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OZET

Bir Universite Hastanesinde Yatan Kanserli Cocuklarin Ebeveynlerinin Sosyal
Islevsellik Durumlarimin Ve Iliskili Faktorlerin Belirlenmesi

Kanser gibi uzun dénem tedavi ve takip gerektiren hastaliklarda, hastalarin bakimlar1 bilyiik 6l¢iide
aile lyelerine diismektedir. Hastanede yatan kanserli ¢ocuguna primer olarak bakim veren
ebeveynlerin; ¢ocugun semptomlarmi izleme, tedaviyi takip etme, hijyenini saglama, cocuk igin
uygun ¢evre olusturma, duygusal ve psikolojik destek verme, saglik ekibi ile iletisim gibi birgok
sorumlulugu vardir. Bu siiregte ebeveynler; halsizlik, istahsizlik, uykusuzluk, algilama gii¢ligi, stres,
anksiyete, umutsuzluk ve gocugunu kaybetme korkusu yasamaktadir. Bu arastirma, tedavi goren
kanserli ¢cocuklarin ebeveynlerinin sosyal islevsellik durumlarinin ve iliskili faktérlerin belirlenmesi
amaciyla yapilmistir. Arastirma kesitsel tipte olup 15 Subat 2023- 15 Subat 2024 tarihleri arasinda
Saglik Bilimleri Universitesi (SBU) Giilhane Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Hematoloji-
Onkoloji Servisi’nde yatan 60 c¢ocugun ebeveyni ile yiiriitiilmiistiir. Veri toplama araci olarak
sosyodemografik verilere ulagmak igin “Kisisel Bilgi Formu” ve sosyal islevsellik diizeyini belirlemek
icin “Sosyal Uyum Kendini Degerlendirme Olgegi” kullanilmistir. Analizler SPSS 26 programm
aractligryla yapilmis olup anlamlilik diizeyi p<0,05 alinmustir. Arastirmanin yiiriitiilebilmesi i¢in SBU
Giilhane Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Klinigi egitim ve idari
sorumlusundan yazili izin ve Giilhane Egitim ve Arastirma Hastanesi Saglik Uygulama Arastirma
Merkezi’nden E-50687469-799209079845 sayili, 09.02.2023 tarihli karar ile onay almmustir. SBU
Giilhane Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan ise 2023/44 sayili, 15.03.2023 tarihli etik
kurul izni alinmistir. Sosyal Uyum Kendini Degerlendirme Olgegi’nin kullanimi igin gelistirici
kisilerden e-mail yoluyla izin alinmistir. Arastirmaya katilacak ebeveynlere ¢alisma hakkinda bilgi
verildikten sonra yazili aydinlatilmig onamlart alimmistir. Ebeveynlerin sosyal islevsellik puan
ortalamasinin 40,9 + 6,6 oldugu goriilmiistiir. Sosyal islevsellik 6lgek puanlarn, tedavi suresince
maddi ve manevi destek alma durumlari (p:0,040) ve yasayan ¢ocuk sayisi (p:0,047) ile iliskili oldugu
sonucuna vartlmistir. Ebeveynlerin %81,7’sinin normal sosyal islevsellige sahip oldugu, %18,3 tiniin
ise azalmis sosyal iglevsellige sahip oldugu bulunmustur. Azalmis sosyal islevsellik sikligi, yasayan
cocuk sayis1 3 ve lizeri olan ebeveynlerde (%27,3), yasayan cocuk sayist 1 ve 2 olan ebeveynlere
(%7,4) gore; maddi ve manevi destek almayan ebeveynlerde (%28,6), alabilen ebeveynlere (%4,0)
gore daha yaygindir (p<0,05). Yasayan cocuk sayisi 1 arttikga, sosyal islevselligin azalmis olma
ihtimalinin 1,83 (1,02-3,28) kat, maddi-manevi destek almayanlarda, alanlara gore sosyal islevselligin
azalmis olma ihtimalinin ise 15,24 kat daha fazla oldugu goriilmistiir (p<0,05). Kanserli ¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasadigi sosyal islevsellik bozuklugu, saglik ekibi tarafindan fark edilmeli, ebeveynler
icin fiziksel ve duygusal olarak rahatlayabilecekleri ortamlar olusturulmali ve bu kisiler psikososyal
olarak desteklenmelidir.

