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ABSTRACT

With the improvement of survival rates in childhood cancer, attempts are made to develop less toxic
treatment modalities and priority is given to the studies about this subject. Health related quality of
life is defined as a multidimensional concept involving physical, emotional, mental and social well
being as well as perception of the effects caused by disease and its treatment. In this review, we
evaluated health related quality of life and the factors affecting it both in patients receiving cancer
treatment and childhood cancer survivors. Furthermore, an emphasize was made to the necessity of
parent attendance, parent psychopathology and ways of coping evaluation in the assesment of quality
of life in children.
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OZET

Cocukluk cagr kanserlerinde genel yasam hizlarinin artmasiyla birlikte, gec yan etkilerin azaltilmasi
hedeflenmekte ve bu konudaki calismalara dncelik verilmektedir. Saglik iliskili yasam kalitesi hastanin
fiziksel, duyqusal, mental ve sosyal davraniglar bakimindan iyilik halini kapsayan ¢ok boyutlu bir
kavram olup, bir hastaligin ve tedavisinin yarattigi etkilerin hasta tarafindan algilanisi olarak
tanimlanmaktadir. Bu derlemede kanser tanisi ile tedavi verilen ve/veya tedavisi kesildikten sonra
hastaliksiz olarak izlenen ¢ocuklarda saglik iliskili yasam kalitesi ve bunu etkileyen faktdrlerin gozden
gecirilmistir. Ayrica, cocuklarin yasam kalitesi degerlendirilirken ebeveynlerdeki psikopatolojilerin ve
stresle basa ¢ikma yollarinin da mutlaka degerlendirilmesi gerektigini vurgulamistir.

Anahtar kelimeler: Saglik, yasam kalitesi, cocukluk ¢agi kanserleri
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Girig

Cocukluk ¢agr kanseri yasam oranlarinda yirminci yiizyilin ikinci yansinda belirgin bir artis
sadlanmis olup, biitiin kanser tiplerinde 5 yillik genel yasam orani % 80'lere yiikselmistir'. Bu
iyilesme ile birlikte kanser tedavilerinde akut ve ge¢ yan etkilerin en az diizeye indirilmesi
amaclanmigtir.  Bu nedenle giiniimiizde kisa ve wuzun donem morbiditelerin
degerlendirilmesinde yagam Kalitesi 6l¢iimleri on plana gkmistir’. Yasam kalitesi Diinya Saghk
Orgiitii'niin Yasam Kalitesi Grubu tarafindan hastanin hem icinde yasadigu kiiltiirel yapi ve
degerler sistemi dogrultusunda, hem de kendi amaclar, beklentileri, standartlari ve endiseleri
aqisindan yasamdaki durumu ile ilgili algisi olarak tanimlanmaktadir. Saghk iligkili yasam
kalitesi ise hastanin fiziksel, duygusal, mental ve sosyal davraniglar bakimindan iyilik halini
kapsayan ¢ok boyutlu bir kavram olup, bir hastaligin ve tedavisinin yarattig etkilerin hasta
tarafindan algilanisi olarak tanimlanmaktadir’™®. Bu calismada kanser tanisi ile tedavi verilen
ve/veya tedavisi kesildikten sonra hastaliksiz olarak izlenen cocuklarda saglik iliskili yasam
kalitesi ve bunu etkileyen faktorlerin gozden gecirilmesi amaglanmistir.

Tanim

Genel olarak yasam kalitesi kavrami, geleneksel saglk ve islevsellik kavramlarinin
tamamlayiaisi olarak kabul edilmektedir. Diinya Saglk Orgiitii saghk kavramini fiziksel,
psikolojik ve sosyolojik olarak tam bir iyilik hali olarak tanimlamaktadir. Cok yonlii saglk
degerlendirmesinde kisinin fiziksel saghgi, fiziksel, sosyolojik ve psikolojik yonlerden
fonksiyonelligi ve yasam kalitesi dlciilmeldir. Boyle bir degerlendirmede yasamin fiziksel,
psikolojik, sosyal ve ruhsal yonlerinin ele alinmasi gerektigi diisiiniilmektedir®. Yasam kalitesi
cogu insana gore mutlulukla es anlamli olarak kabul edilmektedir’. Temel olarak fiziksel,
ruhsal ve sosyal iyilik halini temsil eden giinliik faaliyetleri yiiriitebilme yetenegi, islev gorme
ve hastaliklarin kontrol diizeyi ile ortaya ¢ikan hasta doyumu seklinde tanimlanan iki bileseni
olan iyilik halidir’. Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Grubu tarafindan hastanin hem icinde
yasadigi kiiltiirel yapi ve degerler sistemi dogrultusunda, hem de kendi amaglari, beklentileri,
standartlan ve endiseleri agsindan yasamdaki durumu ile ilgili algisi olarak
tanimlanmaktadir’,

Yasam Kalitesi degisik bakis agilarindan farkli sekilde tanimlanabilir'®. Diisiinsel yaklasim iyi
bir yasam kalitesine sahip olmanin bedelleri iizerinde dururken; ekonomik yaklasimda
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maliyet-etkinlik hesaplari 6n plana ¢kmaktadir. Sosyolojik bakis acisi sosyal ve cevresel
faktorlerin yasam kalitesi iizerine etkilerini ele almaktadir. Bu yaklagim yasam kalitesinin
subjektifligini ve kiiltiirel faktorlerle olan iliskisini vurgulamaktadir. Psikolojik yonden
bakildiginda iyi bir yasam kalitesine sahip bir kisi yiiksek dzgiivene sahip, karar alma yetisi
olan, mutlu ve her anlamda doyuma ulasmis bir birey olarak tanimlanir’. Tibbi bakimdaki
gelismeler saglikta yasam kalitesi arayislaninin ortaya ¢lkmasina sebep olmustur. Ozellikle tam
diizelmenin miimkiin olmadigi durumlarda yapilan yaklasimlarin hastaya ne kadar yarar
sagladigi mutlaka arastinimalidir. Bu nedenle son zamanlarda tedavi ile elde edilen yasamin
stiresinden ok, kalitesi onem kazanmgtir. Bu goriisler i1siginda saglik iliskili yasam kalitesi
kavrami dogmustur’. Saglik iliskili yasam kalitesi hastanin fiziksel, duygusal, mental ve sosyal
davranislar bakimindan iyilik halini kapsayan ¢ok boyutlu bir kavram olup, bir hastaligin ve
tedavisinin yaratti§i etkilerin hasta tarafindan algilanisi olarak tanimlanmaktadir'™™. Hasta
cocuk veya ergenin, hatta bazi durumlarda ebeveynlerin sosyal, psikolojik ve duygusal
islevselligini yansitan bir kavramdir. Hastalik ve tedavi siirecinin tiim aile bireyleri Gizerideki
etkisini, dolayisiyla da sosyal ¢evrenin hasta iizerindeki etkilerini de g6z 6niine almaktadir™".

