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Erbakan Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 Poliklinigi’nde anket
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TEZ CALISMASI ORIJINALLIK RAPORU

Stiptiratif akciger hastaligi nedeniyle takip ve tedavi edilen ¢ocuklarda ila¢ uyumu ile
vasam kalitesinin ve uyumsuzluga yol acan faktérlerin degerlendirilmesi baglhikl tez
calismamin toplam 54 sayfalik kismina iligskin, 06/06/2023 tarihinde tez danismanim
tarafindan Turnitin adli intihal tespit programindan asagida belirtilen filtrelemeler
uygulanarak alinmig olan orijinallik raporuna gore, tezimin benzerlik oran1 %13 olarak
belirlenmistir.

Uygulanan filtrelemeler:
. Tez kabul sayfas1 harig
. Tez caligmasi orjinallik raporu sayfasi harig
. Bilimsel etik beyannamesi sayfasi hari¢
. Onséz harig
. I¢indekiler harig
. Simgeler ve kisaltmalar harig
. Materyal ve metot hari¢
. Kaynaklar harig
. Alintilar dahil

O 0 9 N MWD

10. 7 kelimeden daha az ortiisme i¢eren metin kisimlari harig

Necmettin  Erbakan Universitesi Tez Calismasi Orijinallik Raporu Uygulama
Esaslarini inceledim ve tez ¢aligmamin, bu uygulama esaslarinda belirtilen azami benzerlik
oraninin (%30) altinda oldugunu ve intihal icermedigini; aksinin tespit edilecegi muhtemel
durumda dogabilecek her tiirlii hukuki sorumlulugu kabul etti§imi ve yukarida vermis
oldugum bilgilerin dogru oldugunu beyan ederim.

20/06/2023

Makbule YASAR Dr. Ogr. Uyesi Ipek DUMAN
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tez hazirlama kurallarina uygun olarak hazirlanan bu calismada baskalarinin eserlerinden
yararlanilmasi durumunda bilimsel kurallara uygun olarak atif yapildigini ve bu kaynaklarin

kaynaklar listesine eklendigini beyan ederim.
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SIMGELER VE KISALTMALAR
KISALTMALAR

ABPA: Allerjik Bronkopulmoner Aspergilos
ARDS: Akut Solunum Sikintis1 Sendromu

BAL: Brongsiyal Akciger Lavaji

BMI: Beden Kitle Endeksi

BO: Bronsiyolitis Obliterans

BT: Bilgisayarli Tomografi

CAMP: Siklik Adenozin Monofosfat

Cl: Klor

CIYKO: Cocuklar I¢in Genel Yasam Kalitesi Ol¢egi
DIP: Duygusal islevsellik puani

DIOS: Distal Intestinal Obstiriiksiyon Sendromu
DSO: Diinya Saglik Orgiitii

FSTP: Fiziksel Saglik Toplam Puan

HS: Hipertonik Salin

IgE: immunglobulin E

IgG: immunglobulin G

IRT: Immiin Reaktif Tripsinojen

IV: Intravendz

IAH: Interstisyel Akciger Hastalig1

KAH: Kronik Akciger Hastalig1

KF: Kistik Fibroz

KFTR: Kistik Fibrozis Transmembran Regiilator
KFTR: Kistik Fibrozis Transmembran Regiilator
KOAH: Kronik Obstriiktif Akciger Hastalig1
NCPIE: Ulusal Hasta Bilgileri ve Egitimi Konseyi
NIMV: Non Invazif Mekanik Ventilasyon

NPF: Nazal Potansiyel Farki

OIP: Okul islevselligi puani

OTP: Olgek Toplam Puani

PCD: Primer Sliyer Diskinezi

PEP: Pozitif Ekspiratuar Basing

PSD: Primer Siliyer Diskinezi

PSTP: Psikososyal Saglik Toplam Puan



SFT: Solunum Fonksiyon Testi

SIP: Sosyal islevsellik puani

SYK: Saglikla ilgili Yasam Kalitesi

USY: Ust Solunum Yollarinda

YCBT: Yiiksek Coziintirlikli Bilgisayarli Tomografisi
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OZET

Necmettin Erbakan Universitesi, Saglik Bilimleri Enstitiisii
T1bbi Farmakoloji Anabilim Dali
Tibbi Farmakoloji
Yiksek Lisans Tezi
SUPURATIF AKCIGER HASTALIGI NEDENIYLE TAKIiP VE TEDAVI EDILEN
COCUKLARDA iLAC UYUMU iLE YASAM KALITESININ VE UYUMSUZLUGA
YOL ACAN FAKTORLERIN DEGERLENDIRILMESI
Makbule YASAR
Konya-2023

Necmettin Erbakan Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 Kliniginde takipte olan ve kontrol
icin bagvuran siipiiratif akciger hastalig1 tanist almis ¢ocuklarin, doktorlarinin verdigi tedavilere uyum oranlari
ile yagam kalitelerinin arastirilmasi ve tedavi uyumlarini etkileyen ve engelleyen faktorlerin degerlendirilmesi
amaclanarak 8-12 yas arasi cocuklar, 13-18 yas aras1 ergenler ve aileleriyle bir arastirma yapildi. Toplamda 430
kisi olmak ftizere, 215 hasta ve 215 ebeveyniyle goriisiildii. Calismanin detaylar1 hastalara ve ebeveynlere
anlatilarak goniillii onam formu imzalatildi. 8-12 yas ¢ocuklar ve 13-18 yas ergenler icin gegerlik ve giivenirlik
calismasi yapilmis olan genel yasam kalitesi Olgegi c¢ocuk/ergen degerlendirme formu ve ebeveyn formu
dolduruldu. Ayrica ebeveynler i¢in de yasam kalitesi anketi ve g¢ocuklarda ilag uyumu, yasam kalitesi ve
uyumsuzluga yol agan faktorlerin degerlendirilmesi i¢in hazirlanan form uygulandi. Bu formlar dogrultusunda
uygun istatiksel analizler yapilarak sonuglar degerlendirildi.

Ebeveynlerin verdikleri cevaplara gore ¢ocuklarin %58,6°s1 ilaglarini diizenli kullanmaktadir; 8-12 ve 13-18
yasindaki cocuklar karsilastirildiginda, 13-18 yas grubunda diizenli ila¢ kullananlarm, ilaglar1 ve dozlarini
bilenlerin dnemli oranda daha yiiksek oldugu bulunmustur. Hastalarin en 6nemli ila¢ kullanmama nedeni ilacin
kokusunu ve tadimi1 sevmemesi; diger iki en sik neden unutma ve sosyal hayati etkilemesidir. Ebeveynlerin
yaklasik %88’1, cocuklarin her giin ilag almasi dolayistyla iiziildiiglinii, ayrica ¢ocuklarin giinliik aktivitelerini ve
hayat kalitesini etkiledigini ve yaklasik %45°i arkadaslarinin ilag almasi konusunda diigiincelerini 6nemsedigini
ifade etmistir. Cocuk ve ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalite puanlari sosyodemografik oOzelliklere gore
karsilagtirildiginda, aile tipinin 6nemli oldugu, ¢ekirdek ailelerde saglik kurumu, doktor/hemsireden ilag ve
kullanimlar1 hakkinda bilgi almanin daha fazla oldugu ve ¢ocuklarin yasam kalitesinin daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. Gelir durumu yiiksek olanlarda ilaglar hakkinda yeterli bilgi alanlarin, ilaglari ve dozlarini
bilenlerin oranmin ve yasam kalitesinin anlamli derecede yiiksek oldugu goriilmiistiir. 8-12 yas c¢ocuk ve
ebeveyne gore cocuk yasam kalite puanlari ilag uyumu o6zelliklerine gore karsilastirildiginda, bilgi kaynagi
doktor/hemgire/saglik kurulusu olanlarda ¢ocuk yasam kalitesi puanlariin daha yiiksek oldugu bulunmustur. 13-
18 yas i¢in tedavide sorun yagsamasi durumunda doktora daniganlarda ve bilgi kaynagi doktor/saglik kurulusu
olanlarda yasam kalitesi puanlarinin daha yiiksek oldugu sonucuna ulasilmstir.

Sonug olarak, siipiiratif akciger hastaliginda ilag kullanan ¢ocuklar ve ailelerinde yas, gelir, aile tipi gibi
sosyodemografik 6zellikler ve bilgi kaynaklar1 ila¢ uyumu ve yasam kalitesi {izerinde etki gosterebilmektedir.
Ayrica, siirekli ilag kullanimi ¢gocuklarin giinliik aktivitelerini ve yasam kalitesini etkilemektedir.

Anahtar sozciikler: Bronsektazi, Cocuklarda ila¢ uyumu, Cocuklarda yasam kalitesi, Kistik fibrozis, Siipiiratif

akciger hastaligi.
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ABSTRACT

Necmettin Erbakan University, Graduate School of Health Sciences
Department of Medical Pharmacology
Medical Pharmacology

Master Thesis

EVALUATION OF DRUG COMPLIANCE AND QUALITY OF LIFE IN
CHILDREN FOLLOWED UPAND TREATED FOR SUPPURATIVE LUNG DISEASE
AND FACTORS CAUSING NONADHERENCE

Makbule YASAR

Konya-2023

The study was conducted with children aged 8-12 years, adolescents aged 13-18 years and their families to
investigate the compliance rates and quality of life of children diagnosed with suppurative lung disease who
were being followed up in the Necmettin Erbakan University, Faculty of Medicine, Pediatric Chest Diseases
Clinic and who were admitted for control, and to evaluate the factors affecting and preventing their treatment
compliance. A total of 430 people, 215 patients and 215 parents were interviewed. The details of the study were
explained to the patients and parents and a voluntary consent form was signed. The child/adolescent assessment
form and parent form of the general quality of life scale, for which validity and reliability studies were conducted
for children aged 8-12 years and adolescents aged 13-18 years, were completed. In addition, a quality of life
questionnaire and a form prepared for the evaluation of medication adherence, quality of life and factors leading
to nonadherence in children were applied for parents. In accordance with these forms, appropriate statistical
analyses were performed and the results were evaluated.

According to the answers given by the parents, 58.6% of the children used their medications regularly; when
children aged 8-12 and 13-18 years were compared, it was found that those who used medications regularly and
knew the medications and dosages were significantly higher in the 13-18 age group. The most important reason
for not taking medication was not liking the smell and taste of the medication; the other two most common
reasons were forgetting and interference with social life. Approximately 88% of the parents stated that their
children felt upset because they were taking medication every day and that it affected their daily activities and
quality of life, and approximately 45% of the parents said that their children cared what their friends thought
about them taking medication. When child quality of life scores by child and parent were compared according to
sociodemographic characteristics, it was found that family type was important, receiving information about
medicines and their use from the health institution, doctor/nurse was more common in nuclear families and
children's quality of life was higher. It was observed that the rate of those who received adequate information
about medicines, knew the medicines and their dosages and quality of life was significantly higher in those with
higher income. When the quality of life scores of children aged 8-12 years were compared according to the
characteristics of medication adherence according to children and parents, it was found that the quality of life
scores of children were higher in those whose source of information was doctor/nurse/health institution. For 13-
18 years of age, it was concluded that quality of life scores were higher in those who consulted a doctor in case
of treatment problems and in those whose source of information was a doctor/health care provider.

In conclusion, sociodemographic characteristics such as age, income, family type and information sources
may have an effect on medication adherence and quality of life in children and their families who use medication
for suppurative lung disease. Moreover, continuous medication use affects children's daily activities and quality
of life.

Keywords: Bronchiectasis, Cystic fibrosis, Medication adherence in children, Suppurative lung disease, Quality
of life in children.
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1.GIRIS VE AMAC

Stiptiratif akciger hastaliklari, akciger dokusunda iltihaplanma ve yikima neden olan
cesitli enfeksiyonlara verilen genel bir isimdir. Cocuklarda en yaygin klinik siipiiratif akciger
durumlar1 ampiyem, akciger apsesi ve bronsektazi ve daha az siklikla nekrotizan pnomonidir.
Yakin zamana kadar bronsektazi, c¢ocuklarda en sik goriilen kalict siipiiratif akciger
hastaligiydi. Uzamis bakteriyel bronsit, ¢ocuklarda yeni tanimlanan kronik siipiiratif bir
durumdur ve bronsektaziden daha az kalicidir, ancak daha siktir (Chang ve ark., 2016).
Ayrica, son zamanlarda bronsektazi tanisi i¢in gerekli radyografik 6zelliklerin bulunmadigi
durumlarda brongektazinin klinik ozelliklerini tanimlamak i¢in “kronik siipiiratif akciger
hastalig1” terimi kullanilmaktadir. Webster’s New College Dictionary, siiplirasyonu pily
olusturma veya bosaltma islemi olarak tanimlar. Piiy, nétrofil akisina ve apoptoza, mikrobiyal
temizlige ve siklikla yakin dokularin nekrozuna yol acan, enfeksiyona yanit olarak yogun

inflamasyondan kaynaklanan bir viicut sivisidir.

Pily, kaydedilen ilk tibbi eserlerde dahi yer almaktadi. MO 1550 Misir tibbi
papiriislerinde (Leake, 1952) ve MO 430°da Hipokrat’in eserlerinde apselerden piiy
bosaltmak i¢in birgok regete bulunmus ve Hipokrat ampiyemi bir¢ok yazisinda tanimlamustur.
(Adams, 1929). 19. Yiizyilin baslarinda, bronsektazi, ampiyem ve akciger apsesi, otopside not
edilen ancak heniiz enfeksiyonla baglantili olmayan cerahatli sekresyonlarla iliskili klinik
antiteler olarak kabul edildi. 19. Yiizyilin ikinci yarisinda, bakterilerin enfeksiyonlarla iligkisi
tespit edildi. Pasteur, plly icinde mikroorganizmalarin bulundugunu ve piiriilan enfeksiyonlara
neden olmak i¢in bu mikroorganizmalarin gerekli oldugunu bildirdi (Pasteur, 1878). 19.
Yiizyilin sonunda, bakteriyoloji ders kitaplar1 piyojenik bakterileri Staphylococcus aureus ve
Streptococcus pyogenes’i siniflandirdi ve lober pndmoninin en yaygin nedeninin pndmokok
oldugunu kaydetti. 20. Yizyilin ilk ¢eyreginde, antibiyotiklerin gelistirilmesinden Once,
radyografik goriintiileme pnomoni, akciger apsesi ve plevral hastalik tanisinda devrim yaratan

standart bir teshis araci haline geldi (Walsh, 1907).

Ozellikle son 50 yilda, asilarin gelismesi, beslenmenin iyilestirilmesi, halk saglig
hizmetleri, ¢evresel tahris edici maddelere ve kirlilige iliskin farkindalik ve antibiyotik ya da
antifungal tedavilerin gelismesiyle, yasam kalitesinin iyilesmesi ve buna uygun ilaglarin

diizenli kullanim1 sonucu bronsektazi gibi siipliratif akciger hastaliklarinin prevalansi gelismis



tilkelerde 6dnemli dl¢lide azalmistir; ancak halen 6nemli bir morbidite nedeni olmaya devam

etmektedir.

Ilag uyumu konusu 6zellikle 1960’11 yillardan sonra énem kazanmustir. Diinya Saglik
Orgiitii (DSO) tarafindan, tedavi uyumu; hastanin saglik Onerilerine uymasi, beslenmesine
dikkat etmesi ve saglig1 i¢in gereken yasam degisikliklerine 6zen gostermesinin hepsini i¢eren
bir yaklasimdir (World Health Organisation, 2010). Kronik hastaliklar1 olan c¢ocuklarda
tedaviye uyumsuzluk, diger bir¢ok yas grubunda oldugu gibi hastaneye yatis sayisini,
morbidite ve mortaliteyi arttirmaktadir. Tedaviye uyum saglanamamasi hastanin yasam

kalitesinin diigmesinin yani sira saglik harcamalarinin da artmasina neden olmaktadir.

Yasam kalitesi ise bireyin sadece saglik durumu ile kisitlanmayan kiginin birgok
yonden iyilik halidir (Eser ve ark., 2008). Kisacas1 yasam kalitesi, sagligin tesinde bireyin
icinde bulundugu kosullarin bedensel, ruhsal ve sosyal yonlerini de kapsayan biitiinciil bir

durumdur (Orley ve Kuyken, 1994).

Stiptiratif akciger hastalig1 olan ¢ocuklar yillarca kronik olarak takip ve tedavi almak
zorunda kalmaktadir. Hastalarin giinliik tedavileri ve bakimlarinin ¢ok zahmetli ve pahal
olmasi aile ve ¢ocugun tiim yasam kalitesini olumsuz etkiler. Bu nedenle multisistemik olan

bu hastaligin tedavi ve bakiminda multidisipliner bir ekip yaklagimi gereklidir.

1.1. Arastirmanin Amaci

Cocuk Gogiis Hastaliklart Kliniginde takipte olan ve kontrol i¢in basvuran siipiiratif
akciger hastaligi tanis1 almis ¢ocuklarin, doktorlar1 tarafindan verilen tedavilere uyum
oranlarinin ve yasam kalitelerinin arastirilmasi ve tedavi uyumlarini etkileyen ve engelleyen
faktorlerin degerlendirilmesi amaglanmistir. Ayrica kronik akciger hastaligi nedeniyle tedavi
altinda olan ve takip edilen bu hasta grubunda ila¢ uyumu ile yasam kalitesinin ve

uyumsuzluga yol acan faktorlerin etkilesimi aragtirilmistir.

Ulkemizde ve diinyada kronik siipiiratif akciger hastalig1 tanis1 alan ¢ocuklarda ilaca
uyum konusunda yapilmis sinirli sayida calisma bulunmakta ve sonuglar arastirma yapilan
popiilasyona gore degisebilmektedir. ilag uyumsuzlugu komplikasyonlarin ortaya ¢ikmasina,
prognozun kdtiilesmesine, 6liim riski ve tedavi maliyetinde artisa neden olabilmektedir. Bu
tez calismasindan elde edilen sonuclarin, tedaviye uyum konusunda ekonomik, sosyal ve

bilimsel agidan literatiire katki saglayacag diistiniilmektedir.



2.GENEL BiLGILER

2.1. Cocuklarda Kronik Siipiiratif Akciger Hastaliklar1 ve Patofizyoloji

Stipiiratif pulmoner durumlarin ortak temalari, kalic1 ve tekrarlayan enfeksiyon, yogun
notrofilik inflamasyon ve enfekte materyalin temizlenmesinin zor ya da zayif nitelikte
olmasidir. Klasik siiptiratif akciger hastaliklari, ekspektore balgamda gozlenen veya plevral

kateterlerden drenaj prosediirleri ve bronkoalveolar lavaj ile 6rneklenen piiy ile karakterizedir.

Kalic1 inflamasyon yikici hale gelir ancak genellikle bir akciger bdlgesine
lokalizedir. Akciger apseleri genellikle kalin duvarli lokalize bolgelerdir; bronsektazi, Kistik
fibrozisli ¢ocuklarda bile, sadece yamali peribronsiyolar pnomoni ile ortaya ¢ikar ve bir
endobronsiyal apse olarak kabul edilebilir (Boon ve ark., 2016). Sepsis, ¢ocuklarda akciger

apsesi veya bronsektazi nedeniyle nadiren goriiliir.
2.2. Predispozan Faktorler

Enfekte sivinin pulmoner klirensi zayiftir. Bunun igin birden fazla mekanizma bazi

klinik 6rneklerle (Tablo 2.1) birlikte listelenmistir.

Bozulmus konak savunmasi veya doku hasar1 varliginda tekrarlayan aspirasyon,
tekrarlayan ve kalic1 hava yolu enfeksiyonuna yol agar. Kotii agiz hijyeni ve dis eti hastaligi,
norolojik bozuklugu olan ¢ocuklarda ve viral solunum yolu enfeksiyonlarini takiben
aspirasyon yapan c¢ocuklarda bu siirece katkida bulunur (Khoshoo ve Edell,
1999). Postenfeksiyoz bronsektazili ¢ocuklarda, balgam ve bronkoalveolar lavajdan izole
edilen organizmalar nazofarenkslerinde yillarca kalici kolonizasyona sahiptir (Hare ve ark.,
2013).

1800’1l yillarda brongektazi ¢ogunlukla bogmaca, kizamik ve tiiberkiiloz gibi o
zamanlar yaygin olan bulasic1 hastaliklarin sekelleriyle veya hava yolunda tutulan yabanci
cisimlerin uzun vadeli etkileriyle iligskilendiriliyordu. Son yillarda asilar ve tedavilerdeki
gelismelere bagli olarak prevalansi onemli Ol¢lide azalmistir. Halen 6nemli bir morbidite

nedeni olmasina ragmen, gelismis iilkelerde nispeten nadir olarak kabul edilmektedir.

Brongsektazi, c¢evresel tahris edici maddelere ve kirlilige kronik maruz kalma ile
siddetlenir. Tiitlin, pisirme yakiti, duman, ozon ve kiikiirt dioksit goblet hiicresi ve

submukozal bezlerde mukus ¢ikisini arttirir (Leigh, 2002). Uzun siireli tiitiin dumanina maruz



kalma ayrica hava yollarindaki goblet hiicre sayisint ve yogunlugunu artirarak hava yolunu
asirt salgilayict bir duruma doniistiiriir. Brongektazi, alt solunum yolu viral enfeksiyonlarinda
oldugu gibi, hava yolu enfeksiyonunun kisir dongiisiinden de kaynaklanabilir ve sonraki
enfeksiyonlarla siddetlenen hava yolu yaralanmasina yol acar (Goval ve ark., 2016).
Tekrarlayan viral solunum yolu enfeksiyonlari, hane halki kalabalik oldugunda ve krese
devam edildiginde daha sik goriiliir ve bronsektazi ile iliskilidir (Singleton ve ark., 2016).
Ayrica diinya capinda yetersiz beslenme, konak savunmasii bozarak da bu siiregte rol
oynar. Bronsektazi ile bagsvuran ¢ocuklarda karsilasilan bagisiklik yetersizliklerinde, genis bir
vaka serisinde 131 ¢ocugun %73’iinde bu yetersizligi B hiicre bozukluklarinin olusturdugu
bulunmustur (Brower ve ark., 2014). Bu grupta immiinglobulin G (IgG) eksikligi vakalarin
tigte ikisini olusturdugu, T hiicre bozukluklari; hiper-immunglobulin E (IgE) sendromu,
ataksi-telanjiektazi ve Wiskott-Aldrich sendromunun ise sadece %7'sini olustdugu

gorilmiistir.

Tablo 2.1. Cocuklarda enfeksiyon ve piiyiin temizlenme zayifliginin mekanizmalari

Harici sikistirma Hiler adenopati
Tumorler, kistler
Vaskiiler halkalar ve askilar

Endobrosiyal tikaniklik Yabanci cisim aspirasyonu
Endobronsiyal graniilom

Kéti hava yolu stabilitesi Trakeo ve bronkomalazi (TE Fistiil onarimi dahil)
Konjenital pulmoner hava yolu malformasyonlari Bronsiyal atrezi, bronsiyal stenoz
Konjenital kidtik adenomatoid malformasyon

Intraobel sekestrasyon, bronkojenik kist

Mikro aspirasyon Disfalji sendromlari
Laringeal yarik, TE fistiil

Bozulmus 6ksiiriik islevi Noromiiskiiler zayiflik, bozulmus 6ksiiriik esigi
Bozulmus siliyer islev Kistik Fibroz (KF), siliyer dizkineziler
Bozulmus bagisiklik sistemi B hiiceresi eksiklikleri
1gG eksiklikleri ve 1gG alt sinif eksiklikleri
IgA eksiklikleri

Kronik graniiamatoz hastalik
Kombine degisken immiin yetmezlik ve
T hiicresi degisiklikleri

Anormal mukus reolojisi Kistik fibroz (KF), siliyer diskineziler
Postenfeksiy6z brongektazi

(Brook ve Finegold, 1980)



2.3. Hava Yolu Mikrobiyolojisi

Cocuklarda siipiiratif akciger hastaligina neden olan patojenler, aerobik ve anaerobik
bakterileri ve daha az siklikla mantarlar1 igerir. Viriisler, radyografik olarak saptanan diffiiz
veya yamali pnomoniye neden olabilir, ancak piiy nadiren tanimlanir. Bununla birlikte,
adenovirlis gibi viriislerin bronsiyolitis obliteransa neden oldugu bilinmektedir ve bu da
bronsektazi ile komplike bir hale gelir (Colom ve ark., 2015). Bakteriyel patojenler, altta
yatan spesifik klinik bozukluga bagli olarak degisir (Tablo 2.2).

Bu listenin istisnalar1, yenidogan dénemindeki yasa Ozgii patojenleri, 6rnegin gram
negatif organizmalar1 ve B grubu streptokoklar1 icerir. Fungal apseler, onkolojik bozuklugu
olanlar ve transplantasyon alicilar1 dahil olmak {izere bagisiklig1 baskilanmis hastalarda daha
sik goriliir. X'e bagh agamaglobiilinemi ve hiper-IgE sendromu gibi immiin yetmezligi olan
cocuklar, akciger apsesine ve kronik hava yolu ya da parankim hasarina yol agabilen
tekrarlayan Stafilokokal enfeksiyonlara yatkindir. Cocuklarda akciger apselerinden hem
acrobik hem de anaerobik bakteri izole edilmistir (Madhani ve ark., 2016).

Aspirasyon pnOmonisini teshis etmek i¢in transtrakeal aspirasyon uygulanan
norolojik bozuklugu olan ¢ocuklar arasinda, 74 aspiratin 67'sinde yani %90’ mda hem aerobik
hem de anaerobik bakteri tiremistir. Aspergillus enfeksiyonu, astimli ve kistik fibrozisli (KF)
cocuklarda brongektaziyi arttirir ve bagisikligi baskilanmis hastalarda akciger apselerine

neden olabilir (Reddig ve Carter, 2017).

Kistik fibrozisli ¢ocuk ve eriskinlerin ve idiyopatik brongektazili eriskinlerin hava
yolu Kkiiltiirlerinden izole edilen Pseudomonas aeruginosamin varligi, Psddomonal
enfeksiyonu olmayanlara kiyasla daha hizli akciger fonksiyonu azalmasi ve artmis morbidite
ile iliskilidir (Evans ve ark., 1996; Gibson ve ark., 2003). Pseudomonas'in balgam veya
bronkoalveoler lavajdan ilk izolasyon yasi, Kistik fibrozisli ¢ocuklarda postenfeksiyoz
bronsektazi ve primer siliyer diskinezi (PSD) olan ¢ocuklar ve geng eriskinlere kiyasla ¢ok
daha erkendir (Kidd ve ark., 2014).

Yapilan bir ¢alismada bronkoalveoler lavaj uygulanan KF tanisi konan 68 bebek
arasinda, %]18'inde 2 yasina kadar izole edilmis Pseudomonas var oldugu bulunmustur
(Ramsey ve ark. 2014). Prospektif olarak ¢alisilan ayr1 bir kohortta, kistik fibrozisli 155
cocuktan 82'sinde (%53) 5 yasmna geldiklerinde izole edilmis pseudomonas varlig
gozlemlenmistir (Kidd ve ark., 2014).



Tablo 2.2. Bronsektazili hastalardan izole edilen mikroorganizmalar

Kistik fibrozis Kronik aspirasyon Enfeksiyon Hareketsiz Akciger apsesi

sonrasi silyalar

bronsektazi
Pseudomonas Alfa hemolitik Haemophilus Haemophilus Agiz florasi
aeruginosa streptococcus influenzae tipb  influenzae tip b

olmayan olmayan
Staphylococcus Staphylococcus Streptococcus Staphylococcus  Staphylococcus
aureus (MRSA dahil) aureus pnomonisi aureus aureus
Stenotrophomonas Streptococcus Moraxella Streptococcus Pseudomonas
maltophilia pnomonisi catarrhalis pnémonisi aeruginosa
Burkholderia Peptococcus Staphylococcus  Moraxella Proteus mirabilis
cepacia kompleksi aureus catarrhalis
Haemophilus Peptostreptococcus Pseudomonas Aspergillus
influenzae tip b aeruginosa o
olmayan (yetiskinler) tiirleri
Achromobacter Fusobacterium Anaerobik

organizmalar

Tiiberkiiloz ~ olmayan Bacteroides

mikobakteriler

melaninogenicus

Veillonella

Pseudomonas
aeruginosa

(Reddig ve Carter, 2017)

Buna karsilik, kistik fibrozis ile ilgisi olmayan yeni bronsektazi tanis1 almis 3 ay ila
16 yas arasi 113 g¢ocuktan 3'linde yani %2.7’sinde, bronkoalveoler lavaj ornekleri izole
edilerek, 104 CFU/mI’nin {izerinde Pseudomonas varligi bulunmustur (Kapur ve ark., 2012).
Benzer sekilde, PSD 2-24 yas aras1 118 g¢ocukta mukoid ve mukoid olmayan pseudomonas
sirastyla %3 ve %6 oraninda goriilmiistiir (Davis ve ark., 2015). Pseudomonas hava yolu
enfeksiyonu erigkinlerde KF, PSD ve idiyopatik bronsektazide siklikla kalicidir ve diger

bakteriyel patojenlere gore daha agresif ve tekrarlayan tedavi gerektirir (Reddig ve Carter,

2017).