Anahtar Sozciikler: Cocukluk ¢agi kanserleri, ebeveynlik, sosyal iglevsellik



SUMMARY

Determination of Social Functioning Status and Related Factors of Parents of Children
with Cancer Hospitalized in an University Hospital

In diseases such as cancer that require long-term treatment and follow-up, the care of patients largely
falls on family members. Parents who provide primary care to their hospitalized child with cancer
have many responsibilities such as monitoring the child's symptoms, following the treatment, ensuring
hygiene, creating a suitable environment for the child, providing emotional and psychological support
to the child and communicating with the healthcare team. In this process, parents experience
weakness, loss of appetite, insomnia, difficulty in perception, stress, anxiety, hopelessness and fear of
losing their child. This research was conducted to determine the social functioning status and related
factors of parents whose children with cancer are being treated. The research is cross-sectional and
conducted with the parents of 60 children hospitalized in the Pediatric Hematology-Oncology Service
of Health Sciences University (HSU) Gilhane Training and Research Hospital between 15 February
2023 and 15 February 2024. As a data collection tool, "Personal Information Form" was used to
obtain sociodemographic data and "Social Adaptation Self-Assessment Scale™ was used to determine
the level of social functionality. Analyses were conducted using SPSS 26 program and significance
level was taken as p<0.05. In order to conduct the research, written permission was obtained from the
education and administrative officer of HSU Gulhane Training and Research Hospital Child Health
and Diseases Clinic and approval was received from Gulhane Training and Research Hospital Health
Application Research Center with the decision numbered E-50687469-799209079845, dated
09.02.2023. Ethics committee permission numbered 2023/44, dated 15.03.2023, was obtained from
HSU Gulhane Faculty of Medicine Clinical Research Ethics Committee. Permission was received via
e-mail from the developers for the use of the Social Adaptation Self-evaluation Scale. Written
informed consent was obtained from the parents who would participate in the study after they were
informed about the study. It was observed that the parents' mean social functioning score was 40.9 +
6.6. It was found that social functionality scale scores were related to the status of receiving material
and moral support during the treatment (p:0.040) and the number of living children (p:0.047). It was
found that 81.7% of the parents had normal social functioning and 18.3% had reduced social
functioning. The frequency of decreased social functioning was found more common in parents with 3
or more living children (27.3%) compared to parents with 1 and 2 living children (7.4%) and more
common in parents who do not receive material and moral support (28.6%) compared to parents who
can (4.0%) (p<0.05). It was observed that as the number of living children increased by 1, the
probability of decreased social functionality was 1.83 (1.02-3.28) times higher, and the probability of
decreased social functionality was 15.24 times higher in those who did not receive material and moral
support compared to those who did (p< 0.05). The social dysfunction experienced by parents of
children with cancer should be recognized by the healthcare team, environments where parents can
relax physically and emotionally should be created, and these people should be supported
psychosocially.

Key Words: Childhood cancers, parenting, social functioning
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ONSOZ

Cocukluk ¢agr kanserleri her y1l daha fazla gorlliirken tibbi gelismeler 1s18inda sag
kalim oranlar1 da artmaktadir. Kanser tedavisi geregi cocuk hastalar, uzun siire hastanede
yatmak durumunda kalirken ebeveynleri de onlara primer bakim verici roliinii
tstlenmektedir. Bu ebeveynlerin yasamlarinin, hastanede uzun siire kalmaktan dolay1 bir¢ok
yonden etkilendigi ve sosyal islevselliklerinde bozulma yasandigi goriilmektedir. Bu nedenle
ebeveynlerin sosyal islevselliginin degerlendirilmesi, ¢ocugun yatig siiresi boyunca tim
zamanini birlikte gecirdigi ebeveyninin, sosyal islevsellik bozuklugu yasamasi sonucu
dogacak problemlerden dolay1 tedavide olusacak herhangi bir aksamanin Gniine gegmek ve

bakimin kalitesini artirmak agisindan 6nem kazanmaktadir.