Yasam kalitesi cesitli yasam kalitesi dlcekleri ile degerlendirilerek standardize edilmekte ve
veriler karsilagtinlabilir hale getirilmektedir’. Saglikla iliskili yasam kalitesini degerlendirmede
bu konuya ozel dlcekler kullanilir. Bu tiir dlcekler hastanin klinik durumu yaninda islevsel
becerisini, psikososyal iyilik halini, sosyal destek durumunu ve yasamdan memnuniyetini de
degerlendirmektedir. Elde edilen sonuglar saglik alaninda yeni politikalarin planlanmasi ve
hasta ve hasta yakinlarinin hastalik siirecine en iyi sekilde uyum gostermesini saglayan
planlarin yapilmasi icin kullanilmaktadir”.

Yasam Kalitesi Olceklerinin Genel Ozellikleri

Eriskinlerde yasam kalitesinin degerlendirilmesi iyi bilinen bir konu olup, uzun siiredir pek
cok klinik arastirmaya dahil edilmektedir. Bu konudaki ilk calismalar 1960'h yillarda
yapilmistir™. Cocukluk ¢agi hastaliklarinda epidemiyolojik 6zelliklerin degismesiyle birlikte
yasam kalitesi dlcme gerekliligi ve yontem arayislan ortaya ckmistir. Ozellikle kiir
saglanamayan ancak tedavisi olan hastaliklarda uygulanan tedavilerin ve hastaligin
kendisinin cocugun yasam kalitesini ne kadar etkilediginin belirlenmesi gereklidir. Bu sekilde
hastaya uyqgun tedavinin secilip secilmedigi tartigiimakta ve cocuk icin en uygun plan
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yapilmasi miimkiin olmaktadir. Bu yaklagim hem kendi kendini sinirlayan, hem kronik
hastaliklar hem de palyatif bakim gerektiren durumlarda gegerlidir’.

Cocuklarda ilk kez Herndon ve arkadaglar tarafindan 1986 yilinda yayinlanan bir ¢alismada,
agir yanigi olan 12 cocukta fiziksel islevsellik, yanik skari derecesi, psikososyal uyum
degerlendirilmistir”. Ditesheim ve Templeton anal atrezili bebeklere uygulanan cerrahi tedavi
sonrasinda bu cocuklarin okula devamliigini, sosyal iliskilerini ve fiziksel yetilerini gozden
gegirdikleri calismalanini 1987 yilinda yayinlamistir'®. Henning ve arkadaslar ise son dénem
bobrek hastaligi olan ¢ocuklarda islevsellik, boy ve davranis analizi yaparak yagam kalitesini
degerlendirmistir”. Bu calismalarin ocuklarin zor kosullara adaptasyon yetenegini gostererek
ve ¢ocuklarin kendi durumlan hakkindaki goriiglerinin Gnemini vurgulayarak modern yasam
kalitesi calismalarina onciiliik ettigi diisiiniilmektedir’. Lansky ve arkadaslar tarafindan
yayinlanan, ebeveyn ve klinisyen goziiyle cocuklarin genel performanslarini degerlendiren iki

ayn calisma ise, bu alandaki ilk gercek yasam kalitesi calismalari olarak kabul edilmektedir™".

Cocuklarda yasam kalitesinin degerlendirilmesinde genel ve hastalia ozgi olcekler
kullanilabilmektedir. Genel dlcekler genis toplum orneklemlerinde cocuklarin genel saglik
diizeyinin belirlenmesi icin gelistirilmistir. Bir hastalik grubundaki cocuklarin yasam
kalitesinin belirlenmesi icin bagka bir hastalik grubundaki cocuklarla karsilastirma yapmak
uygun degildir. Bunun yerine saglikli popiilasyonla Karsilastirma yapilmalidi’. Bu dlcekler
hastaliin ciddiyeti veya tedavilerden bagimsiz olarak uygulanabilecek sekilde genis
degerlendirmeye olanak saglayan araclardir”. Ozellikle toplum saghgi alaninda kaynak
ayirma planlamasinda tercih edilmekle birlikte; kinik calismalarda veya yeni tedavilerin
denenmesi kapsaminda duyarlilik agisindan yetersiz kalmaktadir. Bu nedenle hastalija 6zgii
dlgekler gelistirilmistir’.

Hastaliga ozgii olcekler kronik bir hastaligi olan cocuklarin hastaliga ozgii olgiitlerle
degerlendirilmesini icermektedir. Bu dlcekler tek bir hastaligin degerlendirilmesine yonelik
boliimler icerdiginden gegerlik yoniinden en iist diizeyde olup, daha yiiksek duyarlilik ve
ozgiillik saglamaktadir’’. Biitin bu avantajlara ragmen, bunlann kullamminda bazi
kisitlamalar s6z konusudur. Bazi hastalarin birden fazla hastaliginin olmasi ve farkl 6lceklerin
kullanilmasi gerekliligi ile bazi hastalarin dlcek gelistirilmemis olan nadir hastaliklara sahip
olmasi bunlar arasinda sayilabilir’.
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Cocuklarda Kullanilan Yasam Kalitesi Ol¢ekleri

Cocuklarin  gelisim donemleri nedeniyle yasam kalitesinin degerlendirilmesi hem
eriskinlerden hem de kendi icindeki degisik donemler (siit cocuklugu, okul dncesi, okul ve
ergenlik donemi) arasinda farklilik gostermektedir. Kronik bir hastaligi olan ¢ocuk da normal
cocuklarin gelisim basamaklarindan ge¢mekle birlikte, cocugun mental ve motor gelisimini
olumsuz sekilde etkileyen kronik bir hastalik variginda bu basamaklarin bagari ile gegilmesi
oldukca zordur. Gelisimsel donemler ve ozellikleri nedeniyle bir dlcek uygulanmadan dnce
cocudun bilissel ve dil gelisiminin yeterli olup olmadi§i mutlaka goz oniine alinmaldir’.
Hastalik veya uygulanan tedavilerin cocugun gelisimi tizerindeki etkilerinin 6nceden tahmin
edilmesi miimkiin degildir. Bunun nedeni tani anindaki yas, sosyal cevre ve aile iliskileri gibi
bircok faktoriin de cocuk gelisimi iizerinde etkili olmasidir. Hastaligin veya tedavinin neden
oldugu sorunlarin yasamin temel hedeflerinin basarilmasina engel olan herhangi yasta ortaya
gkmasi durumunda cocuk gelisiminin en olumsuz sekilde etkilenecegi diisiiniilmektedir”.