2.4. Kistik Fibrozis (KF)

KF, mukus ve ter bezlerinin bulundugu solunum, sindirim ve iireme sistemlerini
etkileyen kalitsal bir hastaliktir. Kistik fibrozisde viicuttaki mukus sivisi yapiskan ve koyu
kivamlhidir. Bu sebeple bu hastalarda solunum giicliigii, akciger enfeksiyonlari, beslenme
sorunlari, tuz kaybma bagli bazi sendromlar sik goriiliir. Bebeklerin ¢ogunda hastalik
dogumdan hemen sonra topuk kani testi ile saptanabilmektedir. Belirtiler genelde erken
¢ocukluk déneminde ortaya ¢ikar ve gocuktan ¢ocuga farklilik gosterir; klinik durum zamanla
yavasca ilerler, akcigerler ve sindirim sistemi giderek daha fazla zarar goriir. Mevcut sorunlari
azaltmak ve yasam Kkalitesini artirmak i¢in tedaviler vardir; ancak maalesef bu hastalarda

yasam sliresi ¢cok uzun degildir (Karakog¢ ve Karakog, 2007; Balfour ve Elborn, 2007).
2.4.1. Genetigi

Kistik Fibrozis genetik bir hastaliktir. 7. kromozomun uzun kolunda bulunan gq22-31
bolgesindeki bir dizi gen ile kalitilmaktadir. lgili gen bolgesi kistik fibrozis transmembran
regiilator (KFTR) protein sentezinden sorumludur. KFTR proteini, siklik adenozin monofosfat
(cAMP) bagl klor kanallar1 {izerinde etkin bir rolii bulunmaktadir (Collins, 1992). Kistik
Fibroziste ilgili proteinin islevini kaybetmesi sonucunda; solunum, sindirim ve {ireme
sistemlerindeki bircok organda epitelin hiicre plazma membraninda klor tasinmasi
bozulmustur (Le drevo ve ark. 2008). Yogunlasan mukus sivis1 duktuslarda tikanikliga sebep
olur. Hastaligin en 6nemli komplikasyonu akciger hasaridir ve oSliimlerin %90°1 akciger
tutulumundan kaynaklanir (Karako¢ ve Karakog, 2007). Yogun mukus sebebiyle
mikroorganizmalar ortamdan yeterince uzaklastirilamaz ve iltihap bolgesine c¢ok sayida
bagisiklik sistemi hiicreleri akin eder. Bu hiicrelerin de iltihap bélgesinde pargalanmasi ve
mevcut mukus yogunlugunun iizerine DNA parcgalarinin da eklenmesiyle kistik fibrozisli

hastalarda tikaniklik daha da derinlesir (Davis, 1999).
2.4.2. Klinik bulgular

Kistik Fibrozisli kisilerde mukus yogun bir hal almistir. Buna bagli enfeksiyon riski
artar ve hasta solunum giigliigi ¢eker. Kistik fibrozisli hastalarda sindirim enzimlerinin
tiretimindeki sikintilar sebebiyle hastalarda sindirim problemleri olabilir. Ayrica Kistik
fibroziste terde fazla tuz atilimina bagli hastada dehidratasyon bulgular1 goriilebilir. Yine bu
hastaliga sahip kisilerde diyabet, osteoporoz ve kisirlik gelisme olasiligi artabilir (Balfour ve

Elborn, 2007). Bir¢ok organ sistemi tizerinde etkili olan kistik fibrozisin tespitinde hastaliga



Ozgiil bulgular olsa da bircok hastalikta goriilen bulgular kistik fibrozisde de
goriilebilmektedir. Bu sebeple kistik fibrozisin ayirici tanisinda hikdaye ve fizik muayene
acisindan 6zenli ve dikkatli davranilmalidir (Tirk Toraks Dernegi, 2011). Kistik fibrozis

acisindan uyarici olmasi gereken bulgular Tablo 2.3.’de yer almaktadir.

Tablo 2.3. KF diisiindiiren Klinik bulgular

Sinopulmoner Bulgular

Mukoid psédomonas acuginosa ve Burkholderia cepacia gibi tipik
KF patojenleri ile enfeksiyon ya da persistan kolonizasyon
Kronik 6ksiiriik ve balgam ¢ikarma

Nazal polip

Pansiniizit

Borngektazi

Radyolojik olarak persistan infiltrasyon

Parmaklarda ¢comaklagma

Gastroinstestinal Sistem Bulgular
Mekonyum ileusu

Distal intestinal obstiriiksiyon sendromu (DIOS)
Rektal prolapsus

Tekrarlayan pankreatit ataklari

Biliyer siroz

Malniitrisyon

Biiylime geriligi

Hipoproteinemi

Diger
Hipokloremik, hiponatremik metabolik alkoloz
Konjenital bilateral vaz deferans yoklugu

(Balfour ve Elborn, 2007)

2.4.3. Tam

Ulkemizde Kistik Fibrozis tanismin konulmasinda yenidoganlardan alman topuk kani
tarama testi onem arz etmektedir. Yenidogandan alinan topuk kani 6rneginde immiin reaktif
tripsinojen (IRT) analizi ile kistik fibrozis tanisi biiyiik olgiide konulabilmektedir. Kistik
Fibrozisli hastalarda salgi kanallarindaki tikanikliga bagli kandaki IRT miktar1 artar. IRT
diizeyi yasamin ilk iki ayinda siirekli diisme egiliminde olmasi sebebiyle ilk 6 haftadan sonra
kandaki IRT diizeyinin saglikli bireylerdeki kandaki IRT miktarina yaklasmasi sebebiyle
testin giivenilirligi kaybolur. Kistik fibrozis taramasinda birinci taramada IRT degeri yiiksek
ciktiginda tamida gilivenilirligi artirmak i¢in kontrol amagli tarama testi tekrarlanmalidir.
Kistik fibrozis tanisinda en degerli tan1 yontemi ter testidir. Pozitif veya sinirda ter testi
sonucu olan her ¢ocuga genetik analiz uygulanmalidir. Ancak bilinmelidir ki; negatif genetik
analiz sonucu KF'i dislamaz, pozitif sonug¢ ise anlamlidir. Sonuglar her zamanki gibi klinik

durumla birlikte degerlendirilmelidir. (Elborn ve Bradley, 2006).



2.4.4. Tedavi

KF tedavisinde solunum sistemi tedavisi onemlidir. Ancak hastaligin multisistemik
Ozelligi gbéz Oniine alinarak genel bir tedavi yeterli olmayabilir. (Yankaskas ve ark., 2004).
Hastalarin hormonal, beslenme ve ruhsal durumu takip altinda tutulmalidir. Antibiyotikler
ksitik fibrozis tedavisinde onemli bir yer teskil eder. Antibiyotikler mecut enfeksiyonun
ilerlemesini 6nlemede ve enfeksiyonun ortadan kaldirilmasi konusunda 6nem arz etmektedir.
Antibiyotik tedavisi genellikle balgam kiiltiirleri ve antibiyotik duyarlilik sonuglarina gore
diizenlenir. (Ferkol ve Rosenfeld, 2006). Pseudomonas aeruginosa'nin neden oldugu akciger
enfeksiyonlarin tedavisinde genellikle iki antipsddomonal antibiyotik kullanilir. (Gibson ve
ark., 2003; Chernish ve Aaron, 2003). KF’li hastada intravendz (IV) tedavi gerektiren bazi
durumlar vardir. Ayaktan tedaviye ragmen semptomlarda gerileme olmamasi, nefes darligi,
ciddi miktarda ya da devamlilik arz eden hemoptizinin olmasi, kilo kayb1 gibi sikayetlerinin
olmasi, solunum fonksiyon testindeki degerlerde eski degerlere gére olumsuz yonde degisme,
atelektazinin olmasi gibi durumlarda hastaya IV tedavi verilir (Stern, 1998). Yapilan
arastirmalarda kistik fibrozisli hastalarin diger hastalara gore iltihabi hastaliklar siirecinde
daha uzun siireyle ve daha yiiksek dozda antibiyotiklere ihtiya¢ duydugu gozlenmistir.
Pulmoner alevlenmelerin hafif seyrettigi hastalarda bu siire en az 10 giin olmalidir. Pulmoner
alevlenmelerin daha agir oldugu hastalarda ise tedavi siiresi en az iki hafta olmalidir (Voynow
ve Scanlin, 2008). Mukolitik tedavisi olarak dornaz alfa, hipertonik salin ve mannitol
kullanilabilir. Antiinflamatuar tedavide ise ibuprofen ve bazi durumlarda oral steroidler
kullanilabilir. Makrolidler inflamatuar cevab1 baskilayarak ve Pseudomonas aeruginosamin
patojenisini sinirlayarak KF tedavisinde faydali olabilir. Bronkodilator tedavisi de solunum
fonksiyonlarini iyilestirebilir (Gibson ve ark., 2003; Chernish ve Aaron, 2003).

KF’li hastalarin yasam stirelerini arttirmak amaci ile yeni tedavi yontemleri tizerinde
calisilmaktadir. Bu yeni tedavi yaklasimlari KFTR’daki genetik defektin ya da iirlindeki
molekiiler patolojinin diizeltilmesine yoneliktir. Bunun i¢in genellikle mutasyon tipi temel
alinmaktadir (Dollery, 2006). KF’teki yeni tedavi seceneklerinin en onemlileri gen tedavisi,
defektif protein yap1 ve fonksiyonunun diizeltilmesine yonelik ilaglar, membran sodyum/klor
transportunun restorasyonunu saglayan ajanlar ve antiinflamatuarlardir. Hastaligi tamamen
diizeltici bu yeni tedavi yontemlerinin etkinligi kanitlanana kadar hastalara semptomatik ve

desteleyici tedavi verilmeye devam edilmelidir (Dollery, 2006).



2.5. Bronsektazi
2.5.1. Tam

Bronsektazi tanisinin konulmasi; Klinikte ortaya ¢ikan siipheli bir durum sonrasi
hasarin ne derecede oldugunu belirlemek igin gereklidir. Hastaligin anatomik olarak yerlestigi
bolge, hastaligin kokeninde ne oldugu ile ilgili, tanida da yardimci olabilir. Kistik fibrozis,
hareketsiz silya, bagisiklik sisteminin yetersizlik durumlari, kronik aspirasyon gibi sistemik
hastaliklarda yaygin olarak brons tutulumu izlenirken, yabanci cisim aspirasyonu,
ekstrabrongial lenf nodu basi durumlarinda da belirli bir bélgede hastaligin gelismesi s6z
konusu olabilir. Bronsektazide akciger radyografisi normal olabilir; fakat ilerlemis hastalik
durumlarinda merkezden baslayarak ¢evreye dogru hava yollarinda normal bir daralmanin
goriilmemesi veya hava yollarinda genisleme olmasi, aralarinda hava kolonu bulunan
birbirine paralel sekilde olan c¢izgiler, tiip seklinde veya tren rayina benzer sekilde goriintii
verebilir. Tren ray1 goriinlimii brongektaziye 6zel bir olusum degildir. Kronik bronsit gibi
bircok hastalikta da tren ray1 goriintiisii goriilebilir. Ileri klinik durumlarda Kistik alanlar veya
ekmek i¢i goriiniimii diye bilinen bal petegi goriiniimiine benzer yapilar izlenebilir (Fall ve
Spencer, 2006).

Bronglarin arterlere yakin olan boliimlerinin daha genis goriinmesi, brons duvarlarinda
tas benzeri yapilar, bronglarin u¢ kisimlarina dogru i¢ ¢aplarmin biiylimesi bilgisayarli
tomografi (BT) ile bronsektazi tamisin1 destekleyen bulgulardir. Bronkoskopi hem hava
yollarindaki nedenleri arastirmak ve balgamin bosaltilmasini saglamak i¢in hem tanisal hem
de palyatif bir yontemdir. Bronsektazisi yaygin olan hastalarda temel sebebi belirlemek icin
cesitli testler yapilabilir. Kistik fibr6zis i¢in ter analizi ve DNA analizi, immiin yetmezliklerde
immiin globulin miktar1 ve HIV testi, primer siliyer diskinezi i¢in siliya ve sperm analizleri,
alerjik bronkopulmoner aspergiloz (ABPA) ihtimali olan hastalarda cilt testleri ve serum IgE

diizeyi ve balgam kiiltiirii istenebilir (Tiirk Toraks Dernegi, 2011).
2.5.2. Tedavi

Brongektazili ¢ocuklarin tedavisinde ilk agamada acil olarak akcigerdeki hasara yol
acan faktoriin ortadan kaldirilmasi gerekmektedir. Bunun i¢in aktif enfeksiyonun uygun
antibiyotikle tedavi edilmesi; bronglarda olusan atelektazi veya mukus tikacinin bronkoskopi
veya etkili fizyoterapi ile temizlenmesi ©nemlidir. Ikinci asamada ise cerrahi tedavi

diistiniilmelidir. Antibiyotikler bronsektazinin akut tedavisinde énemli bir rol oynamaktadir.
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Segilen antibiyotigin Ozellikle Streptococcus pneumoniae ve Haemophilus influenzae gibi
bakterilere karsi yiiksek bir koruma saglamasi gerekir. Ozellikle kistik fibrozisli hastalarda
Staphylococcus aurecus ve Pseudomonas gibi bakterilerin varligina dikkat edilmelidir.
Pseudomonas enfeksiyonu olan hastalar antibiyotige direnci azaltmak i¢in genellikle iki
antibiyotikle tedavi edilmelidir. Cogu uzman uzun siireli (genellikle 3 haftadan daha fazla)
antibiyotik tedavisi onerilmektedir. Nebiilizator ile tedavi, antibiyotiklerin sistemik yoldan
emilim olmadan yiiksek dozda hava yollarina ulasmasini saglar ve boylece antibiyotige direng
ve sistemik toksisite riskini azaltir. Bronsektazili hastalarda obstriiktif akciger hastaliklari
goriildiigi icin bronkodilatér kullanimi tavsiye edilmektedir. Ayrica bronsektazi tedavisinde
mukolitik ve balgam soktiiriicii tedavi, balgami incelttigi i¢in ve mikroorganizmalari
uzaklastirmaya yardimci oldugu i¢in uzmanlar tarafindan Onerilmektedir. Brongektazide
medikal tedaviye cevap vermeyen hastalarda cerrahi tedavi denenebilir (Tiirk Toraks Dernegi,
2011).

2.6. Primer Siliyer Diskinezi

Primer siliyer diskinezi (PCD) kalitsal, genetik bir hastalik olup ¢ok nadir goriiliir.
Silyalar, hiicrelerde bulunan hareketli, kiiciik tiiy seklindeki yapilardir. PCD otozomal resesif
bir hastalik olup 15.000-20.000 kiside bir rastlanir. Siliyer fonksiyonun anormal olmasi
infantil dénemden itibaren kronik sinopulmoner infeksiyonlara yol agar. Siliyer hareketin
azalmasi siliyer immotilite olarak adlandirilirken siliyer hareketin degismesi siliyer diskinezi
olarak tanimlanir. Siliyer diskinezide Dbelirtiler dogumdan itibaren ortaya g¢ikabilir.
Yenidoganda burun tikanikliginin olmasi, dispne ve oksiiriik sikayetlerinin olmasi, g¢ekilen
akciger grafisinde atalektazinin olmasi primer siliyer diskinezi agisindan uyarict olmalidir.
Siit ¢ocugu doneminde ise biiylimiis tonsil ve adenoidler, kronik oOksiiriik, orta kulak basta
olmak {izere tekrarlayan solunum yolu infeksiyonlar1 klinikte PCD tanisim diistindiirmelidir.
Okul giden ¢ocuklarda tekrarlayan siniis infeksiyonlari, balgamli Oksiiriik, atelektazi ve

bronsektazinin varliginda PCD tanisi aragtirtlmalidir (Can, 2015; Tiirk Toraks Dernegi, 2011)
2.6.1. Tam

Primer siliyer diskinezi tanisinin konulmasi kolay olmadigi i¢in diinyadaki PCD
hastalarmin biiyiik bir kisminin hastaligindan habersiz olduklar1 diisiiniilmektedir. Mevcut
tan1 yontemleri ile bile cogu zaman tan1 konulmakta zorlanilmakta; tan1 genetik analiz ile
desteklenmektedir. Tan1 yontemlerinin ¢ogu zaman yetersiz kalmasi PCD tansinda anamnez

ve fizik muayeneyi daha degerli kilmigtir. Hastanin akrabalarinda PCD 6ykiisii bulunmast, stk
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tekrarlayan iist solunum yolu enfeksiyonlart olmasi ve fizik muayenede kalp seslerinin sagda
duyulmasi tan1 koyulmasi konunda 6nem arz etmektedir. PCD hastalarinin yarisinda situs
inversus vardir. Hastalarin ¢ekilen akciger grafilerinde atelektazi sik rastlanan bir bulgudur.
Muhtemelen zamanla artan atelektazilere bagli olarak da solunum fonksiyon testlerinde (SFT)
yildan yila diisiis gozlenmektedir. Calismalar PCD’1i hastalarin FEV1’inde (birinci saniyedeki
zorlu ekspiratuar voliim) her y1l %0.8 oraninda kayip oldugunu gostermistir (Popatia ve ark.,

2014).
2.6.2. Tedavi

Hastaligin klinik prezentasyonuna gore tedavi degisir. Kronik siniizit ve nazal
poliposiste serum fizyolojik ile nazal lavaj, nazal steroid, gerektiginde antibiyotik ve
fonksiyonel endoskopik siniis cerrahisi yapilabilir. Kronik efiizyonlu otitis media isitme
kaybina yol agan inat¢1 bir problem olmasina ragmen, ventilasyon tiipii uygulanmasi kabul
edilmemektedir. Bronsektazi gelismis ise tedavide balgamin atilmasi ve enfeksiyonla
miicadele esastir (Can, 2015; Tiirk Toraks Dernegi, 2011). Mukosiliyer klirensi yiikseltmek
icin fizyoterapi veya yiiksek hizli gogiis duvari ossilasyonu tavsiye edilmektedir. Hava yolu
hidrasyonu nebiilize hipertonik salin, nebiilize mannitol ve mukolitik ajanlar ile birlikte
fizyoterapi ve egzersiz ile havayolu klirensi saglanmalidir. Enfeksiyonun bu hastalarda hizla
ilerleyebilmesi sebebiyle, bu hastalarda enfeksiyon siiphesinde dahi antibiyotik baglanmalidir.
Hatta bazi durumlarda profilaktik antibiyotik tedavisine de bagvurulabilir. Nebiilize
antipsodomonal antibiyotik ve hipertonik salin tedavisi de bazi 6zel hasta durumlarinda
kullanilabilmektedir (Tiirk Toraks Dernegi, 2011).

2.7. Bronsiyolitis Obliterans

Bronsiyolitis Obliterans (BO) alt solunum yollarinda enfeksiyon ve tikaniklikla
seyreden kronik bir akciger hastaligidir. Toplumda goriilme sikligi diisiiktiir. Genellikle
enfeksiyon veya zararli gazlarin maruziyetine bagh gelisen akciger hasar1 sonrasinda ortaya
cikar.  Cocuklar ve yetigkinlerde hastaligin ortaya c¢ikmasindaki sebepler farklilik
gosterebilmektedir. Bronsiyolitis obliterans ¢ocuklarda siklikla alt solunum yolu enfeksiyonu
sonrasinda ortaya ¢ikar. Erigkinlerde ise hastaligin ortaya ¢ikmasinda daha ¢ok hipersensitvite
pnomonileri ve mesleki maruz kalinan gazlara bagli gelisen akciger hasar1 6nem tagimaktadir.
Bronsiyolitis Obliterans hastalar1 klinikte ¢ok farkli semptomlar ile bagvursalar da, ates,
hisiltili ve hizli solunum ile beraberinde Oksiiriik olmasi en ¢ok goriilen semptomlardir. Bu

hastalarda pnomoni siklikla tekrar eder. Pnémoni tedavisi tamamlandiktan sonra bile okstirtik
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sikayetleri devam edebilir ve oskiiltasyonla krepitan raller duyulabilir. Hastalar bir tiirlii
tamamen iyilesemez hep bir sikayetleri vardir. Hastaligin tanisinin konulmasinda hastadan
detayli bir 6ykii alinmasi ve oskiiltasyonun 6n planda oldugu bir fizik muayene yapilmasi
onem arz etmektedir. Hastalig1 tanisinin konulmasinda solunum fonksiyon testi (SFT) ve
yiiksek ¢ozinirliklii bilgisayarli tomografi (YCBT) yardimct olabilir. BO, atipik
semptomlara ve non-spesifik radyolojik goriintiilere sahiptir, bu nedenle BO tanisi
histopatolojiktir. Enfeksiyon, malignite, interstisyel akciger hastaligi (IAH), obstriiktif akciger
hastaliklar1 gibi diger tiim olas1 ekarte edildiginde agik akciger biyopsisiyle tani konur.
Bronsiyal akciger lavaji (BAL) sivisinda lireme saptanmamali. Histopatolojisi respiratuar
bronsioller, alveoler kanallar ve alveoller igerisinde fibroblastik tikag¢larin Masson
cisimcikleri olusturdugu polipoid yapilarla karakterizedir ve alveollerin duvarlari normal
yapidadir. Akcigerdeki inflamasyonu tedavi etmek i¢in BO’da en iyi segenek kortikosteroid
tedavisidir. Oksijen tedavisi, antibiyotikler, bronkodilatorler, fizyoterapi, anti-inflamatuar
ilaglar tedavide diger segeneklerdir. BO nun prognozu hastanin durumuna gore degisir. Bazi
hastalar ilaglara iyi yanit verirken, bazilar1 progresif olarak kotiilesir ve akciger nakline
ihtiya¢ duyar. BO’nun mortalitesi yiiksektir ve 5 yillik sagkalim orant %50 civarindadir (Tiirk
Toraks Dernegi, 2011).

2.8. Cocuklarda Kronik Akciger Hastahgi (KAH)

Cocuklarda kronik akciger hastaligi (KAH), akcigerlerin gelisimini veya islevini bozan
ve uzun siireli solunum sorunlaria neden olan bir durumdur. Cocuklarda KAH’ nin en yaygin
nedeni prematiire dogumdur. Prematiire dogan bebeklerin akcigerleri tam olarak gelismemis
olabilir ve solunum destegine ihtiya¢ duyabilirler. Bu da akciger dokusuna hasar verebilir ve
KAH’na yol agabilir. Kistik fibrozis, immiin yetmezlik veya alfa-1 antitripsin eksikligi gibi
baz1 genetik bozukluklar, akcigerlerin yapisini veya islevini etkileyebilir ve KAH’na yol
acabilir. Bronsiolit, pndmoni veya tliberkiilloz gibi bazi solunum yolu enfeksiyonlari,
aspirasyon pnomonisi, interstisyel akciger hastaligi veya pulmoner hipertansiyon gibi bazi
diger durumlar da KAH na neden olabilir. Cocuklarda KAH nin belirtileri olrak, nefes darhigi,
hiriltilt solunum, Oksiirtik, balgam iiretimi, tekrarlayan solunum yolu enfeksiyonlari, gogiis
deformitesi, gelisme geriligi ve siyanoz goriilebilir. Cocuklarda KAH nin tanist i¢in fizik
muayenede doktor, ¢ocugun solunum seslerini dinleyerek, gogiis radyografisi ¢ekerek veya
oksijen saturasyonunu Olcerek KAH’ nin belirtilerini arayabilir. Solunum fonksiyon testleri
(spirometri) ile pik akis Ol¢limii veya kan gazi analizi gibi testler kullanilabilir. Balgam

kiiltiiri ile balgamda enfeksiyona neden olan mikroorganizmalarin varlig: tespit edilebilir.

13



Kan sayimi, immiinoglobulin seviyeleri veya genetik testler gibi cesitli parametreleri dlcerek,
KAH’nin nedeni veya komplikasyonlar1 ortaya cikarilabilir. Tedavisinde; antibiyotikler,
mukolitikler, anti-inflamatuar ilaglar, fizyoterapi verilebilir ve gerekirse cerrahi miidahele
yapilabilir. Cocuklarda KAH nin dnlenmesi igin ¢esitli onlemler alinabilir. Prematiire dogum
KAH’nin en yaygin nedenidir. Prematiire dogumu 6nlemek i¢in anne adaylarinin gebelik
takibini yaptirmasi, saglikli beslenmesi, sigara icmemesi ve doktor tavsiyelerine uymasi
gerekir. Grip, pnomokok veya kizamik gibi bazi solunum yolu enfeksiyonlarina karsi
asilanmak KAH riskini azaltabilir. Sigara dumani akcigerlere zarar verir ve enfeksiyonlara
kars1 direnci azaltir. Cocuklarin sigara dumanindan uzak tutulmasi Onerilir. Dengeli ve
saglikli bir beslenme bagisiklik sistemini giiclendirir ve enfeksiyonlardan korur. Bol su igmek
de balgamin incelmesine yardimeci olur. Nefes darligi, hiriltili solunum, o6ksiiriik, balgam
iiretimi veya tekrarlayan solunum yolu enfeksiyonlar1 gibi belirtilerin goriildiigii durumlarda
erken tan1 ve tedavi komplikasyonlar1 6nler. Cocuklarda KAH ciddi bir akciger hastaligidir ve
yasam kalitesini olumsuz etkileyebilir. Ancak uygun tani ve tedavi ile ¢ocuklarin semptomlari
kontrol altina aliabilir ve komplikasyonlar Onlenebilir. Cocuklarin doktor tavsiyelerine

uymast ve saglikli bir yasam tarzi siirdiirmesi 6nemlidir (Tiirk Toraks Dernegi, 2011).

2.9. Akciger Kompliyansi

Akcigerin kompliyansi, akcigerlerin hacim degisimine kars1 gosterdigi direncin tersi
olarak tanimlanir. Akcigerlerin kompliyanst yiiksekse, akcigerler kolayca genisleyip
bliziilebilir. Akcigerlerin kompliyansi diisiikse, akcigerler sert ve esnekligini kaybetmistir.
Akcigerlerin kompliyansi solunum fonksiyonunu etkiler ve akciger hastaliklarinin tanisinda
ve tedavisinde 6nemli bir parametredir. Pulmoner kompliyans (C), her iki akcigerin toplam
kompliyansidir ve trans-pulmoner basingtaki her bir birim artig igin sistemin yeterli
zamandaki dengesidir. Ameliyathane veya yogun bakim iinitesi (YBU) ortaminda hasta
solunumunu yonetmek i¢in kullanilan mekanik ventilasyonun temelini olusturan en 6nemli
kavramlardan biridir. Pulmoner Kompliyansi daha iyi anlamak i¢in belirli terminolojilerin
gozden gecirilmesi gerektirir. Asagidaki formiil Akciger Kompliyansini hesaplamak igin
kullanilabilir.

Akciger Kompliyanst (C) = Akciger Hacmindeki Degisim (V) / Transpulmoner
Basingtaki Degisim {Alveolar Basing (Palv) — Plevral Basing (Ppl)}.

Transpulmoner basing, i¢ alveolar basing ile dis plevral basing arasindaki basing
farkidir. Esas olarak her solunum noktasinda geri tepme basinci akciger elastikiyet kuvvetini
Olcer. Alveol basinci, alveollerin igindeki hava basincidir. Plevral basing, visseral plevra ile

pariyetal plevra arasindaki boslukta bulunan sivinin basincidir. Normalde bir yetiskinde her
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iki akcigerin toplam kompliyansi yaklasik 200 ml/cm H2O'dur. 'dur. Doktorlar, bazi pulmoner
patolojileri anlamak, tedaviye rehberlik etmek ve ventilatdér basing ve hacim ayarlarini
yapmak i¢in kompliyansi esas alirlar. Akcigerin kompliyansin1 6l¢mek igin genellikle iki
yontem kullanilir. Statik kompliyans Ol¢limii; bu yontemde, hasta mekanik ventilatére
baglanir ve solunum yollart kapatilir. Boylece akciger hacmi ve plevral basing sabit kalir. Bu
durumda akcigerin kompliyansi, akciger hacminin plevral basinca orani olarak hesaplanir.
Dinamik kompliyans 6l¢iimiinde ise; hasta mekanik ventilatdre baglanir ve normal solunum
yapar. Boylece akciger hacmi ve plevral basing degisir. Bu durumda akcigerin kompliyansi,
solunum dongiistiniin herhangi bir noktasinda akciger hacminin plevral basinca orani olarak

hesaplanir (Tiirk Toraks Dernegi, 2011).
2.9.1. Pulmoner kompliyansi etkileyen faktorler

Akciger Dokusunun Elastik Ozelligi: Bunlar, akciger parankimi iginde birbirine
geemis kollajen ve elastin liflerinden kaynaklanir. Akciger viicut sisteminin disinda ve soniik
durumdayken, bu lifler elastikiyet nedeniyle tamamen kasilir. Akciger genislediginde uzar ve
bir lastik banda benzer sekilde daha fazla elastik kuvvet uygular. Boylece bu liflerin esnekligi
akcigerlerin uyumunu belirler. Spesifik pulmoner patolojilerden zarar gorebilir veya
etkilenebilirler.

