlar yer almaktadir.
Yasam kalitesi dl¢limlendirilmesi Pediyatrik Yasam Kalitesi Soru Formu (PediatricQuality of
Life Inventory (PedsQLTM) Version 4.0) ile yapilacaktir. Bu form ¢ocuklarda genis bir yas
grubunda ve hastalik agirlig1 yelpazesinde gegerliligi iyi bir sekilde gosterilmis, inandirict bir
Olcektir. Bu Olcegin en onemli 6zelligi yasam kalitesinin ¢ok yonlii oldugunu goézeterek
gelistirilmis olmasidir.

Hem cocugunuz hemde size yonelik Pediyatrik Yasam Kalitesi Soru Formu (PediatricQuality
of Life Inventory (PedsQLTM) Version 4.0) ve ebeveyn anketi verilecektir.

Bu 6lgeklerde 23 soru bulunmaktadir. Olgekleri doldurma siiresinizin 10 dakikay: asmayacagi
on goriilmistiir. Ayrica ailenizin sosyoekonomik durumu ile ilgili bilgi edinmek ve bunun
¢ocugunuzun yasam kalitesine etkisini belirlemek amagh bir aile bilgi formu doldurmaniz
istenecektir.

Cocugunuza ve size ait kisisel bilgilerin gizliligi bizim i¢in 6nemli olup, bilimsel calisma
amaci disinda kullanilmayacak ve hig bir kisi ve kurumla paylasilmayacaktir.

CALISMA SIZE ve COCUGUNUZA NE YARAR SAGLAYABILIR:

Bu formda cocugunuzun giindelik aktiviteleri, duygu durumu, sosyal durumu ve eger
okuyorsa okul durumu ile ilgili sorular bulunmaktadir. Eger bu sorularla ¢ocugunuzun
herhangi bir alanda ortaya ¢ikmis ve onun hayat kalitesini diisiiren bir eksiklik saptanirsa bu
eksikligin hastalikla iligkisinin olup olmadig1 ya da tedavi aliyorsa tedaviyle iliskisinin
anlamhilig1 acisindan istatiksel calisma yapilacaktir. Bu da siz ve sizden sonra da takip
etmekte oldugumuz c¢ocuklarin yasam kalitesini arttirma konusunda gerek biz hekimlerin
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gerckse anne ve babanin yapabilecegi seyler hakkinda bize 11k tutacak bilgiler edinmemizi
saglayacaktir.

CALISMA HAKKINDA SORULAR SORMA VE CALISMADAN AYRILMA HAKKI:

Dilediginiz zaman ¢alisma ile ilgili sorular sorma hakkina sahipsiniz. Istediginiz zaman bu
arastirmadan c¢ocugunuzu c¢ekme hakkina sahipsiniz. Bu ¢alismaya katilim goniilliidiir.
Katilmay1 reddettiginizde herhangi bir yaptirnm uygulanmaz. Cocugunuzun bundan sonraki
tedavisinde herhangi bir aksaklik da s6z konusu olamaz. Cocugunuzun bulgular1 ¢alisma
kosullarina uygunluk gdstermiyorsa rizaniz sorulmadan arastirma harici birakilabilirsiniz.

CALISMA ILE ILGILI MADDI YUK:
Caligsma sirasinda size ve bagli oldugunuz SGK kurumuna ek bir iicret fatura edilmeyecektir.

Herhangi bir sorunuz oldugunda veya arastirmayla ilgili bir rahatsizlik duydugunuzda
Dr.Senubar Mahmudovan'1 05522441771 numarali telefondan arayabilirsiniz. Yazisma i¢in

Adres: fndzgnc@gmail.com

Prof. Dr. Funda Cetin

Ege Universitesi Tip Fakiiltesi

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dal1
Cocuk Gastroenteroloji Unitesi

Bornova / izmir
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Calismanin adi: Cocukluk yas grubunda karaciger nakli yapilan olgularin yasam

kalitesinin degerlendirilmesi.
PedsQL™
Pediatrik Yasam Kalitesi Soru Formu
Version 4.0 - Turkish version
KUCUK COCUK RAPORU (5-7 yas)

Goriismeci i¢in agiklamalar:

Sana bazi ¢ocuklar i¢in sorun olabilecek baz seylerle ilgili birkag¢ soru soracagim.