Tiim yas gruplarinda cocugun hastaligi algilayisi yasam kalitesini belirleyen en onemli
faktorlerden biridir. Okul oncesi cocuklar hastalidi bir sihir Griinii veya kotii davranigin bir
sonucu ve tedaviyi de bunun cezasi olarak algilayabilir’. Bu yas grubundaki cocuklarin
tedavinin gerekcelerini anlamakta giiclik cektigi, agn gibi yagam kalitesi ol¢iitlerinden
bazilarini degerlendirerek ifade etmekte zorlandiklan diisiiniilmekle birlikte, Harbeck ve
Peterson’un ¢alismasinda gelisimsel doneme uygun sorularla 3 yagindaki cocuklarin bile agriyi
tanimlayabildikleri gdsterilmistir. Okul ¢adi cocuklarinin gelisiminde okulun ¢ok dnemli bir
rolii vardir. Bu yas grubunda hastalik 6grenme ve ders basanisini kotii yonde etkileyerek uzun
donemde ¢ok ciddi sorunlara yol acabilmektedir. Hastalik veya tedavinin yol actigi halsizlik ve
yorgunluk nedeniyle okula devamsizlik veya spor faaliyeterine katilamama, bunun sonucunda
da sosyal iliskilerde ve dzgiivende bozulma goriilmektedir™.

Addlesanlarda ortaya ¢ikan hastalik bu dénemde kazanilan otonomi ve bagimsizlik yetisini
etkilemektedir. Hastalik nedeniyle ebeveynlere olan bagimlilik devam etmekte ve ebeveyn-
cocuk iliskisi bozulmaktadir. EGitimle ilgili 6nemli karar asamalarinin ve sinavlarin oldugu bir
donem oldugundan gelecekle ilgili bircok plan da hastaliktan etkilenmektedir. Kiiciik cocuklar
hastalikla ilgili daha kisa bir aciklamayla tatmin olurken bu yas grubundaki cocuklar hastaligin
nedenleri, olus mekanizmasi ve tedavi siireci gibi konularda daha kapsamli bir aciklamaya
gerek duymaktadir. Ayrica, hayati tehdit eden durumlan daha kiiciik cocuklara gére daha iyi
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kavrayabilmektedirler. Eriskinlerde yasam kalitesinin bilesenlerinden olan fiziksel ilevsellik
icin is yasami, 6z bakim, aile icindeki gorevler, merdiven ¢ikabilme, evi siipiirebilme gibi
aktiviteler degerlendirilmektedir™?. Cocuklarda ise yemek yiyebilme, kendi basina tuvalete
gidebilme, banyo yapabilme, giindelik isleri yerine getirebilme ve oyun oynama gibi

aktiviteler degerlendirilmektedir’”.

Sosyal islevsellik hastaliktan biiyiik dl¢iide etkilenmesine ragmen, yasam kalitesi 6l¢eklerinde
fiziksel islevsellik kadar ele alinmamaktadir. Hastalik erigkin ve cocuklarin sosyal hayatini farkl
sekilde etkileyebilir. Ozellikle sosyal hayati etkileyen bir hastalik varliginda addlesan yas grubu
bu durumundan en fazla etkilenecektir. Disari ckamama orta yash eriskinler ve daha kiiciik
cocuklar icin biiyiik sorun yaratmazken ; addlesan donemde dnemli sonuglara neden olacaktir.
Arkadas iliskileri ve okula uyum diizeyi de cocuklarin sosyal islevselliklerinin
degerlendirmesinde onemli bir yer tutmaktadir®”. Psikolojik veya duygusal islevsellik
degerlendirmesinde ruh hali, anksiyete veya depresyonu 6lcen sorular bulunmaktadir. Bu
sorular genel bir psikolojik durum degerlendirmesine olanak saglamaktadir. Sonuglar
yorumlanirken yas ve cinsiyet goz dniine alinmalidir. Ozellikle adélesan dénemdeki kizlarda
depresif  belirtilerin  gozlendigi  bilinmektedir®.  Cocuklarda  psikolojik  durum
degerlendirmesinde en onemli sorunlardan birisi de cocuklarin sorulari anlayip
analayamadigidir. Bu nedenle bu béliimde de giivenilir sonuglar elde edilebilmesi icin
cocuklarin gelisim donemlerine uygun tarzda sorular hazirlanmasi gerektigi unutulmamaldir.

Cocuklarda, Diinya Saghk Orgiitii tarafindan major degerlendirme kisimlan olarak belirlenen
fiziksel, sosyal ve psikolojik islevselik degerlendirmeleri diginda bazi olciitlerin de kullaniimasi
gerektigi digsiinilmektedir. Bunlar arasinda bilissel islevselik, otonomi ve viicut algisi
sayilabilir. Bilissel islev hastalik nedeniyle her yastaki cocukta ve erigkinlerde etkilenmekle
birlikte, yas kiiciildiikce bu etki artmaktadir. Otonomi ise bagimsizhigin ilan edildigi ve karar
alma mekanizmasinin gelistigi ergenlik doneme 6zgii bir kavramdir. Beden algisi da en fazla
addlesan donemde Gnem kazandigindan eriskinlerden farkli olarak cocuklarda yasam kalitesi
6lgitii olarak kullanilmasi gerektidi diisiinilmektedir’.