Tez c¢alismamin her asamasinda yardim ve destegini esirgemeyen, bilgi ve

deneyimlerini benimle paylasan degerli danisman hocam Dr. Ogr. Uyesi Cemal KOCAK ’a,

Ilgi, destek ve yardimlaridan dolay1 sayin hocalarim Prof. Dr. Meltem COL’e, Prof.
Dr. Deniz ODABAS’a ve Prof. Dr. Mine Esin OCAKTAN’a,

Arastirmaya katilarak arastirmanin yapilabilmesini saglayan hasta yakinlarma

tesekkiirlerimi sunarim.
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1. GIRIS

Kanserli ¢ocuklarin sayisi Tiirkiye ve diinyada her gecen giin artmaktadir. Cocukluk
cag1 kanserlerinde yeni tedavi protokolleri, tibbi gelismeler ve bakim kalitesinin artmasiyla
sag kalim orani %80’lere ulagsmustir ve bu da sag kalan hastalarin uzun tedavi ve hastane

yatis slirelerine odaklanilmasina neden olmustur (National Cancer Institue, 2020).

Kanser gibi uzun dénem tedavi ve takip gerektiren hastaliklarda hastalarin bakimlari
blyik olctde aile Uyelerine diismektedir. Hastanede yatan kanserli gocuguna primer olarak
bakim veren ebeveynlerin; ¢ocugun semptomlarinmi izleme, tedaviyi takip etme, hijyenini
saglama, ¢ocuk i¢in uygun g¢evre olusturma, duygusal ve psikolojik destek verme, saglik
ekibi ile iletisim gibi bir¢ok sorumlulugu vardir (Galindo-Vazquez vd., 2012; Shieh vd.,
2012). Bu suregte ebeveynler; halsizlik, istahsizlik, uykusuzluk, algilama giigligi, yiksek
diizeyde stres, anksiyete, umutsuzluk ve c¢ocugunu kaybetme korkusu yasamaktadir
(Cavusoglu, 2013; Gurtovenko vd., 2021; Yildiz vd., 2016).

Cocugun hastalig1 aile ici rolleri de olumsuz etkilemektedir. Hastanedeki ebeveynin
evdeki saglikli c¢ocuklarina ve esine ayirdigi zamanda azalma, onlara karsi olan
sorumluluklarim yerine getirememe, evlilik iliskisinde bozulma ve diger aile bireylerinden
uzaklasma, goriilen diger problemler arasindadir (Aung vd., 2012). Ebeveynler bu sirecte
calistigi kurumlardan sik araliklarla izin almakta hatta bazi durumlarda isten ayrilmak
durumunda kalmaktadirlar. Bu da artan yatis maliyetleri ile birlikte ekonomik sikintilara
sebep olmaktadir (Cakan ve Sezer, 2010). Tum bunlar ebeveynlerin ginlik yasam
rutinlerinin bozulmasina, kendi ihtiyaglarini ihmal etmelerine ve sosyal yasamlarmin
olumsuz etkilenmesine neden olmaktadir. Bir calismada, kanserli ¢ocuklarin annelerinin
%71,4’1, babalarinin da %062,5’i sosyal yasamlarmin olumsuz etkilendigini belirtmistir
(Baytekin, 2017). Ebeveynlerin yapmaktan hoslandiklar1 aktivitelerin kisitlanmasi,
kendilerine ayirdiklar1 vakitlerinin olmamasi, hayatlarindan 6diin vermeleri, kisisel
iligkilerinin azalmasina neden olmaktadir (Elcigil ve Conk, 2010; Klassen vd., 2012). Bu da
kisinin is, ev ve sosyal yasamindaki rutinlerini siirdiirebilmesi; ¢alisabilme, kendi bakimini
yapabilme, kisilerarasi iletisimde kendini yeterli hissetme ve bundan doyum alma ve haz
duydugu faaliyetleri devam ettirebilme olarak tamimlanan sosyal islevsellikte bozulmaya
neden olmaktadir (Erol vd., 2009; Kasper, 1999).