Bunlardan herhangi birinin senin icin ne olgiide sorun olusturdugunu bana soyler

misin?

Cocuga resmi gosterin ve okurken cevaplari isaret edin.

Senin icin hicbir zaman sorun olmuyorsa, giilen yiizii goster
Senin icin bazen sorun oluyorsa, ortadaki yiizii goster

Senin i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa, somurtkan yiizii goster

Simdi sana her bir soruyu okuyacagim. Her birinin senin icin ne kadar sorun oldugunu
gostermek igin resimleri isaret et. Once bir deneme yapalim bakalim.

Hicbir zaman

Bazen

Hemen her zaman

Senin icin parmak siklatmak zor mudur N

O

O

Cocugun soruyu dogru cevaplayip cevaplamadigini belirlemek i¢in ¢ocuktan parmaklarini
siklatmasin1 gdstermesini isteyin. Cocuk yaptigindan farkli bir cevap gosterirse soruyu tekrar

edin.

Son birka¢ hafta boyunca nasil oldugunu bir diigiin. Simdi liitfen her bir ciimleyi dikkatle

dinle ve bunun senin icin ne kadar sorun oldugunu bana soyle.

Soruyu okuduktan sonra resmi igaret edin. Eger ¢cocuk ¢ekiniyorsa veya nasil cevap verecegini
bilmiyor gibi duruyorsa bir taraftan parmaginizla resimleri gosterirken ayni zamanda cevap

siklarini da ¢ocuga okuyun.

BEDENSEL ISLEVSELLIK (...ile ilgili sorunlar)

Higbir
Zaman

Bazen

Hemen
her zaman

1. Senin i¢in ylirimek zor mudur

0

4

. Senin i¢in kosmak zor mudur

. Senin i¢in spor ya da egzersiz yapmak zor mudur

. Senin i¢in biiylik seyleri kaldirmak zor mudur

. Senin i¢in banyo veya dus yapmak zor mudur

DN || B [W]DN

. Senin i¢in (oyuncaklarini toplamak gibi) giindelik isleri yapmak
zor mudur

0
0
0
0
0

NN INIDNIDNDN

N I I A I S

3

. Agriyan bir yerin var m1 (Neresi? )

8. Hi¢ kendini oyun oynayamayacak kadar yorgun hisseder misin
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Soylediklerimi hatirla ve asagidakilerin son birkag¢ haftada senin icin ne kadar sorun

oldugunu bana soyle:

gidemedigin oluyor mu

DUYGUSAL ISLEVSELLIK (...ile ilgili sorunlar) ;ir%l:; ERHE he"r'ezr:ri';n
1. Korku hisseder misin 0 2 4

2. Uziintii hisseder misin 0 2 4

3. Kendini kizgin hisseder misin 0 2 4

4. Uyuma giicliigiin var m1 0 2 4

5. Sana ne olacak diye endiselenir misin 0 2 4
TOPLUMSAL iSLEVSELLIK (....ile ilgili sorunlar) ;‘%‘;‘; EEHE he'jezr;‘r?]';n
1. Diger ¢ocuklarla ge¢inmek senin i¢in zor mu 0 2 4

2. Diger ¢ocuklar seninle oynamak istemediklerini sdyliiyor mu 0 2 4

3. Diger cocuklar seninle alay ediyor mu 0 2 4

4. Diger ¢ocuklar senin yapamadigin seyleri yapabiliyor mu 0 2 4

5. Diger cocuklarla oynarken onlara ayak uydurmak senin i¢in zor|] 0 2 4

mu

OKULDAKI iSLEVSELLIK (...ile ilgili sorunlar) g‘ggﬁ M he'j emen
1. Okulda derse dikkatini vermek senin i¢in zor mu 0 2 4

