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OZET

Bu c¢alismada; kronik karaciger hastaligi olan c¢ocuklarin yasam
kalitelerini  belirlemek, saglam c¢ocuklar ile karsilastirmak ve yasam
kalitelerine etki eden faktorleri degerlendirmek amaglanmistir.

Kronik karaciger hastaliyi olan 101 hasta ve ebeveyninin, kontrol
grubu olarak 100 saglam cgocuk ve ebeveyninin saglikla iligkili yasam
kaliteleri deg@erlendirilmigtir. Calismanin basinda ilag¢siz izlemde olan 75
hastadan 31 tanesine izlemde ila¢ tedavisi baslanmis, tedavinin 6. ayinda
tekrar yasam kalitesi degerlendirilmistir. ilagsiz takibe devam edilen 39
hastaya saglikli yasam kurallari anlatilmig, 6 ay sonra tekrar yasam kalitesi
degerlendirilmigtir.

Hastalarin 48'i (%47.5) kiz, 53’0 (%52.5) erkek, yas ortalamasi 12.9
+ 3.9 yil (5-18 yil) idi. Hastalarin 51’inde (%50.5) viral-enfeksiy6z, 29'unda (%
28.7) metabolik, 9'unda (%8.9) fibrokistik, 7’sinde (%6.9) kriptojenik, 5’inde
(%4.9) otoimmun karaciger hastaligi mevcuttu. Hastalarin 90’1 sirozsuz, 7’si
Child A, 4’4 Child B tipi sirozlu hastalardi. Ortalama yasam kalitesi Olgek
toplam puani hastalarda 38.61£18.9, ebeveynlerinde 35.4+14.2; saglam
cocuklarda 55.4+14.3, ebeveynlerinde 54.0£16.9, izlemde ila¢g baslanan
hastalarda tedavinin basinda 33.6+8.9, tedavinin 6. ayinda 35.8+13.4; ilagsiz
takibe devam edilen hastalarda Dbilgilendirme Oncesi 38.6+18.9,
bilgilendirmeden 6 ay sonra 38.0+18.1, sirozsuz hastalarda 38.8+ 10.2 , Child
A sirozda 27.8+10.8, Child B sirozda 25.6+10.4 saptanmistir.

Sonu¢ olarak; kronik karaciger hastaligi olan ¢ocuk hastalarin ve
ebeveynlerinin; saglam ¢ocuk ve ebeveynlerine gore saglikla iligkili yagsam
kalitelerini dusuk algiladiklari saptanmistir. Kronik karaciger hastaliklarinin 10
yas ve uzerinde Ozellikle psikososyal sagligi daha fazla etkiledigi , sirozlu

hastalarda sirozun siddeti ile orantili olarak yasam kalitesinin daha dusik
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algilandigi; ilag tedavisinin tedavinin 6. ayindan sonra yasam kalitesini

iyilestirdigi gozlenmistir.

Anahtar kelimeler: Cocuk, kronik karaciger hastaligi, ¢ocuklar icin

yasam kalitesi dl¢egi.
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SUMMARY

Effect of Chronic Liver Disease on Life Quality in Children

The aims of this study are evaluating the life quality of patients with
chronic liver disease (CLD), determining factors influencing their life quality
and comparing them with healthy children.

We have evaluated health related life quality of 101 pediatric chronic
liver patient and 100 healthy children both including their parents. 31 of 75
patients who were in outpatient care without any treatment at the beginning
of the study started medical therapy, 39 patients have been followed up with
oral health advice. Their life quality was evaluated after six months.

The study group consisted of 48 female (47,5 %) and 53 male
patients (52,5 %). Mean age was 12,9 + 3,9 years. 51 of the patients (50,5
%) had viral infectious, 29 (28,7 %) had metabolic, 9 (8,9%) had fibrocystic, 7
(6,9%) had cryptogenic, 5 (4,9%) had autoimmune liver disease. 90 of the
patients were non cirrhotic. 7 were Child A and 4 were Child B type cirrhotic
patients. Mean life quality total score of CLD patients and their parents were
38,6+18,9 and 35,4+14,2 consecutively. Mean life quality total score of
healthy children and their parents were 55,4+14,3 and 54,0+16,9
consecutively. Mean life quality total score of CLD patients who started
medication within the study was 33,6+8,9 at the beginning. After 6 months of
therapy mean life quality total score was 38,0£10,8. Mean life quality total
score of CLD patients who were followed up with only health advice was
38,6+18,9 at the beginning. After six months it was 38,8+10,2 among non
cirrhotic patients, 27,8+10,8 among Child grade A patients and 25,6+10,4
among Child Grade B patients.

As a result of this study; in comparison to healthy children and their
parents, children with CLD and their families perceive their health related life

quality. CLD influence psychosocial health of patients especially over 10
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years of age. The quality of life decreases with the existence and progression

of cirrhosis. Drug therapy of six months rehabilitates the quality of life.

Key words: Children, chronic liver disease, life quality measure for

children.



GIRiS

Kronik karaciger hastaligi basta viral hepatitler olmak Uzere cesitli
etmenlerin yol actigi parankim hasari, fibrozis ve nodul olusumu ile birlikte,
lobuler ve vaskuler yapinin bozulmasi ile karakterize, dontusumsiz yaygin bir
kronik hastaliktir. Kronik hepatit karacigerdeki inflamasyon ve nekrozun 6
aydan uzun surdigu klinik durumlara verilen genel bir isimdir. Portal
hipertansiyon genellikle portal kan akiminin, akim seyri boyunca herhangi bir
yerde obstriksiyonuna ugramasini takiben gelisir. Siroz sinizoidal duzeyde
tikanikliga yol acarak portal hipertansiyon olusturan nedenlerden biridir (1).

Mortalite ve morbiditesi olduk¢a yUksek olan bir hastalik olarak
karaciger sirozu olgularinin etyolojisi incelendiginde, ulkemizde ilk sirada
hepatit B viris (HBV) ve hepatit C virisi (HCV) enfeksiyonlarinin geldigi
gorulmektedir (1). Klinik olarak tani konan ve tedavi edilen karaciger
hastalarinin 6tesinde buyUk bir grubun taninmadigi kabul edilmektedir.
Dunyada yaklasik 400 milyon hepatit B hastasi oldugu tahmin edilmektedir
(2-3). Hepatit C virus infeksiyonu hepatit B infeksiyonuna nazaran ¢ok daha
yuksek oranda kroniklesmektedir ve Ulkemizde kronik karaciger
hastaliklarinin etyolojisinde 6nemli bir yere sahiptir. HCV infeksiyonu HBV
infeksiyonu kadar yaygin degildir. Ulkemizdeki HCV prevalansi % 0.3-1.8
arasinda olup yaklasik 600 bin insanimizi ilgilendirmektedir (2-3). Dunyada
yaklasik 300 milyon kiside HCV infeksiyonu oldugu tahmin edilmektedir (3).

Gegen yuzyllin sonlarina kadar sadece semptomatik oldugunda
tedavi edilen kronik karaciger hastaliklarinin seyri, transplantasyonun
yanisira interferon ve nukleozid analoglarinin kullaniimaya baglamasi ile
olumlu olarak etkilenmigtir (4-5).

Yapilan bir cok calismada imminmodulatér ve antivirallerin,
nekrozun yani sira evre |-V fibrozisi de iyilestirdigi belirtiimektedir (6).

Gastrointestinal ve hepatik hastaligi olan c¢ocuklarin tedavisindeki
gelismeler yasam surelerinde artisa neden olmustur. Bunun sonucunda daha

¢cok sayida cocuk uzun dénem kronik hastaligin sikintilari ile yagamakta ve



eriskin yasa ulasmaktadir. Bu nedenle kronik karaciger hastaligi olan
gocuklarin erigkin yasa gecgebilmesi igin yasam kalitesinin degerlendiriimesi
gerekmektedir. Hastalar ve aileleri icin yagam kalitesi; sagkalim kadar 6nemli
hale gelmistir (7).

Son yirmi yilda, kronik hastaliklarin hastalarin sagligi ve toplum
Uzerindeki  etkisini  deQerlendirmede  biyomedikal, psikolojik  ve
sosyoekonomik parametrelerin énemi giderek artmistir. Blylume, egzersiz
kapasitesi, okula devamlilik, okul performansi, fonksiyonel gelisim gibi diger
faktorler kronik karaciger hastaligi olan c¢ocuklarda saglikla iligkili hayat
kalitesini degerlendirmek igin gereklidir (8).

Yasam kalitesini saptamak icin ¢ok cesitli dlcekler mevcuttur. Varni
ve ark. (9) tarafindan 1999 yilinda Pediatric Quality of Life Inventory 4.0
(PedsQL 4.0) bu amagla gelistiriimigtir.

a) Karacigerin Mikroskobik Anatomisi

Karaciger parankimini olusturan hepatositler, biri digerinin Gzerinde
olacak sekilde kordonlar yaparak portal mesafeden merkezdeki santral vene
dogru uzanir. Bu kordonlarin (Remarck kordonlari) arasindaki mesafe
sintzoid olarak adlandirilir, burada portal alanlardan santral vene kan akimi
mevcuttur. Sinuzoidler fenestrali bir bazal membrana oturmus endotelyal
hicreler ile cevrilidir. Endotel hucreleri ile hepatositler arasinda ancak
ultrastriktlrel diuzeyde goérulebilen disse mesafesi bulunur. Bu mesafede,
fenestrali bazal membrandan suzilen plazma, 6zellikle tip | ve tip IV olmak
Uzere kollajenler, fibronektin ve proteoglikanlar bulunur. Disse mesafesindeki
kollajen fibriller hepatositlere destek olan retikllin catiyr olusturur. Eger
retikller ¢gati bozulur ise hepatosit hasarinin iyilesmesi fibroz ile sonuglanir bu
da karaciger i¢i kan dolagimini etkileyerek vaskuller ¢atinin bozulmasina,
sonug olarak da siroza yol agmaktadir. Hepatik asinis modeli hepatositleri,
bol oksijenli kandan yararlanma derecelerine gore U¢ alanda gruplar: En iyi
kanlanan periportal kisim ‘alan 1°, en az kanlanan perivenuler kisim ‘alan 3’

olarak adlandirilir. iskemik olaylardan en cok 3. alandaki hepatositlerin



etkilenmeleri bu modelle kolayca aciklanabilmektedir. Safra akimi, kabaca,
kan akiminin tersi yolu izleyerek (alan 3’'ten alan 1’e dogru) karaciger
parankimini portal alanlardan terk eder. Sintzoidal hucreler kavramiyla
endotel hucreleri, perisintzoidal hucreler, Kupffer hicreleri ve Pit hicreleri
(karaciger ile iligkili lenfositler) vurgulanir. Perisinizoidal hucreler (hepatik
stellate hicreler, yag depolayan hucreler, ito hucreleri) disse araliginda yer
alan A vitamininden son derece zengin hucreler olup normal ve hasarli

karacigerde ekstrasellller matriksin baglica kaynagidir (10-13).

b) Siroz

Cocuklarda kronik karaciger hastaliklarinin ¢ogu siroz ve /veya
kolestaz ile sonuclanir. Siroz rejeneratif nodul formasyonu ve yaygin hepatik
fibroz ile olugan kronik diffiz bir karaciger hastaligidir. Kolestazda hidrofobik
safra salgisi birikerek toksik hepatite yol agar. Bu durum sirozun nedeni ya
da sonucu olabilir (12). Karaciger dokusu hasar karsisinda apoptozis, hicre
nekrozu ve fibrogenezis gibi dinamik olaylarla yanit verir.

Hepatosit hasari mitokondri polarizasyonu, sitokrom c¢ salinimi,
cekirdek yikimi, inflamasyon olmadan apoptotik cisimlerin salinimi gibi bir dizi
olay! igeren apoptozise yol agar. Hlicre nekrozu, mitokondri depolarizasyonu,
ATP yikimi, hucre lizisi ile meydana gelir. Hepatosit hasarina hulcresel
cevapta oksidan stres, sitokin cevabi ve buyume faktorleri yer alir. Bu kaskad
fibrogenik aktivasyona yola acar. Sonugta dokularda extraselller matrixte
skar gelisimi ve hasar meydana gelir. Hepatik fibrozisin gelisiminin
merkezinde extraselller matriksi salgilayan hucrelerde (6zellikle hepatik
stellate hlcreleri ) asiri aktivasyon yer alir. Fibrotik ve rejeneratif noduller
siroza yol agar, karacigerde vaskuler anastomozlar gelisir; sonugta
hemodinamik bozukluk, potosistemik santlar ve portal kan akiminda direng
ortaya ¢ikar. Bu durum portal hipertansiyonun en énemli nedenidir. Portal
hipertansiyon sirozdaki diffiz patoloji Uzerine eklenerek primer hastaligin
durumunu karmasiklastirir. Sirozda en ciddi klinik bulgular hepatik fonksiyon

bozuklugu ve portal hipertansiyona bagl gelisir (12-14).



c) Hepatik Fibrogenez

Birgok kronik karaciger hastaliginin son evresinde progresif karaciger
fibrozisi meydana gelir. Kronik karaciger hastaligi ile ilgili hayvan calismalari,
gocuk ve erigkin karacigerin patolojik incelemelerinde fibrozisin farkli
mekanizmalarla parankimal hasar olusturdugu gérilmustir. Ornegin viral
hepatitlerde fibrozis periportal alandan baslar. Toksik, metabolik hasara badl
fibroziste sentrilobuler bdlgede daha belirgin fibrozis vardir. Konjenital
hepatik fibrozis ve biliyer atrezinin embriyonel formlarinda intrahepatik en
kuguk safra yollari etkilenir, duktal plate’de daha belirgin fibrozis vardir
(15-16).

Hepatik fibrozis sirasinda fibriler extraselller matriksin yapimindan
farkli hucreler sorumludur. Hepatik stellate hlcreleri fibrogenezde en énemli
fonksiyona sahip hucrelerdir, karaciger hasarini lobule sinirlandirir. Olay
portal sistemde olustugunda portal myofibroblastlar ve fibroblastlar hasari
portal sistem proksimaline sinirlayan en dnemli hicrelerdir (16).

ExtraselUler matriksi Ureten hlcreler hasarli doku bdlgesine toplanir
ve farkli mekanizmalarla aktive olur. Bu mekanizmalar sonucu:

J Doku tamir mekanizmalarinin kronik aktivasyonu ile remodeling
ve rejenerasyon olusur.

. Oksidatif stres, reaktif ara Grtunler ve reaktif aldehitlerle fibriler
extraseluler matriks olugur. Bu durum toksik/metabolik karaciger hastaliginda
daha belirgindir.

. Karaciger hasarinda extraselller matriks sentezleyen hucre
sayisinda artis olur, bu da epitelyal ve mezengimal hicreler arasindaki denge
bozulmasi, progresif fibrozis gelisimine neden olur. Tipik olarak kolanjiosit
hasari ve apoptozisinde goraltr (16).

J Fibrogenez spesifik lenfosit alt gruplarini stimile eder (16).

. Kolestatik karaciger hastaliklarinda hepatosit hasari hidrofobik
safra asiti birikimine neden olur, bu da onkotik basing artisi sonucu nekrozis

ve apoptozise yol agar (17).



o Sonucta safra kanali epiteli, hepatositlerde apoptozis
disregulasyonu olur ve kronik karaciger hastaliklari meydana gelir (17).

Fibrogenezisin  molekiler mekanizmalarinda  aydinlatiimamig
durumlar vardir. in vitro galismalar biyiime faktorleri, sitokinler, hiicre icinde
eriyebilen faktorler ve onlarin hicre igi etkileri Uzerinde devam etmektedir.

Sonugcta karaciger fibrozisi iki yonlu bir suregtir, laboratuvardan elde
edilen veriler ve klinik calismalarla fibrozis ve sirozda geri donisim

olabilecegi gosterilmistir (16).

d) Portal Hipertansiyon

Portal hipertansiyon kronik karaciger hastaliklarinin 6lumcul
komplikasyonlarindan sorumlu olup spesifik yaklasimlar gerektirir. Ozefagus
varis kanamasi, renal disfonksiyon, hepatik ensefalopati, asit ve nutrisyonel
bozukluga yol agar. Portal hipertansiyonda splenomegali ve hipersplenizm
morbidite ve mortalite Uzerine etkisizdir. Pansitopeni dalaktaki sekestrasyona
baghdir fakat kan hlcreleri sayica az olsa bile fonksiyoneldir (18).

Genel olarak portal hipertansiyon portal kan akiminda ve direncteki
artisa baglidir. Portal ven-vena kava arasindaki basing gradienti 10-12
mmHg basincin Uzerine ¢iktiginda gorulir. Portal hipertansiyonun etkileri
primer olarak portal ven basincindaki artisin dekompanse olmasi ve
portosistemik kollateraller gelisimine baghdir. Portal basinci korumadaki
fizyolojik temeller Ohm yasasi ile belirlenmistir. Portal basing; kan akimi ve
rezistansi arasindaki orantili degisime baghdir. Siroz baglangicinda
intrahepatik direngte artis vardir, daha sonra splenik kan akiminda artis olur.
Bu durum hiperdinamik dolasima yol acgar, kardiak debi artar, splenik
arteriolar tonus azalir, portal sisteme kan girisi artar. intravaskuler voliimdeki
degisiklikler hiperdinamik dolagimin fizyopatolojisinde énemli rol oynar. Bu
gOzlemler portal hipertansiyonun farmakolojik tedavisi i¢in yeni klinik ve
deneysel calismalar yapilmasina yol agmistir (18-19).

Cocuklarda portal hipertansiyonun fizyopatolojisini tam

aydinlatabilmek icin portal sistem anatomisini ve gelisimini iyi bilmek gerekir.