Sosyal islevsellik konusu; ulusal ve uluslararasi literatiirde yaslilarda, bazi kronik ve
psikiyatrik hastaliklar i¢in hasta ve yakinlarinda incelenmis fakat kanserli hastalarin
yakinlarinda bu konuyla ilgili bir ¢alismaya rastlanmamistir. Ayrica kanserli ¢ocuklarin
ebeveynleri; yasam kalitesi, kaygi ve umutsuzluk, anksiyete diizeyleri, bakim yiki, aile
islevselligi ve evlilik doyumu, algilanan sosyal destek, psikolojik ihtiyaclar, psikososyal
durum, depresyon agisindan incelenmis fakat ebeveynlerin sosyal iglevsellik durumlari

degerlendirilmemistir.

Bu ¢aligmada, bir egitim ve arastirma hastanesinde, kanser tanili gocuguyla beraber
kalan ebeveynlerin sosyal iglevselliginin degerlendirilmesi ve iligkili faktorlerin belirlenmesi

amaglanmustir.



1.1. Genel Bilgiler

1.1.1 Cocukluk Cag1 Kanserleri

1.1.1.1 Epidemiyoloji

Ulkemizde gocukluk ¢ag1 kanserleri tiim kanserlerin %1,5” ini olusturmakta ve her 1
milyon ¢ocuktan 131’inde kanser gelismektedir (Saghk Bakanligi, 2016). Ulkemizde her yil
2500 yeni ¢ocuk kanser tanisi almaktadir. TUrk Pediatrik Onkoloji Grubu ve Tirk Pediatrik
Hematoloji Dernegi’nin ¢ocukluk ¢agi kanseri verilerine gore iilkemizde gocukluk ¢aginda
goriilen kanserlerin %31,7’sini 16semiler, %13,7’sini lenfomalar olusturmaktadir; bunlari
%13,4 ile santral sinir sistemi ve spinal tumdrler takip etmektedir (Kutluk ve Yesilipek,
2013). Cizelge 1.1.’de ¢ocukluk ¢agi Kkanserlerinin yaslara gore siklik dagilimlari
goriilmektedir (Tiirkiye Kanserle Savas Vakfi, 2016). Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubu’nun 33
onkoloji merkezindeki 1073 hastanin verileri incelenerek elde edilen raporuna gore ¢ocukluk
cagl kanserlerinde on yillik sag kalim orami %77 olarak belirtilmistir (Kutluk, 2006).
Tiirkiye Istatistik Kurumu verilerine gére kanser sebepli oliimler (lkemizde 1-17 yas
oliimlerinde iiglincii sirada yer almaktadir (TUIK, 2021), Centers for Disease Control and
Prevention verilerine gore gelismis iilkelerde ise kazalardan sonra ikinci sirada yer
almaktadir (CDC, 2023). Yillik izlemlerde pediatrik kanser insidansinin artma egiliminde
oldugu gozlemlenmektedir. 0-14 yas grubundaki ¢ocuklarda 1980 yilinda kanser goriilme
insidanst yillik milyonda 124 iken, giiniimiizde bu deger yillik milyonda 140,6’ya kadar
artmustir (Tirkiye Kanser Kontrol Programi, 2021).