2. Unuttugun seyler oluyor mu 0 2 4

3. Okulda verilen 6dev veya gorevleri yetistirmek zor geliyor mu 0 2 4

4. Kendini 1y1 hissetmedigin i¢in okula gitmedigin oluyor mu 0 2 4

5. Doktora veya hastaneye gitmek zorunda oldugun i¢in okula 0 2 4

Bu senin icin ne kadar sorun olur?
Higbir zaman Bazen Hemen her zaman

Hasta no:
Tarih:
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KUCUK COCUKLAR i¢in ANABABA RAPORU (5-7 yas)

ACIKLAMALAR

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksiniz. Liitfen,
bunlarin her birinin gecen BIR ay i¢inde ¢ocugunuz icin ne 6lciide sorun oldugunu, su

rakamlari daire i¢ine alarak belirtiniz:
Hicbir zaman sorun olmuyorsa 0’1

Hemen hemen hicbir zaman sorun olmuyorsa 1’i

Bazen sorun oluyorsa 2’yi
Sikhikla sorun oluyorsa 3’

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4’1 isaretleyin

Yanitlarin dogrusu veya yanlisi yoktur.

Eger sorulardan herhangi birini anlamazsaniz, liitfen yardim isteyin.

PedsQL 4.0 Parent (5-7) izinsiz ¢ogaltilamaz Telif hakki © 1998 JW Varni, Ph.D.

01/00 Her hakki saklidir

PedsQL-4.0-Core-PYC - Turkey/Turkish - Version of 05 Aug 11 - Mapi Institute.

ID6238 / PedsQL-4.0-Core-PYC_AU4.0_tur-TR.doc
PedsQL 2

Gectigimiz BIR ay i¢inde, cocugunuzun asagidakilerle ilgili ne kadar sorunu oldu?

BEDENSEL ISLEVSELLIK (...ile ilgili sorunlar) | Higbir |Hemen|Bazen [Sikhikla | Hemen
zaman | hemen hemen
hi¢bir her
zaman Zaman
1. 100 metreden fazla yiiriime 0 1 2 3 4
2. Kosma 0 1 2 3 4
3. Spor faaliyetine veya egzersize katilma 0 1 2 3 4
4. Agir seyler kaldirma 0 1 2 3 4
5. Kendi bagina banyo veya dus yapma 0 1 2 3 4
6. Giindelik isleri yapma, oyuncaklari toplamak gibi 0 1 2 3 4
7. Agrilariin olmasi 0 1 2 3 4
8. Enerjisinin diisiik olmas1 0 1 2 3 4
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DUYGUSAL ISLEVSELLIK (...ile ilgili Hicbir | Hemen | Bazen |Sikhikla | Hemen
sorunlar) zaman | hemen hemen
hi¢bir her
1. Korku hissetme 0 1 2 3 4
2. Uziintii hissetme 0 1 2 3 4
3. Kizginlik hissetme 0 1 2 3 4
4. Uyumada giicliik cekme 0 1 2 3 4
5. Ona ne olacagindan endiselenme 0 1 2 3 4
TOPLUMSAL ISLEVSELLIK (...ile ilgili Hicbir |Hemen [ Bazen |Sikhikla |Hemen
sorunlar) zaman | hemen hemen
hi¢bir her
1. Oteki ¢ocuklarla iyi geginme 0 1 2 3 4
2. Oteki ¢ocuklarin onunla arkadas olmak 0 1 2 3 4
istememesi
3. Diger ¢ocuklar tarafindan alaya alinma 0 1 2 3 4
4. Kendi yasindaki diger ¢ocuklarin yapabildigi 0 1 5 3 4
seyleri yapamama
5. Diger cocuklarla oynarken onlara ayak 0 1 2 3 4
uydurabilme
OKULDAKI ISLEVSELLIK (...ile ilgili Hig¢bir | Hemen [ Bazen [Sikhikla | Hemen
sorunlar) zaman | hemen hemen
hi¢bir her
1. Sinif iginde dikkatini verme 0 1 2 3 4
2. Bir seyleri unutma 0 1 2 3 4
3. Okuldaki faaliyetlere ayak uydurma 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmeme nedeniyle okula 0 1 2 3 4
gidememe
5. Doktora ya da hastaneye gitme nedeniyle okula
! 0 1 2 3 4
gidememe
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Calismanin adi: Cocukluk yas grubunda karaciger nakli yapilan olgularin yasam
kalitesinin degerlendirilmesi.