Biligsel islev grenme yetenedi, anlama ve hatirlama olarak tanimlanabilir. Okula devamsizlik,
motivasyon eksikligi, 6Gretmenler veya ebeveynlerden beklentilerde degisme gibi bircok
faktorden etkilenmekle birlikte kronik hastalik ve tedavi siireci bilissel fonksiyonlar tek bagina
bozabilmektedir. Bu etkilenme ozellikle daha kiiciik yaslarda hastaliga yakalanma ile dogru
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orantihidir. Diabetli cocuklarda yapilan bir calismada 5 yasin altinda daha sik hipoglisemi atagi
yasayanlarin zeka bolimiinden aldiklan puanlarin yagamayanlara gore daha diisik oldugu
gosterilmistir’’. Ergenlik déneminin temel ozellikleri otonomi ve bagimsizlik kazanma, karsi
cinsle yakin kisisel iliskiler kurma ve yasam hedeflerinin belirlenmesidir. Eriskin doneme
saglikh bir sekilde gecilebilmesi icin biitiin bu basamaklarin bagarilmasi gerekmektedir.
Hastalik ve tedavi bu siireci kotii yonde etkileyerek ebeveynlere bagimliligin devam etmesine,
kargi cinsle saglikli iligkilerin kurulamamasina ve gelecek planlarinin yapilamamasina neden
olmaktadir. Bu nedenle ozellikle bu yas grubunda yasam kalitesi degerlendirmesinde en
onemli kisimlardan biri de otonominin degerlendirilmesidir. Aynica, fiziksel goriinim ve
beden algisi da bu yas grubu icin ¢ok dnemlidir. Ozellikle kanser gibi di goriiniisiin bircok
nedenle etkilendigi  hastaliklarda yasam  kalitesinin  belirlenmesinde  mutlaka
degerlendirilmesi gerekmektedir.

Ailenin ¢cocugun saglikla ilgili davranislan iizerinde ciddi etkisi vardir. Kronik hastaligi olan bir
cocugun hastalikla basa ¢tkma yontemleri ailenin davranislan ve cocuga kazandirdigi beceriyle
iliskilidir. Ornegin cocugun agnyla basa clkma yollari ve hastane icindeki davranislar ailenin
uygulamalariyla baglantihidir. Bir calismada kanser tedavisine uyumun ailenin duyarliigi ve
aile igi iliskilerin sicakh ile iliskili oldugu gdsterilmistir’™”. Bu nedenle cocuklarda yasam
kalitesi calismalarinda yagam kalitesinin ailenin yaklagimi ve basa ¢ikma yontemleriyle
baglantili oldugu akilda tutulmalidir. Cocuklarda yasam kalitesi degerlendirmesinde ¢ocugun
yakinlari, ogretmeni veya hastane personelinin degerlendirmesi de s6z konusu olabilir.
Cocugun sorulan yanitlayamayacak kadar hasta veya kiicik olmasi durumunda bu
degerlendirmeler esas alinirken, cogunlukla iki tarafin skorlarinin karsilastinlmasi yapilr.
Ozellikle ebeveynlerin goziiyle yasam kalitesininin cocugun degerlendirmesinden farkli olup
olmadigi arastinlmaktadir. Skorlar arasindaki konkordansin ¢ocugun yasi, cinsiyeti veya
hastalik durumundan etkilendigi diistiniilmektedir. Fiziksel islevsellik gibi gozlenebilen
davranislanin degerlendirilmesinde duygusal veya sosyal islevsellik alanlarina gore daha
yiiksek konkordans saglanmaktadir.

Kanserli Cocuklarda Yasam Kalitesi

Modern tedavi yontemleriyle cocukluk cagi kanserlerinde genel yasam oranlan %80lere
yiikselmis olup, tedavi ile saglanan tam iyilesmeye ragmen kanserin kendisine veya tedaviye
sekonder yan etkiler nedeniyle kanserde tedavi sonrasi kronik bir siire¢ baslamaktadr.
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Kanserden kurtulanlarin yaklagik olarak iite ikisinde yasam kalitesini bozan bir ge¢ etki; en az
dortte birinde de hayati tehdit eden ciddi bir ge¢ etki goriilmektedir. Bu nedenle bu bireylere
yonelik olarak geg etkilerin monitorizasyonu icin Klinikler kurulmustur. Buradaki takiplerde
ge¢ yan etkilerin aragtinlmasinin yanisira, yasam kalitesinin degerlendirilmesi de
amaclanmaktadir’®. Kanserli cocuklarda yasam kalitesi tedavi asamasinda veya tedavi
sonrasinda  degerlendirilebilir. ~Literatiirdeki calismalarin ¢ogunda tedavi sonrasinda
degerlendirme yapildig goriilmektedir. Son yillarda yeni tani almig veya tedavisi devam eden
hastalarda da calismalar yapildigi goriilmektedir. Bu tiir bir calismada tanidan 6 hafta sonra
yapilan degerlendirmede yasam kalitesinin tanidan 1 yil sonraki degerlendirmeden daha kétii
oldugu gésterilmistir’. Tedavisi tamamlanmig hastalarda yapilan calismalarda da tedavi
kesildikten sonra gegen siirenin artmasiyla yasam kalitesinin diizeldigi gosterilmistir®.

Kanserli cocuklarda yasam kalitesini etkileyen faktorlerden biri de tiimoriin tipidir. Beyin
tiimorlerinde tiimoriin kendisine, uygulanan cerrahiye sekonder komplikasyonlara veya uzun
donemde mental fonksiyonlar etkileyebilecek radyoterapi gibi tedavi sekillerine bagli olarak
ozellikle fiziksel yasam kalitesi maddelerinde ve genel dl¢cek puanlarinda diger tiimorlere gore
daha diisiik skorlar elde edilmektedir’*®. Ancak dedisik zamanlarda birden fazla
degerlendirmede farkli sonuclar elde edilebili. Ornegin Landolt ve arkadaslarinin
calismasinda tanidan 6 hafta sonra yapilan degerlendirmede ldsemili cocuklarda beyin
tiimorlii cocuklara gore daha fazla fiziksel belirtiler goriildiigii ve motor iglevselligin daha fazla
bozuldugu bildirilmistir®.

Tedavi sekilleri de neden olduklan erken veya gec yan etkiler nedeniyle kanserli cocuklarda
yasam kalitesini etkileyen dnemli faktorlerden biridir. Landolt ve arkadaglarinin calismasinda
tanidan 6 hafta sonra yapilan degerlendirmede daha yodun tedavi ve tedavi iligkili
komplikasyonlarin yasam kalitesini etkiledigi gosterilmistir. Daha yogun ve komplike tedavi
ile daha fazla fiziksel semptom, motor islevsellikte daha fazla bozulma ve duygusal
islevsellikte belirgin azalma gozlendigi bildirilmistir. Beyin tiimorlerinde gozlenen diisiik

yasam kalitesi skorlarinda rol alan faktérlerden biri de uygulanan tedavi seklidir’**®.