Cizelge 1.1. Cocukluk Cagi Kanserlerinin Yaglara Gore Dagilim1

15 Yas Alti 15-19 Yas Arasi

Losemiler Hodgkin Lenfoma

Santral Sinir Sistemi Tumorleri Santral Sinir Sistemi Tumdorleri
Nd&roblastom Hodgkin Dis1 Lenfomalar
Wilms TUmoriu Tiroid Kanserleri

Lenfomalar Losemiler

Rabdomyosarkom

Kemik Sarkomlar1




National Cancer Institute verilerine gére Amerika’da her y1l 1 milyon ¢ocuktan 49’u
16semiye ve her 1 milyon ¢ocuktan 31’1 santral sinir sistemi kanserlerine yakalanmaktadir.
Amerika’da ¢ocukluk c¢agi 16semilerinde 6liim oran1 milyonda 5 ve 5 yillik sag kalim orani
%85,8 olarak belirtilmistir (National Cancer Institute, 2020). Gelismis iilkelerde her 900
yetiskinden biri ¢ocukluk ¢agi kanseri ge¢irmis ve yasamini devam ettirmektedir (Saglik
Bakanligi, 2016).

Cocukluk ¢agr kanserleri yetigskinden farkli olarak hizli biiyliyen hiicrelerde meydana
geldikleri i¢in kemoterapi ve radyoterapiye daha duyarhidir ve bunun yaninda risk
faktorlerinin kismen de olsa bilinebilmesi, erken tami ve tedavideki onemli ilerlemeler sag
kalim oranlarin1 artirmigtir. 1960’11 yillarda sag kalim oram %25-30 olan gocukluk cagi
kanserlerinde bu oran giiniimiizde %80’lere ulasmistir (Blyukpamukcu, 2007; Grenlee vd.,
2000).

1.1.1.2 Etiyoloji

Cocukluk ¢agi kanserlerinin kesin nedenleri tam olarak bilinmese de risk olusturan
cesitli faktorler bulunmaktadir. Etnik kdken kanser olusumunda rol oynamaktadir. Siyah
irkta Ewing sarkomu ¢ok nadir gorullrken, beyaz irkta tiim kanser tiirlerinin gériilme sikligi
daha yiiksektir. Tyonlastiric1 radyasyona maruz kalma, daha once kemoterapi alma éyKkiisi,
EBV gibi enfeksiyonlara maruz kalma, annenin sigara veya alkol kullanimi, 35 yas iizerinde
olmasi, tekrarlayan disiik Oykiisii olmasi ve ¢ocugun ilk gebelikten olmasi g¢ocukluk ¢agi
kanserlerinin gevresel risk faktorleri olarak sayilmaktadir (Spector vd., 2015). Ayrica down
sendromu gibi otozomal hastaliklar da bazi kanser tiirleriyle iliskilendirilmektedir. Losemili
cocuklarin %2-3’0 down sendromuna sahiptir. Kanser tedavisinde kullanilan alkilleyici
ajanlar gibi bazi ilaglar da ikincil kanserlerin olusumuna neden olabilmektedir (Jin ve Lyu,
2020).

Bilinen risk faktorlerinin eradike edilerek kanserden korunma galismalari tim

diinyada devam etmektedir ve sag kalim oranlariin artmasina yardime1 olmaktadir.



1.1.1.3 Tedavi Yontemleri ve Yan Etkileri

Cocukluk cagr kanserlerinde tedavi sekli hastahigin asamasina, yayilim durumuna,
timoriin yerlesimine gore belirlenmektedir. Cocukluk ¢agi kanserlerinin tedavisinde en ¢ok
hematolojik malignitelerde kemoterapik ajanlar, solid tiimorlerde ise cerrahi girigimler
uygulanmaktadir. Ayrica radyoterapi, immunoterapi, hedefe yoOnelik tedaviler ve
hematopoetik kok hicre nakli de kullamilan tedavi yontemlerindendir (Cavusoglu, 2013;
Kliegman vd., 2007; Ozkan, 2009).