PedsQL™
Pediatrik Yasam Kalitesi Soru Formu

Version 4.0 - Turkish

COCUK RAPORU (8-12 yas)

ACIKLAMALAR

Bir sonraki sayfada senin i¢in sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksin. Liitfen, bunlarin
her birinin gegen BIR ay icinde senin i¢in ne dlgiide sorun oldugunu, su rakamlardan birini

daire i¢ine alarak bize soyle:

Hicbir zaman sorun olmuyorsa 0’1

Hemen hemen hicbir zaman sorun olmuyorsa 1’i

Bazen sorun oluyorsa 2’yi
Siklikla sorun oluyorsa 3’1,

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4’1 daire igine al

Yanitlarin dogrusu veya yanlis1 yoktur.

Eger sorulardan birini anlamazsan, liitfen yardim iste.

Gegtigimiz BIR ay icinde, asagidakiler, senin icin ne kadar sorun oldu?

SAGLIGIM VE FAALIYETLERIM (...ile Hicbir| Hemen | Baze | Sikhkl | Hemen
ilgili sorunlar) zama| hemen | N a hemen
n higbir her
Zzaman Zaman
1. Benim i¢in 100 metreden fazla yiiriimek zordur| 0 1 2 3 4
2. Benim i¢in kogsmak zordur 0 1 2 3 4
3. Benim i¢in spor veya egzersiz yapmak zordur 0 1 2 3 4
4. Benim i¢in agir bir sey kaldirmak zordur 0 1 2 3 4
5. Benim i¢in kendi basima banyo veya dus 0 1 2 3 4
yapmak zordur
6. Benim i¢in giindelik ev islerini yapmak zordur | 0 1 2 3 4
7. Agrilarim oluyor 0 1 2 3 4
8. Enerjim yetersiz 0 1 2 3 4
DUYGULARIM (...ile ilgili sorunlar) Hicbir| Hemen | Bazen | Sikhikla | Hemen
zaman| hemen hemen
hicbir her
Zaman Zaman
1. Korkarim 0 1 2 3 4
2. Kendimi iizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Kendimi kizgin hissederim 0 1 2 3 4
4. Zor uyurum 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagindan endise ederim 0 1 2 3 4
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BASKALARIYLA GECINMEM (...ileilgili | Hi¢bir | Hemen | Bazen | Sikhkla | Hemen
sorunlar) zaman | hemen hemen
hicbir her
Zaman Zzaman
1. Oteki ¢ocuklarla iyi gecinmede zorluklarim 0 1 2 3 4
oluyor
2. Oteki ¢ocuklar benimle arkadas olmak 0 1 2 3 4
istemiyor
3. Oteki ¢ocuklar benimle alay ediyor 0 1 2 3 4
4. Benim yasimdaki 6teki ¢ocuklarin yaptigi 0 1 2 3
seyleri yapamiyorum.
5. Oteki gocuklarla oynarken onlara ayak 0 1 2 3 4
uydurmak benim i¢in zor
OKUL (...ile ilgili sorunlar) Hicbir | Hemen | Bazen | Sikhikla | Hemen
zaman | hemen hemen
hicbir her
Zzaman Zaman
1. Smif i¢inde dikkatimi toplamakta giigliik 0 1 2 3 4
cekiyorum
2. Unuttugum seyler oluyor 1 2 3
3. Okul 6devlerimi veya gorevlerimi 0 I 2 3
yetistirmekte giicliik cekiyorum
4. Kendimi iyi hissetmedigim icin okula] O 1 2 3 4
gidemiyorum
5. Doktora veya hastaneye gitmek zorunda 0 1 2 3 4

kaldigim i¢in okula gidemiyorum.