Aile ortami, ebeveynlere ait ozellikler ve sosyodemografik faktorler de kanserli ¢ocuklarda
yasam kalitesi belirleyicilerindendir”. Ebeveynlerin birlikte oldugu ve onemli sorunlarin
yasanmadigi daha diizenli bir aile ortaminda yagam kalitesinin de olumlu yonde etkilenmesi
beklenen bir durumdur. Ancak, bu durumda aile ii iliskilerin rolii on plana ¢lkmaktadir.
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Birbirlerine asin sekilde bagl ailelerde, karsilikli etkilesim nedeniyle ebeveyn kaygilarinin
cocuda daha fazla ge¢mesi sonucunda cocukta anksiyete ortaya cikabildigi veya cocugun
anksiyetesi nedeniyle ebeveynlerde ¢ocuga asin baglilik gelisebildigi bildirilmistir. Belirli bir
diizeyde baghhigin ise cocugun yasam kalitesini olumlu sekilde etkiledigi diisiinilmektedir®.

Ebeveynlerin ¢ocuga hastalikla ilgili sordugu sorular da ¢ocugun hastalikla ilgili duygu ve
diistincelerini dolayisiyla da yasam kalitesinin bazi bilegenlerini etkilemektedir. Anne-babanin
cocuga hastalikla ilgili ne kadar fazla soru sorarsa ¢ocugun hastalik konusundaki
farkindahiginin o kadar arttigi ve bunun sonucunda da genel olarak sagliklarini daha kotii
olarak degerlendirdiklerine dair gozlemler bulunmaktadir. Maurice-Stam ve arkadaglarinin
calismasinda 8-15 yas arasi hastalar arasinda ebeveynleri daha fazla soru soranlarda daha
diistik fiziksel ve bilissel islevsellik puanlan ile daha fazla negatif ruh hali gozlendigi
bildirilmistir’®.

Ebeveynlerdeki psikopatolojilerin de kanserli cocuklarin yasam kalitesi izerinde etkisi oldugu
diistiniilmektedir. Landolt ve aarkadaglarmin calismasinda iliging olarak ebeveynlerdeki
psikopatolojinin cocuklarda daha iyi bilissel islevsellik ile iliskili oldugu gozlenmistir®. Stam ve
arkadaglarinin calismasinda da ebeveynlerdeki stres diizeyinin ¢cocugun hastaliga uyumuyla
korele oldugu gosterilmisti’’. Maurice-Stam ve arkadaslannin calismasinda ise
ebeveynlerdeki stres diizeyi arttikca cocukta daha fazla agn ve yorgunuk gibi fiziksel
belirtilerin gériildiigii bildirilmistir’®. Aynica, daha stresli ebeveynlerin cocuklarin yasam
kalitesini de daha kotii olarak degerlendirdigi gozlenmistir.

Yasam Kalitesi Olceklerinde Performans Olgiitleri

Bilimsel calismalarin niteliklerini belirleyen en dnemli ol¢iitler bu calismalarda kullanilan
olcme araclarinin gegerlik ve giivenirlik dereceleridir. Bir bilimsel arastirmada diger sartlar ne
kadar uygun olursa olsun, kullanilan 6lgme araci ya da araclarinin gegerlik ve giivenirlik
diizeyleri kabul edilebilir oranda dedgilse, elde edilen sonuglara giivenilir olamaz. Bu nedenle
kullanilan dlceklerin gegerlik ve giivenirlik diizeylerinin arastirma sonuglar agisindan kabul
edilebilir olmasi gereklidir’®”. Giivenirlik bir dlgme aracinin lctiigii seyi tutarl ve kararli bir
sekilde dl¢mesi seklinde tanimlanabilir. Gegerlik ise bir dl¢me aracinin 6lgmek istenen niteligi
olcme derecesi olarak tanimlamaktadir. Bir testin gecerligi ile giivenirligi arasinda yakin bir
iliski vardir. Gegerlikte giivenirlik on kosuldur. Bir dlcegin gegerli olmasi icin giivenilir olmas

zorunludur®®,
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Tablo 1. Cocuklarda Kullanilan Genel Yasam Kalitesi Olceklerinden Ornekler*

Olgek Adi Geligtiren YasGrubu | Ozellikleri Tiirkge Gegerlik
ve Giivenirlik
Stein e Gegerlik ve giivenilirligi
Functional Status Il Scale Jessop (48) 0-16 yas yiiksek  (Cronbach alfa
>(.80)
Ozbildirim ve ebeveyn
Child health and illness | Starfield ve formla.nvar. .
profile ark. (49) 6-17 yas Gf.*gerllk ve giivenilirligi
yiiksek (Cronbach
alfa=0.70)
Nordic quality of life | Lindstrdm ve 218yas Gegerlik ve  giivenirlik
questionnaire for children Eriksson (50) bilgileri yeterli degil
Child  quality of life | Graham ve Ie tutarklg: yu-lfsekc'tng
questionnaire ark. 51) 9-15yas tekrar. test wguy'emllrl|g|
yeterli, gecerligi yiiksek
Ravens- i tutarhhgr  yiiksek
German quality of life | _. (Cronbach alfa>0.75), test | Eser ve ark. (42,43)
S Sieberer  ve | 8-16yas .
questionnaire ) tekrar test giivenilirligi iyi, | tarafindan yapilmistir.
Bullinger (41) AT
klinik giivenilirligi diisiik
; . ... | Ozdogan ve arkadaslari
Child health questionnaire Landgraf  ve 4-18 yag lg.. wiarklig: ve gecerlig (45)g taraflnsdan
ark. (44) yiiksek
yapilmistir
Netherlans Organisation for
Applied Scientific Research ; ;
Academic Medical Centre Ilsozg)els ve ark. 6-15 yas lgﬂktslifrh“gl ve. gegerlgi
(TNO/AZL)  quality of lfe y
questionnaire
Doktor veya ebeveyn
L Manificat  ve tarafindan doldurulan tek
Infant quality of lfe ark. (53) 0-3y3g formu olan 34 maddelik
bir dlgektir
2-7 yas grubu icin Uneri
Pediatric quality of life | Varni ve ark. 218yas ic tutarhhd ve Klinik | (52),8-18 yas icin Cakin
inventory (7) giivenilirligi yiksek Memik (53) tarafindan
yapilmigtir
Exeter health related quality | Eiser ve ark 712yas i¢ tutarlihgr yeterli ve
of life (54) klinik giivenilirligi yiiksek
Generic health questoinnaire ((;)él)lger ve ark 6-16 yas ;gﬂ':(us?krhhgl ve gilvenililigi
How are you ? Bruil (56) 7-13 yas ;%k?éfrhhgl ve. gecerlg
Vécu de Santé Percue de | Simeoni ve | 11-17yas Fransizca hazirlanmistir.
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I'Adolescent “ ark. (57)

TNO/AZL Preschool children | Fekkes ve

quality of life questionnaire | ark.(58) 15733 Hollandaca hazrlanmigtr.