Portal kapiller damarlar dalak ve hepatik sintzoidlerdeki mezenter
damarlardan kaynak alir. Superior mezenterik kapiller ve splenik ven kapiller
portal ven ile birlesir. Portal ven dalak hilusunda iki ana dala ayrilarak
karacigerin sag ve sol lobuna gider, daha sonra klguk dallara ayrilir ve portal
sistemin limiting plate’ini olusturur. Fetal hayatta duktus venozus umblikal
ven ve inferior vena kava ile iligkilidir. Bu durum bazi hastalarda postnatal
donemde de devam eder. Bilier atrezili hastalarin bazilarinda duktus venozus
yoklugu , inferior vena kava ile arasindaki iligki bozuklugu veya azygos
sistem olusumunun yarim kalmasi gibi patolojiler saptanmigtir. Kismi
oksijenlenmis portal ven kani oksijenlenmis hepatik arter kani ile birlesir bu
da karacigeri kronik hipoksiden korur. Hepatik arter ve portal kan akiminin iyi
regulasyonu trombozu engelleyen en 6nemli faktérdir. Portal hipertansiyon
kronik karaciger hastalarinda prehepatik ya da intrahepatik direng ile
gelisebilir. intrahepatik direng presiniizoidal, sinlizoidal, ve postsiniizoidal
nedenlerle gelisebilir (19).

Portal hipertansiyonun yol ac¢tigi en 6énemli patoloji portal vendz
sistemden dolagsima Kkollateraller gelismesidir. Portal sistem sistemik
dolasimda mide Ust kismi, 6zefagus, rektum, falciform ligament, umblikal

ven, sol renal ven, vena kava inferior ile iligkilidir(19).

e) Kronik Karaciger Hastaligi Nedenleri

Cocuklarda hepatik hasar ve siroza yol agan ¢ok cesitli hastaliklar
vardir. Kolestatik hastaliklar (bilier sistem hastaliklari), enfeksiyonlar,
toksinler, metabolik hastaliklar, vaskuller, nutrisyonel hastaliklarda hepatik
hasar gelisir. Siroza gidis paterni oldukc¢a degiskendir (20).

Neonatal extrahepatik bilier atrezi gibi bazi hastaliklarda hepatik
fibroz gelisimi hizhdir, 8-16 haftada siroz, 24 haftada karaciger yetmezligi
gelisir. Kistik fibroziste hepatik hasar fokal bilier siroz ile iligkilidir ve
kompanse edilebilir dizeydedir. Bu hastalar yillarca normal karaciger

fonksiyonu ile vyasarlar; genellikle yasamin ikinci dekadinda portal



hipertansiyon bulgulari ortaya ¢ikar. Kronik karaciger hastaliginda genetigin
progresyon uzerine etkisi hala arastirma konusudur (21).

Hepatik stellate hiicre aktivasyonu ve tip 1 kollajen sentezindeki artis
hem bilier atrezide, hem de fokal bilier sirozda etkilidir (22).

TGFB1 bilier atrezide hasarlanmis hepatositlerden ve safra yolu
epitelinden salgilanmaktadir. Kistik fibrozise bagli kronik karaciger
hastaliginda ise baskin olarak safra yolu epitelinden sentezlenir (20).

Cocuklarda kronik karaciger hastaligi etyolojisi

A- Kanitlanmig Nedenler

1- Hepatik Nedenler
Viral hepatitler(B,C,D)

Neonatal hepatit

Otoimmun hepatit

ilac ve toksinler

2- Bilier Nedenler

- Extrahepatik bilier atrezi

- Koledok kisti, timoru

- Alagille sendromu

- Familyal intrahepatik kolestaz

- Sklerozan kolanjit

- Histiositozis X

- Graft versus host hastaligi

3- Genetik-Metabolik Nedenler

- Karbonhidrat metabolizma bozuklugu (Galaktozemi, Fruktozemi,
Glukojen depo hastaligi tip 3 ve 4)

- Lipid metabolizma bozuklugu (Gaucher hastaligi, Nieman Pick
Hastaligi, Faty acit B oxidation defekti)

- Aminoasit metabolizma bozuklugu (Tirozinemi, Ure siklus defekti)

Metal depo hastaligi (Neonatal Hemokromatozis, Wilson hastaligi)

Peroksizomal hastaliklar (Zellweger sendromu)

Mitokondrial hastaliklar

Solunum zincir defektleri



- Kistik fibrozis
- Fibrokistik hastalik

4- Vaskiiler Nedenler

Hepatik Ven Trombozu
Budd Chiari Hastalgi

Venookluzif Hastalik

- Kardiak nedenler

B- Kanitlanmamig Nedenler
1-  Viral hepatit G

2-  Sistozomiazis

3- Malnutrisyon

4-  Obezite

5- Diabetes Mellitus

C- Nedeni Bilinmeyenler

1-  Kriptojenik (idyopatik)

2

Indian tipi gocukluk sirozu

f) Kronik Karaciger Hastaligi Klinik Bulgular

Kompanse karaciger hastaliginda hi¢bir bulgu ya da belirti
olmayabilir. Karaciger hastaiginin ilk bulgusu tesadifen saptanan
hepatosplenomegali, ya da ylkselmis transaminazlar olabilir. Sirozda
karaciger genellikle ktuguktur ve ele gelmez, fakat bu kural degildir. Karaciger
noduler ve sert olabilir genellikle sag lobda kigulme olur, dalak blayuk olabilir
(23-24). Spider anjiom ve palmar eritem gibi deri bulgulari karaciger hastaligi
konusunda ipucu verir.Spider anjiom 5 yasin altindaki saglam ¢ocuklarda da
gorllebilir ve karaciger hastaligi igin patognomonik degildir, ancak 5-6
taneden fazla spider anjiom patolojiktir. Bir santral arteriol ve etrafinda 2-
5mm c¢apli birka¢ adet damarin bir araya gelmesi ile olugur (24).

Diger deri bulgulari kolay morarma, yuzde ve sirtta telenjiektaziler,
Ozellikle kol ve kalgada beyaz noktalardir. Bu lezyonlar incelendiginde spider

anjiom baslangici oldugu goérultr. Hastalar tekrarlayan burun kanamalari ile



gelebilir, bu durum burunda kiesselbach alanindaki telenjiektazilerden
kaynaklanir. Karaciger sentez fonksiyonu bozuklugana bagli spontan
kanamalar olabilir (23-25).

Wilson hastaliginda hemolitik anemi, hafif ensefalopati, karakter
degisiklikleri, hafiza kaybi, okul basarisinda azalma, g6z muayenesinde
kayser fleischer halkasi gorulebilir (24).

Kolestatik karaciger hastaligi olan ¢ocuklarda uzamis sarilik, kasinti,
akolik gaita, koyu renkli idrar gorulebilir, karaciger genellikle bUyuktar,
malnutrisyon, yagda ¢ozinen vitamin eksikligi 6n plana c¢ikar (24). Kasik
tirnak genellikle bilier siroz, malnutrisyonda gorulur.Dekompanse kronik
karaciger hastaliginda portal hipertansiyon bulgulari ortaya ¢ikar; asit, 6dem,

koagulopati, gastrointestinal kanama, malnutrisyon gorulebilir (24-25).

g) Tani ve Laboratuar Bulgulari

Kronik karaciger hastaligi tanisi icin genis bir klinik, radyolojik,
laboratuar ve radyolojik inceleme gerekir. Kronik karaciger hastaligi aktif ya
da inaktif olabilir. Aktivite; hlcre nekrozu, apoptozis ve inflamasyonun
biyokimyasal ve histolojik varhidi ya da yokluguna, karaciger yetmezliginin
kompanse yada dekompanse olmasina baglidir. Buna karar verebilmek igin
karaciger yetmezliginin klinik ve labaratuar bulgularina bakmak gerekir.
Genel olarak morfolojik ve histolojik siniflama klinik uygulamalarda
yararsizdir, ancak bazi bulgular etyolojiyi agiklamada yararli olabilir. Ornegin
bilier hastaliklar, hepatik vendz akim tikanikligi, kahtimsal yada enfeksiy6z
durumlar gosterilebilir. Siroza ilerleyen hastaliklari etyolojiye gore siniflamak
gerekir; ¢lnku etyolojiye gore tani , tedavi, prognoz ve genetik danisma
acisindan bir ¢gergeve ortaya konabilir .

Kronik karaciger hastaliklarinda etyolojiyi ve karaciger yetmezligi

acisindan asagidaki tetkiklerin yapilmasi gerekmektedir:



Genel Tetkikler

. Bilirubin, aminotransferaz, GGT, ALP, albumin, kolesterol, Ure,
kreatinin, amonyak, o-Fetoprotein, tam kan sayimi, sedimentasyon,
PT,INR,APTT, EKG, EEG

. Akciger grafisi, hepatobilier ve renal ultrason, Ust
gastrointestinal endoskopi

Spesifik Tetkikler

. Karaciger biyopsisi

. Operatif kolanjiogram

. ERCP

J Hepatobilier sintigrafi

. Kolonoskopi

o Hepatik viral seroloji (TORCH, hepatitis B, C, EBV)

e  Otoantikorlar, immunglobdlinler

. Karacigerde bakir ve demir birikimi

Metabolik Tetkikler

. idrarda rediiktan madde, amino asit, organik asit, protoporfirin

. Kan sekeri, laktat, piruvat, Urat

. Serum amino asit, bakir, seruloplasmin, a1-antitripsin, demir

. Ferritin, safra asiti

. Serum agilkarnitin profil, CPK

J Kistik fibrozis mutasyon analizi

. Kas biyopsisi, Karaciger fibroblastlarinda spesifik enzim tayini

Vaskiiler Tetkikler

o Hepatik ven6z akim dopler US

J Angiografi

J inferior venakavografi

. Antitrombin 11l protein C, protein S

Hastanin hikayesi ve fizik muayene bulgulari yaninda laboratuar

testlerinden faydalanilir. Hemogramda gizli veya asikar kanamalara bagli
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olarak anemi, portal HT sonucu olusan hipersplenizm nedeni ile I6kopeni,
trombositopeni ayrica protrombin zamaninda uzama (PT) ve aktivitesinde
azalma saptanabilir. Faktor V tayini hepatoselller hasarin agir oldugu
(fulminan karaciger yetersizliginde) prognostik degeri oldukga yuksek bir
testtir. Hastaligin evresine ve etyolojisine gore biyokimyasal parametreler
degisiklikler gosterir. Bilirubinler, ALT, AST, ALP, GGT normal veya yuksek
olabilir. Albumin azalmistir, karaciger disi retikiloendotelyal sistemde yapilan
gamaglobulinler artmistir. Normalde yaklasik 1 olan albumin/globulin orani
ters doner. Protein elektroforezinde de genis tabanli poliklonal gamapati
ornegi izlenir. Serum bakir, seruloplazmin, ferritin, viral hepatit isaretleyicileri,
otoantikorlar gibi etyolojiye yonelik c¢esitli serolojik ve immunolojik
arastirmalar ayrica yapilabilir. IgG artigi kronik aktif hepatit ve kriptojenik
siroz icin, IgM artigi primer bilier siroz igin tipiktir (26).

USG; Her yerde uygulanabilen ucuz ve noninvaziv bir tetkik olmasi
nedeni ile ilk tercihtir. Sonografik olarak karaciger konturlarinda dizensizlik,
sag ve sol lob oraninda sol lob lehine bozulma, sol lob agisinda kuntlesme,
kaudat lob hipertrofisi, parankim ekosunda kabalagsma ve heterojenite, portal
venoz sistemde genigleme, splenomegali ve asit gorulur. Yagli degisimler,
demir birikimine bagl artmig dansite, ve 1 cm’den buyuk olusumlari gérmek
mumkuandur. Bilgisayarlh Tomografi ve MR; USG ‘ye goére daha ileri
yontemler olup ancak USG’de saptanamayan patoloji ve lezyonlari
degerlendirmek icin tercih edilmelidir.

Histopatolojik Tani: Karaciger biopsisi en 6nemi tani metodudur.
PerkGtan yapilabilecegi gibi transvendéz ve laparoskopi esliginde de
yapilabilir. Alinan doku Omekleri histokimyasal yontemle ve 06zel boyalar
kullanilarak incelenir. Mutlak kontrendikasyonu yoktur. Ancak asitli vakalar ile
hemorajik diyatezi olanlarda 6nlem almak ve dikkatli olmak gerekir. Yorumu

tecrubeli kisilerce yapilmalidir .
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h) Patogenez

Normal karacigerde ekstrasellller matriks (ESM) baslica kollajenden
ve ayrica elastin, fibronektin, laminin, entaktin, tenaskin, undulin,
proteoglikanlar ve hyaluronik asitten olusur. Hepatik fibroz, “skar’ halindeki
ESM’nin akut veya kronik karaciger hasari sonrasinda interstisiyal birikimini
temsil etmektedir. Progresif fibrozun son asamasi olan siroz, septum
formasyonu ve hepatositlerin ¢evresel nodullerinin halkalar ile karakterize
geri donugsuz bir lezyonudur(27).

Normal karacider homeostazinin bozulmasi, ardindan serbest
radikallerin, interselller sabitlerin veya sitokinler ile sinyalci molekullerin
salinimi hepatik hasar ardindan nekroz ile sonuglanmaktadir. Stellate hicre
aktivasyonuna oncu olan oksidan stres aracilikli nekroz, aralarinda
hemokromatoz, alkolik karaciger hastaligi, viral hepatitin oldugu cesitli
karaciger hastaliklarinin altinda yatan sebep olabilmektedir (27-28).

Her ne kadar nekrozun klasik bir inflamatuvar veya fibrojenik uyaran
oldugu dusunuliyorsa da yakin dénemdeki bulgular apoptozu, ya da
programli hucre oOlumund sorumlu tutmaktadir. Hepatositlerden salinan
apoptotik UrUnler, kultirdeki stellate hicreler (29) igin fibrojeniktir, normal
karacigerde inaktif bir sekilde A vitamini depolayan stellate hUcreler
aktivasyonla birlikte miyofibroblastlara doénusmekte, ayni zamanda T-
lenfositlerin intrahepatik apoptozuna katkida bulunmaktadir. Sintzal
endotelyal hicreler ise aktivasyonla birlikte ortama bir takim mediyatorler
salarak (VEGF,ICAM-I) (30-31) surece katkida bulunmaktadir. Stellate hicre
aktivasyonunu duzenleyen ¢6zunebilir buyime faktorlerine dair yelpaze,
daha 6nceden tanimlanmig olan anahtar proliferatif, fibrogenik ve kontraktil
uyarilarin  (aralarinda trombosit aracilikli  blyume faktéri (PDGF),
transforming blytume faktori B (TGFB) ve Endotelin-1 (ET-1) olacak sekilde
mevcut hepatik fibroz modellerine ana stimuluslar olarak kalmasina ragmen
genislemeye devam etmektedir (32). Fibroz suresince sitokinlerin sentez,
sekresyon ve aktivasyonlarini duzenleyen ileti yollar iyi bilinmektedir ve ¢ok

sayida terapodtik hedef saglamaktadir. Kesifleri sonucu giderek artan

12



sayllarda transkripsiyon faktorleri ve sinyal iletim yollari (33) stellate htcre
davranisini etkileyebilmekte ve bunlar arasinda peroksizomal proliferator
aktive reseptor a, B, ve y (PPAR) (34), retinoid reseptorler (35), NFkB (36),
Jun D (37), Kruppel benzeri faktér 6, Foxf1 (38) yer almaktadir. Benzer
sekilde, aralarinda reseptor tirozin kinazlar (39), kemokin reseptorleri ve
integrinlerin (40) de bulundugu hem genel hem de hucre tipine spesifik
membran reseptorleri ile sinyal iletim yollari da dizgin ve ayrintili bir sekilde

karakterize edilmistir.

1) Patoloji

Sirozun karakteristik bulgusu, artmis olan bag dokusu sonucu
karacigerin  makroskopik  goérundsunun, histopatolojik  yapisinin  ve
dolagsiminin  bozulmasidir. Neticede normal parankimal vyapi fibroz
septumlarla gevrili noduler yapiya donugir ve hepatosit dizileri bu noduller
icinde adaciklar seklinde kalir. Erken donemde yaglanma, iltihabi ekslda ve
ddem nedeni ile karaciger biylyebilmekte ve agirhgi artabilmektedir . ileri
dénemde karacigerin buzusmesi ile karaciger hem agirlik hem boyut olarak
kUgulmektedir. Ara safhalarda ise daha ¢ok sag lob kugulurken, sol ve kaudat
lob buyuk kalabilir ve karaciger ylzeyi noduller nedeni ile grantler, dizensiz
bir sekil alir (42).

Morfolojik olarak 3 grupta incelenmektedir;

Makronodiiler siroz: Degisik ¢aptaki nodul ve septalarla karakterize
olup bazi nodullerin ¢api 5 cm’ye ulasabilir. Septumlar genellikle kalindir.
Postnekrotik siroz (kronik viral hepatitlere bagli) bu gruba girmektedir.
2cm’den daha buyuk noduller sirotik degisikliklerin en az birkag yildir mevcut
oldugunu gosterir.

Mikronodiiler siroz: 3mm’den klguk, esit ¢aptaki ufak nodullerin
arasinda muntazam goérunumliu ince septumlar ile karakterizedir, extrahepatik
bilier atrezinin erken déneminde gorulur.

Mikst tip siroz: Sirotik karacigerlerin blyuk kismi bu gruba girer,

makro ve mikronoduler tipik 6zellikleri birlikte gbzlenir.
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Karaciger baglangigta bayimus olsa bile, zamanla kigultr. Organin
yuzeyi noduler-grantler gorunumludur. Histolojik olarak, asiner vyapi
bozulmustur. Parankim, fibréz bantlarla gevrili nodullere ayrilmistir. Portal
alanlar ile terminal vendllerin birbirleriyle iligkileri bozulmustur; bu yapilar
fiboroz bantlarla birlesmis olabilir. Sirotik nodullerde degisik derecelerde
rejenerasyon izlenir. Fibréz septumlar Gzerinde inflamatuvar hucreler
bulunabilir. Fibréz bantlarla parankimin birbirine yaslandigi alanlarda
nekrozun ve inflamatuvar hucre infiltrasyonunun bulunusu sirozun “aktif’
oldugunu, nekrozun surdigunu gosterir. Ancak, yerlesmis bir sirozda
inflamasyon ve nekroza hemen hi¢ rastlanmamasi da mumkandudr (inaktif
siroz). Sirozun morfolojik bulgulari genellikle timuyle nonspesifiktir; morfolojik

inceleme ile etyolojik tani konulmasi ¢odunlukla olanaksizdir (42).

j) Tedavi

Kronik karaciger hastaliginda bazi hastaliklarin spesifik tedavisi
mevcuttur: Wilson hastaliginda selasyon tedavisi, tirozinemi tip1’de NTBC
(nitisinonane) ve diyet tedavisi, hemokromatoziste flebotomi ve selasyon,
viral hepatitlerde antiviral tedavi, non alkolik karaciger yaglanmasi igin kilo
kontroll, otoimmun hepatit icin immunoterapi olarak sayilabilir (40-41).