68




COCUKLAR i¢in ANABABA RAPORU (8-12 yas)

ACIKLAMALAR

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksiniz. Liitfen,
bunlarin her birinin gecen BIR ay i¢inde ¢ocugunuz icin ne 6lciide sorun oldugunu, su

rakamlari daire i¢ine alarak belirtiniz:
Hicbir zaman sorun olmuyorsa 0’1

Hemen hemen hicbir zaman sorun olmuyorsa 1’i

Bazen sorun oluyorsa 2’yi
Sikhikla sorun oluyorsa 3’

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4’1 isaretleyin

Yanitlarin dogrusu veya yanlisi yoktur.

Eger sorulardan birini anlamazsaniz, liitfen yardim isteyin.

Gectigimiz BIR ay icinde, cocugunuzun asagidakilerle ilgili ne kadar sorunu oldu?

BEDENSEL iSLEVSELLIK (...ile ilgili sorunlar)| Hi¢bir | Hemen | Bazen |Sikhikla | Hemen
zaman | hemen hemen
hi¢bir her
1. 100 metreden fazla yiiriime 0 1 2 3 4
2. Kosma 0 1 2 3 4
3. Spor faaliyetine veya egzersize katilma 0 1 2 3 4
4. Agir seyler kaldirma 0 1 2 3 4
5. Kendi bagina banyo veya dus yapma 0 1 2 3 4
6. Evde gilindelik isleri yapma 0 1 2 3 4
7. Agrilariin olmasi 0 1 2 3 4
8. Enerjisinin diisiik olmas1 0 1 2 3 4
DUYGUSAL ISLEVSELLIK (...ile ilgili Higbir | Hemen |Bazen |[Sikhikla | Hemen
sorunlar) zaman | hemen hemen
hi¢bir her
1. Korku hissetme 0 1 2 3 4
2. Uziintii hissetme 0 1 2 3 4
3. Kizginlik hissetme 0 1 2 3 4
4. Uyumada giicliik cekme 0 1 2 3 4
5. Ona ne olacagindan endiselenme 0 1 2 3 4
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TOPLUMSAL iSLEVSELLIK (...ile ilgili Hicbir |Hemen [ Bazen |Sikhikla |Hemen

sorunlar) zaman | hemen hemen
hi¢bir her

1. Oteki gocuklarla iyi gecinme 0 1 2 3 4

2. Oteki cocuklarm onunla arkadas olmak 0 1 2 3 4

istememesi

3. Diger ¢ocuklar tarafindan alaya alinma 0 1 2 3

4. Kendi yasindaki diger ¢ocuklarin yapabildigi 0 1 2 3 4

seyleri yapamama

5. Diger cocuklarla oynarken onlara ayak uydurma 0 1 2 3 4

OKULDAKI ISLEVSELLIK (...ile ilgili Hig¢bir [Hemen |Bazen [Sikhikla |Hemen

sorunlar) zaman | hemen hemen
hi¢bir her

1. Sinif i¢inde dikkatini verme 0 1 2 3 4

2. Bir seyleri unutma 0 1 2 3 4

3. Okul 6devlerini yetistirme 0 1 2 3 4

4. Kendini iyi hissetmeme nedeniyle okula 0 1 2 3 4

gidememe

5. Doktora ya da hastaneye gitme nedeniyle okula 0 1 2 3 4

gidememe
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Calismanin adi: Cocukluk yas grubunda karaciger nakli yapilan olgularin yasam
kalitesinin degerlendirilmesi.

PedsQL™
Pediatrik Yasam Kalitesi Soru Formu
Version 4.0 - Turkish
ERGEN RAPORU (13-18 yas)

ACIKLAMALAR

Bir sonraki sayfada senin icin sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksin. Liitfen,
bunlarin her birinin gecen BIR ay icinde senin i¢in ne 6l¢iide sorun oldugunu, su
rakamlardan birini daire i¢ine alarak bize soyle:

Hicbir zaman sorun olmuyorsa 0’1

Hemen hemen hic¢bir zaman sorun olmuyorsa 1’

Bazen sorun oluyorsa 2’yi

Siklikla sorun oluyorsa 3’1,

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4’1 daire igine al
Yanitlarin dogrusu veya yanlis1 yoktur.
Eger sorulardan birini anlamazsan, liitfen yardim iste.