Yiizey Geriliminin Elastik Kuvveti: Akciger kompliyansini etkileyen oOnemli
kavramlardan biri, alveol yiizey geriliminin katkida bulundugu akcigerin elastik 6zelligidir
(Sera ve ark. 2004). Hava dolu akcigerler, pulmoner sistem iginde farkli bir elastik yap1 olarak
calisir. Esnek 6zelligi sadece dokunun elastik kuvvetleri tarafindan belirlenmez, ayn1 zamanda
alveollerin duvarlarini kaplayan sivilar tarafindan uygulanan yilizey gerilimine de katkida
bulunur. Sivi, hava ile bir ylizey olusturdugunda, s1vi molekiilleri birbirleri i¢in giiclii, ¢ekici
kuvvetler gostererek yiizeyin biiziilmesine neden olur. Bu prensip yagmur damlasini bir arada
tutan prensiptir. Benzer sekilde, alveollerin i¢ yiizeyini kaplayan sivi, havayr alveollerden
digsar1 atmaya ve onu ¢okertmeye calisir. Bu kuvvet, yiizey geriliminin elastik kuvvetidir.
Minimum degeri 35 ila 41 dyne/cm'dir. Boylece, salinle dolu akcigerin kompliyansi normal
havayla dolu akcigere gore daha yiiksektir, ¢linkii havayla dolu akcigeri genisletmek icin
gereken basing salinle dolu akcigerlerden daha yiiksektir. Siirfaktan, alveolleri kaplayan tip II
alveoler epitel hiicreleri tarafindan salgilanan sividaki yiizey aktif bir maddedir. Fosfolipid
dipalmitoil fosfatidilkolin, siirfaktan apoproteinler ve kalsiyum iyonlari iceren kompleks bir

molekiildiir. Kismi ¢6ziinme ile yilizey gerilimini azaltirlar. Sonug olarak 6zetlersek, daha
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kiiclik alveollerin kii¢lik bir ylizey alani vardir, bu da ylizey aktif maddelerin daha yiiksek
konsantrasyonuna ve sonu¢ olarak daha disiik ylizey gerilimine yol agar. Yiizey gerilimi
modifikasyonundaki rolii nedeniyle dolayli olarak akciger kompliyansin etkiler (Tiirk Toraks
Dernegi, 2011).

Akciger Hacmi: Kompliyans, hacim ve basing ile ilgili formiil g6z dniine alindiginda,
akciger hacmi ile ilgilidir. Ancak, bu degiskeni ortadan kaldirmak i¢in, belirli kompliyans su
formiil kullanilarak olgiiliir: Spesifik Kompliyans = Kompliyans/ FRC (Fonksiyonel Rezidiiel
kapasite).

Yas: Akciger kompliyansi iizerindeki etkileri siirlidir. Yas arttikca akciger

kompliyans: artar.

2.9.2. Akciger kompliyansinin klinik 6nemi

Akciger hastaliklarinin tanisinda akciger kompliyansi degerli bir parametredir.
Akciger hastaliklar1 genellikle akcigerin kompliyansin1 etkiler. Amfizem veya kronik
obstriiktif akciger hastaligi (KOAH)’da, akcigerin elastik geri tepme O6zelligi genetik bir
nedene alfa-1 antitripsin eksikligi veya dig bir faktére Grnegin sigaraya bagli olarak zarar
goriir. Bu nedenle, bu tiir hastalarda yiiksek akciger kompliyansi vardir. Pulmoner fibrozisde;
baz1 c¢evresel kirleticiler, kimyasallar veya enfeksiy6z ajanlar akciger dokusunda fibrozise
neden olabilir. Ayrica genetik hastaliklar da buna yol agabilir. Fibroziste akciger elastin
liflerinin yerini daha az elastik olan ve akciger kompliyansini azaltan kollajenler alir. Bu tiir
hastalarin daha sert akciger alveollerini genisletmek icin daha fazla nefes egzersizi yapmalari
gerekir. Siirfaktan salgilanmasi gebeligin altinci ve yedinci aylari arasinda baglar. Prematiire
yenidoganlar dogduklarinda alveollerde ¢ok az siirfaktan vardir veya hi¢ yoktur ve akcigerleri
belirgin bir sekilde ¢okme egilimi gosterir. Daha once aciklandigi gibi, siirfaktan yiizey
geriliminin diistiriilmesine yardimecr olur ve bdylece akcigerin kompliyansint arttirir.
Stirfaktanin yoklugu pulmoner kompliyansda azalmaya yol acar ve bu duruma yenidogan
solunum sikintis1 sendromu denir. Genellikle 6liimciildiir ve siirekli pozitif basingli soluma ile
agresif onlemler gerektirir. Atelektazi, akciger alveollerinin ¢okmesidir ve operatif anesteziyi
takiben, potansiyel komplikasyonlardan biri olabilir. Atelektazi durumunda akciger
hacmindeki azalma nedeniyle pulmoner kompliyans azalir ve alveolleri genisletmek i¢in daha
yiiksek basing gerekir. Oksimetre ve arteriyel gaz analizi ile birlikte bir uyum egrisi elde
etmek, yogun bakim iinitesinde izlemede yararli bir yontemdir. Akciger hastaliklarinin

tedavisi sirasinda akcigerin kompliyansinin izlenmesi tedavinin etkinligini degerlendirmek
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icin onemli bir parametredir. Ornegin mekanik ventilasyon, oksijen tedavisi veya
bronkodilatdrler gibi solunum tedavileri akcigerin kompliyansini arttirabilir veya azaltabilir.
Akcigerin kompliyansinin 6l¢iilmesi solunum yetmezliginin siddetini belirlemek i¢in de
kullanilabilir. Ornegin akut solunum sikintis1 sendromu (ARDS) veya KOAH gibi bazi

hastaliklar solunum yetmezligine neden olabilir (Tiirk Toraks Dernegi, 2011).

2.10. fla¢ Uyumu

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan, tedavi uyumu; hastanin saglik dnerilerine
uymasi, beslenmesine dikkat etmesi ve sagligi icin gereken yasam degisikliklerine 6zen
gdstermesinin hepsini iceren bir yaklasimdir (World Health Organisation, 2010). Iilag
tedavisine uyum ise; recete edilen ilaglara ne zaman baslanilacagi ve ne sekilde kullanilacagi
ile baslayan, ilaca devam edilmesi siiresinde uyulmasi gereken biitiin tedavi Onerilerine ve
dozlarina eksiksiz uyulan ve ilacin birakilmasi asamasinda da dogru zamanda ve dogru
sekilde tedaviyi sonlandirmay1 da igeren biitiin siirece verilen isimdir (Makeld ve ark., 2013).
Ila¢ uyumu konusu &zellikle 1960’11 yillardan sonra énem kazanmistir. Bu donemden sonra
yapilan ¢alismalarla ilag uyumunu artirmak amaglanmis daha iyi degerlendirebilmek ve ilag
uyumunu artirmak ve bunun igin ciddi bir gayret gosterilmis olsa da, giincel c¢aligmalar
gostermistir ki, hala kronik hastalig1 olan hastalarin nerdeyse yarisi regetelerindeki tedavileri
tarif edildigi gibi kullanmamaktadirlar (Cramer ve ark., 2008).

llag uyumsuzlugu, bireyi ve toplumu etkileyen 6nemli bir parametredir. Ilag
uyumsuzlugu hasta memnuniyetini diistirerek, hastanin saglik kosullarinin kétiilesmesine ve
tedavinin zorlagsmasina sebep olarak bireye zarar verirken; devletin saglik kaynaklarinin
israfina sebep olarak ve saglik harcamalarin artmasina neden olarak da devlete ve dolayisiyla
topluma zarar vermektedir (Horne ve ark., 2013). Ilag uyumu kavrami, taniminin karmasiklig
ve uyumsuzlugun yarattig1 rahatsizlikla bas etme zorlugu nedeniyle degerlendirmesi zor bir
kavramdir. Uyumsuzlugun sebepleri hastaya, ilaglara ve regete edene baglidir. Uyumsuzlugu
olumsuz etkileyen faktorler arasinda etnik koken, evlilik durumu, diisiik egitim seviyesi,
tedavi gereksinimini anlamama, gliven eksikligi, psikolojik sorunlar, motivasyon eksikligi ve
diisiik sosyoekonomik durum yer alir. Ilaca bagh faktorler arasinda doz rejiminin
karmagiklig1, yan etkiler, maliyet ve ila¢ kullanimi sayilabilir. Tlag uyumunu degerlendirmek
icin hasta giinliigli, 6z bildirim Olg¢ekleri ve objektif o6l¢iimler kullanilir. Ancak, hangi
yontemin daha Ustlin olduguna dair kesin bir ¢alisma bulunmamaktadir (Gossec ve ark.,
2007). Uyum degerlendirmesi, dogrudan ve uzun dénem gozlem gerektirirken, 6z bildirim
yontemi pratik ve uygun olarak goriilmektedir. Bu amagla gelistirilen anket ve oOlgekler

bulunmaktadir (Horne ve ark., 2013).
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2.11. Cocuklarda Ila¢ Uyumu

flag uyumu konularinda yapilan akademik arastirmalar cogunlukla yetiskinler
tizerinedir, fakat ¢ocuklarin da verilen ilag¢ tedavilerine uyum saglamasi en az yetigkinlerin
saglamasi kadar Onemlidir. Cocuklarda ilag tedavisine uyumun saglanmamasi yalnizca
mevcut kronik hastaliklarin tedavisini geciktirmemekte, kimi zaman ila¢ dozlarinn yanlig
alinmasi sebebiyle toksisiteye de sebep olabilmektedir. Pediyatrik tedavi uyumsuzlugu, daha
yavas iyilesme siirelerine yol agar ve hem aile hem de saglik sistemi i¢in artan maliyetlere
katkida bulunabilir. Ulusal Hasta Bilgileri ve Egitimi Konseyi (NCPIE) 1989'da, her yastan,
etnik kokenden ve sosyoekonomik statiiden pediyatrik hastada ilaglara uyumsuzlugun ele
alinmasi gereken ulusal bir sorun olduguna isaret eden bir bildiri yaymlanmistir. (Ulusal
Hasta Bilgileri ve Egitimi Konseyi, 1989). Ne yazik ki bu, NCPIE bildirisinden 34 y1l sonra
bile saglik profesyonelleri i¢in bir sorun olmaya devam ediyor. Haynes (2005) yilinda yaptigi
bir ¢caligmada kronik hastaliklart 6rnegin epilepsi, astim ve diyabeti olan hastalarin yaklasik
%30-70'inde, uzun siireli tedavi siiresi, cok sayida ila¢ kullanim1 ve semptomatik remisyon
doénemleri nedeniyle ilag uyumunun zayif oldugunu ortaya koymustur. Klinik deneyimler,
kronik hastalig1 olan hastalarda uyumsuzlugun yaygin oldugunu gostermektedir. Ilag uyumu,
ozellikle basarili tedavi, hastalik 6nleme ve sagligin tesviki ve gelistirilmesinde pediatrinin
tim yonleri i¢in kritik dneme sahiptir. Ne yazik ki bu durum, NCPIE bildirisinden 34 yil
sonra bile saglik profesyonelleri igin bir sorun olmaya devam etmektedir. Haynes (2005)
yilinda yaptig1 bir ¢aligmada kronik hastaliklar1 6rnegin epilepsi, astim ve diyabeti olan
hastalarin yaklagik %30-70'inde, uzun siireli tedavi siiresi, ¢ok sayida ilag kullanimi ve
semptomatik remisyon donemleri nedeniyle ilag uyumunun zayif oldugunu ortaya koymustur.
Klinik deneyimler, kronik hastaligi olan hastalarda uyumsuzlugun yaygin oldugunu
gostermektedir. Ilag uyumu, dzellikle basarili tedavi, hastaliklar1 dnleme ve sagligin tesviki ve
gelistirilmesinde pediatrinin tiim yonleri i¢in kritik Oneme sahiptir. Ancak, c¢ok sayida
arastirma ve doktor raporu, pediatrik ilaglara uyum saglamada zorluklar ortaya koymaktadir.
Jones (1983) tarafindan ¢ocuklar iizerinde yapilan bir arastirmada ¢ocuklarin tigte birinin kisa
stireli tedavileri bile tamamlayamadig1 saptanmistir. Aradan uzun yillar gegmesine ragmen
ilag uyumunun oniindeki baz1 engelleri ortadan kaldirabilmek nispeten kolaylagsa da, degisen
sartlarda ilag uyumu konusunda yeni engeller de ortaya ¢ikmistir. Matsu (1997) tarafindan
yapilan bir ¢calismada ebeveynlerin 6nemli bir kisminin, doktorlarin ¢ocuklar1 i¢in regeteye
yazdig: biitliin ilaglar1 dahi almadiklari, recetedeki bazi ilag kalemlerini heniiz baslangi¢

asamasinda reddederek ilag uyumunu daha ilk adimda bozduklar1 goriilmiistiir.
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Yapilan calismalar ¢ocuklarda ilag uyum oraninin hastaliktan hastaliga gore bile
degistigini ortaya koymustur. Ornegin jiivenil romatoid artrit, nakil sonras1 tedavi, kanser ve
epilepsi gibi bazi kronik hastalikda ilaca uyum oranlart %50 ile %60 arasinda
degismekteyken, dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu (DEHB) olan hastalarinda bu oran
oldukea diistiigii ve cogunun tedaviyi 4 ay sonra biraktig1; yaklasik %20'sinin ise ilk receteden
sonra tedaviyi yarim biraktig1 gozlemlenmistir (Chacko ve ark., 2010).

Cocuklarda ilag uyumu konusunda en 6nemli faktorlerden birinin de ¢ocugun yasi
oldugunu belirten g¢alismalar mevcuttur. Yas, ¢ocuk biiyiidiik¢e ortaya ¢ikan bilissel ve
duygusal gelisimin bir sonucu olarak pediatrik uyumsuzlukta 6nemli bir rol oynar. Daha
kiigiik ¢ocuklar tipik olarak kendi ilaglarmi etkili bir sekilde uygulamak icin fiziksel
kapasiteye veya biligsel anlayisa sahip degildir. Sonug¢ olarak, ilaglarini uygulamak icin
bakicilarina tamamen bagimhidirlar. Bu bagimlilik c¢ocugun yasi biiyiidiikce haliyle
azalacaktir. Biiyiiyen ¢ocugun bagimliligi azalsa ve tedavinin 6nemini anlama kapasitesi artsa
da ilag uyumu tam olarak yasla birlikte orantili artmamaktadir. Winnick ve arkadaslar1 (2005)
tarafindan yapilan bir arastirmada cocuklarda tedaviye uyumun en diisiik oldugu yas
grubunun 12-16 yas araligindaki ergenlik donemindeki ¢ocuklarda oldugu ifade edilmistir. Bu
yas araliginda ilag uyumunun diisiik olmasinin sebebi olarak daha ¢ok ergenlik déneminde
ortaya c¢ikan ozgiirliik¢ii ve zor disipline edilen karakter yapisi1 gosterilebilir. Cocuklar bu yas
araliginda kendilerinin dogru olana karar verme noktasinda daha basarili olduklarini
diistinmekte, sorumluluk duygular1 zayiflamakta ve ilaglara gereksinim duymadan
sagliklarina kavusabilecekleri yanilgisina kapilmaktadirlar.

Akademik arastirmalarda ¢ocuklarin ila¢ uyumunu etkileyen bir baska faktoriin
¢ocugun ailesinin kiiltiirel yapist oldugu gorilmiistiir. David ve Rhee, 1998 yilinda yetersiz
hizmet alan Ispanyol topluluklarii baz alarak yaptigi arastirmada ailelerin yabanci dil
seviyelerinin diisiik olmasi sebebiyle ilag konusunda kendilerini bilgilendiren doktor ve
eczacilar1 yeterince anlamadiklar1 ve bu sebeple ilag uyumlariin diisiik oldugunu gézlemistir.
(David ve Rhee 1998). Ailelerin ¢ocuklarinin kronik hastaligini nasil algiladiklar1 da uyum
oranlarinda rol oynar. Bir ¢alisma, Latin olmayan Kafkasyalilarla karsilastirildiginda, gesitli
cografi konumlardaki Latin ¢ocuklar arasinda astim kontrolorii bagliliginda énemli bir fark
oldugunu gostermistir. Aile yapis1 ve anne babanin ilaglarla ilgili inanglarinin, uyumsuzluga
katkida bulundugu gortilmiustir. (McQuaid ve ark., 2012).

Ergenlik ¢cagindaki genglerde sosyoekonomik durumun ilag uyumuna etkisi konunda
bir calisma yapilmistir. Bu calismada oral kontraseptif kullanan ergenler arasinda sehir

merkezindeki gencglerin banliy6 bolgelerinde bulunanlara gore ilag uyumlarinin daha yiiksek
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oldugu gozlenmistir (Emans ve ark., 1987). Bunun nedeni ulasim eksikligi, eczanelere erisim
veya ila¢ satin almak icin yeterli maddi giice sahip olmamak olabilir. Pediatrik ve ergen
kanser hastalarinda ila¢ uyumsuzlugunun nedenlerini incelemek i¢in yapilan bir arastirmada,
kardes sayisi arttik¢a ila¢ uyumunun azaldigi saptanmustir (Tebbi ve ark. 1986). Uyum
saglamayan hastalarin, ilag uyumu saglayan c¢ocuklara gore istatistiksel olarak anlamli
derecede daha fazla kardesinin oldugu goriilmiistii. Cocugun ebeveyn sayisinin da ilag
uyumunu etkiledigine dair akademik calismalar mevcuttur. Bir ¢alismada ¢ocugun tek bir
ebeveynin olmasinin iki ebeveyni olmasina gore de ilag uyumunu distirdiigii ifade edilmistir.

(Staples ve Bravender, 2002).
2.12. Hastalarin fla¢ Uyumunda Karsilastig1 Engeller

[lag uyumunun yasam kalitesini, siiresini ve saglik sonuglarimi iyilestirmede dnemli
bir etkisi vardir ve genel saglik bakim maliyetlerinin diistiriilmesinde etkili olabilir. Bir tedavi
planina bagli kalmanin bilinen saglik ve ekonomik faydalarina ragmen, ilag uyumsuzlugu bir
sorun olmaya devam etmekte ve Amerika Birlesik Devletleri'nde Onlenebilir saglik
maliyetlerini nemli dlgiide etkilemektedir. Ilag uyumsuzlugunun, yilda yaklasik 100 ila 300
milyar dolarlik gereksiz saglik hizmeti maliyetine katkida bulundugu ve tedavi
basarisizliginin %50'sinden ve her yil 125.000 oOnlenebilir dliimden sorumlu olabilecegi
bildirilmistir (Prescription Drugs, 2014). Uyumsuzluga yol acgan faktorleri anlamak, bu
faktorleri ele almak igin yenilikgi stratejilerle birlestirmek ve hastalari tedavi planlari
hakkinda egitmek, basar1 icin kritik unsurlardir. Uyumu iyilestirmek i¢in hatasiz bir ¢oziim
bulunmamakla birlikte, uzmanlar, bir hastanin 6zel uyum zorluklarini ele almak igin
uyarlanmis igbirlik¢i bir yaklasimin, hastalar1 ilag rejimlerinin sahipligini, sorumlulugunu ve
giiclendirilmesini tesvik etmek ic¢in ihtiyag duyduklari anlayis ve araclarla donatacagi
konusunda hemfikirdir. Diinya Saglik Orgiitii tarafindan tanimlanan ve bir hastanin nerilen
bir tedavi planmi takip etmemesine yol agan bes faktér veya boyut vardir. Sosyal ve
ekonomik faktorler, yoksulluk veya finansal stres, ulasim zorluklar, kiiltiirel inanglar, ilag
maliyetleri ve yetersiz sigorta gibi faktorler ilaglara uyumsuzlugun 6nemli nedenleridir.
Hastayla ilgili faktorlerden unutkanlik, fiziksel bozukluklar, ilaca iliskin inanglar ve diisiik
saglik okuryazarligi da ilag¢ tedavisini optimize etme becerisini etkiler. Hastalik ve ilaglarin
neden gerekli oldugu hakkinda bilgi eksikligi, motivasyon eksikligi ve madde kotiiye
kullanim1 da zay1f ilag uyumu ile iligkilidir. Saglik Politikas1 Enstitiisi tarafindan yapilan bir
arastirmada receteli ilag¢ kullaniminin yasla birlikte arti1 gosterilmistir. Ornegin, 50 ila 64 yas

arasindakilerin %75' receteli ila¢ kullanilirken, 80 yas ve tlizerindekilerin %91'1 receteli ilag
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kullanmaktadir. Yazilan ortalama recete sayist da yasla birlikte artmaktadir. 50 ila 64 yas
arasindakiler i¢in ortalama 13 regete yazilmaktayken, 80 yas ve iistii olanlar i¢in bu say1 22'ye
¢ikmaktadir. (Prescription Drugs, 2014). Karmasik tedavi rejimi, farkli ilaglarin giiniin farkli
saatlerinde alinmasi, ilag rejiminin sik sik degistirilmesi veya uzun siireli tedavi ve ilaglarin
yan etkilerinin fazlaligi da ilag uyumun o6niindeki en biiyiikk engellerdir. Hastalarin yasla
birlikte biligsel fonksiyonlarinin degisiminden kaynakli olrak ilag uyumu da degismektedir.
Kisilerin verilen saglik Onerilerini algilama ve uygulamaya geg¢me becerisi, igerisinde
bulundugu toplumun kiiltiirel yapist ve kisinin egitim diizeyi ile yakindan iliskilidir.
Hastalarin karakter ozellikleri de ilag uyumunu etkileyebilmektedir. Cekingen kisilikli
bireyler tedavileri ile ilgili her soruyu ayrintilariyla soramamakta, bu da tedaviye tam olarak
uyum saglamalarini zorlastirmaktadir. Yine hastanin ekonomik giicii de ilag uyumunu
etkileyen bir baska faktordiir. Ekonomik giicli yetersiz hastalar regete edilen ilaglarin
bazilarin1 maddi sebeplerle temin edememekte, bu da ilag uyumsuzluguna sebep olmaktadir.
Hastalarin hastaliklar1 konusunda yeterli bilgiye sahip olmamasi hastada, hastaliginin 6nemsiz
oldugu dusiincesini akla getirebilir. Hastaliginin 6nemini yeterince anlamayan hasta ise
tedavisini 6nemsemeyebilir ve tedaviye uyum gostermeyebilir. Bu sebeple saglik calisanlari
hastanin hastaligina karsi gostermis oldugu tutum konusunda da dikkatli olmalidirlar.
Hekimler kendi hastaligi konusunda umursamaz bir tavir sergileyen hastalari hastalig
konusunda bilinglendirmek igin gayret gostermeli, egitimi konusunda tesvik edici olmali,
hastasinin hastaligryla ilgili kafasina takilan her soruyu ¢ekinmeden sorabilecegi bir iletisim

ortami saglamalidir (Medication Adherence, 2018).

2.13. Ila¢ Uyumunu Artiracak Onlemler

Hastanin ilag uyumunda en 6nemli unsur tedavi planina hastayr dahil etmektir.
Yapilan tedavi planinin merkezinde hasta olmali ve hastaya sorumluluk verilmelidir. Hasta
alacagi tedavi konusunda sorumluluk almasi saglanirsa tedaviye uyumu artacaktir (Hahn
2009). Hastayla iyi bir iletisime sahip olmak, ilag uyumu agisindan 6nemli bir unsurdur.
Tedaviye uyum saglamayan hastalarin akillarina tedavi ile ilgili bir konu takilmakta,
akillarina takilan sorulart hekimlerine soramamakta ve bu da tedaviye uyumlarini
zorlastirmaktadir. Hastay1 dinlemek, kendisini ifade etmesine izin vermek, uyumsuzluk
yaratabilecek olasiliklar1 6nceden tespit ederek problemin ¢oziimiine katki saglayabilir (Stone
ve ark., 1998). Hastaya sunulan tedavinin olabildigince basit ve anlasilir olmasi tedavi
uyumunu arttirir. Segilen ilag tedavilerinde yan etki potansiyelinin diisiikk oldugu tedavilerin

benimsenmesi de ila¢g uyumunu artiracaktir. Ilaclarn yan etki riskinin yiiksek oldugu
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tedavilerde yan etkilerle ilgili ayrintili bilgi verilmeli, hastanin kaygilar1 giderilmelidir.
Giliniimiizde teknolojide yasanan gelismelerle birlikte, teknolojik araglar da ila¢ uyumu
konusunda kullamlabilir. Ila¢ alim saatlerini unutan veya aksatan hastalarda alarmlar, ilag
saati geldiginde bildirim gonderen cihazlar (cep telefonu, akilli saat vb.) kullanilabilir. Yapilan
bir calismada cep telefonlar1 vasitasiyla ilag kullanim saatlerinde sms yoluyla bildirim yapilan
hastalarin ilag uyum oraninin arttigi gosterilmistir (Lin ve Wu, 2014). Teknolojik cihazlarin
kullanim1 yash ve engelli hasta grubunda pek miimkiin olmadig: i¢in bu grup hastalarda
tedavi saatlerini hatirlatma konularinda aile fertlerine daha biiyiik gorev diismektedir (Cakir,
2016).

2.14. Yasam Kalitesi

Kalite yeterli diizeyde bir iyilik halini ifade eder. Yasam kalitesi ise bireyin sadece
saglik durumu ile kisitlanmayan kisinin birgok yonden iyilik halidir (Eser ve ark., 2008).
Kisacas1 yasam kalitesi, sagligin otesinde bireyin ig¢inde bulundugu kosullarin bedensel,
ruhsal ve sosyal yonlerini de kapsayan biittinciil bir durumdur (Orley ve Kuyken, 1994).
Saglikla ilgili yasam kalitesi (SYK), hastanin kendi saghgimmi kendince
degerlendirmesi durumudur. Bireyin SYK ile ilgili olumlu veya olumsuz c¢ikarimlarda
bulunmasi kisinin ruhsal durumunu etkilemektedir. Son donemde saglikla ilgili yasam
degerlendirmesi ile kiginin ruhsal durumu arasinda iligski oldugu diistintilmektedir. (Eser ve
ark. 2008). Bireylere saglikla ilgili yasam kalitesi Ol¢iimii yapmak, hastalari tanimay1
kolaylastirmakta, onlara sunulacak tedavilerin kisisellestirilerek daha basarili bir saghk
hizmeti sunulmasini saglamakta ve yatis siiresini azaltarak, is giiciine doniis siiresinin

kisaltarak, devletin giderlerini diisiirmektedir (Seid ve ark., 2000).

2.15. Cocuklarda Yasam Kalitesinin Onemi

Cocuklar ve yetiskinlerde yasam kalitesi kavrami isteklerinin, kaygilarinin ve hayata
onceliklerinin farklilik gostermesi sebebiyle farklilik arz etmektedir. Bu sebeple yasam
kalitesi lizerine ¢aligma yapacak olan akademisyenler c¢alisacagi grubun ¢ocuk veya yetiskin
olmasina gore farkli yasam olgekleri kullanmalidirlar. (Matza ve ark., 2004).

Cocuklarin ve ergenlerin yasina gore de farkli yagam kalite 6l¢eklerinin kullaniimasi
Onerilmektedir. Cocuklar i¢in hazirlanan 6l¢eklerdeki dilin basit kelimelerle diizenlenmesi ve
cevaplarin maddeler halinde olarak kolay cevaplanabilir olmasi gerekmektedir (Harding,
2001). Cocuklarda yasam kalitesi degerlendirmesi yapilirken, c¢evresiyle olan sosyal
iligkilerinin mi yoksa i¢inde bulundugu c¢evrede fiziksel islevselliginin mi daha 6nemli oldugu

konusu tartismalidir (Varni ve Katz, 1995). Cocuklarin yasam kalitesinin degerlendirilmesi
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konusunda bir baska tartisma konusu ise ¢ocuklarin yasam kalitesi degerlendirmelerini
kendilerinin mi yoksa ebeveynlerinin mi yapmasi gerektigi olsa da, son zamanlarda bu
degerlendirmenin ¢ocuklarin kendisi tarafindan yapilmasi gerektigi hususu agir basmistir
(Rebok ve ark., 2001). Cok az sayida olmakla birlikte, ebeveyn ve gocuklarin beraber
degerlendirildigi 6lgekler mevcuttur her ne kadar bu 6lgekler genel itibariyle basarili goriilse
de, ebeveyn ve g¢ocuklarin algilarinin farkli olmasi sebebiyle duygusal islevsellik alaninda
diisiik bir uyum oldugu gozlenmistir (Theunissen ve ark., 1998).