Ancak c¢ogu kronik karaciger hastaliginin nedenini tedavi etmek
imkansizdir. Konjenital hepatik fibroziste tedaviler fibrogenezisi baskilamayi
ve ilerlemeyi azaltmayi hedefler. Bunun icin hepatik stellate hucre
aktivasyonunu 6nlemek amaciyla antioksidanlar, peroxizom proliferatif active
reseptdr gama antagonisti, antifibrogenik ajanlar, TGF-B antagonistleri,
endotelin reseptor inhibitdrd, kullanilabilir. Ancak antifibrotik tedavi heniz
klinik kullanima girmemistir (39-41).

Ursodeoksikolik asitin karaciger fonksiyonlarinda ve biyokimyasal
testlerde diuzelmeye vyol actigi bilinmektedir. Siroz ve siroza bagl
komplikasyon gelisen hastalarda destek tedavi ve karaciger nakli tek tedavi

yoludur .
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k) Cocuklarda Sirozun Komplikasyonlari

1-  Malnutrisyon ve buyime geriligi

2-  Portal hipertansiyon ve varis kanamalari

3-  Asit

4- Ensefalopati

5-  Koagulopati

6- Hepatopulmoner sendrom

7- Hepatorenal sendrom

8- Bakteriyel enfeksiyonlar, spontan bakteriyel peritonit

9- Hepatosellller karsinom

I) Prognoz

Etyoloji, klinik, laboratuar bulgulari, histolojik bulgularin siddeti ve
tedavi olanaklarina baglhdir. Genel olarak dekompanse sirozda tani
konulduktan sonra 3 yillik sag kalim %20 ve 5 yillik sag kalim %7 ile %20
arasinda degismektedir. Kompanse sirozlu hastalarda dekompansasyon
orani yilda vyaklasik %10 civanndadir. Cogunlugu viral orijinli siroz,
hastalarinin oldugu bir calismada 6 yillik sag kalim kompanse grupta % 55,
dekompanse grupta yaklasik %20 bulunmustur (26). Hastaligin prognozunu
belirlemede en dnemli objektif parametre karaciger yetmezliginin derecesini

gosteren Child-Pugh siniflamasidir (Tablo-1).
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Tablo-1: Modifiye Child Pugh Siniflamasi.

Parametreler Degerler Puan

Ensefalopati Yok 1
Grade I-ll
Grade llI- IV

Asit Yok
Hafif

Fazla ve tedaviye direncli

Bilirubin (mg/dl) <2
2-3
>3

Albumin (gr/dl) >3,5
2,8-3,4
<2.,8

Protrombin zamani (sn) 1-4
4-6
>6

W N =2 WO N =2 W0ODN 20N 2N

Child A: 5-7 puan
Child B: 7-9 puan
Child C: >9 puan

Bu siniflamaya gore siroz hastalari A, B ve C olmak Uzere 3 evreye
ayrilir. Her olgu igin parametrelerin toplanmasi ile elde edilen toplam puan 5-
6 ise Child A, 7-9 ise Child B ve 10-15 arasinda ise Child C olarak
yorumlanir. Siroz hastalarinda prognozu etkileyen etyolojik, klinik ve

laboratuar bazi faktorler tanimlanmistir (42).

m) Yagsam Kalitesi

Yasam kalitesi (YK), bireyin iginde yasadigi kilturel yapi ve degerler
sistemi, amaglari, beklentileri, standartlari ve endiseleri agisindan yasamdaki

durumu ile ilgili algisi olarak tanimlanmaktadir. Kisaca bireyin yasamdan ve

kisisel iyilik hali denilen durumdan sagladigi doyumun bir butin seklinde
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ifade edilmesidir. Bu anlamda YK deg@erlendirilirken bireye kendi yasami ile
ilgili ne hissettigi sorulmakta ve bireyi tim Ozellikleriyle bir batin olarak ele
almayi amaglamaktadir. YK'ni élgmek icin gelistirilen Yasam Kalitesi Olgekleri
(YKO) bireyin gevresi ile dinamik bir etkilesim icinde oldugu varsayimiyla,
bireyin fiziksel, ruhsal ve sosyal iyilik halini derecelendirmektedir. YKO ile YK
kavrami standardize edilmekte ve verilerin karsilastirilabilir olmasi
saglanmaktadir.

YK’nin hastaliklarca etkilenen yonuna igeren ve ¢ok boyutlu bir terim
olarak kullanilan Saglikla ilgili Yasam Kalitesi (SIYK) ise bir hastaligin ve
tedavisinin  yarattigi  etkilerin hasta tarafindan algilanigi  olarak
tanimlanmaktadir . SiYK 6lgim araglari genel ve 6zel 6lgekler olarak iki
gruba ayrilmaktadir. Genel 6lgekler hem saglikli hem de hasta bireylerde
kullanilabilen, karsilastirma yapma olanadi saglayan, genis kitlelere
uygulanabilen 6lgim araglaridir ve genel odlgeklerin saglik, egitim, sosyal
hizmetler gibi alanlarda veri toplama araci olarak kullaniimaya uygun
olduklari, kullturler arasi karsilagstirma yapma olanagr sagladiklar
bilinmektedir. Ancak, tedaviye 6zgli degerlendirmelerde ise genel YKO'leri
yerine hastaliga 6zel YKO'lerinin kullanimi dnerilmektedir. Siklikla duyarlihg:
yiiksek bilgi elde etmede kullanilan 6zel YKO'nin en énemli dezavantaji ise
Kisiyi bir batun olarak ele almamalaridir.

Kronik hastaligi olan c¢ocuk ve gengler saglikli kigilerle benzer
gelisimsel sorunlara sahiptirler. Buna ragmen gelisim, tedaviler, tekrarlanan
hastaneye vyatislar, zayif saglik durumu veya goérinimdeki degisiklikler
nedeni ile engellenmis olabilir. Kronik hastaliklarin gelisim Uzerindeki fiziksel
sonuglari daha iyi biliniyor iken psikolojik ve sosyal etkileri daha az
bilinmektedir (43-45).

Cocuk hastalarda tek basina kronik karaciger hastaligi ve yasam
kalitesi iligkisini degerlendiren ¢alisma bulunmamaktadir, genel olarak kronik
hastaliklar ve yasam kalitesini degerlendiren c¢alismalar igerisinde
deginilmistir. Cocuk ve ergen yas grubundaki kronik hastaligi olan hastalarda
yasam kalitesini arastirmak Uzere yapiimis c¢alismalar incelendiginde yedi

konu 6n plana cikmistir; arkadasliklar gelistirme ve surdirme, hayatla
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geginebilme, okul tecribeleri, gelecek, ailenin 6nemi, tedaviye yaklasim ve
tibbi bakim personelleri ile iligkilerdir (46-47).

Arkadasgliklar Geligtirme ve Surdiurme

Cocuk ve gencler hastalikli olduklarinin arkadaslari tarafindan
bilinmesini istemeselerse de; bazi kronik hastaliklarin gizlenmesi her zaman
mumkun degildir (48). Bazi geng kisiler ise, glivenlik nedeni ile arkadaslarinin
hastaliklarinin  bilmelerinin  6nemli oldugunu hissetmektedirler. ‘En iyi’
arkadaslara sahip olmak dnemlidir ve bu kisiler ile hastaliklari hakkinda rahat
bir sekilde konusabileceklerini hissetmektedirler (46-48). Bazi durumlarda,
ayni hastaligi olan diger geng¢ Kkisiler ile arkadaslik kurmayi yarar
bulmaktadirlar ¢linkd ayni yasam tecrubelerini paylagsmaktadirlar ve sir
tutmak ve gorunen farkliliklarini gizlemek zorunda degildirler (47-49).

Normal Olma/Hayatla Geginebilme

Geng kisiler igin hastaligin Gzerinde durmamak 6énemlidir; bu sekilde
hayatla gecinebilmektedirler. Normal olmak igin c¢abalamak ergenligin ilk
donemlerindeki geng Kisiler tarafindan basvurulan bir alan dedgildir, ancak
ergenligin orta donemlerinde geng kisilerin hastaliklarinin belirledigi sinirlar
zorlayarak normalitede israr ettikleri tanimlanmigtir, bu da bazen terapiyi
reddetmeye kadar varmaktadir. Ergenligin son dénemlerinde bakis acilari
olgunlasmakta ve gen¢ Kisiler ‘esnek’ katilim gelistirerek hayatla
gegcinebilmektedirler, hastalik yasamlarinin merkezinde yer almamaktadir
(50-51). Buna ragmen, tedavinin slresi ve yan etkisi ne kadar fazlaysa
hastalik ve tedavinin geng¢ kisinin yasami Uzerindeki énemi de o kadar
fazladir (46). Yasamlari igin ila¢ kullanmalari ve arkadaslarindan daha g¢ok
sagliklarint dusundyor olmalari sikinti vermektedir ve bazi durumlarda
tedaviyi sonlandirmalari i¢in bu yeterli olabilmektedir (50-51).

Okul Tecrubeleri

Cocuk ve genc kisiler okul ile ugragsmakta zorluk cektiklerini ifade
etmektedirler. Dig gorunumlerindeki degisiklikler ve fiziksel yetenek eksikligi
nedeni ile diglandiklarini ifade etmislerdir. Bu da sosyal izolasyon hislerine

yol agmaktadir. Geng kisiler okulda uzayan veya tekrarlanan devamsizliklari

18



nedeni ile akademik zorluklar yasadiklarini belirtmiglerdir. Bu durum
genellikle destek vermeyen olarak goérulen 6gretmenler tarafindan
vurgulandigindan gen¢ kisiler akademik basari sanslarinin ‘silindigini’
hissetmiglerdir (57-58).

Ogretmenlerin, durum hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklari ve
guvenlik kaygilari nedeni ile gereksiz sinirlamalar koyduklari goéraimuagstur.
Ogretmenler ayrica genc¢ kisinin akranlarindan farkli olma hissini
guglendirmiglerdir; ¢unklU hastaliklari hakkinda bilgi sahibidirler ve
performanslarini  degerlendirmede farkli kriterler kullanabilmektedirler.
Ogretmenlere hastalik hakkinda bilgi vermemek, normal olmayi siirdiirmede
bir yoldur (52-55).

Gelecek

Geng kisiler kronik bir hastaliga sahip olmanin firsatlar ve kariyer
secimlerini sinirlandirabileceginin farkina varmuslardir. Ayrica igverenlerin,
hastaliklari nedeni ile izin surelerinin daha fazla olabilecegini tahmin ederek
ayrimcilikla kargilasabileceklerini hissetmiglerdir. Calismakta olan geng
kisilerde hastalik kariyer segimlerini sinirlamistir ve sahip oldugu isinde
asama kaydetmek daha zordur, bu da gencg Kkisileri hastaliklari ile ilgili
isverenlerden isteyerek bilgi saklama noktasina getirmektedir. Geng kigiler
evden uzaklasma ve hastaliklari ile tekbaslarina mucadele etme ile ilgili
endigelidirler. Ayrica, ayni hastaligin gelisme riski nedeni ile ¢gocuk sahibi
olmada konusunda kaygihdirlar ( 49-55).

Ailenin Onemi

Ebeveynler, cocuk ve genclere hastaliklari ilgili yardimci olmada ve
tedavi boyunca onlara rehberlik etmede c¢ok oOnemlidirler. Buna ragmen
gerilimin ve kizginh@in bir kaynagidirlar (47-53). Ebeveynler hastaliklari ile
ilgili endiselenmelerine ragmen, cocuk ve gencler kendilerine degil
hastaliklarina odaklanildigr i¢in kisittanmis hissetmektedirler (46-50).
Ebeveynlerin geng kisiye karsi korumaci bir sekilde davranmalari geng kisinin
bagimsiz olma ve kendi kararlarini kendi verme istegi nedeni ile genellikle
catismaya yol agmaktadir (53-56). Ebeveynler ¢cok fazla baski uyguluyor gibi

algilandigi zaman gen¢ kisiler hayati daha tolere edilebilir yapmanin
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mekanizmasi olan kisisel bakimlari ile ilgili yalan sdylemeye basladiklari
saptanmigtir(57).

Tedaviye Yaklagsim

Hastalarin gogu hastaliklarina ragmen kendini iyi hissetmislerdir, bu
yuzden tedavinin altinda yatan amacini anlamamiglardir; tedaviyi
yasamlarina dahil etmeyi zor bulmuslardir (68). Bazi gen¢ kisiler hastalikli
olmasalardi yasamlarinin ¢ok daha kolay olacagini hissettiklerini ifade
etmektedirler (54-56). Hayatin zorluk derecesi hastaligin stabil olup
olmamasina dayanmaktadir. Hastaligin stabil oldugu dénemlerde kendilerini
normal olarak gérmusglerdir (59).

Ergenligin ilk evrelerindeki gencler tedaviye uyumda daha az zorluk
yasamisglardir; c¢unki destekleyici olarak algiladiklari ebeveynlerinin
korumalari altindadilar (50). Geng kisi bayudikg¢e daha problemli hale gelir
ve geng kigiler ilaglarini almadiklari zaman ne olacagini bilmelerine ragmen
bu gergcek ve yan etkileri arasinda denge olusturmak zor bulunmustur (59).
Orta ergenlik donemi tedaviye yaklasimin zorlugu ile iligkili bir asamadir ve
genc kisiler sinirlari zorlamalari ve tedaviyi reddetmeleri nedeniyle
ebeveynleri ile iligkilerinin gerildigini bulmuglardir. Geng kisiler ergenligin son
asamasinda  tedavilerini  anlamaya  baslamiglardir  ve  kontroll
alabilmektedirler, kendileri icin neyin daha iyi oldugunu kavrayarak kendi
rutinlerini gelistirmeye basglamiglardir (58-60).

Tibbi Bakim Ekibi ile iliski

Cocuk ve gengler, hastaliklari hakkinda bilgi sahibi olmalarn ve
hastalikla birlikte gelen kosullar icin desteklenmeleri gerektigini
hissetmiglerdir (57). Geng kisiler saglik bakim takiminin onlari anladigini
hissetmelidirler. Eger onlara saygi gosterilmedigini hissederlerse bu da
tedaviyi sonlandirmay! istemenin 6ncisu olabilir. Geng kisiler, saglik bakim
takiminin hastaliklarina degil kendilerine odaklandigini bilme ihtiyaci
hissederler ve eger yargilandiklarini dusundrlerse degerlerinin azaldigini
hissederler. Saglik bakim profesyonelleri esnek tedavi planlari dnerdiklerinde

en cok destek veren olarak gorulurler (59).
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Bu arastirmada; Uludag Universitesi Tip Fakltesi Cocuk Saghgi ve
Hastaliklari Anabilim Dali, Cocuk Gastroenteroloji ve Hepatoloji Bilim Dalr’
nda kronik karacier hastaligi tanisi ile takip edilen hastalarin
sosyodemografik 6zelliklerini ve yasam kalitelerini belirlemek, yasam

kalitelerine etki eden faktorleri degerlendirmeyi amacladik.
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GEREG VE YONTEM

Bu calisma Haziran 2009 ve Haziran 2010 arasinda Uludag
Universitesi Tip Fakultesi Cocuk Gastroenteroloji ve Hepatoloji Bilim Dali
tarafindan Kronik Karaciger Hastaligi tanisi ile izlenen 5-18 yas arasi 101
(48 kiz, 53 erkek) hastayi ve kontrol grubu olarak saglikli gocuk izlemi igin
saglam c¢ocuk poliklinigi ve genel poliklinige basvuran 5-18 yas arasi 100
cocugu (47 kiz ,53 erkek) kapsamaktadir. Bu ¢alisma icin Uludag Universitesi
Tip Fakultesi Tibbi Arastirmalar Etik Kurulu’'ndan 30 Haziran 2009 tarihinde
2009-12/41 karar numarasi ile onay alind.

Calismaya katilan hasta, saglam gocuk ve ebeveynlerine bilgi verildi.
Katilimcilarin istedikleri zaman ¢alismadan ayrilabilecekleri ve butun bilgilerin
kesinlikle gizli tutulacagi belirtildi. Arastirmaya katilmak isteyen hasta, saglam
gocuk (7 yas uzeri) ve ailelerinden aydinlatiimis onam formu ile yazili
onaylari alindi. Calismanin basinda 101 hasta ¢ocuktan ve 100 saglam
gocuktan cocuklar igin yasam kalitesi 06lgegi formu, 101 hasta g¢ocuk
ebeveyninden ve 100 saglam c¢ocuk ebeveyninden ebeveynler igin yasam
kalitesi olgegi formu doldurmalari istendi.

101 hastadan 26 tanesi medikal tedavi kullanmakta olan ve 75 tanesi
ilagsiz izlemde olan hastalardi. Calisma sirasinda ilagsiz izlemde olan 75
hastadan 31 tanesine (15 viral hepatitli hastaya interferon, 5 kistik fibrozisli
hastaya pankreatik enzim, 2 otoimmun hepatitli hastaya steroid, 9 hastaya
semptomatik tedavi) tedavi baslandi. Tedavi baslanan 31 hasta ve
ebeveyninin tedavinin 6. ayinda tekrar yasam kalitesi degerlendirildi. llagsiz
takipte olan hastalardan 39 hasta ve ebeveynine hastalik, klinik bulgular,
prognoz, duzenli doktor kontroll, uyku, beslenme, anksiyete kontroli gibi
konularda bilgilendirme yapildi. Bilgilendirmeden 6 ay sonra tekrar yasam
kalitesi degerlendirildi. llagsiz takipte olan hastalardan 5 tanesi takiplerine
dizenli gelmedidi icin bilgilendirme ve ikinci degerlendirme yapilmadi.
Hastalarin sosyodemografik verileri (yas, cinsiyet, yasadigl yer, anne ve

babanin 6grenim durumu, kiminle yasadigi, anne ve babanin meslegi),
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hastalik ve ilag kullanimi ile ilgili bilgileri dosya bilgilerine dayanilarak elde
edildi. Hastalarin yasi ve hastalik slresi; ondalik olarak hesaplandi.