Dutch  Children  AZL/TNO | Kolsteren ve

quality of life questionnaire | ark. (59) >-16yas Oabildirim dlcegi var

i¢ tutarlilik giivenirlik kavraminin bir parcasi olup, dlcegin maddelerinin ayni dogrultuda
olciim yapmaya olanak saglayip saglamadigini gostermekte olup, ‘Cronbach alfa’ katsayisi ile
ifade edilir. Bu katsayr dlcedin bir kismindaki maddeler arasindaki korelasyonun istatistiksel
olarak hesaplanmasiyla veya Glcegin tamamindaki maddelerin arasindaki pozitif
korelasyonun dlciilmesiyle elde edilir®®. Klinik calismalarda gruplar arasi farklarin
belirlenmesinde bu katsaymin 0.7'nin iizerinde olmasi onerilmektedir®’. Test-tekrar test
glivenilirligi de giivenirlik kapsamina giren bir kavramdir ve dlcegin iki ayn zamanda ayni
kisilerce yapildiginda elde edilen sonuglar arasindaki pozitif korelasyon olarak tanimlanabilir.
Zaman icinde bireylerin verdigi cevaplarda degisiklik olsa da, test-tekrar test giivenilirligi
yiiksek bulunabilir. Bunun sebebi bireylerin grup icindeki rolatif konumlarini korumalarnidir.
Klinik calismalarda tedavi grubunda skor degisikliklerinin farkli kosullarda degisken sonuglara
neden olan bir dlcek nedeniyle sans faktdriine bagh olarak ortaya ¢kmadigina dair yeterli
kanit olmasi gerekmektedir. Diisiik test-tekrar test giivenilirligi bazi bireylerdeki anlik
degisimlerle iligkili olabileceginden, bu durum dlcegin giivenilirliginin yeterli olmadigini
gostermemektedir’.

Yapi gecerlik ise gecerlik kavraminin bir parcasi olup, genelde zeka, ilgi, kisilik gibi niteliklerin
olciilmesiyle ilgilidir. Bu tiir nitelikler dl¢iiliirken once ilgili niteligin yapisi tanimlanir. Sonra
bu niteligin gostergesi olabilecek davranislan olcecek araglar gelistirilir. Bu tiir araclann
gecerligi, davranislarin  saptanmasindan olceklerdeki maddelere verilen cevaplanin
yorumlanmasina kadar bircok islemin gecerli olmasina baghdir. Yapi gecerligin
belirlenmesinde 3 ana basamak izlenebilir. Birinci basamakta bazi teoriler ve bunlarin
yorumlari ortaya atilirken, 2. basamakta teori tarafindan one siiriilen hipotezlerin dl¢iilmesi,
3. basamakta ise, yapilar arasinda dngdriilen iliskilerin test edilmesi gerceklestirilir®.

Klinik gegerlik de bir dlcegin degisik saglik sorunlarina sahip ¢ocuklan ne derece ayirt ettigini
ortaya koyan bir élciittiir. Ornegin kan sekeri kontrolii iyi veya kétii olan ¢ocuklarda yasam
kalitesi skorunun degisip degismediginin ya da hemoglobin diizeyleriyle fiziksel dl¢iitlerin
korele olup olmadiginin belirlenmesine olanak saglamaktadir. Bu nedenle hastalik
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gruplaninda hastalann  klinik durumlaninin  yasam kalitesi (izerine olan etkilerinin
belirlenebilmesi agisindan, uygulanmasi planlanan olceklerde klinik gecerligin iyi olmasi
gerekmektedir’.

Cocuklarda Kullanilan Yasam Kalitesi Olcekleri
Genel Olekler

Literatiirde bircok dilde gelistirilmig olan genel yasam kalitesi olcegi vardir. Bunlarin temel
ozellikleri Tablo 1'de verilmistir. Bu dl¢eklerin pratikte kullanilabilmesi icin Tiirkce gecerlik ve
givenirlik calismasinin yapilmis olmasi gerekmektedir. Bunlardan sadece birkag tanesinin
Tiirkce gecerlik ve giivenirlik calismasi yapiimistir. “German quality of life questionnaire
(KINDL)", Ravens-Sieberer ve Bullinger tarafindan 1998 yilinda gelistirilmis olup, Eser ve
arkadaslan tarafindan 2004 yilinda Tiirkce calismasi yapilmistir*'™. KINDL, genel amagl,
cocuklarin bedensel, ruhsal ve sosyal durumlarini degerlendirmede kullanilan, gecerligi ve
giivenirligi yiiksek bir yasam kalitesi olcegidir. Olcegin ailenin gelir diizeyi ve ebeveyn egitim
diizeyi gibi konulari da sorgulamasi olumlu ozellikleri arasinda yer alirken, soru sayisinin
coklugu pratikte uygulanmasini giiclestirmektedir*.

1998 yilinda Landgraf ve arkadaglari tarafindan gelistirilen “Child health questionnaire”
0zdogan ve arkadaslar tarafindan Tiirkceye “Cocuk Sagligi Anketi” adiyla cevrilerek gecerlik
ve giivenirlik calismalan yapilmistir*. Olcegin en énemli dezavantaiji gecerlik ve giivenirlik
calismasinin yalniz Juvenil idiopatik Artriti olan hastalarda yapilmig olmasi ve uygulamasinin
uzun siirmesidir’. “Pediatric quality of life inventory (PedsQL)” 1999 yilinda Varni ve
arkadaslan tarafindan gelistirilmis olup, Uneri tarafindan 2-7 yas grubu icin, Cakin Memik
tarafindan 8-18 yas gruplari icin Tiirkce gecerlik ve giivenirlik ¢calismasi yapilmig ve Tiirkce'ye

“Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi” adiyla cevrilmistir***’. Olcek kolay uygulanabilen, farkli
yas gruplari ve ebeveyn icin ayr formlari olan bir genel yasam kalitesi dlcegidir.

Hastaliga Ozgii Olcekler

Cocukluk caginda siklikla kullanilan hastaliga 6zgi olcekler arasinda “Childhood asthma
questionnaire”, “Pediatric asthma quality of life questionnaire”, “About my asthma”,
“Pediatric cancer quality of life inventory”, “Pediatric oncology quality of life scale”, “Quality of
life epilepsy —adolescent version”, “Dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu yasam kalitesi
olcegi”, “Children’s dermatology life quality index”, “Diabetes quality of life for youths”,
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“Juvenile arthritis quality of life questionnaire”, “Life satisfaction index for adolescents”

sayilabilir. Tablo 2'de bu dl¢eklerin ozellikleri verilmektedir.