Cocuk c¢ok kiigiik veya sorulara cevap veremeyecek kadar kiiclik oldugunda yasam
kalite 6lceginin ebeveynler tarafindan doldurulmasi daha dogru olacaktir. Bu degerlendimeye
hastanin ebeveynleri ile birlikte akrabalari, 6gretmenler ve yakin arkadaslarin katilmasi
degerlendirmedeki basariy1 artirmaktadir (Eiser ve Morse, 2001b). Ebeveyn ve ¢ocuk formlari
birlikte degerlendirildiginde c¢ocuklarin hastaliklarinin daha az bilincinde olduklar1 ve
ebeveynlerine gore hastaliklar1 konusunda daha az endiseli olduklar1 gorilmiistiir. Sosyal
cevresiyle uyumlu ve biligsel kabiliyetleri yiiksek ¢ocuklara yapilan yasam kalite o6l¢ek
degerlendirmeleri daha basarili olmustur. Ruhsal sikintilart olan ¢ocuklarin, fiziksel sorunlari
olan cocuklara gore ebeveynleri ile uyumlarinin daha diisiikk oldugu gézlenmistir. Kisacasi
cocuklarda yasam kalitesi Olgegi degerlendirilirken cocugun igerisinde bulundugu durum
cesitli yonlerden dikkate alinarak biitiinciil bir degerlendirmede bulunulmalidir (Varni ve ark.,
1998a).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanmn Tiirii

Arastirma kesitsel epidemiyolojik nitelikte yapilmistir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer

Arastirma Necmettin Erbakan Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Cocuk Gogiis
Hastaliklar1 Poliklinigi’nde Prof. Dr. Sevgi PEKCAN gozetiminde yapilmistir.
3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklem Se¢imi

Necmettin Erbakan Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Cocuk Gogiis Hastaliklart
Poliklinigine, 15 Ekim 2021-15 Nisan 2022 tarihleri arasinda siipiiratif akciger
hastaliklarindan kaynaklanan durumlar (kistik fibrozis, bronsiyolitis obliterans, bronsektazi
primer siliyer diskinezi, kronik akciger hastalig1) nedeniyle bagvuran 8-18 yas arasi ¢ocuklar
ve aileleriyle bir arastirma yapildi. Calisma siiresince 215 hasta ¢ocuk ve 215 ebeveyn olmak
tizere toplamda 430 kisi ile gortisiildii. Calismanin detaylar1 hastalara ve ebeveynlere ayrintili
bir sekilde anlatilarak hazirlanan goniillii onam formu imzalatildi. S6zel iletisim kuramayan,
anket formunu anlayip yanitlayabilecek diizeyde mental kapasiteye sahip olmayan ve
arastirmaya katilmay1 kabul etmeyen kisiler ¢aligmaya dahil edilmedi. Arastirma, katilim i¢in
goniilli olanlarla sosyal mesafe kurallar1 c¢ercevesinde ylizyiize goriisme teknigi ile
gerceklestirildi. Calismada ilk olarak ebeveynlere yonelik hazirlanan veri formu
uygulandiktan sonra, cocuk ve ebeveynlerine ayr1 ayr1 ¢ocuk yas gruplara ve ebeveynlere
yonelik hazirlanmis standardize, tiirkce gecerlik ve gilivenirligi kanitlanmis yasam kalite
Olcekleri uygulandi.
3.4. Veri Toplamada Kullanilan Formlar

Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk ve Ergen Ruh Saglhigi Hastaliklar1 A.D.’da
Memik ve arkadaslari tarafindan 8-12 yas cocuklar ve 13-18 yas ergenler icin gecerlik ve
giivenirlik ¢alismasi yapilmis olan ve bu dogrultuda hazirlanan genel yasam kalitesi dlgegi
cocuk degerlendirme formu, ergen degerlendirme formu ve ¢ocuk ve ergenler i¢in ebeveyn
formu dolduruldu. Ebeveynler i¢in de yasam kalitesi anketi uyguland1 ve siipiiratif akciger
hastalig1 olan ¢ocuklarda ila¢g uyumu ile yasam kalitesi ve uyumsuzluga yol acan faktorlerin
degerlendirilmesi i¢in hazirlanan veri formu dolduruldu.

Veriler; ¢ocuklar i¢in yagam kalitesi 6lgegi cocuk degerlendirme formu (8-12) yas igin
(Ek-1), ebeveyn ¢ocuk degerlendirme formu (8-12) yas i¢in (Ek-2), ¢ocuklar i¢in yasam
kalitesi Ol¢egi ergen degerlendirme formu (13-18) yas igin (Ek-3), ebeveyn ergen

degerlendirme formu (13-18) yas i¢in (Ek-4), ebeveynin kendisi i¢in yasam kalitesi formu
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(Ek-5) ve siipiiratif akciger hastaligi nedeniyle takip ve tedavi edilen ¢ocuklarda ilag uyumu
ile yasam kalitesinin ve uyumsuzluga yol acan faktdrlerin degerlendirilmesi i¢in hazirlanmis
olan veri formu (Ek-6) ile toplanmustir.

Cocuklar icin yasam Kkalitesi olcegi cocuk degerlendirme formu (8-12) yas icin
(Ek-1), ebeveyn cocuk degerlendirme formu (8-12) yas i¢in (Ek-2), cocuklar icin yasam
kalitesi oOlcegi ergen degerlendirme formu (13-18) yas icin (Ek-3), ebeveyn ergen
degerlendirme formu (13-18) yas icin (Ek-4): Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk ve
Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklar1 A.D.’da Memik ve arkadaslarinin hazirladigi gecerlik ve
giivenirlik ¢aligmalart yapilmis olan g¢ocuklar i¢in genel yasam kalitesi 6lgegi (PedsQL-
CIYKO) kullamldi. Varni ve arkadaslar1 (2001) tarafindan gelistirilen bu dlgegin 8-12 yas
grubu ve 13-18 yas grubu i¢in hazirlanmis ebeveyn ve ¢ocuk formlari bulunmaktadir (Memik
ve ark., 2007; Memik ve ark., 2008).

8-12 yas ebeveyn formu, bakim veren kisi tarafindan doldurulurken, ¢ocuk formu
calismaya alinan ¢ocuk tarafindan birbirlerinden ayri1 ve ayni zamanda doldurulmustur. 13-18
yas ebeveyn formu, bakim veren kisi tarafindan doldurulurken, ergen formu ¢alismaya alinan
ergen tarafindan ayr1 ve ayni zamanda doldurulmustur. Olgek 23 madde igermekte olup,
puanlama ii¢ alan iizerinde yapilmaktadir. Ilk olarak, dlgegin toplam puani (OTP) hesaplanir.
Ikinci olarak, fiziksel saglik toplam puani (FSTP) hesaplanir. Ugiincii olarak, duygusal, sosyal
ve okul islevselligini degerlendiren madde puanlarindan olusan psikososyal saglik toplam
puani (PSTP) hesaplanir (Varni ve ark., 2001). Maddeler 0-100 arasinda puanlanir.

Eger sorunun yaniti hi¢cbir zaman olarak isaretlenmigse 0=100, nadiren olarak
isaretlenmigse 1=75, bazen olarak isaretlenmigse 2=50, siklikla olarak isaretlenmisse 3=25,
hemen her zaman olarak isaretlenmigse 4=0 puan alir. Puanlar toplanir ve doldurulan madde
sayisina boliinerek toplam puan elde edilir. Olgegin %50'sinden fazlasi doldurulmamigsa
6l¢cek degerlendirmeye alinmaz.

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi (CIYKO)'niin toplam puani ne kadar yiiksekse,
saglikla ilgili yasam Kkalitesi o kadar iyi algilanir (Varni ve ark., 2001). CIYKO'iin kisa
olmasi, yaklasik 5-10 dakikada doldurulabilmesi, arastirmaci tarafindan uygulanmasinin ve
puanlanmasinin kolay olmasi en énemli 6zelliklerindendir (Eiser ve Morse, 2001; Varni ve
ark., 2001).

CIYKO'niin giivenirligini degerlendirmek icin i¢ tutarlik ¢alismasi yapilmis, Olgegin
orijinal gecerlik ve gilivenirlik ¢aligmasinda 2-18 yas grubunda Cronbach alfa katsayis1 ¢ocuk
formunda 0,88; ebeveyn formunda 0,90 olarak bulunmustur (Varni ve ark., 2001).

CIYKO'iin vyiiksek i¢ tutarliga sahip oldugu, gecerli, giivenilir ve duyarli oldugu
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calismalarda gdsterilmistir (Memik ve ark., 2007; Memik ve ark., 2008; Uneri ve Memik,
2007;).

Ebeveynin kendisi icin yasam Kkalitesi formu (Ek-5): 11 sorudan olusan bu ankette
ebeveynin genel saglik durumu 1’den 5’e kadar puanlanmis olup, 1=miikemmel, 2=¢ok iyi,
3=iyi, 4=orta ve 5=koétii olarak ifade edilmektedir, ebeveynin gecen yil ile karsilastirildiginda
saglik durumu ise yine 1’den 5’e¢ kadar puanlanmis olup, 1=gecen seneden ¢ok daha iyi,
2=gecen seneden biraz daha iyi, 3=gegen sene ile ayni, 4=gecen seneden biraz daha kotii,
S5=gec¢en seneden ¢ok daha kotii olarak ifade edilmistir.

Bir diger soruda ise ebeveynin giinliik yaptigi bazi aktiviteler siralanmis olup (kuvvet
gerektiren aktiviteler, kosma, agir esyalar1 kaldirmak, zor sporlar, orta aktiviteler, bir masay1
oynatmak, elektrik siipiirgesi ile siiplirmek, bowling, golf, sebze-meyveleri kaldirmak,
tasimak, pek c¢ok kati cikmak, tek kati ¢ikmak, ¢comelmek, diz ¢okmek, egilmek, 1
kilometreden fazla yiiriiyebilmek, pek ¢ok mahalle arasi yliriiyebilmek, bir mahalleden
(sokak) digerine yiiriimek, kendi kendine yikanmak, giyinmek) gibi kisginin saglik durumunun
bu aktiviteleri yaparken ne kadar siirlandirdig1 6grenilmek istenmistir. 1=evet ¢ok kisithyor,
2=evet ¢ok az kisithiyor, 3=hayir hi¢ kisitlamiyor olarak ifade edilmistir.

Son 4 hafta igerisinde, ebeveynin fiziksel sagligi yiiziinden giinlik is veya
aktivitelerde karsilagtigi problemler (is yada diger aktiviteler i¢in harcadiginiz zamanda
kesinti, istediginizden daha az miktar igin tamamlanmasi, isin veya diger aktivitelerin
cesidinde kisitlama, is veya diger aktiviteleri yaparken zorluk olmasi) ve son 4 hafta
igerisinde, ebeveynin duygusal problemler (6rnek-iiziintii ya da sinirli hissetmek) yiiziinden
giinliik 15 veya aktivitelerinde karsilagtigi problemler (is yada diger aktiviteler ayirdiginiz
stireden kesilme olmasi, istediginizden daha az kisim tamamlanmasi, isin veya diger
aktiviteleri eskisi gibi dikkatli yapmama) 1=evet ve 2=hayir olarak ifade edilmektedir.

Gegen 4 hafta icinde, ebeveynin fiziksel saglik veya duygusal problemlerinin, aile,
arkadas, komsu veya gruplar ile olan normal sosyal aktivitelerinde ne kadar engel oldugu;
1=hig, 2=c¢ok az, 3=orta derecede, 4=biraz, 5=oldukc¢a olarak ifade edilmektedir. Son 4 hafta
icerisinde, ebeveynin ne kadar fiziksel ac1 (agr1) hissettigi ise 1=hi¢, 2=¢ok az, 3=orta, 4=cok,
5=ileri derecede, 6=cok siddetli olarak ifade edilmektedir.

Son 4 hafta igerisinde, ebeveynin agri durumunun normal isine ne kadar engel
oldugu ise 1=hig, 2=¢ok az, 3=orta, 4=cok, S5=ileri derecede olarak ifade edilmektedir. Son 4
hafta icerisinde ebeveynin kendisini nasil hissettigi ve islerin nasil gittigi ile ilgili nasil gittigi
ile ilgilidir (kendinizi capcanli hissediyor musunuz, ¢ok sinirli bir kisi misiniz, kendinizi

higbir sey giildiirmeyecek kadar batmis hissediyor musunuz, kendinizi sakin ve huzurlu
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hissettiniz mi, ¢ok enerjiniz var mi, kendinizi ¢6kmiis ve karamsar hissettiniz mi, yipranmig
hissettiniz mi, mutlu bir insan miydiniz, yorulmus hissettiniz mi) 1=her zaman, 2=cogu
zaman, 3=bir kisim, 4=bazen, 5= ¢ok nadir, 6=hi¢bir zaman olarak ifade edilmektedir.

Gegen 4 hafta i¢inde, ebeveynin fiziksel saglik veya duygusal problemleri, sosyal
aktivitelerine (arkadaslari, akrabalari ziyaret etmek gibi) ne kadar engel oldugu ilgili ise 1=her
zaman, 2=¢ogu zaman, 3=bazi zamanlarda, 4=c¢ok az zaman, 5=hi¢bir zaman olarak ifade
edilmektedir.

Son olarak da (diger insanlardan biraz daha kolay hasta oluyorum, tanidigim herkes
kadar saglikliyim, sagligimin koétiilesmesini bekliyorum, sagligim miikemmel) gibi ciimlelerin
ifade ettigi durumlar; 1=tamamen dogru, 2=¢ogunlukla dogru, 3=bilmiyorum, 4=¢ogunlukla
yanlig, 5=tamamen yanlig olarak cevap verilmektedir.

Siipuiratif akciger hastahi@i nedeniyle takip ve tedavi edilen ¢ocuklarda ilag
uyumu ile yasam kalitesinin ve uyumsuzluga yol acan faktorlerin degerlendirilmesi i¢in
hazirlanmis olan veri formu (Ek-6): Veri toplama araci olarak kullanilan anket formu,
arastirmacilar tarafindan literatiir taranarak hazirlanmistir. Ebeveynlere yonelik olarak
diizenlen bu anket formunun ilk kismi sosyodemografik o6zellikler, ikinci kismi hastaligi
nedeniyle takip edilen ¢ocugun ilaca uyumunu degerlendiren toplam 38 sorudan olugsmaktadir.
Ebeveyn tarafindan doldurulan bu anketin ilk boliimiinde; ebeveynin cinsi, yasi, hastanin
(¢cocugun) yasi, hastanin cinsiyeti, hastanin (¢ocugun) cinsiyeti, medeni durumu, aile tipi,
varsa ¢ocuk sayisi, evde yasayan toplam kisi sayisi, hasta ile yakinlik durumu, gelir durumu,
aile bireylerinin 6grenim durumu, aile bireylerinin ¢alisma durumu gibi sosyodemografik
faktorleri igeren 11 soru yer almaktadir.

Diger sorular ise su sekildedir: hastaligiyla ilgili sikayetlerin baslangi¢ yasi, hastaligin
tanisi, hastaligin tanisinin ne zaman ve kag yasinda konuldugu ve ne kadar siire devam ettigi,
halen takipteki akciger hastalifindan bagska siirekli ila¢ kullanmasini gerektiren hastalig1 var
olup olmadigi, siirekli olarak hastaliklari nedeniyle bir veya birden ¢ok ila¢ kullaniyor mu,
cocugun hala takipteki akciger hastaligi i¢in tedavi (ilag/ilaglar) alip almadigi, ¢ocugun
kullandig: ila¢ ya da ilaglarin adinin bilinip bilinmedigi, kullanilan ilaglarin adi, kullanilan
ilaclarin dozu ve kullanma sikliginin bilinip bilinmedigi, ¢cocugun tedavi aliyorsa ilaglari
hangi siklikla aldigi, ¢ocugun ilaglar1 ve kullanimlari hakkinda ebeveynin yeterli bilgi alip
almadigi, cocugun ilaglart ve kullanimlar1 hakkinda nereden bilgi aldigi, ebeveynin,
cocugunun aldigr ilaglar1 kullanmasinin zorunlu  (vazgegilmez) oldugunu diisiiniip
diistinmedigi, ¢ocugunun tedavisi sirasinda ilaglarla ilgili bir sorun yasanmasi halinde

ebeveynin ne yaptigl, ¢ocugun ila¢ ya da ilaglar1 doktorun 6nerdigi sekilde diizenli kullanip
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kullanmadig1, haftada ka¢ giin ilaglarin1 almay1 unuttugu ya da aksattigi, ¢ocugun ilaglar
almay1 en sik nerede unuttugu ya da aksattigi, ¢ocugun ilaglart kullanmastyla ilgili hangi
secenegin ebeveyne uydugu (kendisinin ilaglarin1 alip almadigi, ilaglarin1 ebeveyninin
vermesi, bazilarim1 kendisi almasi, bazilarin1 ebeveyninin vermesi) gibi, bir alarmin ya da
hatirlaticinin ilaglart almay1 hatirlatmaya yardimer olacaginin diigiiniilmesi, g¢ocuk recete
edilen ilaglar1 almryorsa ya da diizenli kullanmiyorsa nedenin ne olduguna cevap verilmesi
(Gerekli oldugunu diistinmiiyor, sosyal hayatin etkiliyor, ilacin1 ya da ilaglarini alinca kendini
daha 1yi hissetmiyor, ilaglar1 almaya zaman bulamiyor, sadece unutuyor, yalniz kendini kétii
hissettiginde ilacini ya da ilaglarini aliyor, ilag ya da ilaglarin yan etkileri oluyor, ilag ya da
ilaglarin sik sik alinmasi zor oluyor, ilaglarin tadi ya da kokusunu sevmiyor, ekonomik durum
ya da ilaclarin maliyeti sorun oluyor, saglik kurulusuna ve eczaneye ulasim ilaglar1 temin
etme zorlugu yastyor, ila¢ ya da ilaglar1 kullanmay1 reddediyor, diger durumlar), her giin ilag
almak ¢ocugunuzu rahatsiz ediyor mu (evet, hayir, biraz), ilaglarini siirekli kullanmak zorunda
olmak ¢ocugunuzu iiziiyor mu (evet, hayir, biraz), ilaglar cocugunuzun giinliik aktivitelerini
etkiliyor mu (evet, hayir, biraz), arkadaslarinin ya da sinif arkadaslarinin siirekli ila¢ almasi
gerektigi konusunda ne diisiindiiklerini 6nemsiyor mu (evet, hayir, biraz), arkadaslarinin ya da
siif arkadaslarinin siirekli ilag almasi gerektigi konusunda ne diislindiiklerini nemsiyor mu
(evet, hayir), bir 6nceki soruya cevap evet ise hayat kalitesini ne kadar etkiliyor (¢ok, orta
derecede, az).
3.5. Arastirmanin Etik ilkeleri

Arastirmaya baslamadan once Necmettin Erbakan Universitesi Ilag ve Tibbi Cihaz
Dis1 Arastirmalar Etik Kurulu’ndan 15/10/2021 tarihli ve 2021/3451 karar sayili Etik Onay1
(EK-7) alinmis ve ayrica Memik ve arkadaslari tarafindan Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi
Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali’nda hazirlanan, gegerlik ve
giivenirlik caligmalar1 yapilmis olan ¢ocuklar i¢in genel yasam kalitesi 6l¢eginin (PedsQL-
CIYKO) calismamizda kullanilmas: ile ilgili Prof. Dr. Nursu Cakin Memik’den de izin
almmistir (Ek-8). Arastirmaya alma oOlgiitlerini karsilayan 8-18 yas arasi hasta bireylere ve
ebeveynlerine arastirmanin amaci, plani, yararlar1 agiklanmis, arastirmadan istedikleri zaman
ayrilabilecekleri ifade edilmis ve goniillii olan hastalardan 9-18 yas bilgilendirilmis yazili
onam formu (EK-9) alinmistir. Ayni sekilde biitiin ebeveynlerden de bilgilendirilmis yazili

onam formu (Ek-10) alinmistir.
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3.6.Verilerin Analizi

Verilerin analizinde SPSS 22 programi kullanilmistir. Veriler sayi, ylizde, ortalama +
standart sapma, medyan (minimum-maksimum) olarak sunulmustur. Normallik analizi
sonucunda, verilerin analizinde Ki-kare testi, Spearman korelasyon analizi, Mann Whitney U
testi, t testi, Kruskal Wallis testi, One Way ANOVA testi ve R programlama dilinde analizin
yapilmasi siirecinde giivenilirlik analizi i¢in Cronbach alfa kullanilmistir. Elde edilen veriler
sosyodemografik ozelliklere, yas gruplarina ve yasam kalite Olgcegi degerlerine gore

karsilastirilarak degerlendirilmistir. p<0.05 degeri istatistiksel olarak 6nemli kabul edilmistir.
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4. BULGULAR

Calismamiza 215 adet hasta ¢ocuk ve 215 adet ebeveyn olmak tizere toplam 430 kisi
katilmistir. Calismamiza dahil edilen ¢ocuklarin yas ortalamasi 12,93+2,95 yil, ebeveynlerin
ise 46,85+5,85 yildir. Cocuklarin %54,4°1 kiz ¢ocugu, ebeveynlerin ise %52,6’s1 kadindir.
Eslerden %6’s1 esinden bosanmis veya esi vefat etmistir. Babalarin %41°1 annelerinde %21°1

yiiksek 6gretim mezunu iken, annelerde ¢alismama oran1 %71,2 dir (Tablo 4.1).

Tablo 4.1. Cocuklarm ve ebeveynlerin sosyodemografik 6zellikleri

Ozellik Ortalama=S.S.
Ebeveyn yas (y1l) 46,85+5,85
Cocuk yas (y1l) 12,93+2,95

n %
Cocuk cinsiyet
Kiz 117 54,4
Erkek 98 45,6
Ebeveyn cinsiyet
Kadin 113 52,6
Erkek 102 474
Medeni durum
Evli 202 94,0
Bosanmis veya vefat 13 6,0
Aile tipi
Cekirdek 196 91,2
Genis 19 8,8
Yakinhk
Anne 112 52,1
Baba 103 47,9
Gelir durumu
Diisiik 44 20,5
Orta 122 56,7
Iyi 49 22,8
Ogrenim durumu baba
ilk-ortaokul 68 31,6
Lise 59 27,4
Yiiksekdgretim 88 40,9
Ogrenim durumu anne
T1k-ortaokul 81 37,7
Lise 89 41,4
Yiiksekogretim 45 20,9
Ogrenim durumu cocuk
ilk-ortaokul 109 50,7
Lise 106 49,3
Calisma durumu baba
Calistyor 213 99,1
Calismiyor 2 0,9
Calisma durumu anne
Calistyor 62 28,8
Calismiyor 153 71,2
Toplam 215 100,0
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Cocuklarin ortalama hastalik tan1 yasi1 4,5342,12 yas, ortalama hastalik siiresi
8,54+2,91 wildir. En sik hastalik tanist kistik fibrozistir; ¢ocuklarin %7,4’tinde baska
hastaliklar da vardir ve en sik komorbid durum tiroid hastaliklaridir. Ebeveynlerin %10,7si
cocuklarin aldiklar1 ilaglar1 ve sikligini bilmedigini ve bu konuda yeterli bilgi almadigini ifade
etmektedir. Ayrica arastirmaya katilan ebeveynlerin tamami ¢ocuklarinin ilaglart

kullanmasinin zorunlu oldugunu diistinmektedir (Tablo 4.2).

Tablo 4.2. Hastaliklar ile ilgili 6zellikler ve ebeveynlerin ila¢ bilgisi ve tutumu

Ozellik OrtalamazS.S.
Hastalik tan1 yas1 4,5342,12
Hastalik siiresi 8,54+2,91

n %
Tam
Kistik fibrozis 107 49,8
Bronsiyolitis obliterans 17 7,9
Primer siliyer diskinezi 21 9,8
Kronik akciger hastalig1 41 19,1
Bronsektazi 29 13,5
Baska hastahik
Evet 16 7,4
Hayir 199 92,6
Hastalik
Yok 200 93,0
Tiroid hastalig1 8 3,7
Diyabet hastalig1 1 0,5
Anemi 3 1,4
Dikkat eksiklgi ve hiperaktivite bozuklugu 3 1,4
Cocugunuzun kullandig ila¢ ya da ilaclarin adim biliyor musunuz?
Evet 192 89,3
Hay1r 23 10,7
Siirekli olarak hastahiklar: nedeniyle bir veya birden ¢ok ila¢ kullamyor mu?
1-2 ilag 26 12,1
3-4 ilag 140 65,1
5 ve fazlas1 49 22,8
Kullamlan ila¢/ ilaclarin dozu ve kullanma sikligim biliyor musunuz?
Evet 192 89,3
Hayir 23 10,7
Cocugunuz tedavi aliyorsa ilaci/ ilaglar1 hangi sikhikla aliyor?
Hergiin 111 51,6
Haftada 3-5 kez 25 11,6
Ara sira 30 14,0
Yalniz kendini kotii hissettiginde 49 22,8
Cocugunuzun ilaclari ve kullanimlar1 hakkinda siz yeterli bilgi aldiZimz diisiiniiyor
musunuz?
Evet 192 89,3
Hayir 23 10,7
Cocugunuzun ilaclari ve kullanimlar1 hakkinda nereden bilgi aldimiz/ alirsimz?
Saglik kurumu/doktor/hemsire 176 81,9
Eczaci 24 11,2
Diger 15 7,0
Cocugunuzun ilacy/ ilaclarmi kullanmasinin zorunlu (vazgecilmez) oldugunu
diigiiniiyor musunuz?
Evet 215 100
Cocugunuzun tedavisi sirasinda ilaclari ilgili bir sorun yaganmasi halinde ne
yaparsimz?
Doktora danigirim 144 67,0
Cocuguma ilag kullanmay1 biraktiririm 71 33,0
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Ebeveynlerin verdikleri cevaplara gore c¢ocuklarin %58,6’s1 ilaglarmi diizenli
kullanmaktadir; bununla birlikte %38,6’s1 haftada 1 giin, %15,3’0 haftada 1-2 giin, %15,3’1
de stirekli ¢ocuklarin ilaglar1 almay1 unuttugunu veya aksattigini ifade etmistir. Ebeveynlerin
%40°1 cocuklarin en sik okulda ilaclarini almayr unuttugunu ya da aksattigin1 sdylemistir.
Ailelerin %42,3’1 ¢ocuklarin ilaglar1 kendisinin alidigini belirtmis; %68,4’1 de ilag alinmasini

hatirlatan bir alarma ihtiya¢ oldugunu ifade etmistir (Tablo 4.3).

Tablo 4.3. flaglarin kullanimi ve ila¢ uyumuyla ilgili tutum ve davranislar

n %
Cocugunuz ila¢ ya da ilaclar1 doktorunuzun énerdigi sekilde diizenli
kullaniyor mu?
Evet 126 58,6
Hayir 89 41,4
Haftada kac giin ilaclarin1 almay1 unutuyor veya aksatiyor?
Hig¢bir zaman 2 0,9
1 giin 83 38,6
1-2 giin 33 15,3
Nadir 63 29,3
Stirekli 33 15,3
ilaclarimi almayi en sik nerede unutur ya da aksatir?
Evde 10 4,7
Okulda 86 40,0
Ev disinda/seyahatte 76 35,3
Her yerde unutur/aksatir 32 14,9
Asla unutmaz/aksatmaz 10 4,7
Cocugunuzun ilaclar1 kullanmasiyla ilgili hangi secenek size uyuyor?
Kendisi ilaglarini alir 91 42,3
Hac;larl ben veririm 82 38,1
Bazilarini kendisi alir, bazilarmi ben veririm 42 19,5
Bir alarmin/hatirlaticinin ilaclar1 almayi hatirlatmaya yardimei olacagini
diigiiniiyor musunuz?
Evet 147 68,4
Hayir 68 31,6

Hergiin ilag alinmasit ¢ocuklarin %92,1’inde rahatsizliga neden olmaktadir.
Cocuklarin  %88,3’1i hergiin ilag alinmasindan {ziinti duymakta, %87,9’unun giinliikk
aktivitelerini etkilemektedir. %45,1°1 ise arkadaslarinin ila¢ almasi konusunda diisiincelerini
onemsedigini ifade etmistir. Ebeveynlerin %87,4’1i cocuklarinin siirekli ila¢ kullanmasinin
hayat kalitesini etkiledigini; %33,5’1 de bu etkinin 6nemli derecede oldugunu belitmistir

(Tablo 4.4).
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Tablo 4.4. Cocuklarm kronik hastalik nedeniyle ila¢ kullanimindan etkilenme durumlari

n %
Her giin ila¢ almak cocugunuzu rahatsiz ediyor mu?
Evet 86 40,0
Hayir 17 7,9
Biraz 112 52,1
ilaclarim siirekli kullanmak zorunda olmak cocugunuzu iiziiyor mu?
Evet 71 33,0
Hayir 25 11,6
Biraz 119 55,3
ilaclar cocugunuzun giinliik aktivitelerini etkiliyor mu?
Evet 65 30,2
Hayir 26 12,1
Biraz 124 57,7
Arkadaslarimin/ simif arkadaslarinin siirekli ila¢ almasi gerektigi konusunda ne
diisiindiiklerini 6nemsiyor mu?
Evet 46 21,4
Hayir 118 54,9
Biraz 51 23,7
Siirekli ila¢ kullanmak ¢ocugunuzun hayat kalitesini etkiliyor mu?
Evet 188 87,4
Hayir 27 12,6
Bir onceki soruya cevabiniz evet ise hayat kalitesini ne kadar etkiliyor?
Cok 72 33,5
Orta derecede 98 45,6
Az 45 20,9

Hastalarin en 6nemli ila¢ kullanmama nedeni ilacin kokusunu ve tadin1 sevmemesidir.

Diger iki en sik neden unutma ve sosyal hayati etkilemesidir (Tablo 4.5).