Kronik Karaciger Hastaligi (KKH)’ na yol agan hastaliklar Tablo 2’ de
goralduagu gibi siniflandirildi.

Tablo-2: KKH nedeni hastaliklar

A- Viral-enfeksiy6z karaciger hastaliklari
1. Kronik HBV enfeksiyonu
2. Kronik HCV enfeksiyonu
3. Konjenital CMV enfeksiyonu
4. Kronik HBV ve HCV enfeksiyonunun birlikteligi

B- Metabolik karaciger hastaliklari
1. Kistik Fibrozis
2. Wilson hastalgi
3. Mukopolisakkaridoz
4. Glukojen depo hastaligi
5. Gaucher hastalig

C- Otoimmun hepatit/Sklerozan kolanjit

D- Kriptojenik karaciger hastaliklar

E- Fibrokistik Hastalik
1. Konjenital hepatik fibrozis

2. Caroli Hastaligi

Cocuklar igin Yagsam Kalitesi Olgegi

(The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)

Cocuk ve ergenlerin (2-18 yag) saglikla ilgili yagsam kalitelerini (SIYK)
Olcebilmek icin Varni ve ark. (9) tarafindan 1999 yilinda gelistiriimig bir yasam
kalitesi 6lcegidir. Tirkge gecerlilik ve glivenirlik calismalari 2-7 yas igin Uneri
(60), 8-18 yas icin Memik ve ark. (61) tarafindan yapilmistir. Ozbildirim
Olcegidir. Hem hastalarin hem de anne/babalarinin g¢ocuklari hakkinda
degerlendirme yapabilecegi 2 tipi bulunmaktadir. Fiziksel ve psikososyal

(duygusal, sosyal ve okul) islevselligi sorgulayan 23 maddeden olugsmaktadir.
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5-7 yas cocuk formu Uglu, diger formlar besli likert tipi Olgektir. Cocuk-
ergenden her cumle igin kendisine en uygun secgenedi, ebeveynden ise
gocugu icin en uygun secgenedi isaretlemesi istenir. Maddeler 0 ile 100 puan
almaktadir. Sorunun yaniti higbir zaman olarak isaretlenmigse 100, nadiren
olarak isaretlenmisse 75, bazen olarak isaretlenmisse 50, siklikla olarak
isaretlenmisse 25, hemen her zaman olarak isaretlenmisse 0 puan
almaktadir. Puanlar toplanip doldurulan madde sayisina bdlinerek dlgegin
puani elde edilir. Puanlama 3 alanda yapilmaktadir. ilk olarak 6lgek toplam
puani (OTP), ikinci olarak fiziksel saglik toplam puan (FSTP), Uglincu olarak
duygusal, sosyal ve okul islevselligini degerlendiren madde puanlarinin
hesaplanmasindan olusan psikososyal saglik toplam puani (PSTP)
hesaplanmaktadir. Olcekte eksik doldurulan maddelerin olmasi halinde
doldurulmus maddelerin puanlari toplanmakta ve isaretlenmis madde
sayisina bélinmektedir. Olgedin %50’sinden fazlasi doldurulmamigsa 6lgek
degerlendiriimeye alinmamaktadir. Sonugta CIYKO (gocuklar icin yasam
kalitesi 6lgegi) toplam puani ne kadar ylksek ise, sadlikla ilgili yagsam kalitesi
de o kadar iyi algilanmaktadir.

istatistikel Analiz

Verinin istatistiksel analizi SPSS13.0 istatistik paket programinda
yapilmistir. Verinin normal dagilim gdsterip gostermedigi Shapiro-Wilk testi
ile incelenmigtir. Normal dagilmayan veri igin iki grup karsilastirmasinda
Mann-Whitney U testi ve ikiden fazla grup kargilastirmasinda Kruskal Wallis
testi kullanilmigtir. Degiskenler arasindaki iliskiler Spearman korelasyon
katsayilari ile incelenmistir. Kategorik verinin incelenmesinde Pearson Ki-
kare testi ve Fisherin Kesin Ki-kare testi kullaniimistir. Anlamlilik dizeyi

a=0.05 olarak belirlenmistir.

24



BULGULAR

Pediatrik Gastroenteroloji ve Hepatoloji  Bilim Dali Poliklinigi
tarafindan kronik karaciger hastaligi tanisiyla izlenen 48'’i (%47.5) kiz, 53’0
(%52.5) erkek olmak Uzere toplam 101 hasta ve ebeveyni ile 47’si (%47) kiz
93’0 (%53) erkek olmak Gzere toplam 100 saglam gocuk ve ebeveyni kontrol
grubu olarak galismaya alindi.

Hasta ve kontrol grubu hastalar yagslarina gére 3 gruba ayrildi

Tablo-3: Yaslarina gore hasta ve kontrol gruplari

Hasta grubu (n:101) Kontrol grubu (n:100)
n (%) n (%)
5-10 yas 15 (14,8) 22 (22)
10-15 yas 20 (19,8) 20 (20)
15 -18 yas 66 (65,3) 58 (58)
Toplam 101 (100) 100 (100)

Yas ortalamasi;

Hasta grubunda 12.9 + 3.9 yil ( Yas aralidi; 5-18 yil),

Kontrol grubunda 12.5 + 3.9 yil ( Yas aralidi 5- 18 yil)
olarak tespit edildi. Hasta ve kontrol grubu arasinda yas agisindan
istatistiksel farkhlik saptanmadi (p>0.05) (Tablo-3).

Hastalarin ortalama izlem suresi;

60.4 £ 20.8 ay ( min. 24.2 ay- max. 122.4 ay ) olarak belirlendi.

Hastalik sureleri;

%49,5’inde (n=50); 5 yil ve daha kisa,

%50,5’inde (n=51); 5 yildan fazla hastalik siresi tespit edildi.
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Tablo-4: Hasta grubundaki cocuklarin sosyoekonomik ozellikleri

Sosyal glvence n (%)
e SSK 62 (62.4)
e Emekli sandigi 18 (17.8)
e Bag-kur 9 (8.9)
e Yesil kart 8 (7.9)
o Ucretli 4 (4)
Yasadigi merkez n (%)
o Il merkezi 55 (54.4)
e ilce merkezi 41 (40.5)
o Koy 5(5.1)
Toplam 101 (100)

Hasta grubundaki ¢ocuklarin 97’sinin sosyal guvencesi varken, 4
tanesinin sosyal guvencesi yoktu. 62 hasta (%62.4) SSK, 18 hasta (%17.8)
emekli sandigi, 9 hasta (%8.9) bagkur, 8 hasta (%7.9) yesil kart sosyal

gUvencesine sahipti, 4 hasta (%4) Ucretliydi. Olgularimizin 55’i il merkezinde,

471’ ilge merkezinde, 5’'i kdyde yasamaktaydi (Tablo-4).

Tablo-5: Hasta grubundaki cocuklarin anne ve baba egitim durumu

Egitim durumu Anne Baba

n (%) n (%)
Okuma yazma yok 10 (9.9) 1(0.9)
Okuma yazma var 7 (6.9) 4 (3.9)
iIkokul mezunu 68 (67.3) 48 (47.5)
Ortaokul mezunu 9 (8.9) 12 (11.8)
Lise mezunu 5 (4.9) 24 (23.7)
Universite mezunu 2 (1.9) 10 (9.9)
Toplam 101 (100) 101 (100)
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Ebeveynlerinin egitim durumlarina bakildiginda annelerin 68’i
(%67.3) ilkokul mezunu, 10 tanesi (%9.9) okuryazar degil, 5 tanesi lise
(%4.9), 2 tanesi (%1.9) Universite mezunuydu. Babalarin ise 48'i (%47.5)
ilkokul mezunu, 1 tanesi okuryazar degil (%0.9), 24°G lise (%23.7), 10 tanesi
(%9.9) Universite mezunuydu (Tablo-5).

Calismaya alinan olgularin 99’u (%98) anne ve babasi ile, 2’si
annesiyle (%1.9) yasiyordu

Annelerin 92’si (%91), babalarin 2’si (%1.9) ¢alismiyordu. Babalarin
%46’si (n:47) isci, %22’si (n:23) memur, %26’si (n:27) serbest meslek
sahibiydi.

Tablo 6: Hastalarin babalarinin meslegi

Baba meslegi n %
isci 47 46.5
Memur 23 22.7
Serbest meslek 27 26.7
issiz 2 1.9
Toplam 101 100

Hastalarda kronik karaciger hastaligina yol agan nedenler arasinda
en fazla viral-enfeksiyoz karaciger hastaliklari yer aldi (n:51, %50.5). Viral-
enfeksiydz karaciger hastaliklarini sirasiyla; metabolik karaciger hastaliklari
(n:29, %28.7), fibrokistik karaciger hastaliklari (n:9, %8.9), kriptojenik
karaciger hastaliklari (n:7, %6.9), otoimmun hepatitler (n:5, %4.9) izledi.
Hasta grubunda kronik karaciger hastaliklarina yol agan nedenler Tablo 7’de

gOsterilmistir.
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Tablo-7: Kronik karaciger hastalijina yol agcan nedenler

Hastalik nedeni n (%)
A- Viral-enfeksiyoz KC hastaliklan 51 (50.5)
1. Kronik HBV enf 43 (42.5)
2. Kronik HCV enf. 6 (5.9)
3. Konjenital CMV enf. 1(0.9)
4. Kronik HBV+HCYV enf. 1(0.9)
B- Metabolik karaciger hastaliklari 29 (28.7)
1. Kistik fibrozis 10 (9.9)
2. Wilson hastaligi 8 (7.9)
3. Mukopolisakkaridoz 1(0.9)
4. Glukojen depo hast. 5(4.9)
5. Gaucher hast 5(4.9)
C- Otoimmun hepatit 5(4.9)
D- Kriptojenik Karaciger hastaligi 7 (6.9)
E- Fibrokistik hastalik 9 (8.9)
1. Konjenital hepatik fibrozis 7 (6.9)
2. Caroli hastaligi 2(1.9)
Toplam 101 (100)

Hastalik siddetine gore bakildiginda; olgularimizin 90 tanesinde siroz
yok, 11 tanesinde siroz mevcuttu. Sirozu olan hastalar child-pugh
siniflamasina gore; 7 tanesi Child A tipi, 4 tanesi Child B tipi sirozu olan
hastalardi.

Calismanin baslangicinda 101 hastadan 26 tanesi medikal tedavi
kullanmakta, 75 tanesi ilagsiz izlemde olan hastalardi. Calisma sirasinda
ilagsiz izlemde olan 75 hastadan 31 tanesine medikal tedavi (viral hepatitli
15 hastaya interferon, kistik fibrozisli 5 hastaya pankreatik enzim, otoimmun
hepatitli 2 hastaya steroid, 9 hastaya semptomatik tedavi) baslandi. Tedavi
baslanan 31 hasta ve ebeveyninin tedavinin 6. ayinda tekrar saglikla iligkili
yasam Kkalitesi degerlendirildi. llagsiz takipte olan hastalardan 39 hasta ve

ebeveynine hastalik, klinik bulgular, prognoz, dizenli doktor kontrolu, uyku,
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beslenme, anksiyete kontroli gibi konularda bilgilendirme yapildi.
Bilgilendirmeden 6 ay sonra tekrar saglikla iligkili yasam Kkalitesi
degerlendirildi.

101 hasta ve ebeveynine, 100 kontrol grubu ¢ocuk ve ebeveynine
yasa gore uygun yasam kalitesi dlgek formu doldurtuldu. Olgekten elde edilen
puanlar; cocuk olgek toplam puani, c¢ocuk fiziksel saglik toplam puani, gocuk
psikososyal toplam puani turiinde degerlendirildi.

Hasta gocuklar ve ebevyenleri, saglam ¢ocuk ve ebeveynleri ile dlgek
toplam puani, fiziksel saglik toplam puani, psikososyal sadlik toplam puani
turlerinde degerlendirilmistir. Hasta ¢ocuk ve ebevenlerinin ortalama olgek
puanlari saglam cocuk ve ebeveynlerinin ortalama o&l¢cek puanlar ile
karsilastirildiginda tim puan tlrlerinde hasta ¢ocuk ve ebeveynlerinde

istatistiksel olarak anlamli disuklUk saptanmistir (p<0.05) (Tablo-8).
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Tablo-8: Hasta ve kontrol grubunun yasam kalitesi 6lgek puanlari

coTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
Min 24.3 15.2 10.6 26.8 12.6 16.2
Hasta grubu
_ Max 52.4 54.9 50.3 45.9 48.8 54.3
(n=101)
OrtxSD 38.6+18.9 35.9+14.8 29.3+10.1 35.4+14.2 28.4+11.4 33.2+13.3
Min 34.7 18.7 10.2 34.7 18.7 36.6
Kontrol grubu
Max 84.7 96.8 85 85.8 96.8 88.3
(n=100)
Ort+SD 55.4+14.3 48+24 .4 55.6+21 54+16.9 49.8+25 59.9+15.6
* p= 0.01 0.01 0.01 0.02 0.01 0.01

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,

CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani

*p degeri :Hasta ve kontrol grubundaki gocuklarin yasam kalitesi 6lgek puanlarinin Ort +SD’leri arasindaki P CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani
degerini ifade etmektedir. EOTP: Ebeveyn dlgek toplam puani

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani

EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
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Tablo-9: Hasta grubundaki gocuklarin yas gruplarina gore yasam kalitesi dlgek puanlari

Yas(yl) cOTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
Min. 30.4 17.7 12.6 29.8 13.6 18.4
5-10 yas Max. 50.2 36.6 42.2 50.8 42.6 48.4
(n=15) Ort.t SD 38.8+18.6 29.8+16.6 28.7+13.2 37.6+15.5 25.4+13.2 36.6+14.4
Min. 27.7 15.5 11.6 275 13.2 175
10-15 yas Max. 49.6 33.2 39.9 48.7 40.4 46.6
(n=20) Ort.+SD 37.6+13.2 24.3+11.2 *26.8+12.4 35.6+14.3 24.4+10.4 *35.6+12.2
Min. 26.1 13.5 11.5 28.9 13.0 17.9
15-18 yas Max. 50.4 30.4 40.1 49.8 41.2 47.8
(n=66) Ort.+SD 37.1£11.3 22.4+10.1 **26.2+10.4 35.0£13.2 23.2+11.8 **35.1£13.2
* p= 0.02 0.03
** p= 0.01 0.02

* p degeri :5-10 yas ile 10-15 yas grubundaki gocuklarin yagam kalitesi élgek puanlarinin Ort +SD’leri

arasindaki p degerini ifade etmektedir.

** p degeri: 5-10 yas yas ile 15-18 yas grubundaki gocuklarin yagsam kalitesi 6igek puanlarinin OrtxSD’leri

arasindaki p degerini ifade etmektedir.

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,

CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani

CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani
EOTP: Ebeveyn 6lgek toplam puani

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani
EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
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Hastalar yaslarina goére 3 gruba ayrildi:
- 5-10yas (n:15, %14.8)
- 10-15yas (n:20, %19.8)
- 15-18 yas (n:66, %65.3)

Tdm puan turlerinde 5-10 yas grubunda en yuksek puanlar 15-18 yas
grubunda en dustk puanlar elde edilmigtir. 5-10 yas grubunda ortalama
gocuk psikososyal saglik toplam puani ve ortalama ebeveyn psikososyal
saglik toplam puani 10-15 yas ve 15-18 yas grubuna gore istatiksel olarak
anlamli yuksek saptanmigtir (p<0.05) (Tablo-9).

Hastalar cinsiyete gore ortalama yasam kalitesi dlgek puan turlerinde
karsilastirlmis ve higbir puan tlrinde anlamh farkhlik saptanmamistir
(p>0.05) (Tablo-10).

Calisma grubu hastalik suresine gore; 5 yil ve daha kisa suredir
kronik karaciger hastaligi olan hastalar ve 5 yildan daha fazla suredir kronik
karaciger hastaligi olan hastalar olmak Uzere iki gruba ayriimistir. Bes yildan
daha fazla suredir hasta olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin tUm ortalama yasam
kalitesi dlgek toplam puanlari istatistiksel anlamli olarak dusuk saptanmistir
(p<0.05) (Tablo-11).

Calismanin baglangicinda hastalardan 26 tanesi ilag kullanmakta
olan ve 75 tanesi ilagsiz izlemde olan hastalardi. ilag kullanan ve
kullanmayan hastalar ortalama yasam kalitesi Olgek puanlari tlrinde
karsilastirildiginda COTP, CFSTP, CPSTP, EFSTP, EPSTP tirlerinde ilag
kullanmayan hasta grubunda istatiksel olarak anlamli yiksek puanlar elde
edilmigtir (p<0.05) (Tablo-12).
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Tablo-10

: Hasta grubundaki ¢ocuklarin cinsiyete gore yasam kalitesi dl¢cegi puanlari

Cinsiyet COTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
Min. 241 14.2 126 28.8 136 15.2
K
2 Max. 41 4 34.6 423 46.9 37.8 443
(n=48)
Ort.+SD 29.648.2 24.9+12.3 24.3+13.1 36.4+11 25.5+12.4 29.2+10.3
Min. 24.0 14.6 127 28.7 13.9 14.9
Erkek Max. 41.43 34.1 41.4 46.1 37.1 451
(n=53)
Ort.+SD 29.649.2 24.4+11.2 24.0+13.4 36.7+10.2 25.9+11.3 28.9+11.4
*p= 0.8 0.6 0.9 0.6 0.8 0.4

* p degeri :Hasta grubundaki kiz ve erkek gocuklarin yasam kalitesi 6lgek puanlarinin Ort+SD’leri arasindaki

P degerini ifade etmektedir.