Radyoterapi, kanserli hiicreleri bolgesel olarak yok etmek igin kullanilan bir
yontemdir ve bircok kanserde tedavinin temel bir unsuru olarak kabul edilmektedir. Ancak
bu tedavi yontemi kanserli hiicreyi yok ederken etrafindaki normal dokulara da zarar verir.
Ozellikle cocuklardaki hizli biiyiime sirecindeki mitotik aktivite sebebiyle dokularin
radyasyona duyarliligi yetiskinlere kiyasla daha fazladir. Bu nedenle etkilenen doku ve
organlarda deformiteler, organ yetmezlikleri, biiyiime ve gelismede yavaslama ve duraklama
gibi ge¢ yan etkilere sebep olabilir. Bulanti-kusma, ishal, sa¢ dokiilmesi, agiz yaralari,
yorgunluk gibi etkiler ise radyasyonun erken dénem yan etkileri arasinda yer almaktadir
(Cavusoglu, 2013; TKSV, 2016).

Kemoterapi, c¢ocukluk ¢agi kanserlerinde en yaygin olarak kullanilan tedavi
yontemidir. Kemoterapi ilaglar1 alkilleyici ajanlar, antitimor antibiyotikler, vinka
alkaloidler, bitkisel kokenli ilaclar ve diger ilaglar (steroidler, L-asparaginaz) seklinde
smiflandirilmaktadir. Kanser hiicreleri proliferasyonu durduramamalar1 ve apoptozu baslatan
sistemlerinin galigmamasi agisindan normal hiicrelerden ayrilmaktadir fakat ikisi de benzer
hiicre yapilarina sahiptirler. Kemoterapik ajanlar hiicrelerin DNA ve RNA yapisini bozarak,
hicre siklusuna zarar vererek hiicre 6lumlnin gerceklesmesini saglarlar. Bu nedenle
kemoterapik ajanlar kanser hiicrelerine etki ederken normal hiicrelere de zarar vermektedir
(TKSV, 2016).

Kemoterapi tedavisinde genellikle birkag ilag birlikte kullamilir. Tiimériin cerrahi ya
da radyoterapi ile lokal olarak kiigiiltiilmesi islemi sonrasi adjuvan olarak veya metastazlarin
Onlenmesi amaciyla bu tedavilerden Once neoadjuvan olarak  kemoterapi
uygulanabilmektedir. Kemoterapi sistemik olarak verilebilecegi gibi lokal olarak

intraarteryel, intrakranial ve intrakaviter olarak da verilebilir. Niks olan hastalarda veya



tedaviye direngli vakalarda kemoterapik ajanlar yuksek dozlarda verilebilmektedir (TKSV,
2016).

Kemoterapiden sonra gorilen yan etkiler erken ve ge¢ yan etkiler olmak (zere ikiye
ayrilir. Erken yan etkiler viicutta hizli ¢ogalan kemik iligi, iireme organlari, sa¢ folikiilleri,
gastrointestinal sistem hiicreleri gibi hiicrelerin etkilenmesiyle ortaya cikan, akut olarak
gelisen etkilerdir. Bu etkiler mukozit, bulanti, kusma, ishal, abdominal agri, istahsizlik,
konstipasyon, yorgunluk, enfeksiyon, kemik iligi baskilanmasi, anemi, kanama, alerjik ve
deri reaksiyonlar1, hepatik ve renal fonksiyon bozukluklaridir (Demirkaya, 2011; ilhan,
2009). Erken yan etkiler kemoterapi ilacinin verilmesinden saatler veya haftalar sonra
gorilebilen ve kalic1 hasara yol agmayan etkilerdir. Baz1 kemoterapik ajanlarin kendilerine
6zgii yan etkileri de bulunmaktadir. ifosfamid ve siklofosfamid hemorajik sistite, sisplatin ve
ifosfamid nefrotoksisiteye, sisplatin ve L-asparaginaz koagilopatiye, antrasiklinler
kardiyotoksisiteye neden olabilir (Pizzo ve Poplack, 2015). Kemoterapinin ge¢ yan etkileri
arasinda solunum problemleri, kardiyomyopati, kronik bobrek yetmezligi, hipotiroidi,

infertilite ve sekonder kanserler bulunmaktadir (Demirkaya, 2011; iThan, 2009).