Tablo 2. Cocuklarda kullanilan hastaliga ozgii yasam kalitesi ol¢eklerinden

ornekler*

Olcek Adi

Geligtiren

Yas Grubu ve
Hastalik

Ozellikleri

Tiirk¢e Gegerlik
ve Giivenirlik

Childhood Asthma
Questionnaires

Christie ve ark.
(60)

4-16 yas arasindaki
astim hastalari

Gegerlik ve giivenilirigi
yiiksek

Pediatric Asthma
Quality of Life
Questionnaire

Juniper ve ark.
(61)

7-17 yas arasindaki
astim hastalari

Gegerlik ve test tekrar
test giivenilirligi yiiksek

Yiksel ve ark.
tarafindan yapilmistir.

Mishoe ve ark.

6-12 yas arasindaki

ic tutarlilir yiiksek

About my asthma (63) astim hastalari
gi:ll?:”c ofCanLciz Varni ve ark. 2-18 yas arasindaki Ige :;Itiirihh'gllsef Kinik
y (64) onkoloji hastalari geerigry

Inventory

SE(::)alznc Qualit Goodwin ve | 5-17 yas arasindaki Ige Lﬁ;?{!lillg(;k;ek Kinik
. 9 V| ark. (65) onkoloji hastalari gegeriigry

of Life Scale

Quality of Life i tutarlihg, test tekrar

Epilepsy — | Cramer ve ark. | 11-17 yas grubundaki | test giivenilirligi ve

Adolescent (66) epilepsi hastalari gegerligi yiiksek

Version

Dikkat  Eksikigi 8-12 yas grubundaki | I¢ tutarlilgi, test tekrar

Hiperaktivite

Dolgun ve ark.

dikkat eksikligi

test  giivenilirligi  ve

Bozuklugu Yasam | (67) hlperaktEV|te gegerligi yiiksek Tiirkge gelistirilmistir.
Kalitesi Olcegi bozukugu olan
69 hastalar

Chidren’s . Lewis-Jonesve | 3-16 yas grubundaki T?St tekrar test
Dermatology Life | _. . giivenilirligi yiiksek

) Finlay (68) dermatoloji hastalari
Quality Index
Diabetes Quality | Ingersoll ~ve | 11-18 yas grubundaki | Giivenilirligiyiiksek
of Life for Youths Marrero (69) diabetli hastalar
Juveplle Artnthls Duffy ve ark. | 2-18 yas grubundaki Giivenilirligi yiiksek
Quality of Life i

M (70) romatoloji hastalan
Questionnaire
life  Satisfaction . 12-19 . yaslari Ig'tutarllllgl ve gegerligi
Index for Reid ve | arasindaki yiiksek

Renwick (71) ndromuskuler

Adolescents

hastaligi olan ergenler
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Yiiksel ve arkadaslan tarafindan gegerlik ve giivenirlik calismasi yapilan “Pediatric Asthma
Quality of Life Questionnaire” Tiirkce'ye “Cocukluk Cagji icin Astim Yasam Kalitesi Olcegi” adi
ile cevrilmistir®. Bu 6lgek astimi olan cocuklar iin gelistirilmis ve yaygin olarak kullanilan bir
olcektir. Dolgun ve arkadaglan tarafindan gelistirilen “Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu
Yasam Kalitesi Olgegji” ise Tiirkce gelistirilmis olan bir lcektir®’.

Kanserli Cocuklarda Yasam Kalitesi Caligmalan

Cocuklarda yasam kalitesi calismalarinda cocudun yakinlari, ogretmeni veya hastane
personelinin  degerlendirmesine de bagvurulabilmektedir. Hatta c¢ocugun sorulan
yanitlayamayacak kadar hasta veya kii¢iik olmasi durumunda bu degerlendirmeler esas
alinmaktadir. Arastirmalanin cogunda ebeveynlerin goziiyle yasam kalitesininin ¢ocugun
degerlendirmesinden farkh olup olmadi§i degerlendirilmektedir. Skorlar arasindaki
uyumluluk yas, cinsiyet veya hastalik durumu gibi faktérlerden etkilenmektedir. Ayrica fiziksel
islevsellik gibi gozlenebilen davranislarin degerlendirildigi alt 6lcek puanlarinda duygusal
veya sosyal islevsellik alanlarina gére daha yiiksek konkordans saglandigi bildirilmektedir’.

Yasam kalitesi puanlar agisindan ebeveyn ve cocuk bildirimleri karsilastinldiginda, hasta
grupta okul disindaki tiim alt dlceklerde, kontrol grubunda ise fiziksel ve sosyal alt dlceklerde
cocuk bildirimi puanlaninin istatistiksel olarak anlamli sekilde yiiksek oldugu goriilmiistiir. Bu
da hasta grupta okul alt dlceginde, kontrol grubunda ise duygusal islev ve okul alt
olceklerinde ebeveyn-cocuk konkordansinin en yiiksek oldugu anlamina gelmektedir.
Literatiire bakildiginda, degisik hastalik gruplarinda yapilan calismalarda farkli alanlardaki
degerlendirmelerde farkli oranlarda konkordans bildirilmekte oldugu gériilmiistiir”. Varni
ve arkadaglarinin ¢alismasinda hasta grupta cocuk bildirimiyle elde edilen puanlarin tiim alt
dlceklerde ebeveyn bildirimi ile elde edilen puanlardan daha yiiksek oldugu bulunmustur™.
Santral sinir sistemi timorlii hastalanin dahil edildidi ve Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi
kullanilarak yapilan bir arastirmada da cocuk ve ebeveyn puanlan arasindaki uyum
incelendiginde, tiim alt olceklerde iyi derecede giivenirlik elde edildigi, korelasyon
katsayilarinin 0.344 ile 0.728 arasinda degistigi bildirilmistir”.

Ebeveynlerin egitim diizeylerinin cocuklarin yasam kalitesi Gizerindeki etkisi incelendiginde,
kontrol grubunda egitim diizeylerinin ¢ocugun yasam kalitesini etkilemedigi, hasta grupta ise
ebeveyni iiniversite mezunu olan ¢ocuklarin fiziksel islevselligin degerlendirildigi alt dlcekte
diger cocuklara gore daha yiiksek puan aldigi goriilmiistiir. Matziou ve arkadaslarinin tedavi
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almakta olan ve tedavisi kesilen hastalarin yagsam kalitesini degerlendirdikleri ¢calismalarinda
tedavi alan grupta babanin egitim diizeyi fiziksel islev, okul alt 6lcegi ve toplam skor ile iliskili
bulunmustur’®. ~ Aynca,  ebeveynin  egitim  diizeyi  diistikce  ebeveyn-cocuk
degerlendirmelerinde fiziksel islev ve okul alt dl¢eklerinde konkordansin azaldigi bildirilmistir.