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,

CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani

CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani

EOTP: Ebeveyn 6lgek toplam puani

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani

EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
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Tablo-11: Hasta grubundaki ¢ocuklarin hastalik siresine gore yasam kalitesi 6lgek puanlari

Hastalik suresi coTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
o Min. 24.5 14.2 10.2 25.8 121 15.3

5 yil Gzeri

(n:51) Max. 41.4 34.5 401 44.9 38.8 44.2
Ort.xSD 28.6+8.9 26.9+10.8 25.3+10.1 35.4+10.2 25.4+13 30.2+10.3
Min. 25.3 15.2 11.6 26.8 12.6 16.2

5 yil ve alti

(n:50) Max. 43.4 35.8 42.4 45.9 39.2 45.3
Ort.xSD 29.5+8.4 28.8+10.2 26.4+12.4 37.4+10.2 27.4+11.4 32.6+10

p= 0.01 0.02 0.01 0.02 0.03 0.01

* p degeri :Hasta grubundaki gocuklarin hastalik strelerine gére yasam kalitesi 6lgek puanlarinin OrtxSD’leri

arasindaki P degerini ifade etmektedir.

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,

CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani

CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani

EOTP: Ebeveyn dlgek toplam puani

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani

EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
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Tablo-12: Hasta grubunda ila¢ kullanan ve kullanmayan gocuklarda yasam kalitesi dlgek puanlari

ilac kullanimi
cOTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
Min. 25.1 16.9 12.6 27.8 16.6 22.2
Yok
(n=75) Max. 52.4 44.9 44.3 45.9 48.8 54.3
Ort.+SD 35.6+18.9 31.9+12.6 29.9+11.4 36.4+16.2 29.4+13.4 33.2+17.3
v Min. 243 15.2 10.6 26.8 12.6 16.2
ar
(n=26) Max. 42.4 34.9 40.3 45.9 38.8 44.3
Ort.+SD 28.6+8.9 26.9+10.8 25.3+10.1 35.4+10.2 25.4+13.4 30.2+10.3
*p= 0.01 0.02 0.03 0.07 0.02 0.01

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,

* p degeri :Hasta grubundaki gocuklarin ilag kullanimina gére yasam kalitesi 6lgek puanlarinin Ort+SD’leri

arasindaki P degerini ifade etmektedir.

CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani

CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani
EOTP: Ebeveyn 6lgek toplam puani

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani
EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
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Calismanin baslangicinda ilagsiz takipli olan 75 hastadan 39 tanesi
¢alismanin sonuna kadar ilagsiz izlenmistir. Bu hastalara 6 aylik izlem
suresince hastaliklari, tedavisi, prognozu ve genel saglik kurallari hakkinda
bilgiler verilmis ve 6 ay sonra tekrar saglikla iligkili yasam Kkaliteleri
degerlendiriimigtir. Ortalama yasam kalitesi puanlari arasinda istatiksel
anlamli farkhlik saptanmamistir (p>0.05) (Tablo-13).

Calismanin baslangicinda ilagsiz takipte olan 75 hastadan 31
tanesine izlemde ilag tedavisi baslanmigtir. Tedavi baslangicindan 6 ay sonra
bakilan ortalama COTP, CPSTP, EOTP, EFSTP, EPSTP tedaviden énce
bakilan puanlara kiyasla istatistiksel olarak anlamli yiksek saptanmistir
(p<0.05) (Tablo-14).

Hastallk gruplarina bakildiginda hastalarin  %50.5’inde viral-
enfeksiyoz karaciger hastaligi, % 28.7’sinde metabolik karaciger hastaligi,
%8.9’unda fibrokistik karaciger hastaligi, %6.9’unda kriptojenik karaciger
hastaligi, %4.9’unda otoimmun hepatit mevcuttu. Hastalik gruplari arasinda
ortalama ¢ocuk ve ebeveyn 0Olgek toplam puaninda en dusuk puan kriptojenik
karaciger hastaligi grubuna, en ylksek puan viral/enfeksiyoz karaciger
hastaliklari grubuna ait olarak saptandi. Viral/enfeksiyoz karaciger
hastaliklarinda gocuk ve ebeveyn 0&lgek toplam puanlari kriptojenik hastalik
grubu ile kiyaslandiginda istatistiksel anlamlilik saptandi (p<0.05). Otoimmun
karaciger hastaliklari ve metabolik karaciger hastaliklari grubunda ortalama
gocuk ve ebeveyn oOlgek toplam puani birbirine yakin olarak saptanmistir
(p>0.05) (Tablo-15).

Hastalar karaciger hasarinin derecesine goére 3 gruba ayrildi.
Hastalarin 90 tanesinde siroz yoktu, 7 tanesinde Child A tipi, 4 tanesinde
Child B tipi siroz mevcuttu. Tium yasam kalitesi dlgek puanlar hasarin siddeti
ile orantili olarak azalmis olarak saptanmistir. En ylksek puanlar sirozu
olmayan hasta ve ebeveyn grubunda, en dusuk puanlar Child B tipi sirozu
olan hasta ve ebeveyn grubunda elde edilmistir. Ortalama COTP, CFSTP,
CPSTP, EOTP, EFSTP, EPSTP Child A ve Child B tipi sirozu olan hasta ve
ebeveynlerinde sirozu olmayan hasta ve ebeveyn grubuna gore istatistiksel

anlamli dusuk saptanmigtir (p<0.05) (Tablo-16).
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Tablo-13: ilagsiz takipte olan hastalarda birinci ve 6 ay sonraki yasam kalitesi dlgegi puanlari

llagsiz . .
. COTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
takipli hastalar
Min. 24.3 15.4 10.9 26.2 12.0 16.2
Birinci Degerlendirme
(n=39) Max. 52.6 54.5 51.3 45.9 48.8 54.3
Ort.+SD 38.6+£18.9 35.3114.2 29.8+11.1 35.41+14.2 28.4111.4 33.0£13.3
ikinci Degerlendirme Min. 241 15.2 10.6 26.8 12.6 16.7
(6 ay sonra) Max. 52.4 54.9 50.3 45.2 49.1 54.9
(n=39) Ort.+SD 38.0+18.1 34.9+14.8 29.3£101 35.3114.8 29+11.9 33.8+13.5
* p= 0.08 0.0.9 0.07 0.06 0.1 0.08

*

puanlarinin Ort £SD’leri arasindaki P degerini ifade etmektedir.

p degeri :Hasta grubunda ilagsiz takip edilen gocuklarin birinci ve alti ay sonraki yagsam kalitesi 6lgek

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,

EOTP: Ebeveyn 6lgek toplam puani

CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani
CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani
EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
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Tablo-14: ilag tedavisi baglanan hastalarda ilag kullanimindan 6nce ve 6 ay sonra yasam kalitesi dlgegi puanlari

llag baglanan hastalar . .
COTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP

Min. 24.3 15.2 10.6 26.8 12.6 16.2
Birinci degerlendirme
(n=31) Max. 42.4 34.9 40.3 45.9 38.8 44.3
n=

Ort.+SD 33.61£8.9 30+£10.8 28.3£10.1 35.4+10.2 28.4+13.4 30.2+10.3
ikinci degerlendirme Min. 26.3 16.5 11.6 28.8 13.5 16.8
(6 ay sonra) Max. 454 37.8 42.5 48.9 38.2 46.4
(n=31) Ort.+SD 35.8113.4 32+11.8 30.7£12.6 38.4+18.2 30.4+12.8 34.2+12.3

* p= 0.01 0.07 0.04 0.01 0.03 0.04

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,
CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani
* p degeri :Hasta grubunda tedavi alan gocuklarin ilag 6ncesi ve alti ay sonraki yasam kalitesi 6lgek CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani
puanlarinin Ort £SD’leri arasindaki P degerini ifade etmektedir. EOTP: Ebeveyn 6lgek toplam puani
EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani

EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
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Tablo-15: Hastalik gruplari ve yasam kalitesi dlgek puanlari

Hastalik grubu coTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
Min. 16.8 14.2 10.4 25.8 13.6 16.8
Kriptojenik Kch
Max. 38.8 34.9 40.3 45,9 38.8 44.3
(n=7)
Ort.+SD *26.6+8.3 26.9+10.8 25.3+10.1 *33.4+£10.2 25.4+13.4 30.2+10.3
Min. 18.6 14.6 12.6 26.8 14.2 18.8
Metabolik Keh Max. 38.9 35.6 40.0 45.0 37.8 44.3
(n=29)
Ort.+SD 28.61+9.3 27+12.8 25.8+11.2 34.2+12.3 25.8+12.4 31.2+10.6
Min. 19.8 15.5 12.6 25.8 11.4 14.4
Otoimmun Kch
(n=5) Max. 38.2 35.6 40.4 44.3 36.8 45.3
Ort.+SD 30.2+10.2 28+12.6 26.8+12.2 34.0+12.0 26.8+13.4 31.6+12.6
Min. 19.2 15.2 12.4 26.2 11.5 14.2
Fibrokistik Kch Max. 38.8 35.7 408 455 37.8 456
(n=9)
Ort.+SD 30.4+10.3 27.7+£12.8 26.8+11.9 34.1+12.1 27.3+x12.4 32.8+11.5
Min. 24.2 15.1 10.2 26.2 12.1 16.0
Viral/enfeksiy6z
Kch Max. 55.0 55.4 51.3 46.4 50.2 55.2
(n=51)
Ort.+SD *38.2+18.0 35.0+14.2 29.1+£10.2 *36.2+14.0 31.2+11.2 34.2+12.4
Min. 24.3 15.2 10.6 26.8 12.6 16.2
Toplam
Max. 52.4 54.9 50.3 45,9 48.8 54.3
(n=101)
Ort.+SD 38.6+18.9 35.9+14.8 29.3+10.1 35.4+14.2 28.4+11.4 33.2+13.3
*P= 0.03 0.02

*p degeri: Kriptojenik kch olan gocuklar ile Viral/enfeksiyéz kch olan gocuklarin COTP ve EOTP
OrtxSD’ leri arasindaki

COTP: Cocuk 6lgek toplam puani,
GFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani
CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani

EOTP: Ebeveyn dlgek toplam puani

P degerini ifade etmektedir

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani
EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
Kch: Karaciger hastaligini Ifade etmektedir.
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Tablo-16

: Karaciger hasarina gore yasam kalitesi 6lgek puanlari

Karaciger . )
hasari GCOTP GFSTP GCPSTP EOTP EFSTP EPSTP
Siroz yok Min. 20.2 15.2 13.4 28.2 21.5 14.2
(n=90) Max. 48.8 38.7 41.8 46.5 41.8 46.6
Ort.+SD 38.8+10.4 37.7+12.8 35.8+12.6 35.2+12 36.3x12.4 34.8+11.5
Child A tipi Min. 17.2 14.2 13.0 271 12.5 14.0
siroz Max. 40.8 34.7 39.8 455 37.8 45.2
(n:7) Ort.xSD *27.810.4 *26.1+11.8 *27.8+12.7 *34.2+12.3 *25.312.4 *30.8+10.2
Child B tipi Min. 15.8 13.2 10.2 23.8 13.2 15.8
siroz Max. 37.5 35.8 41.3 39.9 36.8 39.3
(n:4) Ort.xSD **25.649.3 **25.5£10.8 **25.8+10.1 **32.8+10.6 **25.4+12.6 **29.2+10.3
*p= 0.01 0.02 0.01 0.01 0.02 0.01
** p= 0.02 0.01 0.03 0.01 0.01 0.02

* p degeri :Sirozu olmayan ve Child A tipi sirozu olan gocuklarda yasam kalitesi dlgek puanlarinin Ort+SD’leri

arasindaki P degerini ifade etmektedir.

** p degeri :Sirozu olmayan ve Child B tipi sirozu olan gocuklarda yasam kalitesi 6lgek puanlarinin

Ort+SD’leri arasindaki P degerini ifade etmektedir.

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,

CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani

CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani
EOTP: Ebeveyn dlgek toplam puani

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani
EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini
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Tablo-17: Hastalarin sosyal guvencesine gore yasam kalitesi puanlari

Sosyal . .
) cOTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
guvence
SSK
(n62) Ort.+SD 30.2+10.2 28+12.6 26.8+12.2 34.0£12.0 26.8+13.4 30.6+12.6
n:
Emekli sandigi
(n18) Ort.+SD 30.2+18.0 29.0+14.2 26.1+£10.2 34.2+14.0 31.2+11.2 31.2+12.4
n:
Bag-kur
(n9) Ort.+SD 30.6+9.3 28+12.8 25.8+11.2 34.2+12.3 25.8+12.4 30.2+10.6
n:
Yesil kart
(n=8) Ort.+SD 29.6+8.3 28.9+10.8 25.3+10.1 34.4+10.2 26.4+13.4 30.8+10.3
n=
Ucretli
(n=4) Ort.+SD 30.4+10.3 27.7+12.8 26.8+11.9 34.1+12.1 27.3t12.4 31.2+11.5
n:
p= >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05
Tablo-18: Hastalarin yasadigi yere gore yasam kalitesi puanlari
Yasadigi yer coTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
il (n:55)

Ort.+SD 38.8+18.6 29.8+16.6 28.7+13.2 37.6£15.5 25.4+13.2 36.6£14.4
iice (n:41)

Ort.+SD 37.6+£13.2 29.3+11.2 28.8+12.4 37.6£14.3 24.4+10.4 36.2+12.2
Koy (n:5)

Ort.+SD 37.8+11.3 29.4+10.1 27.9+10.4 37.0£13.2 24.2+11.8 35.8+13.2
p >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05

COTP: Cocuk dlgek toplam puani,
CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani

CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani
EOTP: Ebeveyn 6lgek toplam puani
EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani
EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini ifade etmektedir.

Hastalarin sosyal

glvencesi ve saglikla iligkili yasam kalitesi

degerlendirilmistir. Yesil kart kullanan hastalar diger sosyal guvenceler ile
karsilastiriidiginda ortalama ¢ocuk ve ebeveyn toplam puan tarinde dusuk
puanlar elde edilmig, fakat istatistiksel anlamlilik saptanmamistir (p>0.05)
(Tablo-17).

Hastalar ilde yasayanlar (n:55 hasta), ilgede yasayanlar (n:41 hasta),
koyde yasayanlar (n:5 hasta) olarak 3 gruba ayrilmistir. Hastalarin
yasadiklari yere gore saglikla iligkili yasam kalitesi degerlendirilmis; il, ilge,
koyde yasayanlar arasinda tum puan turleri arasinda farklilik saptanmamistir

(p>0.05) (Tablo-18).
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Tablo-19: Hastalarda anne egitim durumu yasam kalitesi puan Ort£SD
degerlerinin karsilastirilmasi.

Egitim durumu COTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP
Okur yazar degil (n=10) | Ort+SD | 39.8+18.1 | 29.8+16.6 | 28.7¢#13.2 | 37.6%155 | 25.4+13.2 | 36.6+14.0
Okur yazar (n=7) Ort+SD | 37.6£13 | 29.3:11.2 | 28.8+12.4 | 37.6:14.3 | 24.4+104 | 36.2+12.2
ilkokul (n=68) Ort+SD | 37.6+13.2 | 29.3:+11.2 | 28.8+12.4 | 37.6:14.3 | 36.6212.2 | 24.4:10.4
Ortaokul (n=9) Ort+SD | 37.8+11.3 | 29.4+10.1 | 27.9+10.4 | 37.0¢13.2 | 24.2+11.8 | 35.8+12.2
Lise (n=5) Ort+SD | 30.4+10.3 | 27.7+12.8 | 26.8+11.9 | 34.1x12.1 | 27.3%12.4 | 31.2t115
Universite (n=2) Ort+SD | 37.8+18.6 | 28.8+16.6 | 27.7+13.2 | 38.6£15.5 | 25.4+13.2 | 35.6:14.2
p= >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05

Tablo-20: Hastalarda baba egitim durumu yasam

degerlerinin karsilastirilmasi.

kalitesi puan Ort+SD

Egitim durumu COTP CFSTP CPSTP EOTP EFSTP EPSTP

Okur yazar degil (n=1) | Ort+SD | 38.8+18.2 | 29.8+16.6 | 28.7¢13.2 | 37.6£15.5 | 25.4+13.2 | 36.6+14.0
Okur yazar (n=4) Ort+SD | 39.6£13.2 | 29.3+11.2 | 28.8+12.4 | 37.6:14.3 | 24.4+10.4 | 36.2+12.2
ilkokul (n=48) Ort+SD | 38.6£13.2 | 28.3+11.6 | 28.8+12.4 | 37.6:14.3 | 24.4+10.4 | 36.6:12.2
Ortaokul (n=12) Ort+SD | 38.8+11.3 | 29.8+12.1 | 27.9+10.4 | 37.0¢+13.2 | 24.2+11.8 | 35.8+12.2
Lise (n=24) Ort+SD | 39.1#17.6 | 30.8+16.5 | 28.7+13.2 | 36.6+14.5 | 26.4+13.6 | 35.6£15.5
Universite (n=10) Ort+SD | 43.8+18.2 | 28.5+16.2 | 27.7+13.2 | 38.6¢155 | 26.4+13.2 | 35.6:14.3

p= >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05

COTP: Cocuk élgek toplam puani,
CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani

CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani
EOTP : Ebeveyn 6lgek toplam puani
EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puani

Hastalarin annelerinin 10 tanesi okuryazar degil, 7 tanesi okuryazar,

68 tanesi ilkokul mezunu, 9 tanesi ortaokul mezunu, 5 tanesi lise mezunu, 2

tanesi Universite mezunuydu. Annelerin egitim dururmuna goére ortalama

yasam Kalitesi Olgek puanlari arasinda farkliik saptanmamistir (p>0.05)

(Tablo-19).

Hastalarin babalarinin 1’i okuryazar degil, 4’4 okuryazar, 48'i ilkokul

mezunu, 12’si ortaokul mezunu, 24’G lise mezunu, 10 tanesi Universite

mezunuydu. Babalarin egitim dururmuna gore ortalama yasam kalitesi 6lgek

puanlari  arasinda

farklilik
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saptanmamistir

(p>0.05)

(Tablo-20).