Kemoterapik ajanlarin ¢ogu gastrointestinal sistemde mukozite yol agar. Oral
mukoza epitel hiicreleri diger viicut hicrelerine kiyasla daha hizli boliinebilme 6zelligine
sahip oldugu icin kemoterapinin yan etkilerinden en ¢ok etkilenen bdlgedir. Ayrica bu
bolgeye radyoterapi de uygulanmigsa mukozit gelisimi daha hizli olmaktadir (TKSV, 2016).
Oral mukozit gériilme siklig1 yiiksek doz kemoterapi alan hastalarda %85-95, radyasyon ile
beraber kemoterapi alan hastalarda ise %98’dir. Mukozit genellikle kemoterapi alimindan
yaklagik bir hafta sonra olusur ve 21 giin iginde iyilesir (Cubuk¢u ve Cinar, 2012). Oral
mukozit; agizda 6dem, kanama, iilserasyonlar, konusma, ¢igneme ve yutma gligliigiine sebep
olmaktadir. Oral mukozit gelisen hastada meydana gelen ¢igneme ve yutma giicliigii
dehidratasyon, malniitrisyon ve kaseksiye sebep olabilir ve total parenteral beslenmeye
gecise sebebiyet verebilir. Ayrica mukozitin bazi hastalarda narkotik ila¢ kullanimi
gerektirecek kadar siddetli agriya sebep olmasi da hastanin yasam kalitesini etkilemektedir
(Glingérmiis ve Erdem, 2014; Kepcioglu, 2012). Oral mukozit, enfeksiyonlarin agizdan
alimmasimi kolaylastirarak hastane enfeksiyonlarmin gelismesine, mortalitenin artmasina ve
hem enfeksiyonlara hem de tedavi protokollerinin ertelenmesine sebep olmasindan dolay1
hastane yatiglarinin uzamasina da neden olmaktadir (Cubuk¢u ve Cinar, 2012; Peterson ve

Lalla, 2010)



Kemoterapi kaynakli kemik iligi baskilanmas1 nétropeni, trombositopeni ve anemiye
sebep olmaktadir. Bu durumlar hastada aylarca devam edebildiginden dolay1 diizenli tam kan

sayimi yapilarak hastaya uygun destek tedavi verilmektedir (TKSV, 2016).

Kemoterapik ajan uygulamalarindan sonra aktive olan kemoreseptor trigger zonu,
bulant1 ve kusmaya neden olmaktadir (TKSV, 2016). Kemoterapi tedavisi goren ¢ocuklarin
%60’1nda bulanti-kusma gorilmektedir ve beslenme oriintiisiinii bozmasi, giigsiiz hissetmeye
neden olmasi gibi sebeplerle yasam kalitesini diistirmektedir (Rodgers vd., 2012; Turan vd.,
2016). Kemoterapik ajan uygulanmadan 6ncesinde ve sirasinda antiemetik tedavi uygulansa
bile dnlenemeyen bulanti-kusma ilag dozlarinin azaltilmasina, tedavinin ertelenmesine ve

tedavi surecinin uzamasina neden olabilmektedir (Yeh vd., 2008).

Giiniimiizde rutinde kullanilan klasik kemoterapi protokolleri ile birgok gocukluk
cag1 kanseri iyilestirilebilir olmasina ragmen ilaglarin saglikli hiicre ile kanser hiicresini ayirt
edememesi sonucu viicuda verdigi zarar sebebiyle ge¢ donem yan etkiler gorilmeye devam
etmektedir. Yeni gelistirilmeye baslanilan hedefe yonelik tedaviler ise kanser hiicrelerinde
bulunan mutant proteinleri tamyarak hiicrelere spesifik olarak etki etmekte ve bdylece yan
etkileri de fark edilir sekilde azaltmaktadir. Cocukluk ¢agi kanserlerinde yetiskin kanserleri
gibi birka¢ genetik mutasyon bir arada seyretmediginden dolayr hedefe yo6nelik tedavide
kullamilan ilaglarin daha etkili olmas1 beklenmektedir (Saijo, 2012; Tagyildiz, 2006).