Gegtigimiz BIR ay icinde, asagidakiler, senin icin ne kadar sorun oldu?

= S =
= c
= 5]
E | ¢ £ £ g
s )
N c N s c £
U I~ T 0 I = |28
SAGLIGIM VE FAALIYETLERIM (...ileilgili | S £ 5 S = =
o o= < =~ L o
sorunlar) == I = oM & Ic
1. Benim i¢in bir 100 metreden fazla yiliriimek| O 1 2 3 4
zordur
2. Benim i¢in kogmak zordur 0 1 2 3
3. Benim i¢in spor veya egzersiz yapmak zordur 0 1 2 3
4. Benim i¢in agir bir sey kaldirmak zordur 0 1 2 3
5. Benim i¢in kendi basima banyo veya dus yapmak 0 1 2 3
zordur
6. Benim i¢in giindelik ev islerine yardim etmek 0 1 2 3
zordur
7. Agrilarim olur 0 1 2 3
8. Enerjim yetersizdir 0 1 2 3
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DUYGULARIM (...ile ilgili sorunlar)

Hemen hemen

hi¢cbir zaman

Hemen hemen
her zaman

1. Korkarim

2. Kendimi {izgiin hissederim

3. Kendimi kizgin hissederim

4. Zor uyurum

5. Bana ne olacagindan endise ederim

© | © | ©| 9| 9| Hicbhir zaman

RlRr|Rr| PR~

NN IDNIDNDDN Bazen

wW|w|w| w| w §khkla

N NS

BASKALARIYLA GECINMEM (...ile ilgili
sorunlar)

Hicbir zaman

Hemen hemen

hicbir zaman

Bazen

Sikhikla

Hemen hemen
her zaman

1. Oteki ergenlerle iyi gecinmede zorluklarim
oluyor

o

|

N

w

SN

2. Oteki ergenler benimle arkadas olmak
istemiyor

3. Oteki ergenler benimle alay ediyor

4. Benim yasimdaki 6teki ergenlerin yaptigi
seyleri yapamam

5. Benim i¢in yasitlarima ayak uydurmak zordur

OKUL (...ile ilgili sorunlar)

Hemen hemen

hicbir zaman

Hemen hemen
her zaman

1. Sinif i¢inde dikkatimi toplamakta giicliik cekerim

[EEY

o

2. Unuttugum seyler olur.

© | © | Hicbir zaman

NN | Bazen

w | @ Sikhkla

3. Okul 6devlerimi veya gorevlerimi yetistirmekte

giicliik ¢cekerim

o

4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemem

5. Doktora veya hastaneye gitmek zorunda kaldigim
icin okula gidemem
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Ek 3: Tez benzesim onay formu

COCUKLUK YAS GRUBUNDA KARACIGER NAKLI YAPILAN
OLGULARIN YASAM KALITESININ DEGERLENDIRILMESI

ORWINALLIK RAPORU

12 410 45 %8

BENZERLIK ENDEKSI  INTERNET YAYINLAR OGRENCI ODEVLERI
KAYNAKLARI

BIRINCIL KAYNAKLAR

docplayer.biz.tr
Py %

internet Kaynagi

H

www.msxlabs.org . T
internet Kaynagi Yo

[&2]

semaaydogdu.com . T
Internet Kaynagi Yo

2]

www.journalagent.com . T
internet Kaynagi Yo

=

5 www.selcuktipdergisi.org T
internet Kaynagi %

n acikerisim.pau.edu.tr:8080 " T
internet Kaynagi Yo

burkonturizm.com . T
internet Kaynagi Yo
www.guvenlitarim.gov.tr

n internet Kaynagi <O/OT
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WCSST.org