Tablo-21: Anne ve baba mesleginin yasam kalitesi ile iligkisi

Meslek

COTP

CFSTP

CPSTP

EOTP

EFSTP

EPSTP

Isci
baba
(n=47)

Ort.+SD

38.8+18.2

29.8+16.6

28.7£13.2

37.6+£15.5

25.4+£13.2

36.6+£14.0

Memur
baba
(n=23)

Ort.+SD

39.6+£13.2

29.3+11.2

28.8+12.4

37.6£14.3

24.4£10.4

36.2+12.2

Serbest
meslek
(n=27)

Ort.+SD

38.6%£13.2

28.3+11.6

28.8+12.4

37.6£14.3

24.4£10.4

36.6+£12.2

Issiz
baba
(n=2)

Ort.+SD

38.8+11.3

29.8+121

27.9+10.4

37.0£13.2

24.2+11.8

35.8+12.2

Calisan
anne
(n:9)

Ort.+SD

30.6+9.3

26.5£10.8

27.8£10.1

34.8+10.6

27.4+12.4

30.2+10.3

Ev
hanimi
(n:92)

30.8+10.4

27.1£12.8

28.8£12.6

35.2+12

27.3:12.4

31.8+11.5

p:

>0.05

>0.05

>0.05

>0.05

>0.05

>0.05

COTP: Cocuk élgek toplam puani,
CFSTP: Cocuk fiziksel saglik toplam puani,
CPSTP: Cocuk psikososyal saglik toplam puani,

EOTP: Ebeveyn élgek toplam puani,

EFSTP: Ebeveyn fiziksel saglik toplam puani,
EPSTP: Ebeveyn psikososyal saglik toplam puanini ifade etmektedir.

Hastalardan 9 tanesinin annesi caligiyor, 92 tanesinin annesi ev

hanimiydi. Calisan ve galismayan annelerin ¢gocuklarinin gocuk ve ebeveyn

ortalama yasam kalitesi olgek puanlari arasinda farkliklik saptanmamistir
(Tablo-21).

Hastalardan 47 tanesinin babasi is¢i, 23 tanesinin babasi memur, 27

tanesinin babasi serbest meslek sahibi, ve 2 tanesinin babasi galismiyordu.

Babalarin meslegine goére bakilan ortalama yasam kalitesi dlgek puanlari

arasinda farklilik saptanmamistir (p>0.05) (Tablo-21)
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TARTISMA VE SONUG

Gastrointestinal ve hepatik hastaligi olan c¢ocuklarin tedavisindeki
gelismeler yasam surelerinde artisa neden olmustur. Bunun sonucunda
daha ¢ok sayida gocuk uzun dénem kronik hastaligin sikintilari ile yagamakta
ve erigkin yasa ulasmaktadir. Bu nedenle kronik karaciger hastaligi olan
gocuklarin erigkin yasa gecgebilmesi igin yasam kalitesinin degerlendiriimesi
gerekmektedir. Hastalar ve aileleri icin yagam kalitesi; sagkalim kadar dnemli
hale gelmistir (7).

Bu ylzden kronik karaciger hastaligi olan ¢ocuga optimum bakim;
bu doénemde saglikla iliskili yasam kalitesinin degerlendiriimesini
gerektirmektedir. Erigskin yasa basarili gegis icin tedavinin, gcocugun iyilik hali
Uzerine etkisini degerlendirmek gerekmektedir. Son 10 yil iginde saglik bakim
servislerinin degerinin belirlenmesi, hasta sagligi ve iyilik halinin arttirimasi
amaciyla gocukluk ¢agi saglikla iligkili yagsam kalitesi dlgutlerinin gelistiriimesi
ve kullaniminda belirgin bir artis gozlenmistir (62).

Calismamizda kullandigimiz Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi
(The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) ¢cocuk ve ergenlerin (2-18
yasg) Yasam Kalitesini Olgebilmek igin Varni ve ark. (9) tarafindan 1999
yilinda gelistirilmis bir yasam kalitesi olgegidir. Kullanmis oldugumuz élgekle
yapilmis yayinlar gdézden gegirildiginde; Varni ve ark. (9) karaciger nakli
yapilan, kalp hastaligi, astimi, obezitesi, diabetes mellitusu (DM), son dénem
bobrek yetmezligi (SDBY), psikiyatrik bozuklugu, kanseri, romatolojik
hastaligi ve serebral palsisi (CP) olan 2-18 yas arasi ¢ocuk ve aileleri ile
saglam cocuklari karsilastirmistir. CP’si olan hastalar ve ebeveynleri en kotu
yasam kalitesi bildirirken, DM olanlar ve ebeveynleri en iyi saglikla ilgili
yasam kalitesi bildirmislerdir.

Cocuk hastalarda tek bagina kronik karaciger hastaliyi ve yasam
kalitesi iliskisini degerlendiren galismaya rastlanmamigstir. Genel olarak kronik
hastaliklar ve yasam kalitesini arastiran galismalar igerisinde kisa ve dar

kapsamli olarak deginilmistir. Erigskin yas grubunda kronik karaciger
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hastaliginin yagsam kalitesine etkilerini inceleyen daha fazla sayida c¢alisma
bulunmaktadir.

Zobair ve ark. (63) tarafindan karaciger hastaligi olan 120 erigkin
hastada (yas 50£10, %53 erkek, % 51 sirozlu, %51 kronik viral hepatit, %30
kronik kolestatik karaciger hastaligi) yapilan bir c¢alismada tim hasta
gruplarinda hastaligin siddeti ile artan dOlgide yasam kalitesinde azalma
tespit edilmistir. Sirozu olmayan ve Child A grubu sirozu olan hastalarda
yasam Kkalitesi beyin tUmora olan hastalarla benzer saptanmigtir. Child B ve
Child C grubu sirozu olan hastalarin yasam kalitesi fel¢ gegiren hastalarla
benzer olarak bulunmustur. Yasam kalitesi cinsiyet, karaciger hastaliginin tipi
sosyodemografik degiskenler arasinda iligki saptanmamigtir. Yas ve yasam
kalitesi arasinda zayif ancak anlamli bir negatif korelasyon tespit edilmistir.

Winfried ve ark. (64) tarafindan kronik hepatit C'li 88 eriskin hastada
yasam kalitesi incelenmis. (yas ortalamasi 48.6 yil, %50 erkek, %70’inde
siroz yok, %17 Child A, %6 Child B, %7 Child C tipi siroz). Yasam kalitesi
puanlari normal populasyona gore duslik saptanmig, vyas, cinsiyet,
sosyodemografik dzellikler agisindan farkhlik saptanmamistir. Fiziksel saglik
puanlarinin hastaligin siddeti ile orantili olarak azaldigi tespit edilmigtir.
Hepatit C’ ye eglik eden medikal hastalik varligiyla psikolojik saglik arasinda
negatif korelasyon tespit edilmigtir.

Summskiene ve ark. (65); 131 sirozlu hasta (yas araldi:40-60 yil,
%51.9 erkek, %48.1 kadin %40.5 viral hepatit, %38.2 alkolik siroz, %8.3
kolestatik siroz, %13 kriptojenik siroz, %32 Child A, %72 Child B, %27 Child
C tipi siroz ) ve kontrol grubu olarak 262 saglikh kisinin yasam kalitesini
karsilastirmig, yasam kalitesi puanlarinin hastalik derecesi ile orantili olarak
azaldigini ve istatistiksel olarak anlamli  oldugunu saptamiglardir. Yas,
cinsiyet, hastaligin etyolojisinin ve demografik verilerin yasam kalitesi
puanlari arasinda iliski saptamamislardir.

Winfried ve ark. (66) tarafindan 203 kronik karaciger hastasinda
yasam Kkalitesi incelenmis (yas ortalamasi 52.7+13.9, %53 erkek, %45 siroz
yok, %21 Child A, %15 ChildB, %17 Child C, tipi siroz, %52 kronik viral

hepatit, %32 alkolik karaciger hastaligi , %16 diger nedenler); sirozu olmayan
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ve Child A tipi sirozu olan hastalarda, Child B ve C tipi sirozu olan hastalara
gore toplam puan, abdominal semptomlar, sistemik semptomlar, aktivite ve
endise alt dlceklerinde istatistiksel anlamli dUsuklik saptanmistir.

Bizim calismamizda yasam kalitesi Olgek toplam puani, fiziksel
saglik puani, psikolojik saglik puani alt Olgeklerinde hasta ve ebeveyn
puanlari saglam c¢ocuk ve ebeveynleri puanlarina gore istatiksel olarak
anlamli disuk saptanmistir (p<0.05). Hastalik siddetine gbre yasam
kalitesine bakildiginda hastalik siddeti arttikga yasam kalitesinde azalma
tespit edilmistir. Sirozu olmayan hastalarda en ylksek Child B tipi sirozu olan
hastalarda en dusuk puanlar elde edilmistir (p<0.05). Hastalarin yasam
kalitesi dl¢edi toplam puanlarinda cinsiyet, yasadigi yer, anne baba meslegi,
anne baba egitim durumu, ebeveynin medeni hali gibi sosyodemografik
Ozellikler agisindan farklilik saptanmamigtir. Sosyal glivenceye gore yasam
kalitesinde vyesil kart kullanan grupta yasam kalitesi puanlari dusik
saptanmis fakat istatistiksel anlamlilik bulunmamistir. Bu bulgular Zobair ve
ark.(63), Winfried ve ark.(64), Summskiene ve ark.(65), Winfried ve ark.(66),
tarafindan yapilan ¢alismalarla uyumluluk goéstermektedir.

ilac kullanan hastalarda yasam Kkalitesi puanlari ilag kullanmayan
hastalara gére anlamh dusik saptanmistir. ilag kullanan hastalarin
%42.3’'Unde siroz oldugu g6z Onune alindiginda yasam kalitesindeki
dusuklik beklenen bir bulgudur.

Bizim calismamizda toplam puan ve alt dlgeklerde en ylksek
puanlar viral hepatit grubunda, en diuslUk puanlar kriptojenik hastalik
grubunda elde edilmistir; yani etyolojiye gore yasam kalitesinde farklilik tespit
edilmigtir. Bu sonu¢ Zobair ve ark. (63), Summskiene ve ark.(65), Winfried
ve ark.(66) tarafindan yapilan ¢alismalarla uyumsuzdur. Bunun nedeni olarak
hasta grubumuzun c¢ocuk yas grubu olmasina bagl hastaliklarin klinik
seyrinin farkli olmasi ve kriptojenik hastalik grubundaki 7 hastadan 5
tanesinin sirozu olmasindan kaynaklanabilecegi distunuldu.

Zandi ve ark. (67); yas, cinsiyet, hastalik siddeti, egitim durumu
acisindan benzer 2 grup sirotik hastayl incelemis: Bir gruba (n:21 yas
ortalamasi: 40112 yil, %45 kronik HBV, %20 kronik HCV, %20 otoimmun
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hepatit, %20 kriptojenik karaciger hastaligi, %20 Child A, %50 Child B, %30
Child C tipi siroz) ilk yasam kalitesi puanlari belirlendikten sonra , aylik
kontrollerle hastalik, semptomlar, tedavi, ila¢ kullanimi ve yan eftkileri,
prognoz , beslenme, anksiyete ve depresyonla mucadeleyi iceren konularda
egitim ve kisisel bakim programi dizenlenmis, 3 ay sonra tekrar yasam
kalitesi degerlendirilmis. Diger gruba (n:23 yas ortalamasi: 4612 yil, %50
HBV, %15 HCV, %20 otoimmun hepatit, %20 kriptojenik karaciger hastaligi,
%20 Child A, %40 Child B, %40 Child C tipi siroz) bilgilendirme yapilmadan 3
ay ara ile 2 kez yasam kalitesi degerlendirmesi yapilmis. iki grup arasinda ilk
degerlendirmede yasam Kkaliteleri agisindan istatistiksel anlamlilik
saptanmamig, fakat ikinci degerlendirmede egitim verilen grupta yasam
kalitesi puanlar istatistiksel anlamh ylksek saptanmis. Medikal tedavi
kullanan hastalarda yasam kalitesindeki artisin ilag kullanimina mi yoksa
egitim ve kigisel bakim programina mi bagli oldugunun ayirt edilememesinin
¢alismanin sinirlamasi oldugu belirtilmigtir.

Bizim calismamizda ila¢ kullanmayan 39 hastaya ve ebeveynine
hastalik, klinik bulgular, prognoz, duzenli doktor kontrold, uyku, beslenme,
anksiyete kontrolU gibi konularda bilgilendirme yapildiktan 6 ay sonra bakilan
yasam Kkalitesi toplam puanlarinda farkhlik tespit edilememistir. Bu sonug¢
Zandi ve ark.(67) yaptigi c¢alisma ile uyumsuzdur. Bunun nedeninin
Zandi’'nin yaptigl ¢alismada hastalarin ilag kullaniminin dikkate alinmamis
olmasi olarak dusunudlmustar.

interferon tedavisi cocuklarda kronik viral hepatitte standart
tedavidir. lorio ve ark. (68) interferon tedavisinin yan etkilerinin yasam
kalitesine etkisi arastiriimis (94 kronik viral hepatitli hasta, yas arahgi 3-14
yas, %58 kiz); llag kullanimi sirasinda tim hastalarda 1 tane, hastalarin
%80’inde 5'den fazla yagsami tehdit etmeyen yan etki gelismistir. Sadece 11
hastada ciddi yan etki gelismis (febril konvulzyon, transaminaz yuksekligi,
reklrren epistaksis, I6kopeni, vs); ilag kesildikten sonra yan etkilerin ortadan
kalktigi gorulmustar. Tum hastalarin ilag baslanmadan 6nce odlgllen yasam
kaliteleri iyi olarak degerlendirilmig, ila¢ kullanimi sirasinda yan etkilere bagli

yasam kalitelerinde anlamli dusUklUk saptanmig, fakat ila¢ baslandiktan 3 ay
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sonra tekrar yapilan degerlendirmede yasam kalitesinde artis oldugu tespit
edilmistir. Cocuklarda interferon tedavisinin yan etkilerinin yasam Kkalitesi
uzerindeki olumsuz etkilerinin tolere edilebilir duzeyde oldugu belirtiimistir.

Bizim c¢alismamiz sirasinda ila¢g kullanmayan 31 hastaya izlem
sirasinda tedavi (viral hepatitli 15 hastaya interferon tedavisi) baslanmistir.
Tedavi sirasinda yasami tehdit eden ve ilaci birakmayi gerektirecek ciddi yan
etki goriimemigstir. Tedavi baslandiktan 6 ay sonra tekrar degerlendirilen
yasam Kkalitesi puanlarinda istatistiksel anlamli yUkseklik saptanmistir. Bu
sonug; lorio ve ark.(68) tarafindan yapilan ¢alisma sonuglari ile uyumludur.

Goldstein ve ark.’nin (69) yaptigi calismada evli ebeveyne sahip olan
cocuk ve ebeveynlerde evli olmayanlara gore daha yuksek duygusal yasam
kalitesi skoru gostermistir. Bunun nedenini, evli ebeveyne sahip olgularin
psikolojik yonden daha fazla desteklenmesi olarak acgiklamislardir. Bizim
calismamizda olgularimizin 99’nin (%98) ebeveyni evliydi. Evli olmayan
ebeveyn sayisli (n:2, %1.9) az oldugu i¢in karsilastirma yapilamadi.

Bu calismada hastalarin %85’i 10-18 yas arasinda olan ergenlik yas
grubunda hastalardi. Ergenlik; genc kisilerin bagimsiz bir kimlik duygusu
gelistirdigi akranlan tarafindan kabullenme, gelecek igin plan yapmaya
odaklandig, fiziksel, psikolojik, duygusal ve sosyal gelismenin hizli oldugu bir
dénemdir, bu nedenle ergenlik donemindeki ¢ocuk ve gencler kronik
hastaliklardan fiziksel psikolojik ve sosyal olarak daha fazla etkilenmektedir
(71-72).

Calismamizda ergenlik doneminde (10-18 yas) yasam kalitesi dlcedi
toplam puan, fiziksel saglik, psikolojik saglik toplam puan tirlerinde ergenlik
oncesi donemine (5-10 yas) gore daha dusUk puanlar elde edilmistir.
Psikososyal saglik  toplam puani istatistiksel olarak anlamli dusuk
bulunmustur ( p<0.05).

10-18 yas grubundaki kronik hastaligi olan hastalarda yasam
kalitesini arastirmak Uzere yapilmis ¢alismalar incelendiginde yedi konu 6n
plana c¢ikmistir; arkadasliklar gelistirme ve surdirme, hayatla geginebilme,
ailenin 6nemi, tedaviye yaklasim, okul tecrubeleri, tibbi bakim personelleri ile

iligkiler ve gelecektir.
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Arkadasliklar Geligtirme ve Surdiurme

Gallo (45), Christian ve D’Auria (46), Eklund ve Sivberg (47)
Woodgate (48), Atkin ve Ahmad (49), Hokkanen (50), McEwan (52), Rhee
(53), Huus (54), Damiao (59), Kim ve Kang (72), Beaune (73); arkadas
edinme ve onlarin kabulini kazanmanin, ¢ocuk ve ergen bir Kisinin
hayatindaki en 6nemli nokta oldugu bildirmiglerdir.

Genc kisiler, arkadaslari ile birlikte olduklarinda, arkadaslarinin
yaptiklarinin aynisini yapabildiklerinde hayatlarinin daha iyi olacagini
hissetiklerini ifade etmislerdir (72-73), fakat hastaliklari ve hastanede
harcadiklari donemler nedeni ile bu durum gu¢ bir hale gelmektedir. Bu
donemler slresince geng¢ Kisiler arkadaslarindan izole olduklarini
hissetmektedirler (52-54). Geng¢ kisiler kronik hastaligin yol actig
gorinumlerindeki  farkhliklar nedeni ile arkadas edinmekte zorluk
cekmektedirler. Geng kisiler hastaliklarini arkadaslarina sdylemekte zorluk
cektiklerini  ve kronik hastaliklari olmasaydi daha kolay arkadas
edinebileceklerine inandiklarini ifade etmektedirler (72-73).