Tablo 4.5. Hastalarin ilag kullanmama nedenleri

ila¢ kullanmama nedeni n %

Gerekli oldugunu diisiinmiiyor 24 11,16
Sosyal hayatini etkiliyor 70 32,56
[laciny/ ilaglarim alinca kendini daha iyi hissetmiyor 29 13,49
flaglar1 almaya zaman bulamryor 23 10,70
Sadece unutuyor 100 46,51
Yalniz kendini kotii hissettiginde ilaciny/ ilaglarini aliyor 56 26,05
[lag/ilaglarin yan etkileri oluyor. 0 0,00
[lag/ilaglarin sik stk alinmasi zor oluyor. 61 28,37
Haglarln tadi/ kokusunu sevmiyor 148 68,84
Ekonomik durum/ ilaglarin maliyeti sorun oluyor. 0 0,00
Saglik kurulusuna ve eczaneye ulagim/ ilaglari temin etme zorlugu yastyoruz. 0 0,00
flag/ ilaglar1 kullanmay1 reddediyor 18 8,37
Diger 0 0,00

Ebeveynlerin yasam Kkaliteleri ile ilgili verdikleri cevaplar asagidaki tablolarda
verilmistir. Ebeveynlerin %5,1°1 genel sagliklarim1 miikemmel olarak degerlendirirken,
yaklasik 9%20’si gegen seneye gore kotii olarak belirtmistir. %57’si az veya ¢ok kuvvet
gerektiren aktiviteler, kosma, agir esyalart kaldirmak, zor sporlari yapmakta kisitlanma

yasadigini, %10,7’si pek ¢ok kat1 ¢ikmakta ¢ok zorlandigini ifade etmistir (Tablo 4.6).
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Tablo 4.6. Ebeveynlerin yasam kaliteleri ile ilgili verdikleri cevaplarin dagilimi

n %
Genel saghgimizi nasil degerlendirirsiniz?
Miikemmel 11 51
Cok iyi 21 9,8
Iyi 141 65,6
Orta 42 19,5
Gecen yil ile karsilastirildiginda, saghginizi su an icin nasil
degerlendirirsiniz?
Gegen seneden ¢ok daha iyi 11 51
Gegen seneden biraz daha iyi 46 214
Gegen sene ile ayni 115 53,5
Gegen seneden biraz daha kotii 38 17,7
Gegen seneden ¢ok daha kotii 5 2,3
Kuvvet gerektiren aktiviteler, kosma, agir esyalar1 kaldirmak, zor
sporlar
Evet, ¢ok kisitliyor 14 6,5
Evet, ¢ok az kisitliyor 110 51,2
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 91 42,3
Orta aktiviteler, bir masay1 oynatmak, elektrik siipiirgesi ile
siipiirmek, bowling,golf
Evet, ¢ok az kisitliyor 101 47,0
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 114 53,0
Sebze-meyveleri kaldirmak, tasimak
Evet, ¢cok az kisitliyor 56 26,0
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 159 74,0
Pek ¢ok kati citkmak
Evet, ¢ok kisitliyor 23 10,7
Evet, ¢cok az kisitliyor 150 69,8
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 42 19,5
Tek kati citkmak
Evet, ¢cok az kisitliyor 56 26,0
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 159 74,0
Comelmek, diz ¢okmek, egilmek
Evet, ¢ok kisitliyor 23 10,7
Evet, ¢ok az kisitliyor 73 34,0
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 119 55,3
1 kilometreden fazla yiiriiyebilmek
Evet, ¢ok kisitliyor 18 8,4
Evet, ¢ok az kisitliyor 88 40,9
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 109 50,7
Pek ¢ok mahalle arasi yiiriiyebilmek
Evet, ¢ok kisitliyor 9 4,2
Evet, ¢cok az kisitliyor 77 35,8
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 129 60,0
Bir mahalleden (sokak) digerine yiiriimek
Evet, ¢ok kisitliyor 9 42
Evet, ¢cok az kisitliyor 77 35,8
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 129 60,0
Kendi kendine yikanmak, giyinmek
Evet, ¢ok az kisitliyor 23 10,7
Hayir, hi¢ kisitlamiyor 192 89,3

Ebeveynler, %27,4 ile %32,6 oranlarinda son 1 ay i¢inde fiziksel sagliklari yiiziinden
giinliik is veya aktivitelerinde problemlerle karsilastigini ifade etmistir. %52,1 ile %62,3’i son
4 hafta igerisinde, duygusal problemler (6rnek-iiziintii ya da sinirli hissetmek) yiiziinden
giinliik is veya aktivitelerinde problemler ile karsilastigini belirtmistir. %25,6’s1 gegen 4 hafta

icinde, fiziksel saglik veya duygusal problemlerin, aile, arkadas, komsu veya gruplar ile olan
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normal sosyal aktivitelerini engellemedigini, geri kalanlar ise az veya ¢ok etkiledigini ifade
etmistir (Tablo 4.7).

Tablo 4.7. Ebeveynlerin yasam Kaliteleri ile ilgili verdikleri cevaplarin dagilimi

Son 4 hafta icerisinde, fiziksel saghginiz yiiziinden giinliik is veya aktivitelerinizde n %
asagidaki problemlerle karsilagtiniz m ?

is yada diger aktiviteler i¢in harcadiginiz zamanda Kkesinti

Evet 59 27,4
Hayir 156 72,6
Istediginizden daha az miktar isin tamamlanmasi

Evet 70 32,6
Hay1r 145 67,4
Isin veya diger aktivitelerin cesidinde kisitlama

Evet 70 32,6
Hayir 145 67,4
is veya diger aktiviteleri yaparken zorluk olmasi

Evet 70 32,6
Hay1r 145 67,4

Son 4 hafta icerisinde, duygusal problemler (6rnek-iiziintii ya da sinirli hissetmek)
yiiziinden giinliik is veya aktivitelerinizde asagidaki problemlerle karsilastiniz mi1?

Is yada diger aktiviteler ayirdigimiz siireden kesilme oldu mu?

Evet 112 52,1
Hay1r 103 479
istediginizden daha az kisim tamamlanmasi

Evet 123 57,2
Hay1r 92 42,8
Isin veya diger aktiviteleri eskisi gibi dikkatli yapmama

Evet 134 62,3
Hayir 81 37,7

Gegen 4 hafta icinde, fiziksel saghk veya duygusal problemler, aileniz, arkadasiniz,
komsulariiz veya gruplar ile olan normal sosyal aktivitelerinize ne kadar engel oldu?

Hig 55 25,6
Cok az 79 36,7
Orta derecede 38 17,7
Biraz 22 10,2
Oldukga 21 9,8
Son 4 hafta icerisinde, ne kadar fiziksel ac1 (agr1) hissettiniz?

Hig 57 26,5
Cok az 70 32,6
Orta 56 26,0
Cok 27 12,6
Cok siddetli 5 2,3
Son 4 hafta icerisinde, agr1 normal isinize ne kadar engel oldu?

Hig 46 21,4
Cok az 79 36,7
Orta 47 21,9
Cok 43 20,0

Gegen 4 hafta icende, fiziksel saghk veya duygusal problemler, sosyal aktivitelerinize
(arkadaslari, akrabalari ziyaret etmek gibi) ne kadar engel oldu?

Her zaman 18 8,4
Cogu zaman 169 78,6
Bazi zamanlarda 8 3,7
Cok az zaman 20 9,3

Ebeveynlerin %17,7’si kendisini ¢ok nadir capcanli hissettigini, %5,1’i ¢cogu zaman
sinirli oldugunu ifade etmistir; %14,9’u ¢ogu zaman kendisini hicbir sey giildiirmeyecek

kadar kotii, %231 de gogu zaman kendini yorgun hissetmektedir (Tablo 4.8).
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Tablo 4.8. Ebeveynlerin yasam kaliteleri ile ilgili verdikleri cevaplarin dagilimi

Asagidaki sorular son 4 hafta icerisinde kendinizi nasil hissettiginiz ve islerin nasil gittigi ile n %
ilgilidir.

Kendinizi capcanh hissediyor musunuz?

Her zaman 11 5,1
Cogu zaman 101 47,0
Bir kisim 19 8,8
Bazen 46 21,4
Cok nadir 38 17,7
Cok sinirli bir kisi misiniz?

Cogu zaman 11 51
Bir kisim 67 31,2
Bazen 74 34,4
Cok nadir 54 25,1
Higbir zaman 9 4.2
Kendinizi hi¢bir sey giildiirmeyecek kadar batmis hissediyor musunuz?

Cogu zaman 32 149
Bazen 52 24,2
Cok nadir 65 30,2
Higbir zaman 66 30,7
Kendinizi sakin ve huzurlu hissettiniz mi?

Her zaman 9 4,2
Cogu zaman 78 36,3
Bir kisim 49 22,8
Bazen 79 36,7
Cok enerjiniz var mi?

Her zaman 11 51
Cogu zaman 82 38,1
Bir kisim 9 4,2
Bazen 55 25,6
Cok nadir 47 21,9
Higbir zaman 11 51
Kendinizi ¢okmiis ve karamsar hissettiniz mi?

Cogu zaman 38 17,7
Bazen 64 29,8
Cok nadir 67 31,2
Higbir zaman 46 21,4
Yipranmis hissettiniz mi?

Cogu zaman 38 17,7
Bazen 71 33,0
Cok nadir 60 27,9
Higbir zaman 46 21,4
Mutlu bir insan miydiniz?

Cogu zaman 146 67,9
Bir kisim 19 8,8
Bazen 50 23,3
Yorulmus hissettiniz mi?

Cogu zaman 51 23,7
Bazen 112 52,1
Cok nadir 52 24,2
Diger insanlardan biraz daha kolay hasta oluyorum

Tamamen dogru 18 8,4
Cogunlukla dogru 169 78,6
Bilmiyorum 8 3,7
Cogunlukla yanlis 20 9,3
Tamdigim herkes kadar saghkliyim

Cogunlukla dogru 64 29,8
Bilmiyorum 18 8,4
Cogunlukla yanlis 133 61,9
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Tablo 4.8. Ebeveynlerin yasam Kaliteleri ile ilgili verdikleri cevaplarin dagilimi (devami)

Saghgimin kétiilesmesini bekliyorum n %
Tamamen dogru 22 10,2
Cogunlukla dogru 127 59,1
Bilmiyorum 26 12,1
Cogunlukla yanlig 20 9,3
Tamamen yanlis 20 9,3
Saghgim miikemmel

Tamamen dogru 29 13,5
Cogunlukla dogru 73 34,0
Bilmiyorum 16 7,4
Cogunlukla yanlis 77 35,8
Tamamen yanlis 20 9,3

4.1. Karsilastirmalar
4.1.1. Hastalhik tamisina gore ila¢ uyumu Karsilastirmalar:

Hastalik tanisina gore ilag bilgisi ve doz siklik bilgisi karsilagtirildiginda istatistiksel
olarak onemli farklilik oldugu, primer siliyer diskinezi hastalarinin ebeveynlerinde
cocuklarinin ilaglart bilme ve doz sikligini1 bilme oranlarinin daha diisiik oldugu (%28,6)
bulunmustur. Hastalik tanisina gore kullanilan ilag sayist karsilastirildiginda istatistiksel
olarak onemli farklilik oldugu, kistik fibrozis ve bronsektazi hastalarinda 5 ve daha fazlasi

ila¢ kullananlarin oranlarinin daha yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.9).

Tablo 4.9. Hastalik tanisina gore ilag bilgisi, kullnadigi ila¢ sayisi ve doz siklik bilgisi

Tam
Kistik Bronsiyolitis Primer Kronik Bronsektazi
fibrozis obliterans siliyer akciger p
diskinezi hastalig:
Evet n 99 17a 6b 41a 29
Cocugunuzun
kullandig ilag % 925 100,0 28,6 100,0 100,0
ya da ilaclarin <0.001
adim biliyor Hayir n 8a Oa 15b 0a Oa
musunuz?
% 75 0,0 71,4 0,0 0,0
1-2 ilag n 8a Oa 0Oa 0Oa 18p
% 75 0,0 0,0 0,0 62,1
Kullamlan ila¢ .
sayisi 3-4ila¢ n 54, 17p 21p 41y Tc <0.001
% 505 100,0 100,0 100,0 24,1
5ve n 45, Ob, ¢ Ob, ¢ Oc 4p
fazlasi
% 42,1 0,0 0,0 0,0 13,8
Evet n 99 17a 6b 41a 29
Doz sikhik
bilgisi % 925 100,0 28,6 100,0 100,0 <0.001
Hayir n 8a Oa 15b Oa Oa
% 75 0,0 714 0,0 0,0
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Hastalik tanisina gore ilag alma siklig1 karsilastirildiginda ise istatistiksel olarak 6nemli
farklilik oldugu, kistik fibrozis ve bronsektazi hastalarinda hergiin ilag alanlarin, kronik
akciger hastalarinda ise kendini kotii hissettiginde ilag alanlarin oranlarinin daha fazla oldugu
bulunmustur. Yeterli ila¢ bilgisi alma oranlar karsilastirildiginda, primer siliyer diskinezi
hastalariin ebeveynlerinde cocuklarinin ilaclar1 hakkinda yeterli bilgi alma oranlarinin
istatistiksel olarak onemli oranda daha diisiik oldugu (%28.6) bulunmustur. Hastalik tanisina
gore 1ilag bilgi kaynaklarn karsilastirildiginda, primer siliyer diskinezi hastalariin
ebeveynlerinde ¢ocuklarinin ilaglar1 hakkinda diger kaynaklardan (saglik calisani disi, tv,
gazete, komsu, arkadas, internet) bilgi alma oranlarinin istatistiksel olarak 6nemli derecede
daha yiiksek oldugu (%71.4) bulunmustur (Tablo 4.10).

Tablo 4.10. Hastalik tanisina gore ilag Kullanim sikhigi, ilaglarla ilgili yeterli bilgi alma ve ilagla ilgili bilgi
kaynagi alma tercihleri

Tam
Kistik Bronsiyolitis  Primer Kronik Bronsektazi
fibrozis  obliterans siliyer akciger
diskinezi hastahg
p
Hergﬁn n 74a 10av b 6b Oc Zla
% 69,2 58,8 28,6 0,0 72,4
ilac 3'5 keZ n 10a Oa' b 7(; Ob 8(;
sikhg1 % 93 0,0 33,3 0,0 27,6
Ara sira n 15, Tb 8 0c 0Oc <0.001
% 14,0 41,2 38,1 0,0 0,0
Yalan n 8a Oa Oa 41b Oa
kendini kétii  —g, "5 o 0,0 0,0 1000 0,0
hissettiginde
_ Evet n 99 17a 6b 41a 29a
\B(?Ite_r“ % 925 100,0 28,6 100,0 100,0 <0.001
1ol Hayir n 8a 0a 15b 0a 0a '
% 7,5 0,0 71,4 0,0 0,0
Saghk kurumu, n  97a 10b, ¢ 6c 41d 22b
doktor, hemsire
% 90,7 58,8 28,6 100,0 75,9
Blol  “Eczac n  10a 7b Oa, ¢ 0c 7b <0.001
aynagl
% 93 41,2 0,0 0,0 24,1
Diger (Tv, n Oa Oa 15b Oa Oa
Jazere, % 0,0 0,0 714 0,0 0,0
omsu,
arkadas,
internet)

Hastalik tanisina gore ilaglart diizenli kullanma durumlarn karsilastirildiginda

istatistiksel olarak onemli farklilik oldugu, KAH bulunanlarin ilaglar1 diizenli kullanmama
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oranlarinin daha yiiksek oldugu (%80,5) bulunmustur. Hastalik tanisina gore ilag
kullaniminda da istatistiksel olarak 6nemli farklilik oldugu, bronsektazi hastalarinda kendisi
ilaglarii alanlarin oraninin daha diisiik oldugu, bronsiyolitis obliterans ve bronsektazi
hastalarinda ise ebeveynlerin ilag verme oranlarmin daha yiiksek oldugu bulunmustur.
Hastalik tanisina goére ilag kullanimi esnasinda sorun yasandiginda ne yapildig
karsilastirildiginda, istatistiksel olarak onemli farklilik oldugu; primer siliyer diskinezi
hastalariin ebeveynlerine goére, bir sorun yasandiginda ¢ocuklarimin ilaglarimi kesme
oranlarmin daha yiiksek oldugu (%100) bulunmustur (Tablo 4.11).

Tablo 4.11. Hastalik tanisina gore ilag diizenli kullanimi, ilag kullanimin nasil oldugu ve ilagla ilgili sorun
yasamasi durumunda yapilanlar

Tam

Kistik Bronsiyolitis  Primer Kronik Bronsektazi

fibrozis  obliterans siliyer akciger
diskinezi  hastahgi p

Evet n 74, 17y 6¢ 8¢ 21,
Diizenli % 69,2 100,0 28,6 19,5 72,4
kullamm g o n 33 O 15, 33 8, <0.001

% 308 0,0 71,4 80,5 27,6

Kendisi n 49 Ta 13a 18a 4b

ilaclarmialir o 458 41,2 61,9 43,9 13,8
Ila ilaglari ben n 22a 10b 8a, b 17b 25¢
kullamm —\erjrim % 206 58,8 38,1 41,5 86,2 <0.001
durumu

Bazilarim n 36a Ob, ¢ Ob, ¢ 6¢ Ob

kendisi alr,

bazilarim % 33,6 0,0 0,0 14,6 0,0

ben veririm

Doktora n 92a 10b, ¢ od 32a, C 10b
Ilagla danigirim % 86,0 58,8 0,0 78,0 34,5
ilgii Cocuguma n  15a 7b, ¢ 21d 9a, c 190 <0.001
sorun ilac
varsa kullanmayir % 14,0 41,2 100,0 22,0 65,5

biraktiririm

Hastalik tanisina gore ila¢ unutma siklig1 karsilastirildiginda istatistiksel olarak 6nemli
farklilik oldugu, primer siliyer diskinezi hastalarinin ebeveynlerinde ¢ocuklarinin ilaglarini
stirekli unutma oranlarinin daha fazla oldugu (%38,1), hi¢ unutmayanlarin ise bronsiyolitis

obliterans hastalarinda daha fazla oldugu (%11,8) bulunmustur. Ila¢ unutulan yerlerin siklig1
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hastalik tanisina gore karsilagtirildiginda, istatistiksel olarak onemli farklilik oldugu, kistik
fibrozis hastalarinda diger tani gruplarina goére evde unutma oranlarinin, primer siliyer
diskinezi hastalarinda her yerde, kronik akciger hastalarinda seyahatte, bronsektazi

hastalarinda okulda ilaglarini unutma oranlarinin daha fazla oldugu bulunmustur (Tablo 4.12).

Tablo 4.12. Hastalik tanisina goére ilag unutma siklig: ve ilag unutulan yerlerin sikligi

Tam
Kistik Bronsiyolitis ~ Primer Kronik Bronsektazi
fibrozis  obliterans siliyer akciger
diskinezi  hastalig P
Hic n 0a 2b Oa b 04 0a, b
% 0,0 11,8 0,0 0,0 0,0
1'2 gi.ln n 8a Oa 7b 18b Oa
Mla¢ % 7,5 0,0 33,3 43,9 0,0
unutma <0.001
sikhig 1 giin n 42, 8, 6a 15, 12,
% 39,6 471 28,6 36,6 41,4
Nadll’ n 38a 7a Ob 8a 10a
% 35,8 41,2 0,0 19,5 34,5
Sﬁrekli n 18a' b Ob' [ 8d Oc 7a, d
% 17,0 0,0 38,1 0,0 24,1
Evde n 10a 0a, b 0a, b Ob 0a, b
% 94 0,0 0,0 0,0 0,0
Okulda n 50a Ob 7a, C 8c 21d
% 47,2 0,0 33,3 19,5 72,4
Unutulan —g,, n  28a 7a, b 6a 27b 8a <0.001
yer disinda,
Seyahat % 26,4 41,2 28,6 65,9 27,6
Her n 18a 0a, b 8c 6a Ob
yerde
unutur,
aksatir % 17,0 0,0 38,1 14,6 0,0
Asla n Oa 10b Oa Oa Oa
unutmaz
aksatmaz
% 0,0 58,8 0,0 0,0 0,0

Hastalik tanisina gore karsilastirildiginda, KAH tanili hasta ¢ocuklarin ebeveynlerinin
tamami (%100) ilag alarminin ilaglar1 hatirlatmaya yardimci olacagint distinmektedir.
Bronsiyolitis obliterans tanili hasta g¢ocuklarin ebeveynlerinin tamami (%100) ise ilag

alarminin ilaglar1 hatirlatmasi konusunda yardimci olmayacagini ifade etmistir (Tablo 4.13).
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Tablo 4.13. Hasta tanisina gore ilag hatirlacinin ilag kullaniminda yardimei olmasi durumu

Tani

Kistik Bronsiyolitis ~ Primer Kronik Bronsektazi

fibrozis  obliterans siliyer akciger

diskinezi  hastalig p
| PYS 0
alarmy/ % 68,2 0,0 66,7 100,0 65,5 <0.001
hatirlatict yay,  n 34, 17 72 0c 10,
% 31,8 100,0 33,3 0,0 34,5

4.1.2. Bazn sosyodemografik ozelliklere gore ilag bilgisi karsilastirmalar

Aile tipine gore cocugun kullandigi diizenli ilag kullanma durumu karsilastirildiginda
istatistiksel olarak onemli farklilik oldugu, ¢ekirdek ailelerde diizenli ilag¢ kullananlarin
oraniin daha yiiksek oldugu bulunmustur. Ilagla ilgili bilgi ve doz siklik bilgisi
karsilastirildiginda istatistiksel olarak 6nemli farklilik olmadigi bulunmustur. Aile tipine gore
bilgi kaynaklar1 karsilagtirildiginda ise istatistiksel olarak 6nemli farklilik oldugu, g¢ekirdek
ailelerde saglik kurumu, doktor ya da hemsireden ila¢ ve kullanimlar1 hakkinda bilgi almanin
daha fazla oldugu bulunmustur (Tablo 4.14).

Tablo 4.14. Aile tipine gore ilag bilgisi, doz siklik bilgisi ve ilagla ilgili bilgi kaynag: aldig: yerler
Aile tipi
Cekirdek Genis

p
Evet n 78b 48a
Diizenli % 66,1 49,5
kullanim 0.014
Hayir n 40b 49a
% 33,9 50,5
. Evet n 173a 19
Ila¢ Bilgisi, % 88,3 100,0
Doz sikhik 0.234
bilgisi Hayir n 23 02
% 11,7 0,0
Saghk kurumu n 173a 3b
Doktor % 88,3 15,8
Hemysire
n 8a 16b <0.001
Bilgi kaynagi Eczaci % 41 842
Diger (Tv, n 15a Oa
gazete, komsu, “o 7,7 0,0
Akraba, ’ ,
arkadas,
internet)
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Gelir durumuna gore ilag bilgisi karsilastirildiginda istatistiksel olarak énemli farklilik
oldugu, gelir durumu diisiik ve orta olanlarda ilaglar1 bilme oranlarinin daha diisiik oldugu
bulunmustur. Doz siklik bilgisi karsilastirildiginda istatistiksel olarak 6énemli farklilik oldugu,
diisiik ve orta gelir grubunda doz siklik bilgisinin daha diisiik oldugu bulunmustur.

llaglar hakkinda yeterli bilgi alma karsilastirildiginda ise istatistiksel olarak onemli
farklilik oldugu, gelir durumu diisiik ve orta olanlarda yeterli bilgi alanlarin oraninin diisiik
oldugu bulunmustur. {lag  kullannominda sorun ile karsilasildiginda  yapilanlar
karsilastirildiginda istatistiksel olarak énemli farklilik oldugu, yiiksek ve orta gelir grubunda
diisiik gelir grubuna gore ilact birakmanin, diisiik gelir grubunda ise doktora danismanin daha

fazla oldugu bulunmustur (Tablo 4.15).

Tablo 4.15. Ailelerin gelir durumuna gore ilag bilgisi, doz siklik bilgisi, ilagla ilgili yeterli bilgi alma ve ilagla
ilgili sorun yasamasi durumunda yapilanlar

Gelir durumu

Diisiik Orta fyi P
Evet n 33a 110y 49,
Ilac bilgisi <0.001
% 75,0 90,2 100,0
Hayir n 11, 12y Oc
% 25,0 9,8 0,0
Evet n 33a 110b 49c
Doz sikhik % 75.0 90,2 1000 <0.001
bilgisi Hayir n 11a 12b Oc
% 25,0 9,8 0,0
ilaclailgili  Evet n 33a 110b 49c
yeterli bilgi % 75.0 90,2 100,0 <0.001
alma Hayir n 11a 12b 0c
% 25,0 9,8 0,0
Doktora n 40a 65b 39
Sorun danisirim % 90.9 533 796 <0.001
olmas Cocuguma n 4a 57b 10a
durumunda ila
9,1 46,7 20,4
kullanmay1
biraktiririm

4.1.3. Cocuk yas grubuna gore ila¢c uyumu karsilastirmalari

Ebeveynlerin verdikleri yanita goére ¢ocuk yas grubunda diizenli ilag kullanma
durumu karsilagtirildiginda istatistiksel olarak onemli farklilik oldugu, 13-18 yas grubunda
diizenli ila¢ kullananlarin oraninin daha yiiksek oldugu bulunmustur. Cocuk yas grubuna gore
kullanilan ilag¢ sayis1 karsilastirildiginda, 13-18 yas grubunda 5 ve fazlasi ila¢ kullananlarin

oranmin istatistiksel olarak onemli oranda daha yiiksek oldugu bulunmustur. Cocuk yas
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grubuna gore ilag bilgisi karsilagtirildiginda ise istatistiksel olarak énemli farklilik oldugu, 13-
18 yas grubunda ilacin bilenlerin oraninin daha yiiksek oldugu; ayni sekilde doz siklik bilgisi
karsilastirildiginda istatistiksel olarak onemli farklilik oldugu, 13-18 yas grubunda doz
sikligini bilenlerin oraninin daha yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.16).

Tablo 4.16. Cocuk yas grubuna goére diizenli kullanim, kullanilan ilag sayist, ilag bilgisi ve doz siklik bilgisi

Cocuk yas grubu
8-12 13-18 p
Evet n 48, 78y
Diizenli % 49,5 66,1 0.014
kullanim Hayir n 49, 40
% 50,5 33,9
1-2ilag n 18a 8b
Kullanilan % 18,6 6,8
ilag sayisi 3-4ila¢  n 71a 69b <0.001
% 73,2 58,5
5ve n 8a 41b
fazlasi 5 8,2 34,7
Evet n 75a 117b
ilac bilgisi % 77,3 99,2 <0.001
Hayir n 22a 1b
% 22,7 0,8
Evet n 75a 117b
Doz siklik bilgisi % 77,3 99,2 <0.001
Hayir n 22a 1b
% 22,7 0,8

4.1.4. Cocuk (kendisi) ve ebeveyne gore ¢cocuk yasam kalite puanlariin hesaplanmasi ve
karsilastirmalar

Ebeveyne gore ¢ocuk yasam Kkalitesi ortalama puani 47,55+13,44, ¢ocuk (kendisi)
yasam kalitesi ortalama puanmi1 56,67+11,15 olarak hesaplanmistir. Cocuk ve ebeveyne gore
yasam kalite puanlar1 sosyodemografik 6zelliklere gore karsilastirildiginda, aile tipinin 6nemli
oldugu, c¢ekirdek ailelerde ve gelir durumu orta-iyi diizeyde olanlarda ¢ocuklarin yasam
kalitesinin daha yiiksek oldugu bulunmustur. Yasam kaliteSi puanlar1 ¢ocuklar igin ve
yetiskinler i¢in kendi puanlarina gore analiz edilmistir (Tablo 4.17). Calismamizda 8-12 yas
cocuk yasam kalitesi formu i¢in hesap edilmis Cronbach alfa sayis1 0.81 ile 0.93 arasinda

degisirken bu degerler ebeveyn formu igin 0.76 ile 0.89 arasinda degismektedir. 13-18 yas
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grubu i¢in yagam kalitesi formunu dolduran ergenler i¢in standartlastirilmis Cronbach alfa
katsayis1 0.8 ile 0.88 arasinda degismektedir. Bu katsayilar ebeveynler i¢in 0.8 ile 0.93
arasinda degismektedir.

Tablo 4.17. Cocuk ve ebeveyne gore cocuk yasam kalite puanlarinin sosyodemografik ozelliklere gore
kargilagtirtlmasi

Yasam Kalitesi Olcekleri Puanlar

Biitiin grup Ortalama=S.S. Medyan (Min.-maks.)