Literatiirde noroblastom nedeniyle tedavi almis ve hastaliksiz olarak izlenen ¢ocuklar arasinda
isitme kaybi olanlarda okuma, 6grenme ve matematik alanlarinda sorunlar oldugu ve bu
cocuklarin okul yasam kalitesi puaninin diger ¢ocuklardan en az 10 puan diisiik oldugu
gozlenmistir. Buna ek olarak, bu tiir problemler yasanan cocuklarda isitme kaybi cihazlarla
giderilse bile, hem ¢ocuk hem de ebeveyn bildiriminde psikososyal ve okul islevi alanlarinda
diger cocuklara oranla daha diisiik puanlar elde edildigi bildirilmistir””. Servitzoglou ve
arkadaglarinin kanser nedeniyle tedavi goren ve kiir saglanan addlesan ve erigkinlerin
psikososyal islevselligini degerlendirdikleri ¢calismalarinda, hem addlesan hem de erigkinlerde
kizlarda 6zgiiven ve genel saglik algilarinda saglikl kontollere gére daha diisiik puanlar elde
edildigi gozlenmistir. Aynica eriskin bayanlarda erkeklere oranla daha belirgin anksiyete
diizeyi saptanmis olup, bu farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu bildirilmistir.

Houtzager ve arkadaslarinin kanser tanisi alan ¢ocuklarin kardeslerinde tanidan 2 ay sonra
yasam kalitesini degerlendirdikleri calismalarinda, kardeglerin basa ¢ikma yollar ile yasam
kalitesi arasinda iliski olup olmadigi degerlendirilmig ve hastaligin seyri hakkinda olumlu
diistinceler tasimak anlamia gelen kestirimci basa ¢lkma stratejisine sahip kardeslerin
duygusal yasam Kalitesinin istatistiksel olarak anlaml sekilde daha iyi oldugu bildirilmistir”.
Bunun aksine yorumlayici basa ¢ilkma stratejisine sahip kardeslerin duyqusal alandaki yasan
kalitesinin de istatistiksel olarak anlaml sekilde diisik oldugu bulunmustur. List ve
arkadaglarinin erigkin bag ve boyun kanserli hastalarda basa ¢ikma yollari ve yasam kalitesini
degerlendirdikleri calismalarinda hastalarin dortte birinde sosyal destek arayici basa ¢lkma
yolu gozlendigi bildirilmistir’. Yasam kalitesine bakildiginda ise, bilissel ve davranigsal olarak
kagma-kaginma tarzinda baga ¢lkma yontemine sahip olanlarda genel yasam kalitesi diizeyi
diger basa ¢ikma yontemlerine sahip hastalara gore istatistiksel olarak anlaml sekilde diisiik
bulunmusgtur.

Yakin zamanda yayinlanan bir arastirmada, santral sinir sitemi tiimorii nedeniyle frontal veya
temporal loba radyoterapi verilen bireylerde doza bagiml nérokognitif etkilenme ve bunun
sonucunda da daha az is bulma ve evlenme oranlan gozlendigi bildirilmistir®. Literatiire
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bakildiginda farkli timdrlerin yasam kalitesine olan etkilerini arastiran bircok calisma oldugu
goriilmektedir'*****, Ayni dlcedin kullamildigi ve 86 hastanin dahil edildigi benzer bir
calismada beyin tiimorli cocuklarda istatistiksel olarak anlamli sekilde diisiik saglik iligkili
yasam kalitesi puanlari elde edildigi bildirilmistir™.

Sosyal islevselligin ise, fiziksel saglhigin bozulmasina ikincil olarak etkilendigi diisiinilmekte
olup, rutin bu tiir hastalarin rutin kontrolii sirasinda fiziksel ve psikososyal durumun birlikte
degerlendirilmesi gerektigi vurgulanmaktadir®.

Yaga-Kiipeli ve arkadaglarinca yapilan 299 kanserli ve 272 saglikl cocugun dabhil edildigi bir
calismada cocuklarin yagsam kalitesini belirgin sekilde etkiledigi diistiniilen ebeveynlerin
psikolojik sorunlarinin ve stresli durumlardaki basa ¢lkma stratejilerinin etkisi aragtinlmistir.
Kisa semptom envanterinden elde edilen toplam puanin ¢ocuklarin yagsam kalitesine olan
kanstiral etkisi incelenerek, gruplar arasi karsilastirmalarda analiz, bu karistinici etki ortadan
kaldinlarak yapilmistir. Bu analizlerle, ebeveynlerin kisa semptom envanterinden aldiklar
puanin hem cocuklarin hem de ebeveynlerinin bildirdigi fiziksel, duygusal, sosyal ve okulla
ilgili yagam kaliteleri lizerinde istatistiksel olarak anlamli bir etkiye sahip oldugu, goriilmiistiir.
Ayni degerlendirme dlceginin kullanildigi ve ebeveynlerin psikopatolojik degerlendirmeden
aldiklan puanin kontrol edildigi benzer bir ¢calismanin daha once yapilmamig olmasi bu
calismanin bu alandaki literatiire en onemli katkisidir.

Sonug

Cocuklarin yasam kalitelerinin 6lciildiigu arastirmalarda ebeveynlerin psikolojik durumlarinin
mutlaka degerlendirilmesi gerekmektedir. Egitim konusunda cocuklar ve aileler tegvik
edilmeli, kontroller sirasinda egitim durumu sorgulanmali, sorun oldugundan siiphe edilirse,
sorunun ve nedenlerinin tespiti yapilarak ¢oziim onerileri sunulmalidir. Santral sinir sistemi
tiimorii olan cocuklarin uzun donem izlemi sirasinda fiziksel saglik, sosyal hayat ve egitim
konulan ozellikle ele alinarak sorunlar ortaya ¢ikanlmaldir. Bu hastalarda uzun siireli
psikososyal destek veya ozel egitim programlarina ihtiya¢ duyulabilecegi akilda tutulmalidir.
Radyoterapinin yasam kalitesi iizerine olan etkileri g6z dniine alindiginda, cocuklara ozellikle
kraniyal radyoterapi verilirken dozun disiirilmesi ve sahanin daraltilmasi gibi bazi
diizenlemelere gidilmesi gerektigi unutulmamalidir.
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