Bizim ¢alismamizda yasitlarla ilgili sorunlar; psikolojik saglik toplam
puan alt Olgekleri iginde bes soru ile degerlendiriimistir. Ergenlik yas
grubunda psikolojik saglik toplam puani istatistiksel olarak anlamli disuk
saptanmistir. Yasitlari ile geginmekte sorun yasamak en dugslk puani alan
soru olarak belirlenmistir. Bu sonuglar Gallo (45), Christian ve D’Auria (46),
Eklund ve Sivberg (47) Woodgate (48), Atkin ve Ahmad (49), Hokkanen (50),
McEwan (52), Rhee (53), Huus (54), Damiao (59), Kim ve Kang (72) ve
Beaune’'nun (73) yaptigi ¢calisma sonuglari ile uyumlu bulunmustur.

Normal Olma/Hayatla Geginebilme

Gallo (45), Christian ve D’Auria (46), Woodgate (48), Atkin ve Ahmad
(49), Hokkanen (50), McEwan (52), Huus (54), Snethen (55), Admi’nin (57)
Kim ve Kang (72), Horne (74)'nin yaptidi ¢alismalarda, normal olma veya
hayatla gecinebilmenin kronik bir hastalikla yasamanin bir sonraki en ¢ok

raporlanan yonu oldugu bildirilmigtir.
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Bazi genc¢ Kkisiler hastaliklarini unutabilir ve kendilerini saglikli
akranlar1 gibi gorebilirler (74). Digerleri, kendilerini saglikh geng¢ Kkigilerle
karsilagstirma yerine benzer hastaliklara sahip kisiler ile kendilerini
karsilastirarak yeni bir ana hat belirlemislerdir. Geng Kisiler igin hastaligin
uzerinde durmamak 6nemlidir; bu sekilde hayatla gecginebilmektedirler (54).

Calismamizda tek basina normal olma/hayatla gecinebilme’yi dlgen
alt dlcek bulunmamaktadir fakat; bazi alt dlgekler igerisinde dolayl olarak
hastalarin kendilerini normal hissedip hissetmediklerini Olgen sorular yer
almaktadir. Calismamizin yasam kalitesi toplam puanlarinin disik olmasi;
hastalarin normal olma, hayatla geginebilme konusunda sorun yasadiklarini
gOsterebilir, Bu sonug; Gallo (45), Christian ve D’Auria (46), Woodgate (48),
Atkin ve Ahmad (49), Hokkanen (50), McEwan (52), Huus (54), Snethen (55),
Admi'nin (57) Kim ve Kang (72), Horne (74)'nin calisma sonugclari ile
uyumluluk goéstemektedir.

Okul Tecrubeleri

Christian ve D’Auria (46), Hokkanen (50), McEwan (52), Rhee (53),
Huus (54), Kyngas (56); ¢ocuk ve geng kisilerin okul ile ugrasmakta zorluk
cektikleri ifade etmiglerdir. Dis gorunumlerindeki degisiklikler ve fiziksel
yetenek eksikligi nedeni ile diglandiklarini ifade etmislerdir. Bu da sosyal
izolasyon hislerine yol acgmaktadir. Geng¢ kigiler okulda uzayan veya
tekrarlanan devamsizliklari nedeni ile akademik zorluklar yasadiklarini
belirtmiglerdir. Bu durum genellikle destek vermeyen olarak gorulen
ogretmenler tarafindan vurgulandigindan geng Kigiler akademik basari
sanslarinin ‘silindigini’ hissetmiglerdir (56).

Bizim c¢alismamizda okul ile ilgili sorunlar psikososyal saglik alt
Olcekleri icinde bes soru ile élcliimus; disuk puanlar elde edilmistir. Okul ile
ilgili sorunlar Christian ve D’Auria (46), Hokkanen (50), McEwan (52), Rhee
(53), Huus (54) ve Kyngas’in (56) ¢alisma sonuglari ile benzer bulunmustur.

Gelecek

Gallo (45), Woodgate (48), McEwan (52), Snethen (55), Admi (57);
gen¢ Kisilerin normale ulasmak igin c¢aba gdstermelerine ragmen,

hastaliklarinin ve tedavilerinin bazi yodnleri hayatlarini etkilemeye devam
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ettiklerini bildirmislerdir. Ebeveynler ve saglik bakim profesyonelleri genellikle
kronik hastaliklar ile iligkili kisalan yasam suresi ile ilgili endiselidirler, oysa
geng kisiler o6lum ile ilgili endiseli degildirler ve beklenen yasam suresi ne
gunlik yasamlarini ne de gelecek planlarini etkileyebilmigtir. Gelecege ait
duslUnceler ise alim, evden uzaklasma ve cocuk sahibi olma endiseleri
cercevesinde olmaktadir.

Bizim calismamizda gelecek ile ilgili kaygilar; psikolojik saglik puan
tirinde duygular ile ilgili sorunlar alt dl¢edi icinde degerlendiriimis ve 10
yasin Uzerinde istatistiksel anlamli dlusuk puanlar saptanmistir. Sonuglar
Gallo (45), Woodgate (48), McEwan (52), Snethen (55) ve Admi’nin (57)
yaptigi ¢alismalarla uyumludur.

Literatirde kronik hastaligi olan geng¢ kigilerin yasamlarini nasil
algiladiklari Gzerine sinirli sayida arastirma ortaya ¢ikmistir. Kronik hastaligi
olan geng kisiler genellikle kendilerini ve yasamlarini saglikli akranlari ile ayni
sekilde gormektedirler. Hastallk ve tedaviler nedeni ile istekleri
sinirlanmasina ragmen hastalik ve yasam arasindaki iligski gelisim izolasyonu
olarak gortulemez. Hastalik; gelisimi karmasiklastirmakla bereber ona zarar
vermemektedir, kronik hastalikli hayat tecribesi gelisimsel asamaya goére
degismektedir. Hastaligin yukledigi kisittamalar genellikle arkadaslar ve aile
ile bozulan dinamikleri icermektedir ve geng¢ Kkisinin hayata bakigini
degistirmigtir (74-75).

Sonu¢ olarak; kronik karaciger hastaligi olan ¢ocuk hastalarin ve
ebeveynlerinin sadlam c¢ocuk ve ebeveynlerine gore saglikla iligkili yagsam
kalitelerini dusuk algiladiklari saptanmistir. Yasam Kalitesi toplam ve alt
Olcek puanlari ile cinsiyet, sosyal guvence, yasadigi yer, anne baba egitim
durumu, anne baba meslegi, ebeveynin medeni durumu arasinda anlamli bir
iliski saptanmamustir. Sirozu olan hastalarda sirozun siddeti ile orantili olarak
yasam kalitesinin daha dusuk algilandigi saptanmistir. Hastaligin ilagla
tedavisinin; hastalik, tedavi, prognoz ve genel saglik kurallan ile yapilan
bilgilendirmeden daha fazla yasam Kkalitesini iyilestirdigi tespit edilmigtir.
Kronik karaciger hastaliklari 10 yas ve uzerinde yasam kalitesini daha kotu

etkilemektedir; Ozellikle psikososyal saglik daha fazla etkilenmektedir.
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Hastalarin uzun sureli izlemi sirasinda ila¢ tedavisinin erken baglanmasi,
siroz gelisiminin 6nlenmesinin ve Ozellikle ergenlerde medikal tedaviye ek
olarak psikolojik destek verilmesinin saglikla iligkili yasam Kkalitesini

yukseltmeye yardimci olacagi kanaatine variimigtir.

52



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

KAYNAKLAR

Fauerholdt L, Schlichting P, Christensen E, et. al. Conversion of
micronoduler cirrhosis into macronodular cirrhosis. Hepatology
1983;3:928-31.

Cakaloglu Y. Hepatit B ulusal uzlasma toplanti metinleri 2005; 99.
Ergénil O. Ankara Numune Egitim ve Arastirma Hastanesinde Saglik
¢alisanlarinda hepatit B infeksiyonu. Viral Hepatit Dergisi 2001;2:327-
29.

Campbell MS, Reddy KR. The evolving role of liver biopsy. Aliment
Pharmacol Ther 2004;20:249-59.

Park BK, Park YN, Ahn SH, Lee KS, Chon CY, Moon YM. Long-term
outcome of chronic hepatitis B based on histological grade and stage. J
Gastroenterol Hepatol 2007;22:383-88.

Gutierrez-Reyes G, Gutierrez-Ruiz MC, Kershenobicha D. Liver fibrosis
and chronic viral hepatitis. Arch Med Res 2007;38:644-51.

Sawyer MG, Reynolds KE, Couper JJ. A two-year prospectivestudy of
the health-related quality of life of children withchronic illness-the
parents’ perspective. Qual Life Res 2005;14:395-405.

Petersen C, Schmidt S, Power M. The DISABKIDS Group-
Development and pilot-testing of a health-related quality of life chronic
generic module for children and adolescents with chronic health
conditions: a European perspective. Qual Life Res 2005;14:1065-77.
Varni JW, Burwinkle TM, Lane MM. Health-related quality of life
measurement in pediatric clinical practice: An appraisal and precept for
future research and application. Health Qual Life Outcomes. 2005;3:1-
9.

Sherlock S, Dooley J. Disease of the Liver and Biliary Sysstem; 11th
edition, Oxford: Blackwell Science Ltd; 2002:2-14.

Wanless IR. Anatomy, histology, embryology and developmental
anomalies of the liver. In: Feldman M, Freidman L, Brandt L (eds).
Sleisenger and Fordtran's Gastrointestinal and Liver Disease. 8" ed.
Philadelphia: Saunders; 2006. 1543-1549.

Bissel DM, Maher JJ. Hepatik fibrosis and cirrhosis. In: Zakim D, Boyer
TD (eds). A textbook of liver disease. Philadelphia: W.B.Sounders
Company; 1996. 506.

Tulunay O. Kronik viral hepatit patolojisi. Kiligturgay K, Badur S
(editorler) Viral Hepatit 2001. istanbul; 2001. 317.

Bissell DM, Roll J. Connective tissue metabolism and hepatic fibrosis.
In: Zakim D, Boyer TD (eds). Hepatology: A textbook of liver disease.
Philadelphia: W.B. Saunders;1990. 454.

Sokol RJ, Devereaux M, Dahl R, Gumpricht E. “Let there be bile”
aunderstanding hepatic injury in cholestasis. J Pediatr Gastroenterol
Nutr 2006;43:4-9.

Kisseleva T, Brenner DA. Hepatic stellate cells and the reversal of
fibrosis. J Gastroenterol Hepatol 2006;21:84-87.

53



17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

Guicciardi ME, Gores GJ. Cholestatic hepatocellular injury: whatdo we
know and how should we proceed. J Hepatol 2005;42:297-300.

Boyer TD. Pharmacologic treatment of portal hypertension: past,
present, and future. Hepatology 2001;34:834—-39.

Rodriguez-Vilarrupla A, Fernandez M, Bosch J, Garcia-Pagan
JC.Current concepts on the pathophysiology of portal hypertension.
Ann Hepatol 2007;6:28—-36.

Lewindon PJ, Pereira TN, Hoskins AC, et al. The role of hepaticstellate
cells and transforming growth factor-beta(1) in cysticfibrosis liver
disease. Am JPathol 2002;160:1705-15.

Bataller R, Brenner DA. Hepatic stellate cells as a target for the
treatment of liver fibrosis. Semin Liver Dis 2001;21:437-51.

Ramm GA, Nair VG, Bridle KR, Shepherd RW, Crawford
DH.Contribution of hepatic parenchymal and nonparenchymal cellsto
hepatic fibrogenesis in biliary atresia. Am J Pathol 1998;153:527-35.
Kaufman SS, Murray ND, Wood RP, Shaw BW Jr, Vanderhoof JA.
Nutritional support for the infant with extrahepatic biliaryatresia. J
Pediatr 1987;110:679-86.

Shepherd RW, Chin SE, Cleghorn GJ. Malnutrition in children with
chronic liver disease accepted for liver transplantation:clinical profile
and effect on outcome. J Paediatr Child Health 1991;27:295-99.

Chin SE, Shepherd RW, Thomas BJ. The nature of malnutritionin
children with end-stage liver disease awaiting orthotopicliver
transplantation. Am J Clin Nutr 1992;56:164—68.

Chisari F. Cytotoxic T cells and viral hepatitis. J Clin Invest 1997;
99:1472-77.

Tsukamoto H. Redox regulation of cytokine expression in Kupffer cells.
Antioxid Redox Signal 2002;4:741-48.

Bataller R. NADOH oxidase signal transduces angiotensin Il in hepatic
stellate cells and is critical in hepatic fibrosis. J Clin Invest
2003;112:1383-94.

Canbay. Apoptotic body engulfment by a human stellate cell line is
profibrogenic. Lab Invest 2003;83:655-63

Maher JJ, McGuire RF. Extracellular matrix gene expression increases
preferentially in rat lipocytes and sinusoidal endothelial cells during
hepatic fibrosis in vivo. J Clin Invest 1990;86:1641-49.

Kobayashi S. Apoptosis of T cells in the hepatic fibrotic tissue of the
rat: a possible inducing role of hepatic myofibroblast like cells. Cell
Tissue Res 2003;311:353-64.

Friedman SL. Molecular regulation of hepatic fibrosis, an integrated
cellular responce to tissue injury. J Biol Chem 2000;275:2247-50.

Mann DA, Smart DE. Transcriptional regulation of hepatic stellate cell
activation. Gut 2002;50:891-896.

Hellemans K. Peroxisome proliferator-activated receptor-beta signaling
contributes to enhanced proliferationof hepatic stellate cells.
Gastroenterology 2003;124:184-201.

Hellemans K. Differantial modulation of rat hepatic stellate phenotype
by natural and synthetic retinoids. Hepatology 2004;39:97-108.

54



36.

37.

38.

39.
40.

41.

42,

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49,

50.

51.

52.

53.

Paik YH. Toll-like receptor 4 immediates inflammatory signaling by
bacterial lipopolysaccharide in human hepatic stellate cells. Hepatology
2003;37:1043-55.

Kalinichenko W. Foxf1+/- mice exhibit defective stellate cell activation
and abnormal liver regeneration following CCI4 injury. Hepatology
2003;37:107-17.

Yang C. Liver fibrosis: insights into migration of hepatic stellate cells in
response to extracellular matrix and growth factors. Gastroenterology
2003;124:147-59.

Bonis PA. is liver fibrosis reversible? N Engl J Med 2001;344:452-4.
Holme E, Lindstedt S. Tyrosinaemia type | and NTBC (2-(2-nitro-4-
trifluoromethylbenzoyl)-1,3-cyclohexanedione). J Inherit Metab Dis
1998;21: 507-17.

Crone J, Moslinger D, Bodamer OA, et al. Reversibility of cirrhotic
regenerative liver nodules upon NTBC treatment in a child with
tyrosinaemia type |. Acta Paediatr 2003;92:625-28.

Sherlock S, Dooley J. Chronic hepatitis. In: Sherlock S, Dooley J (eds).
Diseases of the liver and biliary system. 11th edition. Oxford: Blackwell
Science Ltd; 2002: 285-303.

Kliewer W. Children’s coping with chronic illness. In: Wolchik SA,
Sandler IN (eds). Handbook of Children’s Coping: Linking Theory and
Intervention. New York: Plenum Pres; 1997. 275-300.

Thomas D , Gaslin TC. ‘Camping up’ self-esteem in children with
hemophilia. Issues in Comprehensive Pediatr Nurs 2001;24:253-63.
Gallo AM, Schultz VH , Breitmayer BJ. Description of the illness
experience by adolescents with chronic renal disease. ANNA Journal
1992;19;190-214.

Christian BJ, D’Auria JP. The child’s eye: memories of growing up with
cystic fibrosis. J Pediatr Nurs 1997;12:3-12.

Eklund PG, Sivberg B. Adolescents lived experience of epilepsy. J
Neurosci Nurs 2003;35:40-49.

Woodgate RL. Adolescents’ perspectives of chronic illness: ‘it's hard’. J
Pediatr Nurs. 1998;13:210-23.

Atkin K, Ahmad WIU. Living a ‘normal’ life: young people coping with
thalassaemia maijor or sickle cell disorder. Soc Sci Med 2001;53:615—
26.

Hokkanen H, Eriksson E, Ahonen O, Salantera S. Adolescents with
cancer: experience of life and how it could be made easier. Cancer
Nurs 2004;27:325-335.

Christie D, Viner RM. ABC of adolescence: adolescent development.
BMJ 2005;330:301-304.

McEwan MJ, Espie CA, Metcalfe J, Brodie MJ, Wilson MT, Quality of
life and psychosocial development in adolescents with epilepsy: a
qualitative investigation using focus group methods. Seizure 2004;13:
15-31.

Rhee H, Wenzel J, Steeves RH. Adolescents’ psychosocial
experiences living with asthma: a focus group study. J Pediatr Health
Care 2007;21:99-107.

55



54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

Huus K, Enskar K. Adolescents’ experience of living with diabetes.
Pediatr Nurs 2007;19:29-31.

Snethen JA, Broome ME, Bartels J, Warady BA. Adolescents’
perception of living with end-stage renal disease. Pediatric Nurs
2001;27:159-67.

Kyngas H, Barlow JH. Diabetes: an adolescent’s perspective. J Adv
Nurs 1995;22:941-47.

Admi H. Growing up with a chronic health condition: a model of an
ordinary lifestyle. Qual Health Res 1996;6:163-83

Eklund PG, Sivberg B. Adolescents lived experience of epilepsy. J
Neurosci Nurs 2003;35:40—49.

Damiao EBC, Pinto CMM. ‘Being transformed by illness’:adolescents
diabetes experience. Rev Latino-am Enfermagem 2007;15:568-74.
Uneri OS. Cocuklar igin Yasam Kalitesi Olgeginin 2-7 Yagslarindaki Tuirk
Cocuklarinda Gegerlilik ve Guvenilirligi (Uzmanlik Tezi). Koaeli: Kocaeli
Universitesi; 2005.

Memik NC, Agaoglu B,Coskun A, Uneri OS, Karakaya |. Cocuklar igin
Yasam Kalitesi Olgeginin 13-18 yas Ergen Formunun Gegerlilik ve
Guavenirliligi. Tark Psikyatri Dergisi 2007;18:353-63.