Ebeveyn Yasam Kalitesi 47,55+13,44 46,73 (30,02-63,44)

Cocuk Yasam Kalitesi 56,67+11,15 57,60 (25,42-89,78)

Ozellik

Cocuk cinsiyet p
Kiz 56,06+11,68 56,52 (31,28-81,76) 0.211
Erkek 57,39+10,49 57,60 (28,00-87,2)

Cocuk yas grup

8-12 57,29+10,22 57,60 (22,41-93,78) 0.151
13-18 56,16+11,88 56,52 (19,42-93,62)

Ebeveyn cinsiyet

Kadin 47,64+14,01 46,73 (26,42-67,04) 0.917
Erkek 47,45+12,84 46,73 (26,73-66,73)

Medeni durum

Evli 4737+13,03 46,73 (24,42-69,04) 0.993
Bosanmig veya vefat 50,25+19,16 44,56 (23,15-65,97)

Aile tipi

Cekirdek 48,43+13,35 47,82 (31,33-64,31) 0.001
Genig 38,44+10,98 41,30 (27,90-54,7)

Yakinhk

Anne 47,35+13,51 46,73 (22,45-71,01) 0.892
Baba 47,77+13,42 46,73 (21,13-72,33)

Gelir durumu

Diisiik 51,08+14,80 48,91 (29,30-68,52) 0.033
Orta 55,03+10,71 56,52 (19,21-93,83)

Iyi 59,31£12,65 58,38 (27,18-89,58)

Ogrenim durumu baba

Ilk-ortaokul 4739+13,15 46,65 (18,42-74,88) 0.108
Lise 45,63+14,25 44,56 (19,25-69,87)
Yiiksekogretim 48,96+13,08 48,91 (23,15-74,67)

Ogrenim durumu anne

flk-ortaokul 48,51+13,81 46,73 (21,19-72,27) 0.239
Lise 45,71+13,05 46,73 (19,90-73,56)
Yiiksekogretim 49.46+13,37 52,17 (36,42-67,92)

Ogrenim durumu cocuk

flk-ortaokul 57,42+10,54 57,60 (36,15-79,05) 0.160
Lise 55,89+11,75 56,52 (28,14-84,90)

Calisma durumu baba

Calistyor 47,65+13,43 46,73 (22,11-71,35) 0.172
Caligmiyor 36,41+11,52 36,41 (14,18-58,64)

Calisma durumu anne

Caligtyor 46,54+12,75 47,82 (27,15-68,49) 0.799
Caligmiyor 47,96+13,73 46,73 (29,17-64,29)

Cocuk ve ebeveyn yasam kalite puanlar1 hastalik ve ilag uyumu 6zelliklere gore
karsilagtirildiginda, bilgi kaynaginin 6énemli oldugu, eczacidan bilgi alan ebeveynlerin yasam

kalitesinin daha diisiik oldugu bulunmustur (Tablo 4.18).
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Tablo 4.18. Cocuk ve ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalite puanlarinin hastalik ve ilag uyumu 6zelliklerine gore

kargilagtirtlmasi

Ozellik Ortalama Medyan p
+S.S. (Min.-maks.)

Tani (cocuk yasam kalitesi)

Kistik fibrozis 57,45+11,12 57,60 (32,11-83,09)

Bronsiyolitis obliterans 53,90+7,99 57,60 (32,10-83,10) 0.286

Primer siliyer diskinezi 53,26 9,02 53,26 (21,19-85,33)

Kronik akciger hastaligi 58,29+12,34 57,60 (22,18-93,02)

Bronsektazi 55,58+12,21 56,52 (23,18-89,86)

Tani (ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalitesi)

Kistik fibrozis 48,35+13,72 46,73 (31,00-62,46)

Bronsiyolitis obliterans 44,88+9,49 45,65 (29,16-62,14)

Primer siliyer diskinezi 4523+10,48 45,65 (23,17-68,13) 0.899

Kronik akciger hastaligi 48,43+14,08 47,82 (21,11-74,53)

Brongektazi 46,58+15,54 45,65 (29,16-62,14)

Baska hastalik (cocuk yasam kalitesi)

Evet 60,46+£15,12 57,06 (31,12-83,00) 0.578

Hayir 56,36£10,76 57,60 (30,03-85,17)

Cocugunuzun kullandig ila¢ ya da ilaclarin adini biliyor

musunuz? (ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalitesi)

Evet 47,40+13,51 46,73 (24,17-69,29)  0.513

Hayir 48,81+13,06 52,17 (23,19-81,15)

Siirekli olarak hastahiklar1 nedeniyle bir veya birden ¢ok

ila¢ kullaniyor mu?

1-2 ilag 50,91+18,54 48,36 (19,21-77,51)

3-4 ilag 47,35£12,70 46,73 (20,00-73,46) 0.374

5 ve fazlasi 46,33+12,30 46,65 (19,93-73,37)

Kullanilan ila¢/ ilaclarin dozu ve kullanma sikhigim biliyor

musunuz?

Evet 47,40+13,51 46,73 (18,27-75,19) 0.729

Hayir 48,81+13,06 52,17 (25,14-79,20)

Cocugunuz tedavi aliyorsa ilacy/ ilaglar: hangi sikhikla

aliyor?

Hergiin 47,30+14,64 46,73 (17,19-76,27)

3-5 kez 45,95+10,42 46,73 (19,13-74,33) 0.653

Ara sira 46,73+£8.91 47,82 (21,15-74,49)

Yalniz kendini kotii hissettiginde 49.42+14,37 47,82 (20,00-73,46)

Cocugunuzun ilaclar1 ve kullammmlar1 hakkinda siz yeterli

bilgi aldigimiz1 diisiiniityor musunuz?

Evet 47,40+13,51 46,73 (24,17-69,29) 0.513

Hayir 48,81+13,06 52,17 (23,19-81,15)

Cocugunuzun ilaclar: ve kullanimlar: hakkinda nereden

bilgi aldimiz/ alirsimiz?

Saglik kurumu/doktor/hemsire 48,79+13,61 47,82 (21,11-74,53) 0.006

Eczaci 39,53£10,94 41,30 (15,16-67,44)

Diger 45,79+10,75 46,73 (31,00-62,46)

Cocugunuzun tedavisi sirasinda ilaclar ilgili bir sorun

yasanmasi halinde ne yaparsimz?

Doktora danisirim 48,62+14,25 47,82 (21,15-74,49) 0.243

Cocuguma ilag kullanmayi biraktiririm 45,37+11,40 45,65 (23,17-68,13)

Cocugunuz ilag ya da ilaglar1 doktorunuzun 6nerdigi

sekilde diizenli kullaniyor mu?

Evet 47,43+14,19 46,73 (20,00-73,46) 0.628

Hayir 47,71+12,38 46,73 (18,27-75,19)
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Tablo 4.18. Cocuk ve ebeveyne gore ¢cocuk yasam kalite puanlarinin hastalik ve ila¢ uyumu 6zelliklerine gore

kargilastirilmasi (Devami)

Ozellik Ortalama Medyan p
+S.S (Min.-maks.)
Haftada kag giin ilaclarim1 almay1 unutuyor veya
aksatiyor?
Hig 45,10+£0,76 45,10 (19,25-69,87)
1-2 giin 46,40+15,74 44,56 (23,15-65,97) 0.933
1 giin 47,57€12,23 47,82 (31,33-64,31)
Nadir 48,20+14,38 47,82 (27,15-68,49)
Siirekli 45,94+9,22 45,65 (29,16-62,14)
ilaclarimi almayi en sik nerede unutur ya da aksatir?
Evde 54,34420,71 50,0 (23,17-76,83)
Okulda 48,53+£12,78 48,91 (23,15-74,67)
Ev disinda/seyahatte 44.87+1390 44,56 (19,25-69,87) 0.221
Her yerde unutur/aksatir 47,79+7,98 47,28 (19,13-75,43)
Asla unutmaz/aksatmaz 46,63+8,10 46,19 (21,19-71,19)
Cocugunuzun ilaclar1 kullanmasiyla ilgili hangi secenek
size uyuyor?
Kendisi ilaglarini alir 47,53+13,23 47,82 (21,15-74,49)
Ilaclar1 ben veririm 4729+12,53 46,19 (21,19-71,19) 0.923
Bazilarimi kendisi alir, bazilarin1 ben veririm 48,08+15,75 46,73 (24,17-69,29)
Cocuk ve ebeveyne gore c¢ocuk yasam kalitesi arasindaki korelasyonlar

incelendiginde pozitif yonde giiglii korelasyon oldugu bulunmustur (Tablo 4.19).

Tablo 4.19. Cocuk ve ebeveyne gore cocuk yasam kalite puanlar arasindaki korelasyonlar

Ebeveyne gore ¢cocuk
yasam kalitesi

Cocuk yasam Kalitesi

Spearman's Ebeveyne gore ¢ocuk yasam r 1,000 ,783™
rho kalitesi p . ,000
Cocuk yasam Kalitesi r ,783™ 1,000
D 000 .

8-12 yas cocuk ve ebeveyn formu yasam kalite puanlari hastalik ve ilag uyumu

ozelliklerine gore karsilastirildiginda, bilgi kaynagi doktor/hemsire/saglik kurulusu olanlarda

cocuk yasam kalitesi puanlarinin daha yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.20, Tablo 4.21).

Tablo 4.20. 8-12 yas ¢ocuk ve ebeveyne gore ¢cocuk yasam kalite puanlarinin hastalik tanisi dzelliklerine gore

kargilagtirtlmasi

Ozellik

Ortalama=S.S.

Medyan
(Min.-maks.)

Tani (cocuk yasam kalitesi)

Kistik fibrozis 10,38+11,12 57,51 (28,00-87,2)
Bronsiyolitis obliterans 8,74+7,99 56,79 (23,17-76,83)  0.927
Primer siliyer diskinezi 9,16+9,02 55,43 (28,14-84,90)

Kronik akciger hastaligi 9,01+12,34 57,60 (36,15-79,05)
Bronsektazi 12,14+12,21 56,67 (23,18-89,86)

Tani (ebeveyne gire ¢ocuk yasam kalitesi)

Kistik fibrozis 12,69+13,72 49,72 (24,42-69,04)
Bronsiyolitis obliterans 8,10+9,49 46,19 (21,19-71,19)  0.628
Primer siliyer diskinezi 10,75+10,48 46,73 (24,17-69,29)

Kronik akciger hastaligi 11,60+14,08 52,53 (36,42-67,92)
Bronsektazi 16,36+15,54 47,46 (31,33-64,31)
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Tablo 4.21. 8-12 yas ¢ocuk ve ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalite puanlarinin ilag uyumu 6zelliklerine gore
kargilagtirtlmasi

Ozellik Ebeveyne Ebeveyne p Cocuk Cocuk p
gore cocuk  gore yasam yasam kalitesi
yasam ¢ocuk kalitesi medyan
kalitesi yasam ortalama (Min.-maks.)
ortalama kalitesi medyan +S.S
+S.S (Min-maks)
Baska hastahk
Evet 4,19+15,12 53,26 (36,42-67,92) 0.177  13,24+15,12 45,65 (19,25-69,87) 0.578
Hayir 10,51+10,76 57,21 (28,00-87,2) 12,50+10,76 49,80 (24,42-69,04)
Cocugunuzun
kullandi@ ila¢ ya da
ilaclarin adim biliyor
musunuz?
Evet 12,70+13,51 48,69 (23,15-74,67) 0.552  10,13+13,51 57,17 (36,15-79,05) 0.750
Hayir 13,04+13,06 48,09 (19,21-77,51) 10,76+13,06 56,70 (23,17-76,83)
Siirekli olarak
hastaliklar
nedeniyle bir veya
birden ¢ok ilac¢
kullaniyor mu?
1-2 ilag 18,43+18,54 46,19 (21,19-71,19) 0.663  13,35+18,54 56,70 (23,17-76,83) 0.532
3-4 ilag 11,17£12,70 50,21 (23,17-76,83) 9,77£12,70 57,16 (28,00-87,2)
5 ve fazlasi 11,25+¢12,30 48,18 (23,15-74,67) 6,57+12,30 56,52 (23,18-89,86)
Kullanilan ilag/

ilaclarin dozu ve
kullanma sikhgim
biliyor musunuz?

Evet 12,70£13,51 48,69 (23,15-74,67) 0.842  10,13+13,51 57,17 (36,15-79,05) 0.567

Hayir 13,04+13,06 48,09 (19,21-77,51) 10,76+13,06 56,70 (23,17-76,83)

Cocugunuz tedavi
aliyorsa ilacy/ ilaclar
hangi siklikla ahyor?

Hergiin 14,28+14,64 47,82 (31,33-64,31) 11,58+14,64 57,27 (28,00-87,2) 0.750

3-5 kez 10,42+10,42 47,10 (21,11-74,53) 0.817  7,58+10,42 56,88 (23,18-89,86)

Ara sira 9,556891 50,00 (23,17-76,83) 9,79+4891 53,98 (21,19-85,33)

Yalniz kendini kotii 13,46+14,37 52,41 (30,03-85,17) 10,59+14,37 57,60 (28,00-87,2)
hissettiginde

Cocugunuzun
ilaglar1 ve
kullanimlari
hakkinda siz yeterli
bilgi aldigimz1
diisiiniiyor
musunuz?

Evet 12,70+13,51 48,69 (23,15-74,67  0.554  10,13+13,51 57,17 (36,15-79,05) 0.750

Hayir 13,04£13,06 48,09 (21,15-74,49) 10,76+13,06 56,70 (23,17-76,83)

Cocugunuzun
ilaclar ve
kullanimlar:
hakkinda nereden
bilgi aldimiz/
alirsimz?

Saglik kurumu/ 13,04+13,61 49,23 (24,42-69,04) 0.842  10,64+13,61 57,33 (36,15-79,05) 0.018
doktor/hemsire

Eczact 13,20£10,94 45,65 (19,25-69,87) 5,19410,94 53,26 (36,42-67,92)

Diger 10,75£10,75 46,7 (21,19-71,19) 9,16+10,75 55,43 (28,14-84,90)
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Tablo 4.21. 8-12 yas ¢ocuk ve ebeveyne gére gocuk yasam kalite puanlarinin ila¢ uyumu &zelliklerine gore
kargilagtirtlmasi (Devami)

Ozellik Ebeveyne Ebeveyne p Cocuk Cocuk p
gore cocuk  gore yasam yasam Kalitesi
yasam cocuk kalitesi medyan
kalitesi yasam ortalama (Min.-maks.)
ortalama kalitesi medyan +S.S
+S.S (Min.-maks.)

Cocugunuzun tedavisi
sirasinda ilaclari ilgili
bir sorun yasanmasi

halinde ne yaparsiniz?

Doktora danigirim 13,76+£14,25  48,91(23,15-74,67) 11,60+14,25 57,31 (36,15-79,05)
0.763 0.085

Cocuguma ilag 10,42+11,40  48,36(19,21-77,51) 6,93£11,40 56,52 (28,14-84,90)
kullanmay1 biraktiririm

Cocugunuz ila¢ ya da
ilaclar1 doktorunuzun

onerdigi sekilde

diizenli kullaniyor

mu?

Evet 13,64+14,19 4891(23,15-74,67) 0.847  11,08+14,19 57,37 (36,15-79,05) 0.652
Hayir 11,82+12,38 48,44 (23,15-74,67) 9,40+12,38 56,84 (23,17-76,83)
Haftada kac giin

ilaclarim almayx

unutuyor veya

aksatiyor?

Hig 0,76+0,76 45,10 (19,25-69,87) 6,14+0,76 53,26 (36,42-67,92)

1-2 giin 14,76x15,74 46,73 (21,19-71,19) 0.709  11,47+15,74 57,33 (36,15-79,05)  0.581
1 giin 13,16+12,23  48,91(23,15-74,67) 9,83+12,23 57,06 (28,00-87,2)

Nadir 13,76+14,38 52,39 (36,42-67,92) 11,80+14,38 58,54 (27,18-89,58)

Siirekli 9,5949,22 47,82 (31,33-64,31) 8,3349,22 55,07 (28,14-84,90)

ilaclarim almayi en sik
nerede unutur ya da

aksatir?

Okulda 14,93+£12,78 49,32 (24,42-69,04) 11,58+12,78 57,46 (28,00-87,2)

Ev disinda/seyahatte 12,45+13,90 47,82 (31,33-64,31) 0.130  8,47+13,90 57,14 (36,15-79,05)  0.148
Her yerde unutur/aksatir ~ 8,28+7,98 49,56 (24,42-69,04) 8,76+7,98 55,97 (28,14-84,90)

Asla unutmaz/aksatmaz ~ 8,10+8,10 46,19 (21,19-71,19) 8,74+8,10 56,79 (23,17-76,83)

Cocugunuzun ilaclar:
kullanmasiyla ilgili
hangi secenek size

uyuyor?

Kendisi ilaglarmi alir 13,40+13,23  48,18(23,15-74,67) 9,73+13,23 57,29 (28,00-87,2)

Ilaclart ben veririm 12,39+12,53  48,30(19,21-77,51) 0.826 10,20+12,53 56,73 (28,14-84,90)  0.887
Bazilarini kendisi alir, 13,50+15,75 50,54 (23,17-76,83) 11,66+15,75 58,91 (27,18-89,58)

bazilarini ben veririm

8-12 yas grubu icin ebeveyne gore ve ¢ocuk yasam kalitesi arasinda istatistiksel

olarak 6nemli pozitif yonde giiglii korelasyon bulunmustur (Tablo 4.22).

Tablo 4.22. 8-12 yas ¢ocuk ve ebeveyne gore ¢cocuk yasam kalite puanlari arasindaki korelasyonlar

Ebeveyne gore cocuk Cocuk yasam kalitesi
yasam kalitesi

Spearman's Ebeveyne gore ¢cocuk yasam r 1,000 ,749™
rho kalitesi p ] 1000
Cocuk yasam Kalitesi r 749 1,000
p ,000 .
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Tablo 4.23. 13-18 yas ¢ocuk ve ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalite puanlarinin hastalik tanis1 6zelliklerine gore

karsilastirilmasi

Ozellik Ortalama+S.S. Medyan (Min.-maks.) p
Tani (cocuk yasam kalitesi)

Kistik fibrozis 11,53+11,12 56,84 (28,14-84,90)

Bronsiyolitis obliterans 7,31£7,99 53,80 (21,19-85,33) 0.467
Primer siliyer diskinezi 6,86+9,02 48,91 (23,15-74,67)

Kronik akciger hastaligi 13,77+12,34 57,06 (36,15-79,05)

Brongektazi 10,35+£12,21 48,36 (19,21-77,51)

Tani (ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalitesi)

Kistik fibrozis 14,28+13,72 46,55 (21,19-71,19)

Bronsiyolitis obliterans 11,38+9,49 44,56 (19,25-69,87) 0.116
Primer siliyer diskinezi 10,59+10,48 45,65 (29,16-62,14)

Kronik akciger hastaligi 15,28+14,08 45,65 (23,17-68,13)

Bronsektazi 9,70+15,54 40,76 (19,17-62,35)

13-18 yas i¢in hastalik ve ila¢ uyumuna gore, bagka hastaligi da olan ¢ocuklarda ve
ilaglarla ilgili sorun yasandiginda doktora damisanlarda ebeveyne gore yasam Kkalitesi
puanlarinin; bilgi kaynagi doktor/hemsire/saglik kurulusu olanlarda hem ebeveyne gére, hem

de ¢ocuk yasam kalitesi puanlarinin daha yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.23, 4.24).

Tablo 4.24. 13-18 yas ¢ocuk ve ebeveyne gore ¢cocuk yasam kalite puanlarinin ilag uyumu 6zelliklerine gore
karsilastirilmasi

Ozellik Ebeveyne Ebeveyne p Cocuk Cocuk p
gore cocuk  gore yasam yasam kalitesi
yasam cocuk kalitesi medyan
kalitesi yasam ortalama (Min.-maks)
ortalama kalitesi medyan +S.S
+S.S (Min.-maks)
Baska hastahk
Evet 18,48+15,12 59,05 (27,18-89,58) 0.043  21,88+15,12 53,26 (21,19-85,33) 0.086
Hayir 10,91+10,76 56,58 (28,14-84,90) 12,85+£10,76 45,49 (29,16-62,14)

Siirekli olarak
hastaliklar1 nedeniyle

bir veya birden ¢ok

ila¢ kullamyor mu?

1-2 ilag 18,43+18,54 51,08 (36,42-67,92) 16,57+18,54 59,78 (22,41-97,15)

3-4 ilag 14,10+£12,70 45,50 (29,16-62,14) 0.374  11,73+12,70 56,52 (23,17-89,87) 0.186
5 ve fazlasi 12,59+12,30 45,03 (23,17-68,13) 10,73£12,30 56,73 (22,63-90,83)

Cocugunuz tedavi
aliyorsa ilaci/ ilaglar:

hangi siklikla ahyor?

Hergiin 14,90+14,64 45,35 (19,25-69,87) 11,98+14,64 56,15 (25,13-87,17)

Ara sira 8,81+8,91 46,73 (21,19-71,19) 0.606  7,88+8,91 57,06 (23,78-88,34)  0.475
Yalniz kendini kotii 15,20+14,37 46,01 (21,09-71,19) 13,88+14,37 57,20 (31,19-83,21)
hissettiginde

Cocugunuzun ilaclari
ve kullanimlarn
hakkinda nereden
bilgi aldimiz/ alirsimz?

Saglik 14,10+£13,61 46,61 (24,17-69,29) 12,29+£13,61 56,90 (24,89-88,91)
kurumu/doktor/hemsire 0.001 0.027
Eczaci 10,53+£10,94 41,03 (18,2563,81) 7,12+10,94 50,00 (21,56-78,44)
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Tablo 4.24. 13-18 yas ¢ocuk ve ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalite puanlarinin ilag uyumu 6zelliklerine gore
kargilagtirtlmasi (Devami)

Ozellik Ebeveyne Ebeveyne p Cocuk Cocuk p
gore cocuk  gore yasam yasam kalitesi
yasam ¢ocuk kalitesi medyan
kalitesi yasam ortalama (Min.-maks)
ortalama kalitesi medyan +S.S
+S.S (Min.-maks)
Cocugunuzun
tedavisi sirasinda
ilaclar ilgili bir
sorun yasanmasi
halinde ne
yaparsimz?
Doktora danigirim 14,70+14,25 46,87 (21,19-71,19) 12,25+14,25 56,90 (23,17-89,87)
Cocuguma ilag 12,33+11,40 44,68 (24,17-69,29) 0.003  10,69+11,40 53,26 (21,19-85,33) 0.103
kullanmay1
biraktiririm
Cocugunuz ila¢ ya
da ilaglan
doktorunuzun
onerdigi sekilde
diizenli kullaniyor
mu?
Evet 14,53+£14,19 4556 (29,16-62,14) 0.481  11,81+14,19 56,52 (23,17-89,87)  0.503
Hayir 13,16+£12,38 45,86 (23,17-68,13) 12,10+12,38 57,06 (23,78-88,34)
Haftada kag giin
ilaclarim almayx
unutuyor veya
aksatiyor?
1-2 giin 18,02+15,74 44,83 (19,25-69,87) 14,60+15,74 56,79 (28,14-84,90)
1 giin 11,87+12,23 46,95 (21,19-71,19) 0.650  11,04+12,23 56,77 (23,17-76,83)  0.705
Nadir 14,56+14,38 45,47 (23,17-68,13) 11,04+14,38 56,59 (28,14-84,90)
Siirekli 7,844+9,22 43,75 (17,14-70,36) 7,5149,22 48,91 (23,15-74,67)
Ilaclarim1 almayi en
sik nerede unutur ya
da aksatir?
Evde 20,714£20,71 49,27 (24,42-69,04) 14,24420,71 57,24 (31,19-83,21)
Okulda 8,94+12,78 48,29 (19,21-77,51) 0.103  9,94+12,78 57,06 (23,78-88,34)  0.202
Ev diginda/seyahatte 14,35£13,90 44,64 (19,25-69,87) 11,52+13,90 53,26 (21,19-85,33)
Her yerde 7,65+7,98 45,38 (19,25-69,87) 9,00+7,98 55,43 (28,14-84,90)
unutur/aksatir
Cocugunuzun
ilaglan
kullanmasiyla ilgili
hangi secenek size
uyuyor?
Kendisi ilaglarini alir ~ 13,26+13,23 47,36 (31,33-64,31) 11,20+13,23 56,93 (28,14-84,90)
flaclart ben veririm 12,98+12,53 43,58 (17,14-70,36)  0.257 11,37+12,53 55,43 (31,28-81,76) 0.317
Bazilarini kendisi alir,  16,73+15,75 44,78 (19,25-69,87) 13,95+15,75 55,43 (31,00-79,95)

bazilarini ben veririm

13-18 yas grubu icin ebeveyne gore ve g¢ocuk yasam kalitesi arasinda istatistiksel
olarak onemli pozitif yonde giiglii korelasyon bulunmustur (Tablo 4.25).

Tablo 4.25. 13-18 yas ¢ocuk ve ebeveyne gore cocuk yasam kalite puanlari arasindaki korelasyonlar

Ebeveyne gore ¢ocuk
yasam kalitesi

Cocuk yasam kalitesi

Spearman’s Ebeveyne gore cocuk yasam r 1,000 ,796**
rho kalitesi p . ,000
Cocuk yasam Kkalitesi r ,796%* 1,000
p ,000
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5. TARTISMA

Cocuk GoOgiis Hastaliklar1 Kliniginde takipte olan ve kontrol i¢in bagvuran siipiiratif
akciger hastaligi tanis1 almis g¢ocuklarin, doktorlar1 tarafindan verilen tedavilere uyum
oranlarinin ve yasam kalitelerinin arastirilmasi ve tedavi uyumlarini etkileyen ve engelleyen
faktorlerin degerlendirilmesiyle ilgili yapilan bu ¢aligsmada, ilag uyumu, ila¢ uyumsuzlugunun
nedenleri ve ila¢ uyumu ile yasam kalitesinin etkilesiminin arastirilmasi yoniinde anketler
uygulanmis ve bu anketlerin bulgular1 dogrultusunda cevaplar aranmistur.

Tedavi uyumu, bir kisinin davraniglarinin (ilaglarin1 alma, diyete uyma veya yasam
tarz1 degisikliklerini gergeklestirme gibi) tibbi dneriler veya genel saglik onerileri ile kesigimi
olarak tamimlanmaktadir. Hastalarin tedavi rejimlerine uyumlart uzun donemli
farmakoterapilerde tekrarlayan ila¢ kullanimi durumlarinda siklikla bozulabilmektedir. Diinya
Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan yapilan bir ¢aliymada uzun siireli ilag tedavisi goren
hastalardaki uyumsuzluk oranlarimin %50 ve iizerinde oldugu bildirilmistir (World Health
Organisation, 2010). Kronik solunum sistemi hastaliklar1 nedeniyle uzun siireli tedavi gérmek
zorunda kalan astim ve KOAH hastalar1 da bu nedenle tedavi uyumsuzlugu agisindan risk
altindadir.

Diizenli kontrollere gelme, tedavi programini tamamlama, ilaglart diizenli kullanma
ve Onerilen davranis degisikliklerini yerine getirme tedaviye uyumun esaslarini olusturur.
Diger bir deyisle, ilaca uyum, hastalarin ilaglarin1 saglik profesyonellerinin belirttigi sekilde
kullandig1, saglik kontrollerini diizenli yaptirdig:1 ve tedavi planlarina katildigir durumlardir
(Korkmaz, 2019; Yilmaz ve Colak, 2018). Ilaca uyumsuzluk ise hastalarin recete edilen ilaci
zamaninda kullanmadigi, diizenli saglik kontroliine gitmedigi durumlardir (Korkmaz, 2019;
Yilmaz ve Colak, 2018).

Kronik akciger hastaliklarinda ilag uyumu ve yasam kalitesini degerlendirmek
amaciyla erigskin ve ¢ocuklarda bazi ¢aligmalar yapilmistir. Cocukluk yas grubunda, yasam
kalitesi ile ilgili sinirlt sayida ¢aligma olmasina ragmen, bu c¢aligmalar 6zellikle son yillarda
artis gostermistir (Eiser ve Morse, 2001; Cremeens ve ark, 2006).

Yapilan c¢aligmanin i¢ giivenilirligini 6lgmek acisindan Cronbach alfa katsayisindan
yararlanilir. Cronbach alfa katsayisinin 1’e yakin olmasi yapilan analizin daha giivenilir
oldugu anlamina gelir. Varni ve arkadaslarinin (2001) yaptig1 bir ¢alismada, ebeveynler i¢in
Cronbach alfa katsayist 0.90, cocuklar icin ise 0.88 olarak bulunmustur. Novik ve
arkadaglarinin (2003) yaptig1 bir ¢alismada cocuk ve ebeveyn formlarinda Cronbach alfa

katsayilar1 0.70'in iizerinde bulunmustur. Bastiaansen ve arkadaglarinin (2004) yaptigi bir
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calismada ¢ocuk formunda 0.84, ebeveyn formunda ise 0.87 olarak Cronbach alfa katsayisi
saptanmistir. Bu degerler, bizim ¢alismamizin sonuglartyla benzerlik gostermektedir.

Klinik deneyimler, kronik hastalig1 olan hastalarda uyumsuzlugun yaygin oldugunu
gostermektedir. Ila¢ uyumu, 6zellikle basarili tedavi, hastalig1 onleme ve saglhigin tesviki ve
gelistirilmesinde pediatrinin tiim yonleri i¢in kritik dneme sahiptir. Bununla birlikte, arastirma
ve raporlarin sonuclari, pediatrik ilaglara uyum saglamada zorluklar ortaya koymaktadir
(Jones, 1983; Eiser ve Morse, 2001).