Internet Kaynagi

<%1

Iri]tc;inl;eKri;i:;.ikc.edu.tr:8080 Loy 1
Submitted to Thg Scientific & Technological <%1
cl)?;::gdr;cvzp Council of Turkey (TUBITAK)
OSgtrJeECrirg)igfd to Ege Universitesi <%1
OSgLrJe?Crir:ji:::?d to Akdeniz University G 1
|:ilgri:;eKrjini;;.dicle.edu.tr:8080 <o, 1
OSgtrJeEcrir:ji::Veid to Beykent Universitesi <9, 1
gy <1
e <51
OSgLrJet:Crlr:)lgsd to Istanbul Aydin University <%1
Submitted to Eastern Mediterranean University <%1

Ogrenci Odevi

74



shyk2018.mu.edu.tr

|nter)r:et Kaynagi <%1

TUMGOR, Gokhan. "Cholestasis and Pruritus: 2 1
Progressive Familial Intrahepatic Cholestasis?", °
Galenos Yayincilik, 2016.
Yayin
Submitted to Gaziantep Aniversitesi

Ogrenci Odevi ’ <(yo 1
Submitted to Ondokuz Mayis Universitesi

Ogrenci Odevi ¥ <(y0 1
Submitted to Saglik Bilimleri Universitesi

Ogrenci Odevi . <(y0 1

OCAK, Seda, YILDIRMAK, Zeynep Yildiz, <y 1
URGANCI, Nafiye and KILICASLAN, Onder. ¢
"Adolescents and Anemia", Sigli Etfal Hastanesi,
2017.
Yayin
koopkur.org.tr

|ntern<£:t)Kaynag| . <%1
www.scribd.com

Internet Kaynagi <%1
acikerisim.deu.edu.tr

Internet Kaynagi <%1
Submitted to Bilkent Universi

Ogrenci Odevi ty <°/0 1
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O'Sg';lrje?c?:')icg\?d to Karadeniz Teknik University <%1
Himeria <51
m\é\t/gyrggterapidergisi.hacettepe.edu.tr <%1
e - <51
|\:}\2/::]\(/?\{/ktaeyz;aag.med.ege.edu.tr <%1
el <91
e i <91
e <51
%l:at:c%igveid to Istanbul Medipol Aniversitesi <%1
;Lrjet:ggi::fd to Trakya University <%1
DEMIRKAYA, Metin, SEVINIR, Betill, <%1

DEMIRAL, Meliha and OZDEMIR, Ramazan.

"Kanserli gocuklarda kemoterapi ile iligkili
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gecikmis bulanti ve kusma", TUBITAK, 2011.

Yayin

AKPINAR, Selcuk, OZCAN, Kirsat, OZYURT, e 1
Gonca and DINSEVER, Cagla. "Otizm %
Spektrum Bozuklugu Tanisi Olan Cocuklarda
Terapotik At Binme Aktivitelerinin Yagsam
Kalitesi ve Motor Performans Uzerine Etkisi",

Hacettepe Universitesi, 2016.
Yayin
Submitted to Eskisehir Osmangazi Universit /

Ogrenci Odevi 4 Y <%
Submitted to Istanbul Universit 4

Ogrenci Odevi ¥ <%
Submitted to Mugla Universit .

Ogrenci Odevi - d <%

Alintilari gikart Kapat Eslesmeleri ¢ikar < 5 words

Bibliyografyay: Cikart Kapat
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Ek 4: Ozgecmis
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Adi soyadi : Dr. Senubar MAHMUDOVA
Dogum tarihi :07.11.1989

Yabana dil bilgisi : Rusca, Ingilizce

Gorev yeri : Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1
E-posta adresi : senubar89@gmail.com
Telefon : 05522441771

B. EGITIM BILGILERI
Mezun oldugu iiniversite : Azerbaycan Tip Universitesi
Mezuniyet tarihini 12012

Akademik unvan . Arastirma Gorevlisi
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Bugiine kadar ¢alistig1 kurum/kuruluslar :
-Akademik Zarifa Aliyeva adina Oftalmoloji Merkez

-Ege Universitesi Cocuk Hastanesi, Arastirma Gorevlisi, Halen
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