Matza LS, Swensen AR, Flood EM, Secnik K, Leidy NK. Assessment of
health-related quality of life in children: A review of conceptual,
methodological, and regulatory issues. Value Health 2004;7:79-92.
Zobair M. Assessment of utilities and health-related Quality of life in
patients with chronic liver disease. Am J Gastroenterol 2001;96:579-83.
Winfred H. Biopschosocial predictors of health-related quality of life in
patients with chronic hepatitis C. Psychosom Med 2004;66:954-58.
Summskiene J, Sumskas L, Petrauskas D. Disease specific
Healthirelated quality of life and its determinants in liver cirrhosis
patients in Lithuania. Worl J Gastroenterol 2006;12: 7792-97.

Winfried H. Validation of the german version of the choronic liver
disease questionnare. Eur J Gastroenterol Hepatol 2004;16:599-606.
Zandi M. Effects of a self-care program on quality of life of cirrhotic
patients referring to Tehran Hepatitis Center. Health Qual Life
Outcomes 2005; 3:35.

lorio R, Pensati P, Botta S. Side effects of alpha-interferon therapy and
impact on health-related quality of life in children withchronic viral
hepatitis. Pediatr Infect Dis J 1997;16:984—90.

Goldstein SL, Graham N, Burwinkle T, Warady B, Farrah R, Varni JW.
Health-related quality of life in pediatric patients with ESRD. Pediatr
Nephrol 2006;21:846-50.

Erikson EH. Reflections on the last stage at first. Psychoanal Study
Child 1984;39:155-65.

Suris JC, Michaud PA, Viner RM. The adolescent with achronic
condition. Part 1: developmental issues. Arch Dis Child 2004;89:938—
42.

Kim SJ, Kang KA. Meaning of life for adolescents with a physical
disability in Korea. J Adv Nurs 2003;43:145-57.

56



73.

74.

75.

Beaune L, Forrest CR, Keith T. Adolescents’ perspectives on living and
growing up with Treacher Collins Syndrome: a qualitative study. Cleft
Palate Craniofac J 2004;41:343-50.

Horne S. Phenomenology: understanding the life experience of long-
term ventilated adolescents. Pediatr Nurs 1999;11:37-39.

Cesario S, Morin K, Santa-Donato A. Evaluating the level of evidence
of qualitative research. J Obstet Gynecol Neonatal Nurs 2002;3131-37.

57



EKLER

EK-1: Kisaltmalar

Cocuk Olgek Toplam Puani
Cocuk Fiziksel Saglik Toplam Puani

Cocuk Psikososyal Saglik Toplam Puani

Diabetes Mellitus
Ebeveyn Olgek Toplam Puani
Ebeveyn Olgek Toplam Puani

Ebeveyn Psikososyal Saglik Toplam Puani

Endotelin 1

Hepatit Aktivite indeksi

Hepatit B virus

Hepatit C virus

Hipertansiyon

Karaciger Hastaligi

Maximum

Minimum

Olgu sayisi

Ortalama

Pediatric Quality of Life Inventory 4.0
Son Dénem Bobrek Yetmezligi
Saglikla ilgili Yasam Kalitesi
Standart Deviasyon

Serebral Palsi
Sitomegalovirus

Sosyal sigortalar kurumu
Yasam kalitesi

Yasam kalitesi dlgekleri
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cOTP
CFSTP
CPSTP
DM
EOTP
EFSTP
EPSTP
ET 1
HAI
HBV
HCV
HT
Kch
Max
Min

n

Ort
PedsQL 4.0
SDBY
SiYK
SD

CP
03\Y\Y
SSK
YK
YKO



EK-2: Aydinlatiimig Onam Formu

UU-SK ANKET INCELEMESINE DAYALI TIBBI
ARASTIRMALARA KATILIM iGN
AYDINLATILMIS GONULLU ONAM FORMU

Dok.Kodu ! FR-HYH-15 ilk Yay.Tarihi  : 04 Nisan 2008 Sayfa
Rev. No : 00 Rev.Tarihi : 59 /84

Sizi Uludag Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Anabilim dali

“

tarafindan yurdtdlen “...Kronik karaciger hastaligi olan ¢ocuk hastalarda yasam kalitesinin
degerlendiriimesi....” baslikli ankete dayali bir arastirmaya davet ediyoruz. Bu arastirmaya
katihp katilmama kararini vermeden 6nce, bu anket galismasinin nigin yapildigini bilmeniz
gerekmektedir. Bu nedenle bu formun okunup anlasiimasi buyidk 6nem tasimaktadir.
Asagidaki bilgileri dikkatlice okumak igin zaman ayirin. isterseniz bu bilgileri aileniz,
yakinlariniz ve/veya doktorunuzla tartisiniz. Eger anlayamadidiniz ve sizin igin acik olmayan
seyler varsa, ya da daha fazla bilgi isterseniz bize sorunuz. Katilmayi kabul ettiginiz takdirde,
gerekli yerleri siz, doktorunuz ve kurulus goérevlisi bir tanik tarafindan doldurulan bu formun

bir kopyasi saklamaniz igin size verilecektir.

Ankete dayall bu arastirmaya katiimak tamamen gondllllik esasina dayanmaktadir.
Size verilen anket formlarindaki sorulari yanitlarken kimsenin baskisi veya telkini altinda
olmayin. Bu formlardan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile kullanilacaktir ve

kimlik bilgileriniz kesinlikle gizli tutulacaktir.

Calismaya katilmama veya herhangi bir anda ¢alismadan ¢ikma hakkina sahipsiniz.
Her iki durumda da bir ceza veya hakkiniz olan yararlarin kaybi kesinlikle s6z konusu
olmayacaktir.

Arastirma Sorumlusu
Prof. Dr. Tanju Basarir Ozkan

1.1- YAPILACAK ARASTIRMANIN BASLIGI:

Kronik Karaciger Hastaligi Olan Cocuk Hastalarda Yagsam Kalitesinin
Degerlendirilmesi
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1.2- ICERIK VE AMACI :

Bu ¢alismada; kronik karaciger hastaligi nedeniyle Uludag Universitesi
Tip Fakiiltesi Cocuk Gastroenteroloji ve Hepatoloji boluminde takip
edilen gocuklarda ve ailelerinde fiziksel , duygusal ve sosyal iglevlerde
yasam kalitesi ve bunu etkileyen faktorleri incelemek , yagsam kalitesi ve
sonunda tedaviye uyumu arttirmak amacglanmistir.

1.3- IZLENECEK OLAN YONTEM VE YAPILACAK iSLEMLER:

Kronik karaciger hastaligi nedeniyle Uludag Universitesi Tip Fakiiltesi
Cocuk Gastroenteroloji ve Hepatoloji bolumiinde takip edilen
cocuklara, ailelerine ve ayni yas grubunda saglikh ¢ocuklara , ailelerine
fiziksel ,duygusal ve sosyal iglevlerle ilgili sorulardan olugan anket
formu doldurtulacaktir..

2- YAPILACAK ARASTIRMANIN:

2.1- SURESI:1 il

2.2- KATILMASI BEKLENEN GONULLU SAYISI:25-100

2.3- SIZE GETIREBILECEGI OLASI FAYDA ve RAHATSIZLIKLAR:

Caligmanin faydasi; yasam kalitesini olumsuz etkileyen faktorlerin
belirlenmesi ve ¢6ziilebilecek problemler sayesinde tedaviye uyumun
arttinilmasidir.

Calismadan dogabilecek rahatsizlik bulunmamaktadir
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3- KATILMA VE CIKMA :
Calismaya katilmama veya herhangi bir anda ¢alismadan ¢ikma hakkina sahipsiniz.
Her iki durumda da bir ceza veya hakkiniz olan yararlarin kaybi kesinlikle s6z

konusu olmayacaktir.

4- GiZLILIK :

Doldurdugunuz anket formlarindan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci
ile kullanilacaktir ve kimlik bilgileriniz kesinlikle gizli tutulacaktir.

BN, s , [g6ndilliiniin
adi,soyadi Kendi el yazisi ile)] yukaridaki metni okudum ve katiimam istenen
¢alismanin kapsamini ve amacini, gonulli olarak Gzerime disen sorumluluklari
tamamen anladim. Calisma hakkinda soru sorma ve tartisma imkani buldum ve
tatmin edici yanitlar aldim. Bana, calismanin muhtemel riskleri ve faydalarn s6zli
olarak da anlatildi. Bu galismayi istedigim zaman ve herhangi bir neden belirtmek
zorunda kalmadan birakabilecegimi ve biraktigim zaman tedavimi Ustlenenlerin

herhangi bir ters tutumu ile kargilasmayacagimi anladim.

Bu kosullarda s6z konusu Klinik Arastirmaya kendi rizamla, higbir baski ve zorlama

olmaksizin katilmayi kabul ediyorum.

Gonulluinin (Kendi el yazisi ile)

Adi-Soyadi:

Tarih (guin/ay/yil) : ....... - Loviiiiiinns

Velayet veya Vesayet Altinda Bulunanlar igin
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Veli veya Vasisinin (Kendi el yazisi ile)

Adi-Soyadi

Tarih (guin/ay/yil) : ....... - Loviiiiiinns

Aciklamalari Yapan Arastirici Doktorun

Adi-Soyadi

Tarih (gun/ay/yil) : .......... - Loiiiiiinns

Onay Alma islemine Basindan Sonuna Kadar Tanikhk Eden Kurulus
Gorevlisinin

Adi-

Tarih (gun/ay/yil) : .......... - Loiiiiiinns

7

Bu galigsma U.U. Tip Fakiiltesi “Tibbi Aragtirma Etik Kurulu” tarafindan onaylanmistir.

Onay Tarihi:
Onay No:
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Not: Bu formun bir kopyasi! géniilliide kalacak, diger kopyasi ise hasta dosyasinda “onamlar
separatérii” altina yerlestirilecektir. Hasta dosyasi veya protokol numarasi olmayan saglikli
gondilliilerden alinacak onam formunun bir kopyasi mutlaka sorumlu arastirici tarafindan
saklanacaktir.
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EK-3: Yasam Kalitesi Olcekleri

Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olcegi
Oyun Cocugu Degerlendirme Formu (2-4 Yas)

Cocugunuzun adi soyadi:

Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI

Oyun Cocugu Degerlendirme Formu (Anne-Baba) (2-4 yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢gin sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin gocugunuz i¢in ne kadar sorun olusturdugunu daire

icine alarak belirtiniz.

Eger ¢cocugunuz i¢in hicbir zaman sorun degilse 0
Eger ¢cocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa 1
Eger ¢cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa 2
Eger ¢ocugunuz i¢in siklikla sorun oluyorsa 3
Eger cocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler ¢ocugunuz icin ne kadar sorun yaratt1?

Hicbir | Nadiren | Bazen | Sikhikla | Hemen
Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar zaman her
zaman
1. Yiirtimek 0 1 2 3 4
2. Kogmak 0 1 2 3 4
3. Oyun oynamak ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Oyuncaklarini toplamakta yardim etmek 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Hicbir | Nadiren | Bazen | Sikhkla | Hemen
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman her
zaman
1. Korkmus ya da iirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da iizgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekmek 0 1 2 3 4
5. Endise duymak 0 1 2 3 4
Hicbir | Nadiren | Bazen | Sikhikla | Hemen
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman her
zaman
1. Yagtlar1 ile oyun oynayamamasi 0 1 2 3 4
2. Yasitlariin onunla oynamak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yagitlar1 tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarmin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlariyla oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
Asagidaki boliimii, eger cocugunuz Kkres ya da anaokuluna gidiyorsa doldurunuz.
Hicbir | Nadiren | Bazen | Sikhikla | Hemen
Okul ile ilgili sorunlar zaman her
zaman
1. Kres-anaokulu faaliyetlerini 0 1 2 3 4
yasitlar1 gibi yapamamasi
2. Kendini iyi hissetmedigi i¢in 0 1 2 3 4
Kres-anaokuluna gidememesi
3.Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in 0 1 2 3 4

kres-anaokuluna gidememesi
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Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Ol¢egi Kiiciik Cocuk Ebeveyn Formu

Cocugunuzun adi soyadi:

Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI

Kiiciik Cocuk Degerlendirme Formu (Anne-Baba) (5-7yas)

Bir sonraki sayfada ¢gocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir. Liitfen son bir aylik siire i¢cinde her birinin ¢ocugunuz

icin ne kadar sorun olusturdugunu daire i¢cine alarak belirtiniz

Eger ¢ocugunuz i¢in hi¢bir zaman sorun degilse 0
Eger cocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa 1
Eger cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger cocugunuz i¢in sikhikla sorun oluyorsa

A W N

Eger ¢cocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur. Eger herhangi bir soruyu
anlayamazsaniz

litfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler ¢ocugunuz icin ne kadar sorun yaratt ?

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar P | Nadiren| Bazen | sikhikla | 1T
1. Bir bloktan fazla yiiriimek 0 1 2 3 4
2. Kogmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 > 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 > 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 5 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
D . L T SLetls Hig¢bir . Her
uygusal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman Nadiren| Bazen | Siklikla Jaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da iizgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 ) ) 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekmek 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 5 3 4
S . LT SLetls Higbir . Her
osyal islevsellik ile ilgili sorunlar saman | Nadiren| Bazen | Sikhkla | -
1. Yagitlart ile geginememesi 0 1 5 3 4
2. Yasitlarmin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar1 tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarmin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 5 3 4
5. Yasitlariyla oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
Okaul ile ilgili sorunlar Highir | \odiren| Bazen |Sikikla | €T
zaman zaman
1. Smufta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unutmasi 0 1 5 3 4
3.Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in 0 1 2 3 4
Okula gidememesi
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COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGi COCUK FORMU (8-12 YAS)

Ad Soyad:
Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada senin i¢in sorun olabilecek durumlarm listesi

bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire iginde her birinin senin i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirt.

Eger senin i¢in hi¢cbir zaman sorun degilse
Eger senin i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger senin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger senin i¢in sikhikla sorun oluyorsa

bW N = O

Eger senin i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan liitfen yardim iste.
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Son bir ay icinde asagidakiler senin icin ne kadar sorun yaratt1?

. Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar g‘lﬂ:; Nadiren| Bazen |Siklikla Zah;; ]
1. Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
Duygularimla ilgili sorunlar gilﬂ;i; Nadiren| Bazen |Siklikla HEI;en
zaman
1. Korkmus ya da iirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da iizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4
o erers Hicbir . Hemen
Baskalarn ile ilgili sorunlar saman | Nadiren| Bazen |SikhKla|  her
zaman
1. Yagitlarimla gecinmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yasitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yagitlarimla oyun oynarken geri kalirim 0 1 2 3 4
OKkul ile ilgili sorunlar Higbir | Nadiren| Bazen |Siklikla HEI;en
Zaman zaman
1. Smufta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Baz1 seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula gidemedigim 0 1 ) 3 4

olur
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COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGi EBEVEYN FORMU
(8-12 YAS)

Cocugunuzun ad1 Soyadu:
Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI

Cocuk Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarm listesi
bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin ¢ocugunuz i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger ¢cocugunuz i¢in hi¢hir zaman sorun degilse
Eger ¢cocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger ¢cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger ¢cocugunuz i¢in sikhikla sorun oluyorsa

A W N = O

Eger ¢cocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun yaratt1?

Hicbir Hemen
Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar Za:;an Nadiren | Bazen | Sikhkla | her
zaman
1. Bir bloktan fazla yiiriimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Hicbir Hemen
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar saman | Nadiren | Bazen | Sikikla |  her
zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da {izgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
Hicbir Hemen
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar saman | Nadiren | Bazen | Sikikla | her
zaman
1. Yagitlari ile gegimi 0 1 2 3 4
2. Yagitlarmin onunla arkadag olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar: tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarmin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasutlari ile oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
Hicbir Hemen
Okul ile ilgili sorunlar saman | Nadiren | Bazen | Sikhkla | her
zaman
1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Baz1 seyleri unutmast 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
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COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGi ERGEN FORMU (13-18 YAS)

Ad Soyad:
Tarih:

COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu (13-18 yas)

Bir sonraki sayfada sizin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi

bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire iginde her birinin sizin i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger sizin i¢in hicbir zaman sorun degilse
Eger sizin i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger sizin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger sizin i¢in sikhikla sorun oluyorsa

bW N = O

Eger sizin i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler sizin icin ne kadar sorun yaratti?

. Hemen
Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar g‘ﬂ:{: Nadiren | Bazen | Siklikla Zah;; ]
1. Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
Duygularimla ilgili sorunlar gi;l;i; Nadiren | Bazen | Sikhikla HEI;en
zaman
1. Korkmus ya da iirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da iizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4
o e Hicbir . Hemen
Baskalarn ile ilgili sorunlar saman | N2diren| Bazen | Sikhkla | her
zaman
1. Yagitlarimla gecinmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yasitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarima ayak uydurmakta zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
OKkul ile ilgili sorunlar Hiebir | \adiren | Bazen | Siklikla HEI;en
Zaman zaman
1. Smufta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Baz1 seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak i¢in zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula gidemedigim 0 1 5 3 4

olur
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COCUKLAR iCiN YASAM KALITESi OLCEGi EBEVEYN FORMU
(13-18 YAS)

Cocugunuzun ad1 Soyadz:
Tarih:

COCUKLAR ICiN YASAM KALITESi OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (13-18 yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarim listesi

bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin ¢ocugunuz i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger ¢cocugunuz i¢in hi¢hir zaman sorun degilse
Eger ¢cocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger ¢cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger ¢cocugunuz i¢in sikhikla sorun oluyorsa

bW N = O

Eger ¢cocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.

Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun yaratt1?
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Hemen

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar gi;l;i; Nadiren | Bazen | Siklikla | her
zaman
1. Bir bloktan fazla yiiriimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Hiebir | N diren | Bazen | Sikiikla Hfl::’en
Zzaman saman
1. Korkmus ya da iirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiziinlii ya da {izgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar g‘ﬂ:; Nadiren | Bazen | Sikhikla HEI;en
zaman
1. Yagitlart ile gegimi 0 1 2 3 4
2. Yagitlarmin onunla arkadag olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar: tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarmin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlarina ayak uyduramamast 0 1 2 3 4
OKkul ile ilgili sorunlar Hiebir | Nodiren | Bazen | Sikiikla HEI;en
zaman saman
1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Baz1 seyleri unutmast 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
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