Solunum sistemi hastaliklarinda inhaler yolla verilen tedavi, hava yollarina dogrudan
ulasan ila¢ ile daha az dozla istenilen etkiyi kisa siirede saglamasi, yan etkisinin az olmasi
nedeniyle genel olarak tercih edilmektedir (Virchow ve ark., 2008). inhaler yolla verilen
tedavide etkinlik, akcigerde biriken ila¢ miktarmma bagli olmakla beraber bu durum da
inhalasyon yontemlerinden ve kullanma tekniklerinden etkilenmektedir (Kamps ve ark.,
2002). Etkin ve giivenli inhalasyon tedavisi ¢gocukluk ¢aginda olduk¢a zordur. Bu da tedaviye
uyumu giiclestiren faktorler arasinda yer almaktadir.

Haynes ve arkadaslarinin (2005) yaptigi bir ¢alismada kronik hastaliklar1 (6rnegin
epilepsi, astim ve diyabet) olan hastalarin yaklasik %30-70'inde, uzun siireli tedavi siiresi, cok
sayida ilag kullanimi ve semptomatik remisyon donemleri nedeniyle ilag uyumunun zayif
oldugunu ortaya koymustur. Kronik hastaliga sahip hastalarin en ¢ok yasadigi problemlerden
birisi tedaviye uyumda gii¢liik yasamalaridir. Kullanilan ilaglarin yan etkileri, tek basina
yasama, maddi durumun kotii olmasi, yaslilik, birden fazla ila¢ kullanma ve unutkanlik gibi
nedenler ila¢ uyumunu olumsuz etkileyen faktorler arasindadir. Bizim calismamizda da
ebeveynlerin verdikleri cevaplara gore ¢ocuklarin %58,6°s1 ilaglarini diizenli kullanmaktadir;
bununla birlikte %38,6’s1 haftada 1 giin, %15,3’ haftada 1-2 giin, %15,3’i de siirekli
cocuklarin ilaglar1 almay1 unuttugunu veya aksattigini ifade etmistir. Ebeveynlerin %40°’1
cocuklarin en sik okulda ilaglarini almay1 unuttugunu ya da aksattigini s6ylemistir. Ailelerin
%42,3’1 ¢ocuklarin ilaglar1 kendisinin alhidigini belirtmis; %68,4’ti de ilag alinmasinm
hatirlatan bir alarma ihtiya¢ oldugunu ifade etmistir.

Calismamizda ¢ocuklarin ortalama hastalik tani1 yas1 4,53+2,12 yas, ortalama hastalik
stiresi 8,54+2.91 yil olarak saptanmistir. En sik hastalik tanisi kistik fibrozistir ve ¢ocuklarin
%7,4’linde baska hastaliklar da vardir ve en sik komorbid durum tiroid hastaliklaridir.

Chacko ve arkadaslarinin (2010) yaptig1 bir ¢alismada ¢ocuklarda ilag uyum oraninin
hastaliktan hastaliga gore bile degistigini ortaya koymustur. Ornegin jiivenil romatoid artrit,
nakil sonrasi tedavi, kanser ve epilepsi gibi bazi kronik hastaliklarda ilaca uyum oranlart %50

ile %60 arasinda degismekteyken, dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu (DEHB) olan
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hastalarda bu oranin oldukg¢a diistiigii ve ¢ogunun tedaviyi 4 ay sonra biraktigi; yaklasik
%20'sinin ise ilk receteden sonra tedaviyi yarim biraktigi goézlemlenmistir. Bizim
calismamizda da kistik fibrozis, bronsiyolitis obliterans, bronsektazi, kronik akciger
hastaliklar1 ve primer siliyer diskinezi hastaliklarina sahip ¢ocuklar arasinda, hastalik tanisina
gore diizenli kullanim karsilastirildiginda, istatistiksel olarak dnemli farklilik oldugu, KAH
tanili hastalarmin ilaglari diizenli kullanmama oranlarinin daha yiiksek oldugu (%80,5)
bulunmustur. Ayrica ila¢ kullannominda da istatistiksel olarak onemli farklilik saptanmus,
bronsektazi hastalarinda kendisi ilaglarin1 alanlarin oraninin daha diistik oldugu, bronsiyolitis
obliterans ve brongektazi hastalarinda ise ebeveynlerin ilag verme oranlarinin daha yiiksek
oldugu bulunmustur. ila¢ kullanimi esnasinda sorun yasandiginda ne yapildig
karsilastirildiginda ise, primer siliyer diskinezi hastalarinin ebeveynlerine gore, bir sorun
yasandiginda ¢ocuklarinin ilaglarini kesme oranlariin istatistiksel olarak daha yiiksek oldugu
(%100) gorilmiistir.

Aile, arkadas destegi veya calisiyor olma durumu da uyumu etkileyen faktorler
arasindadir. Cobanoglu ve arkadaslarinin (2003) yaptigr bir calismada calisan hastalar,
isyerinde ila¢ kullanmaktan dolay1 daha kolay etiketlenebilecekleri endisesiyle doz atlamak
seklinde uyumsuzluk gosterebilir. Saglik sisteminin yapisi, saglik merkezlerine olan cografi
uzaklik, randevular1 bekleme zamani, sosyal glivence ve ila¢ maliyeti uyumu etkileyen diger
nedenlerdir. Bu calismada da diger sebepler sirasiyla degerlendirildiginde; her giin ilag
alinmasi ¢ocuklarin %92,1’inde rahatsizliga neden olmaktadir. Bu oran degerlendirildiginde
cocuklarin ¢ok biiylik bir kisminin her giin ilag almaktan rahatsiz oldugu ortaya ¢ikmaktadir.
Ayrica ebeveynler, ¢cocuklarin %88,3’ilinlin her giin ilag alinmasindan {iziinti duydugunu,
%87,9’unun giinliik aktivitelerinin etkilendigini ve %45,1’inin de arkadaglarinin ila¢ almasi
konusundaki diistincelerini 6nemsedigini ifade etmistir. Ebeveynlerin %87,4’li ¢cocuklarinin
stirekli ila¢ kullanmasinin hayat kalitesini etkiledigini, %33,5’1 de bu etkinin 6nemli derecede
oldugunu diisiinmektedir.

Jones (1983) tarafindan c¢ocuklar iizerinde yapilan bir arastirmada cocuklarin iigte
birinin kisa siireli tedavileri bile tamamlayamadigi saptanmigtir. Matsu (1997) tarafindan
yapilan bir calismada ebeveynlerin 6nemli bir kisminin ¢ocuklar1 icin regeteye yazilmis
ilaglarin tiimilinii almadiklari, regetedeki bazi ila¢ kalemlerini heniiz baglangi¢ asamasinda
reddederek ila¢ uyumunu daha ilk adimda bozduklar1 gorilmiistiir. Calismamizda ise ilag
uyumsuzlugu acisindan degerlendirildiginde, hasta c¢ocuklarin en sik ila¢ kullanmama
nedenleri; ilaclarin tadin1 ve kokusunu sevmemeleri, diger en sik ifade ettikleri nedenler de

ila¢ kullanmay1 unutmalar1 ve sosyal hayatlarinin etkilenmesidir.
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Yas, cinsiyet, kisilik 6zellikleri ve mental kapasitenin de tedaviye uyumu etkiledigi
goriilmektedir. Yapilan bazi ¢alismalarda, genglerde, erkeklerde, bazi azinlik etnik gruplarda
uyumsuzluk daha fazlayken, bazi ¢alismalarda ise ileri yas grubunda uyumsuzluk daha fazla
goriilmektedir. Her cins, yas ve sosyal siifta uyumsuzluk gozlenebilir (Lacro ve ark. 2002,
Cobanoglu ve ark 2003). Winnick ve arkadaslarinin (2005) yaptiklart bir caligmada,
cocuklarda ilag uyumu konusunda en 6nemli faktdrlerden birinin de ¢ocugun yast oldugunu
belirtilmistir. Yasin, ¢ocuk biiylidiikce ortaya ¢ikan bilissel ve duygusal gelisimin bir sonucu
olarak pediatrik uyumsuzlukta 6nemli bir rol oynadigi, daha kiiciik ¢ocuklarin kendi ilaglarini
etkili bir sekilde uygulamak icin yeterli fiziksel kapasiteye veya biligsel anlayisa sahip
olmadigi ifade edilmistir. Bizim ¢alismamizda da 8-12 yasindaki ¢ocuklar ve 13-18 yasindaki
cocuklar arasinda yasa gore ilaci diizenli kullanma durumlar karsilastirildiginda 6nemli
farklilik oldugu, 13-18 yas grubunda diizenli ila¢ kullananlarin oraninin daha yiiksek oldugu
bulunmustur.

Ervatan ve arkadaslarinin (2003) yaptiklar1 bir ¢alismada kadin ve erkek hastalar
doktor tarafindan Onerilen doza uyum ve tedaviyi siirdiirme oOzellikleri acgisindan
karsilastirildiginda, kadin hastalarin tedaviye uyum orani erkek hastalardan daha yiiksek
saptanmistir. Tedavi i¢in Onerilen giinlik doza uyum da kadin hastalarda daha yiiksek
bulunmustur. Bizim ¢aligmamizda ise ¢ocuklarda diizenli ilag kullaniminda cinsiyet acisindan
istatistiksel olarak anlamli bir sonuca ulagilamamustir.

Tebbi ve arkadaslarinin (1986) yaptig1 bir calismada pediatrik ve ergenlik ¢agindaki
kanser hastalarinda ila¢ uyumsuzlugunun nedenleri incelendiginde, kardes sayisi arttikca ilag
uyumunun azaldigi saptanmistir. Uyum saglamayan hastalarin, ila¢ uyumu saglayan ¢ocuklara
gore istatistiksel olarak anlamli derecede daha fazla kardesinin oldugu goriilmistiir. Bizim
calismamizda da g¢ekirdek ailelerde diizenli ila¢ kullananlarin oraninin daha yiiksek oldugu
bulunmustur.

Tedaviye uyumun azalmasi, saglik i¢in kisith kaynaklarin gereksiz kullanimina ve
saglik harcamalarmin artisina neden oldugu gibi, tedavinin tam olarak uygulanmamasina
bagli ilag etkilerinde yetersizlige, yan etkilerin gézlenmesine veya artigina, hastalik siirecinin
uzamasina yol agmaktadir. Bireyin, hastalik hakkindaki bilgi diizeyi ile tedaviye olan istek ve
inanci da, tedaviye uyum siirecinde belirleyici rol oynayan faktorler arasindadir. Yeterli bilgi
diizeyi, hastalikla bas etmeyi kolaylastirarak kotii algilar1 engeller ve hastalik hakkindaki
tepkileri olumlu yonde etkiler. Bilginin yetersiz olmasi ya da bilgi verilmemesi ise hastanin
endise diizeyini arttirarak tedavi uyumunu gli¢lestirebilir (Druff ve Kroll, 2000).

Calismamizin sonuglarina gore hastalik tanisina gore yeterli ilag bilgisi alma oranlar
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karsilagtirildiginda, primer siliyer diskinezi hastalarmin ebeveynlerinde ¢ocuklarinin ilaglar
hakkinda yeterli bilgi alma oranlarinin istatistiksel olarak 6nemli oranda daha diisiik oldugu
(%28.6) bulunmustur. Ayrica, primer siliyer diskinezi hastalarinin ebeveynlerinde
cocuklarmin ilaglar1 hakkinda diger kaynaklardan (saglik calisani disi, tv, gazete, komsu,
arkadas, internet) bilgi alma oranlarinin diger tani gruplarindan istatistiksel olarak Gnemli
derecede daha yiiksek oldugu (%71.4) bulunmustur.

Giiniimiizde kronik hastaliklarin giderek artmasi ve beklenen yasam siiresinin uzamasi
yasam kalitesi kavramin1 6n plana c¢ikarmaktadir. Kronik hastaliga baglh olarak fiziksel-
zihinsel sinirhliklar ve sakatliklar bireyin bagimsizligini azaltmakta; uzun siireli bakim
gereksinimi, sagligin algilanmasini ve sosyal etkinlikleri kisitlamaktadir. Ayrica kronik bir
hastaligin olmasi, hastalikla beraber yasama siiresini artirarak uyumu bozmakta, fiziksel,
psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlarin ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Tiim bu
degisiklikler bireyin ve ailenin yagsam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (Rijken ve
ark., 2005).

Sawyer ve arkadaslar1 (2004) tarafindan yapilan bir ¢alismada; astim, kistik fibrozis
ve tip 1 Diyabetes Mellitus’u olan yirmi ii¢ ¢ocuk, saglikli gocuklarla karsilastirilmis, kronik
hastalig1 olan ¢ocuklarin saglikli grupta yer alan ¢ocuklara oranla yasam kalitelerini daha kotii
algiladiklar1 saptanmistir. Hastalarin iki yillik izleminden sonra yapilan degerlendirmede
asttim ve tip 1 Diyabetes Mellitus’u olan ¢ocuklarin fiziksel saglik algilarinda degisiklik
olmadig1 ancak fiziksel ve aile aktivitesi algilarinda diizelme oldugu bildirilmistir. Kistik
fibrozisi olan ¢ocuklarin ise fiziksel saglik algilarinda koétiilesme oldugu ancak fiziksel ve aile
aktivitesi algilarinda degisiklik olmadigr gozlenmistir. Memik ve arkadaslarinin (2007)
yaptig1, Tiirk ¢cocuklarinin yasam kalitesini degerlendiren bir ¢alismada, kronik hastaliklarin
yasam kalitesini olumsuz yonde etkiledigi goriilmiistiir. Bizim ¢aligmamizda yasam kalitesi
tan1 gruplarma gore ayr1 ayr1 degerlendirildiginde; yani kistik fibrozis, bronsiyolitis
obliterans, brongektazi, primer siliyer diskinezi ve kronik akciger hastaliklart gibi
hastaliklarin, 8-12 yas ¢ocuklarda ve 13-18 yas cocuklarda yasam kalitesi iizerinde istatiksel
olarak dnemli bir fark olugturmadigi goriilmiistiir.

Boran ve arkadaslarinin (2008) yaptig1 bir ¢alismada; astimli Tiirk ¢ocuklarinin
yasam kalitesinin degerlendirilmesi ve yasam kalitesini etkileyen faktorlerin belirlenmesi
amaglanmistir (n=305). Hastalarin yasam kalitesi ‘’Pediatric Asthma Quality of Life
Questionnaire” (PAQLQ) ile degerlendirilmistir. Astim siddeti, serum IgE seviyesi, astim
semptomlarinin sikligi, SFT, deri testleri, astim tedavi durumu, acil servis bagvurulari,

hastaneye yatis durumu, son bir yildaki astim atagi hasta vizitlerinde kaydedilmis ve bunlarin
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yasam kalitesine etkisi degerlendirilmistir. Astim siddeti, astimin alerjik rinit ile birlikteligi ve
steroid kullanim1 PAQLQ skorunu giiclii ve negatif olarak etkilerken, cinsiyet, IgE seviyesi,
pozitif cilt testi ve sigara maruziyetinin PAQLQ skorunu etkilemedigi goriilmiistiir. Hastalarin
%3511, astimin yagam kalitelerini ¢ok ciddi etkiledigini belirtmistir.

Sundell ve arkadaglarinin (2011) yaptig1 bir ¢alismada, cocukluktan ergenlige gecis
doneminde astimli ad6lesanlarin yasam kalitesi degerlendirilmistir (n=156). Astimla Yasama,
“Asthma Questionnaire (HRQOL)” anketi doldurulmus ve hastalar izlemlerinin ikinci ve
besinci yilinda tekrar degerlendirilmistir. Hastalara, toplam ii¢ degerlendirme yapilmis olup
her iigiinde de kizlarin, erkeklere gore daha kotii HRQOL skoruna sahip oldugu goriilmiistiir.
Diizenli egzersiz yapan kizlar, yapmayanlar ile karsilastirildiginda daha iyi HRQOL skoruna
sahip olurken, erkeklerde boyle bir farka rastlanmamigstir. Astimi agir olanlarin, HRQOL
skorunun daha kotii oldugu saptanmistir. Besinci yil kontrollerinde, hastalarin daha iyi
HRQOL skoru oldugu belirtilmis ve astimli hastalarda egzersizin énemi vurgulanmistir.
Yaptigimiz bu g¢alismada; sosyodemografik verilerin ve aile degerlendirme 6lgegi ile aile
islevselliginin yasam kalitesine etkisi incelenerek sosyodemografik veri formu alt
Olceklerinden cinsiyet ve yasin yasam kalitesini etkilemedigi goriilmiistiir.

Yakar ve arkadaglarmin (2006) yaptigi bir calismada, erigkin astimli hastalarin
yasam kalitesi degerlendirilmistir (n=120). Hastalarin demografik verileri, tepe akim hizi
(PEF) ve spirometri dl¢timleri yapilmis, hastalara ayrica gece ve giindiiz semptom skoru, Q
skoru, Beck depresyon 6lgegi formu doldurulmustur. Tiim parametrelerdeki sonuglar hafif,
orta, agir olmak tlizere 3 grupta degerlendirilmistir. Hastalara AQ 20 ve Q skor yasam kalitesi
anket formlar1 doldurulmustur. Hastalar yasam kalitelerine gore diisiik, orta, yiiksek olarak
siiflandirildiginda, bu degerler AQ 20°de sirasi ile % 20- % 32.5 - % 47.5; Q skor’da % 25 -
% 48.33 - % 26.66 olarak bulunmustur. Gece ve giindiiz semptom skorlari, FEV1 % deger
degisimi, PEF deger degisimi ile yasam kalitesi skorlar1 arasinda anlamli bir iliski
bulunmustur. Hastalar egitim, medeni durum ve gelir diizeylerine gore degerlendirildiginde
gruplar arasinda yasam kalitesi agisindan fark saptanmamustir.

Glaskow ve arkadaglar1 (2005) tarafindan diyabet hastalarinda yapilan bir ¢aligmaya
gore yillik gelir diizeyi ile ’Kisisel Bilgi Formu ve Kronik Hastalik Bakiminit Degerlendirme
Olgegi (KHBDO)” toplam puami arasinda énemli bir fark olmadigi saptanmistir. Semra ve
Arpaci tarafindan (2017) cesitli kronik hastaligi bulunan bireylerle yapilan bir diger calismada
ise gelirinin giderinden fazla oldugunu algilayan hastalarin KHBDO toplam puaninin énemli
diizeyde fazla oldugu ve geliri giderindenden fazla olmanin saglik bakim algisint olumlu

yonde etkiledigi bildirilmistir. Gergeklestirdigimiz bu ¢alismada da ¢ocuk ve ebeveyne gore
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yasam kalite puanlar1 sosyodemografik 6zelliklere gore karsilastirildiginda, aile tipinin 6nemli
oldugu, c¢ekirdek ailelerde ve gelir durumu orta-iyi diizeyde olanlarda c¢ocuklarin yasam
kalitesinin daha yliksek oldugu bulunmustur. Yasam kalitesi puanlar1 ¢ocuk 6zellikleri i¢in ve
yetigkin 6zellikleri i¢in kendi puanlarina gore analiz edilerek bu sonuca ulasilmistir. 8-12 yas
cocuk ve ebeveyn formu yasam kalite puanlari hastalik ve ilag uyumu 6zelliklerine gore
karsilastirildiginda, bilgi kaynagi doktor/hemsire/saglik kurulusu olanlarda c¢ocuk yasam
kalitesi puanlarinin daha yiiksek oldugu bulunmustur. 13-18 yas i¢in hastalik ve ila¢ uyumuna
gore, bagka hastaligi da olan g¢ocuklarda ve ilaglarla ilgili sorun yasandiginda doktora
danisanlarda ebeveyne gore ¢ocuk yasam kalitesi puanlarinin; bilgi kaynagi
doktor/hemsire/saglik kurulusu olanlarda hem ebeveyne gore, hem de ¢ocuk yasam kalitesi
puanlarinin daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Kronik hastaliga sahip hastalarin en c¢ok yasadigi problemlerden birisi tedaviye
uyumda gii¢liik yasamalaridir. Bununla birlikte, hasta uyumu tedavi basarisinin en 6nemli
kosullarindan biridir ve tedavide basar1 saglanmasi konusunda en 6nemli faktorlerin basinda
gelir. Yapilan degerlendirilmelerde yetiskin astim hastalarinin biiyiik kisminda dahi astim
tedavisinde kullanilan inhalerlerin yanhs kullanildigi veya tam verimli kullanilmadigi
goriilmiistiir. Kronik hastaliklarda tedavi uyum ve siirekliliginin diigsiik olmasi1 ekonomik ve
sosyal yiikleri beraberinde getiren 6nemli bir saglik sorunudur. Ozellikle cocuklarin
olusturdugu hasta grubunda, kronik hastaliklarin takibinde ve kontroliinde en ©6nemli

etkenlerden birisi; hastanin tedaviye uyumu veya baghiligidir.

59






6. SONUC VE ONERILER

Calismamiz degerlendirildiginde;

e Yas acisindan degerlendirildiginde 8-12 yasindaki cocuklar ve 13-18 yasindaki
cocuklar arasinda yasa gore ilact diizenli kullanma durumlar karsilastirildiginda
onemli farklilik oldugu, 13-18 yas grubunda diizenli ila¢ kullananlarin oraninin daha
yuksek oldugu bulunmustur.

e En sik hastalik tanisi kistik fibrozistir ve ¢ocuklarda goriilen en sik komorbid durum
tiroid hastaliklaridir.

e Hastalarin en 6nemli ila¢ kullanmama nedeni ilacin kokusunu ve tadini sevmemesidir.
Diger iki en sik neden unutma ve sosyal hayat1 etkilemesidir.

e Ebeveynlerin yaklasik % 10’u ¢ocuklarin aldiklari ilaglar1 ve sikligint bilmedigini ve
bu konuda yeterli bilgi almadigini ifade etmektedir.

e Arastirmaya katilan ebeveynlerin tamami ¢ocuklarin ilaglar1 kullanmasinin zorunlu
oldugunu diistiinmektedir.

e Ailelerin yaklasik tigte ikisi ila¢g alinmasin1 hatirlatan bir alarma ihtiyag¢ oldugunu ifade
etmistir.

e Ebeveynler, ¢ocuklarin ¢ok biiyiik bir kismmin her giin ilag almasi dolayisiyla
lizildiiglinl, ayrica g¢ocuklarin gilinliik aktivitelerinin etkilendigini, cocuklarinda
rahatsizliga neden oldugunu ve arkadaslarinin ila¢ almasi konusunda diisiincelerini
onemsedigini ifade etmistir.

e Ebeveynlerin bir kismi genel sagliklarint miikkemmel olarak degerlendirirken, birgogu
da gecen seneye gore kotii olarak belirtmistir. Ebeveynlerden yarisindan ¢ogu az veya
cok kuvvet gerektiren aktiviteler, kosma, agir esyalar1 kaldirmak, zor sporlari
yapmakta kisitlanma yasadigini, belirli bir kism1 da pek ¢ok kat1 ¢ikmakta zorlandigini
ifade etmistir.

e Hastalik tanismma gore ilaglar1 diizenli kullanma durumlarn karsilastirildiginda
istatistiksel olarak onemli farklilik oldugu, KAH hastalarmin ilaglar1 diizenli
kullanmama oranlarinin en yiiksek oldugu sonucuna varilmistir.

e (Cocuk ve ebeveyne gore yasam kalite puanlari sosyodemografik ozelliklere gore
karsilagtirildiginda, aile tipinin 6nemli oldugu, ¢ekirdek ailelerde ve gelir durumu orta-

1yi diizeyde olanlarda ¢ocuklarin yasam kalitesinin daha yiiksek oldugu bulunmustur.
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e 8-12 yas cocuk ve ebeveyn formu yasam kalite puanlari hastalik ve ilag uyumu
Ozelliklerine gore karsilastirildiginda, bilgi kaynagi doktor/hemsire/saglik kurulusu
olanlarda ¢ocuk yasam kalitesi puanlarinin daha yiiksek oldugu bulunmustur.

e 13-18 yas i¢in hastalik ve ilag uyumuna gore, baska hastalig1 da olan ¢ocuklarda ve
ilaclarla ilgili sorun yasandiginda doktora danisanlarda ebeveyne gore cocuk yasam
kalitesi puanlarinin; bilgi kaynagi doktor/hemsire/saglik kurulusu olanlarda hem
ebeveyne gore, hem de cocuk yasam kalitesi puanlarinin daha yiiksek oldugu
bulunmustur.

e Hem 8-12 yas grubu hem de 13-18 yas grubu i¢in ebeveyne gore ve ¢ocuk yasam
kalitesi arasinda istatistiksel olarak o©nemli pozitif yonde giliglii korelasyon
bulunmustur.

Kronik hastaliga sahip hastalarin en ¢ok yasadigi problemlerden birisi tedaviye
uyumda giicliik yasamalaridir. Tedaviye uyumsuzluk, diger bircok yas grubunda oldugu gibi
hastaneye yatig sayisini, morbidite ve mortaliteyi ve saglik maliyetlerini artirmaktadir. Bu
hastaliklarda erken tani ve uygun tedavinin direkt olarak hastalarin yasam siiresini ve
kalitesini arttirdig1 unutulmamalidir.

Kronik akciger hastaligi olan ¢ocuklarda, yasam kalitesinin genel ve yasa spesifik
yasam kaliteleri ile degerlendirilmesi son zamanlarda biiyiik 6nem kazanmistir. Kronik hasta
grubunun yasam kalitesinin bozuk oldugunun saptanmasit ve diizenli ila¢ kullaniminin
saglanmasi ve kullanmalarina engel olan faktorlerin ortadan kaldirilmasi ile hastalarin sosyal
yasamlarinin, okul basarilarinin ve ebeveynlerinin yagsam kalitesinin de diizelmesinde etkili
olacagi diisiiniilmektedir.

Tiim bu nedenlere bagl olarak kronik hastaliklar1 olan ¢ocuklarda ila¢ uyumu, yasam
kalitesi ve bunu etkileyen faktorleri degerlendirmek bu sorunlara ¢oziim getirecek

yaklagimlara 1g1k tutmasi agisindan 6nemlidir.
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8. EKLER .
EK 1 Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Ol¢egi Cocuk Degerlendirme Formu (8-12) Yas I¢in

1% -

Ad Seyad:
Tarih:

GCOCUKLAR IGIN YASAM KALITES] OLCEGI

Gocuk Degerlendirme Formu (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada senin igin sorun
olabilecek durumiarin listesi bulunmaktadir.
Litfen son bir aylik stre iginde herbirinin senin icin ne kadar sorun

olusturdugunu daire igine alarak belirt.

Eger senin igin higbir zaman sorun degilse G
Eger senin icin nadiren sorun oluyorsa ”1
Eger senin igin bazen sorun oluyorsa 2
Eger senin icin sikhikla sorun oluyorsa ‘ 3
Eger senin igin hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

£ger herhangi bir soruyu anlayamazsan lutfen yardim iste.
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Son bir ay iginde agagidakiler senin igin ne kadar sorun yaratti ?

e . e Higbir Nadiren Bazen Siklikla | Hemen her
Sagligim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar 2aman zaman
1. Bir bloktan fazla yurimek 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 bagima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinlik igleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 a 4
7. Bir yerim acir ya da a@n{ 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
Duyguianmla ilgili sorunlar :::r: R Beaen { Sl He::a:e(
1. Korkmus ya da irkmus hissederim 0 1 2 3 4
2. Huzinll ya ¢a fizgin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zoriuk gekerim 0 1 2 -3 4
5. Bana ne olacad! konusunda endigelenirim 0 1 2 ” ' 3 4

Higbir Nadiren Bazen Sikhkla Hemen her
Bagkalari ile ilgili sorunlar zaman zaman
1. Yagitlanimla geginmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yagitlarim 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
Higbir Nadiren Bazen Siklikla | Hemen her ]
QOkul ile ilgili sorunlar zaman zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlaninm 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 Y1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak icin zorluk gekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim icin okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim icin 0 1 2 3 4

okula gidemedigim olur
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EK 2 Anne-Baba Cocuk Degerlendirme formu (8-12) Yas I¢in

\‘.

Cocugunuzun adi soyad::
Tarih:

COCUKLAR iGIN YASAM KALITESI OLCEGI

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

Bir sonraki sayfada cocugunuz icin sorun

olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.

Lutfen son bir aylk sire iginde herbirinin gocugunuz icin ne kadar sorun
olusturdugunu daire icine alarak belirtiniz.

Eger cocugunuz igin higbir zaman sorun degilse
"~ Eger cocugunuz icin nadiren sorun oluyorsa
Eger gocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger cocugunuz igin siklikla sorun oluyorsa

AW N 2 O

Eger cocugunuz igin hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da do@ru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz lutfen yardim isteyiniz.
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pon bir ay icinde asagidakiler gocugunuz,igin ne kadar sorun yaratti ?

Higbir Nadiren Bazen Siklikla | Hemen her
Fiziksel iglevsellik ile ilgili sorunlar zaman S
1. Bir bloktan fazla yurimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. AQir bir sey kaldirmak 0 18 2 31 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmax 0 1 2 3 4
6. Evdeki gunluk isleri yapmak Q 1 2 3 4
7. Actsinin ya da agrisinin olmas! 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji duzeyi . 0 1 2 3 4

| Higbir Nadiren Bazen Sikhikla | Hemen her
1
I

Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman zaman
1. Korkmus ya da Urkmus hissetmek 0 1 2 3 4
2. Huzunl ya da izgin 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

Higbir Nadiren Bazen Siklikla | Hemen her
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman zaman
1. Yasitlan ile gecimi 0 1 2 3 4
2. Yasitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlan tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlannin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlartyla oyun oynarken geri kalmas! 0 1 2 3 4

Highir Nad!ren‘r Bazen Siklikla | Hemen her
Okul ile ilgili sorunlar . zaman zaman
1. Sinita dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Baz geyleri unutmasi 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmast 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedidi icin okula gidememesi 0 1 w5 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittidi icin okula gidememesi 0 1 2 3 4

72



EK 3 Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi Ergen Degerlendirme Formu (13-18) Yas Icin

Ad Soyad:
Tanh:

COCUKLAR iGIN YASAM KALITESI OLGEGI

Ergen Degerlendirme Formu (13-18 yas)

Bir sonraki sayfada sizin igin scrun

olabilecek durumlann listesi bulunmaktadir.

Latfen son bir aylik stre iginde herbirinin sizin igin ne kadar sorun
olusturdugunu daire igine alarak bzlirtiniz. ‘

Eger sizin igin higbir zaman sorun degilse
Eger sizin igin nadiren sorun oluyorsa

\0 .
™
Eger sizin igin bazen sorun oluyorsa 2
Eger sizin igin siklikla sorun oluyorsa 3
4

Eger sizin igin 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 i¢inde agagidakiler sizin igin ne kadar sorun yaratti ?

Sagligim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar ol Rl Bl sl s
1. Bir bloktan fazla yrimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kogmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da eg_zersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 o B
4. Agir bir sey kaldlrmak.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 gUnlik igleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da aghr 0 1 2 3 4
§. Enerjim azdir” 0 1 2 >3 4
Duygulanmia ilgili sorunlar :::::; Nadiren Bazen Siiita He,::,::er
1. Korkmus ya da trkmus hissederim 0 1 2 3 4
2. HUzUnll ya da Gzgin hissederim 0 1 2 3 4
3. Otkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zerluk gekerim 0 1 2 3 3 4
5. Bana ne olacadi konusunda endiselenirim 0 1 2. 3 4
Higbir Nadiren Bazen Siklikla Hemen her
Bagkalari ile ilgili sorunlar zaman zaman
1. Yasilarimla geginmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlanim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yasutlanmin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yagitlanma ayak uydurmakta zorluk cekerim 0 1 2 3 4
adic e Higbir . Nadiren Bazen Siklikla Hemen her
Okul ile ilgili sorunlar Samian zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirnm 0 1 2 .3 4
2. Bazi geyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak igin zorluk cekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi ivi hissetmedigim icin okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittidim icinokula gidemedigim clur 0 .1 2 3 4
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Ek 4 Anne-Baba Ergen Degerlendirme Formu (13-18) Yas i¢in

Cocugunuzun adi soyadi:
Tarih:

COCUKLAR IGIN YASAM KALITESI OLCEGI

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

\

Bir sonraki sayfada cocugunuz icin sorun
olabilecek durumilarin listesi bulunmaktadir.
Litfen son bir aylik sire iginde herbirinin gocugunuz icin ne kadar sorun

olusturdugunu daire icine alarak belirtiniz.

Eger ¢ocugunuz igin higbir zaman sorun deagilse ’
Eger gocugunuz igin nadiren sorun oluyorsa
Eger cocugunuz igin bazen sorun oluyorsa

Eger gocugunuz igin siklikla sorun oluyorsa

AW N ak

Eger cocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.
Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz lutfen yardim isteyiniz.
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bir ay iginde asagidakiler gocufunuz igin ne kadar sorun yaratt ?

Higbir | Nadiren | Bazen Siklikia | Hemen her
Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar 2aman zaman_|
1. Bir bloktan fazla yurumek 0 1 2 3 4
2. Kogmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersz yapmak 0 1 2 3 “
4. Adir bir sey kaidirmak 0 14 2 3. 4
§. Kendi basina dus ya da banyo yapmax 0 1 2 3 4
8. Evdeki gUniCk isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agnsinin oimasi 0 1 2 3 4
8. Dtk enerji duzey 0 1 2 3 4
| Highir Naciren | Bazen Sikiikia | Hemen her
|Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman _zaman |
1. Korkmus ya da Grkmog hissetmek 0 1 2 3 4
2. HUzOnld ya da dzgun h ek 0 1 2 3 4
3 Ofkel hissetmek 0 1 2 3 4
4 Uyku ile igii zoriuklar 0 1 2 3 B
5. Kendisine ne olacadi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
Hgbir | MNadiren | Bazen Sikiikia | Hemen her
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman zaman
1. Yagitlan de gecimi 0 1 2 3 4
2. Yasitiannin onunia arkadas olmak iste 0 1 2 3 4
3. Yagiian tarafindan alay edimesi 0 1 2 3 4
4.Y in yapabidigi 0 1 2 3 4
5. Yagitiaryla oyun oynarken gen kaimasi 0 1 2 3 4
Yichr | MNodren’ | Bmen | SKikia | Hemenher
Okul ile ilgili sorunlar zaman Zai
1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi geyleri unutmas 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kaimas 0 1 2 3 4
4. Kendini i hissetmedidi iin okula gidememesi 0 1 - 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittdi icin okula gidememesi 0 1 2 3 4
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EK 5 Ebeveynin Kendisi I¢in Yasam Kalitesi Formu

YASAM KALITESI FORMU (EBEVEYN KENDISI ICIN)

Adi-Soyadr:

Tarih:

L

Genel saglhigmizi nasil degerlendirirsiniz ?

Bir tanesini yuvarlak icine alimz

Miikemmel
Cok iyi

Tyi

Orta

Kotil

1

[ )

[

2. Gecen vil ile karsilastirnldiginda. saghigumzi su an icin nasil degerlendirirsiniz ?
Bir tanesini yuvarlak i¢ine alimz

(S ]

Gecen seneden cok daha ivi
Gecen seneden biraz daha iyi
Gegen sene ile aym

Gegen seneden biraz daha kotii
Gegen seneden ¢cok daha koti

1

N ]

o

Asagidaki tipik bir giinimiizde yapmis olabileceginiz bazi aktiviteler yazilmustir.
Sagligimiz bunlar vaparken sizi sinirlandirmakta midir ? Oyleyse ne kadar ?

Bir tanesini yuvarlak icine almiz

R Evet. cok | Evet, cok az | Hayur, hic
ARTIVITELER kisithyor | kisithyor | kisitlamiyor
a. Kuvvet gerktiren aktiviteler, kosma. agir | 5 3
esyalar kaldirmak, zor sporlar - )
b. Orta aktiviteler. bir masay1 oynatmak, | 5 ]
elektrik stipiirgesi ile siipiirmek. bowling.golf - )
¢. Sebze-meyveleri kaldirmak. tasimak 1 2 3
d. Pek cok kati ¢ikmak 1 2 3
¢. Tek katr ¢ikmak 1 2 3
f. Comelmek, diz ¢okmek, egilmek 1 2 3
g. | kilometreden fazla yiirityebilmek 1 2 3
h. Pek ¢ok mahalle aras: yiiriiyebilmek 1 2 3
i. Bir mahalleden (sokak) digerine yiiriimek 1 2 3
j. Kendi kendine yikanmak, giyinmek 1 2 3
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h

Son 4 hafta icerisinde, fiziksel saghgmz yiiziinden giinliik ig veya aktivitelerinizde
asagidaki problemlerle karsilastiniz m1 ?

Bir tanesini yuvarlak icine aliniz
EVET HAYIR

a. Is yada diger aktiviteler i¢in harcadigmiz zamanda kesinti 1 2
b. Istediginizden daha az miktar isin tamamlanmasi 1 2
¢. Isin veya diger aktivitelerin cesidinde kisitlama | 2
d. Is veya diger aktiviteleri yaparken zorluk olmast l 2

Son 4 hafta icerisinde, duygusal problemler (6rnek-iiziintii ya da sinirli hissetmek)
viiziinden giinliik is veya aktivitelerinizde asagidaki problemlerle karsilastiniz m1 ?

Bir tanesini yuvarlak icine aliniz
EVET HAYIR

a. Is yada diger aktiviteler ayirdigimz siireden kesilme oldumu ? 1 2
b. Istediginizden daha az kisim tamamlanmasi 1 2
¢. Isin veya diger aktiviteleri eskisi gibi dikkatli yapmama 1 2

Gecgen 4 hafta icinde, fiziksel saglik veya duygusal problemler, aileniz, arkadasmiz,
komsularmiz veya gruplar ile olan normal sosyal aktivitelerinize ne kadar engel oldu?
Bir tanesini yuvarlak icine aliniz

Hic 1
Cok az 2
Orta derecede 3
Biraz 4
Oldukga 5

Son 4 hafta icerisinde, ne kadar fiziksel ac1 (agr1) hissettiniz?
Bir tanesini yuvarlak icine aliniz

Hic 1
Cok az 2
Orta 3
Cok 4
fleri derecede 5
Cok siddetli 6
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8. Son 4 hafta icerisinde, agr1 normal isinize ne kadar engel oldu?
Bir tanesini yuvarlak icine aliniz

Hig

Cok az

Orta

Cok

Ileri derecede

1

L5 ]

h o

9. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta icerisinde kendinizi nasil hissettiginiz ve iglerin
nasil gittigi ile ilgilidir. Liitfen her soru icin hissettiginize en yakin olan sadece 1

cevap verin.

Bir tanesini yuvarlak icine alimz

Her |Cogu |Bir |Bazen|Cok |Hicbir
Zaman | Zaman | Kisim Nadir | Zaman
a. Kendinizi capcanli hissediyormusunuz? 1 2 3 4 5 6
b. Cok sinirli bir kigi misiniz? 1 2 3 4 5 6
c. Kenclilllizi h.ig:bir sey giildiirmeyecek kadar 1 2 3 4 5 6
batnug hissediyormusunuz?
d. Kendinizi sakin ve huzurlu hissettiniz mi? 1 2 3 4 3 6
¢. Cok enerjiniz var mi1? 1 2 3 4 5 6
{. kendinizi ¢6kmiis ve karamsar hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6
g. Yipramms hisseftiniz mi? 1 2 3 4 3 6
h. Mutlu bir insanmiydiniz? 1 2 3 4 5 6
1. Yorulmus hissettiniz mi? 1 2 3 4 5 6

10. Gecen 4 hafta icende, fiziksel saglik veya duygusal problemler, sosyal aktivitelerinize

(arkadaslan. akrabalar ziyaret etmek gibi) ne kadar engel oldu?

Her zaman
Cogu zaman
Bazi zamanlarda
Cok az zaman
Hic¢bir zaman

Bir tanesini yuvarlak icine aliniz

11. Asagidaki ctimleler sizin icin ne kadar dogru ya da yanlis?

1

N o

Bir tanesini yuvarlak icine alimz

Tamamen |Cogunlukla | ., . ‘ogunlukla | Tamamen
Dogm ] gl;ngm Bilmiyorum ¢ slanllg; Yanlis
a. Diger insanlardan biraz daha kolay ] 5 - 4 <
hasta oluyorum )
b. Tanudigim herkes kadar saglikliyim 1 2 3 4 5
c¢. Saghignmun kétiilesmesini bekliyorum 1 2 3 4 5
d. Saghgm milkemmel 1 2 3 4 5
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Ek 6 Siipiiratif Akciger Hastaligi Nedeniyle Takip ve Tedavi Edilen Cocuklarda ilag¢ Uyumu
ile Yasam Kalitesinin ve Uyumsuzluga Yol Agan Faktorlerin Degerlendirilmesi I¢in
Hazirlanmig Olan Veri Formu

SUPURATIF AKCIGER HASTALIGI NEDENIYLE TAKIP VE TEDAVI EDILEN COCUKLARDA ILAC UYUMU iLE
YASAM KALITESININ VE UYUMSUZLUGA YOL ACAN FAKTORLERIN DEGERLENDIRILMESI
Degerli katilimes,
Bu ¢alisma. sadece bilunsel amacgla ve sizi bilgilendirmek amaciyla yapilmaktadir. Kimliginizle ilgili herhangi b bilgs yer
almamaktadir. Yamtlarimz, ¢ocuklarda ilag tedavisine ne kadar 1y1i uwyuldugunu saptamak agisindan katks saglayacaktur. Aragtirma
goniillilik esasina davalidir. Arastirmaya katilmayi kabul ediyorsaniz litfen asagida ver alan sorulan cevaplaymuz. tegekkiirler.

Sosyodemografik Faktorler

1.Cinsivetiniz a) Erkek b) Kadm 10-Sizce gelir durumunuzu nasi buluyorsunuz?

2 Yasimz: . () Dusik () Orta seviyede () Iyt dizeyde

3. Hastanin (Cocugun) Yast: ...

4. Hastamn (Cocugun) cinsiyeti:
a) Etkek b) Kadmn

11- Aile bireylerinin Ogrenim durumu:
Kendinizin  Egmizin Cocugun

Orenim gormemis ) ) (@]
5. Medeni durumunuz: Tk gretim/Ortaokul mezunu () () ()
a) Evhi Lise mezunu () () )
b) Bosanms/Es vefat Yiiksekogrenim mezunu () () ()
c) Bekar o L
6. Adle tipiniz 12- Aile bireylerinin ¢cahsma durumu Kendimizin Estnizin
a) Cekirdek aile (Anne, baba, cocuklar) Calismuyor B ) )
b) Genis aile Cahgryor isemeslegs L0 .

7- Varsa cocuk saymiz: (Ev hammy. Memur . Ici. Esnaf  Diger . ... seklinde belirtilebilir)

8. Evde siz dahil vasayan kisisavis1........ ...
9. Hasta ile yalkanhk durumunuz:
a) Anne b)Baba c)Diger.........

Asa@daki sorulan hastahié nedenivle Cocuk Gégiis Hastahklarinda takip edilen cocugunuzla ilgili olarak cevaplavimz

13. Hastahgyla ilgili sikayetlerin baslangic yasi1 kactw? ............

14. Hastahgmn tamsi nedir? Bilivorsamz belirtiniz.

a) Kistik fibrozis b) Primer siliyer diskinezi c) Bronsektazi d) Immiin yetmezlik e)Diger ... .. .
15. Hastahgin tanisi ne zaman, Ka¢ yvasinda Konuldu ve ne kadar siiredir devam edivor?

............... vasinda tam Konuldu cerreneeeeeana.... Siiredir devam ediyor.

16. Halen takipteki akciger hastah@indan baska siirekli ila¢ kullanmasim gerektiren hastalig var m?
a) Hayir b) Evet, 15e hastali nedir?

17. Siirekli olarak hastaliklan nedenivle bir veya birden cok ila¢ kullanryor mu?

a) Hayir, kullanmiyor

b) Evet, stirekli kullandigi 1-2 ilag var

c) Evet, stirekli kullandig1 34 1lag var

d) Evet, siirekli kullandig1 5 veya daha fazla 1la¢ var
18. Cocugunuz halen takipteki akciger hastalig icin tedavi (ilac/ilaclar) aliyor mu?

a) Evet b) Hayir
19. Cocugunuzun kullandi@ ila¢ va da ilaclarmm adim biliyor musunuz?
a)Evet b) Hayir

20. Kullamlan ila¢/ ilaclarn adi

21. Kullamlan ila¢/ ilaclarm dezu ve kullanma sikhidim bilivor musunuz?
a) Evet b) Hayir
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22. Cocugunuz tedavi alivorsa ilacy ilaclan hangi sikhkla ahiyor?

a) Her giin b) Haftada 3-5 kez c) Arastra d) Yalmz kendinm kotii lussettiginde
23. Cocugunuzun ilaclan ve kullammlar hakkinda siz yeterli bilgi aldigimz1 diisiiniivor musunuz?
a) Evet b) Hayir

24. Cocugunuzun ilaclan ve kullammlar hakkinda nereden bilgi aldimz/ ahrsimz?
a) Komsu, Akraba, Atkadas b) Gazete/ Televizyon c) Internet  d) Saglik kurumuw/' Doktor/ Hemsire
e) Eczaci f) Diger ...
25. Cocugunuzun ilacy ilaclarim kullanmasimn zorunlu (vazgecilmez) oldugunu diisiiniiyor musunuz?
a) Evet b) Hayir
26. Cocugunuzun tedavisi sirasinda ilaclan ilgili bir sorun yasanmasi halinde ne yaparsimz?
a) Doktora damgirim  b) Cocuguma Ilact kullanmayi biraktiririm ) Kullanmaya devam ederim  d) Diger........
27. Cocugunuz ilac ya da ilaclan doktorunuzun dnerdigi sekilde diizenli kullaniyor mu?
a) Evet b) Hayir
28. Haftada kac giin ilaclarim almay unutuyor veya aksatiyor? so333339nsanasssnssss
29. Tlaclarim almaya en sik nerede unutur ya da aksatir?
a) Evde  b) Okulda c) Ev disinda/ Seyahatte  d) Her yerde unufur/aksatir  e) Asla unutmaz/aksatmaz
30. Cocugunuzun ilaclar: kullanmasiyla ilgili hangi secenek size uyuvor?
a) Kendisi ilaglarim alir  b) Ilaglan ben veririm  ¢) Bazilarim kendisi alir, bazilarimi ben veririm. d) Diger..........

31. Bir alarmin/ hatirlaticimn ilaclar: almay1 hatirlatmaya yardimei olacagum diisiiniivor musunuz?
a) Evet b) Hayir

32. Cocugunuz recete edilen ilacy/ ilaclar1 almiyorsa ya da diizenli kullanmmyorsa nedeni nedir? (Birden fazla
cevap verebilirsiniz)

a) Gerekli oldugunu digtinmiiyor

b) Sosyal hayatim etkiliyor

¢) Hlaciny/ ilaglarim alinca kendini daha iyi hissetmiyor

d) Taglar1 almaya zaman bulamtyor

e) Sadece unufuyor

f) Yalmz kendim kot hussettiginde 1lacim/ ilaglarim aliyor

g) Tlag/ilaclarm yan etkileri oluyor.

h) Tlag/ilaglann sik sik alinmasi zor oluyor.

1) llaglarm tady/ kokusunu sevmiyor

1) Ekonomik durum/ Ilaglann maliyeti sorun oluyor.

1) Saglik kuruluguna ve eczaneye ulagim/ ilaglar: temin etme zorlugu yasiyoruz.
k) Tlag/ 1laclar1 kullanmay: reddediyor

1) Diger..............

33. Her giin ila¢ almak cocugunuzu rahatsiz edivor mu?

a) Evet b) Hayir c) Biraz
34. flaclarim siirekli kullanmak zorunda olmak cocugunuzu iiziivor mu?
a) Evet b) Hayir c) Biraz
35. flaclar cocugunuzun giinliik aktivitelerini etkilivor mu?
a) Evet b) Hayir c) Biraz
36. Arkadaslarnimn/ simf arkadaslarnim siirekli ila¢c almas: gerektigi konusunda ne diisiindiiklerini dnemsiyvor mu?
a) Evet b) Hayir c) Biraz
37. Siirekli ila¢ kullanmak cocugunuzun hayat Kalitesini etkilivor mu?
a) Evet b) Hayir

38. Bir dnceki soruya cevabimz evet ise havat kalitesini ne kadar etkilivor?
a) Cok  b) Orta derecede c) Az
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Ek 7 Etik Kurul Onay Formu

T.C
NECMETTIN ERBAKAN UNIVERSITESI
ILAC VE TIBBI CIHAZ DISI ARASTIRMALAR ETiK KURUL KARARI

Toplant: Sayis1:140

Toplant: Tarihi: 15 Ekim 2021

Karar Sayis1:2021/3451:(7349)N.E.U. Meram Tip Fakilltesi Dahili Tip Bilimleri Bsliimii Tibbi
Farmakoloji Anabilim Dah Ogretim Uyesi Dr. Ogr. Uyesi Ipek DUMAN’n “Siipiiratif akciger
hastah nedeniyle takip ve tedavi edilen ¢ocuklarda ila¢ uyumu ile yasam Kkalitesinin ve
uyumsuzlu@a yol agan faktorlerin degerlendirilmesi” baglikh yiisck lisans tez ¢aligmasi ile ilgili
07.10.2021 tarihli dilekgesi ve ekleri goriigiildii, Ecz. Makbule YASAR"n yiiksek lisans tez ¢aligmasinin
N.E.U. Meram Tip Fakiiltesi Dahili Tip Bilimleri Bélimii Tibbi Farmakoloji Anabilim Dali Ogretim
Uyesi Dr. Ogr. Uyesi Ipek DUMAN’in sorumlulugunda yiiriitiilmesinin olduguna oybirligi ile karar

verilmistir.

Not: Cahgma ile ilgili gerekli izinlerin alinmasi ve yasal sorumluluk aragtirmacilara aittir.
Sorumlu Arastirmaci: Dr. Ogr. Uyesi Ipek DUMAN
Yardimci Aragtirmaci: Ecz. Makbule YASAR

ASLI GIBIDIR
15.10.2021

Prof. Dr. Saim ACIKGOZOGLU
fla¢ ve Tibbi Cihaz Dig1 Aragtirmalar Etik Kurul Bagkan:

82




Ek 8 Gegerlik ve Giivenirlik Calismalar1 Yapilmis Olan Cocuklar i¢in Genel Yasam Kalitesi
Olgeginin (PedsQL-CIYKO) niin Calismamizda Kullanim izni

makbule sanver T €
Alici:

Siipiratif akciger hastaligi nedeniyle takip ve tedavi edilen gocuklarda ilag uyumu ile yagam kalitesinin ve uyumsuzluga yol agan faktérlerin
degerlendirilmesi

Makbule YASAR

NECMETTIN ERBAKAN UNIVERSITESI MERAM TIP FAKULTESI FARMAKOLOJi ANABILIM DALI YUOKSEK LISANS TEZi- KONYA 2023

Tez Danismani Dr. Ogr. Uyesi ipek DUMAN

8-18 yaslarindaki kronik hastaligi olan ve olmayan cocuk ve ergenlerin yasam kalitelerini degerlendirmek icin Varni ve arkadaslan tarafindan gelistirilen (Varni ve
ark., 1999; Varni ve ark., 2001) Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Tirkge'ye “Gocuklar igin Yasam Kalitesi Olgegi (GIYKO)” adiyla cevrilmis ve Memik ve
arkadaslan tarafindan Turkgeye uyarlanarak gegerlik-gtivenirlik calismalari yapilmistir.(Memik ve ark. 2007; Memik ve ark. 2008).

Merhabalar hocam,

Bu calismalarinizi, yuksek lisans tez ¢calismamizda ve yasam kalitesi anketlerinde yardimei olmasi icin kullanabilir miyiz?

iyi gtinler, iyi calismalar...

Nursu Omur * €
Alici: ben v

Merhaba

Olgegi Cocuk ve Genglik Ruh Sagligi Dereginden alabilirsiniz. Sorun ile kargilagirsaniz yeniden yazabilirsiniz.
) dernegin numarasi.
lyi calismalar

iPhone’'umdan g&nderildi

makbule sanver < > sunlari yazdi

ase
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Ek 9 (9-18) Yas Cocuk Icin Bilgilendirilmis Yazili Onam Formu

Siipiiratif akciger hastaligi nedeniyle takip ve tedavi edilen ¢ocuklarda ila¢ uyumu ile yasam
kalitesinin ve uyumsuzluga vol acan faktérlerin degerlendirilmesi

BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU (9-18 yas COCUK ICIN)

Saym Génullii,
"Siipiiratif akeiger hastaligs nedeniyle takip ve tedavi edilen ¢ocuklarda ilag uyumu ile yasam

kalitesinin ve uyumsuzluga yol acan faktdrlerin degerlendirilmesi” isimli bir arastirma planlanmistir.

Meram Tip Fakiiltesi Cocuk Gégiis Hastaliklan kliniginde Kistik fibrozis, primer siliyer diskinezi.
bronsektazi. immiin yetmezlik gibi durumlarda akeiger hastaliklar nedeniyle uzun siireli takip ve
tedavi edilen ¢ocuklarda tedaviye uyumun degerlendirilmesi amaciyla, size bu bilimsel arastirma
calismasina katilmaniz énerilmektedir. Bu bilimsel calismada herhangi bir tibbi miidahale ve herhangi
bir risk sz konusu degildir. Eger ailenizin de bilgisi ve onayiyla bu calismaya katilmayi kabul
ederseniz, éncelikle hastalik ve ilag kullanim aliskanliklarn ile ilgili bilgilerinizin toplanmasina iliskin
onay verdiginize dair bu formu imzalamaniz istenecektir. Ardindan size ve ebeveyninize (anne veya
baba) tedavi uyumuna dair anket yamitlama yontemiyle degerlendirme éleeklert uygulanacak ve
hastaligimz Necmettin Erbakan Universitesi Meram Tip Fakiiltesi Cocuk Gagiis Hastaliklar
Polikliniginde takip edilerek degerlendirilecektir. Bu calismaya katilim tamamen géniilliiliik esasina
dayanmaktadir. Bu ¢calismaya katlmamz durumunda tedaviniz degismeyecektir. Calisma bekleme
stirecinde uygulanacak ve muayene siirecinde bir uzamaya neden olmayacaktir. Katilimi reddetmeniz
sahip oldugunuz haklarmizi etkilemeyecektir. Arastirma icin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir

parasal sorumluluk altina girmeyeceksiniz. Ayrica size de bir 8deme yapilmayacaktir.

Kisisel kimliginiz. adresiniz, kimlik belirleyici bilgilermiz gizli kalacaktir ve higbir yerde

kullanilmayacaktir. Calisma verileri sadece bilimsel amacla kullamlacaktir.

Yukarida goniillitye arastirma hakkinda verilmesi gereken bilgileri gésteren metni okudum.
Bunlar hakkinda bana yazili ve sézlii actklamalar yapildi. Séz konusu klinik arastirmaya katilmay ve
degerlendirme dleeklerinin uygulanmasin kendi rizamla hicbir bask: ve zorlama olmaksizin katilmay:
kabul ediyorum.

Goniillii (Hasta) adi soyad: Hasta yakim adi soyadu: Arastirier Adi soyadu:
(9-18 yas) (Ebeveyn)
fmza: Imza Imza
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Ek 10 Bilgilendirilmis Onam Formu Ebeveyn i¢in

Stipiiratif akciger hastaligi nedeniyle takip ve tedavi edilen cocuklarda ila¢ uyumu ile yasam
kalitesinin ve uyumsuzluga yol agan faktérlerin degerlendirilmesi

BiLGILENDIRILMIS ONAM FORMU (EBEVEYN ICiN)

Saymn Goniilli,
"Siipiiratif akeiger hastalig nedeniyle takip ve tedavi edilen ¢ocuklarda ilag uyumu ile yasam

kalitesinin ve uyumsuzluga yol acan faktérlerin degerlendirilmesi” isimli bir arastirma planlanmastir.

Meram Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar kliniginde Kistik fibrozis. primer siliver diskinezi,
bronsektazi. immiin yetmezlik gibi durumlarda akeiger hastaliklar nedeniyle uzun siireli takip ve
tedavi edilen ¢ocuklarda tedaviye uyumun degerlendirilmesi amaciyla. size ve gocugunuza bu bilimsel
arastirma calismasma katilmaniz dnerilmektedir. Bu bilimsel calismada herhangi bir tibbi miidahale ve
herhangi bir risk s6z konusu degildir. Eger siz ve ¢ocugunuz bu ¢alismaya katilmay: kabul ederseniz,
dneelikle cocugunuzun hastalik ve ila¢ kullanim aliskanliklari ile ilgili bilgilerin toplanmasma iliskin
onay verdiginize dair bu formu imzalamaniz istenecektir. Ardindan size ve gocugunuza tedavi
uyumuna dair anket yvanitlama yéntemiyle degerlendirme 8leekleri uygulanacak ve hastaliginiz
Necmettin Erbakan Universitesi Meram Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar: Polikliniginde takip
edilerek degerlendirilecektir. Bu calismaya katilim tamamen géniilliilitk esasina dayanmaktadir. Bu
calismaya katilmamiz durumunda tedaviniz degismeyecektir. Calisma bekleme siirecinde uygulanacak
ve muayene siirecinde bir uzamaya neden olmayacaktir. Katilini reddetmeniz sahip oldugunuz
haklarmmz etkilemeyecektir. Arastuma icin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal
sorumluluk altina girmeyeceksiniz. Ayrica size de bir §deme yapilmayacaktir.

Kisisel kimliginiz, adresiniz, kimlik belirleyici bilgileriniz gizli kalacaktir ve hicbir yerde

kullanilmayacaktir. Calisma verileri sadece bilimsel amacla kullanmilacaktir.

Yukarida goniillitye arastirma hakkinda verilmesi gereken bilgileri gdsteren metni okudum.
Bunlar hakkimda bana yazili ve sézlii agiklamalar yapildi. S8z konusu klinik arastirmaya katilmay: ve
degerlendirme 8lgeklerinin uygulanmasim kendi rizamla higbir bask: ve zorlama olmaksizin katilmay:

kabul ediyorum.

Goniillii (Ebeveyn) Adi soyadi: Arastirict Adi soyad:

Imza: Imza:
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