Immunoterapi, kisinin bagisiklik sistemindeki belirli boltimleri kullanarak, kanser
gibi hastaliklar1 tedavi etmeyi amaclar. Bu tedavi yonteminde, hastanin kendi hiicreleriyle
kanser hiicrelerine karsi immun yanit olusturulabilecegi gibi bu hiicreler disaridan da
verilebilir. T lenfositler, B lenfositler, monoklonal antikorlar, makrofajlar gibi immun sistem
unsurlar1 hastaya verilerek tumorlere karsi spesifik bir yok etme mekanizmasi olusturulmaya
calisilmakta ve kemoterapilerin yerine daha az toksik ve daha kisiye 6zgii bir tedavi sekli

saglanmaya ¢aligilmaktadir (Aslan, 2010; Barbaros ve Dikmen, 2015).

Kemik iligi, periferik kan ve kordon kanmin kdk hiicre olarak kullanilarak hastaya
nakledilmesi yontemi, cocukluk c¢aginda goriillen bir¢cok hastaligin tedavi edilmesinde
kullanilan bir yontemdir ve hematopoetik kok hiicre nakli olarak adlandirilir. Hematopoetik
kok hicre naklinin hazirlik safhasinda hastaya imminsupresyon, tim viicut 1ginlamasi ve
yiiksek doz kemoterapi uygulanmaktadir bu nedenle hasta enfeksiyona agik hale gelir. Graft

versus host hastaligi, kok hiicre naklinin en sik goriilen komplikasyonlarindan biridir,



Ozellikle allojenik hematopoetik kok hiicre nakillerinden sonra hastada ciddi akut graft
versus host hastaligi gelisme siklig1 %30-50 arasinda olmaktadir. Graft versus host hastaligi,
hastada deri dokintlsu ve gastroenterit gibi uzun stre tedavi gerektirebilen etkilere sebep
olur (Kansu, 2004; Yesilipek, 2014).

1.1.2 Suirecin Ebeveyn ve Cocuk Uzerine Etkisi

Tam ve tedavi alanindaki gelismeler, cocukluk c¢agi kanserlerinde sag kalim
oranlarini artirmasina ragmen kanser, en korkulan kronik hastalik olarak anilmaya devam
etmektedir. Kanser hastasi olan ¢ocuklarin yasamlarmin uzatilabilmesi dogal olarak
hastanede yatan c¢ocuklarm sayisin1 da artirmistir. Uzun ve zorlu kanser tedavisi sireci,
gocuklarm ve ebeveynlerinin uzun doénem sagligimi ve yasamlarmi ciddi diizeyde
etkilemektedir. Bu nedenle ¢ocukluk ¢agi kanserleri sadece bir hastalik olarak degil aile ve

cocuk agisindan biitiinciil olarak ele alinmasi gereken bir olgudur.

Kanser tamsi alan cocuklar hastalik olgusu, semptomlar, hastane diizeni ve
personeller, tedavi protokolleri gibi birgok stresor ile tanigmakta ve bu siiregte evlerinden ve
akranlarindan ayr1 kalarak izole bir sekilde yasamaktadirlar. Ayrica kanser tedavisi boyunca
yapilan kan alimi, lomber ponksiyon, kemik iligi biyopsisi gibi birgok agril1 islem de ¢ocukta
stres ve korkuya sebep olmaktadir. Bu yilizden kanser tanisi alan ¢ocuklar tedavi siiresince
fiziksel, sosyal ve biligsel birgok bozulma yasarlar ve bu suregte ebeveynlerine daha cok

ihtiyac duyarlar (Salvador vd., 2015).

Bebeklik déneminde ¢ocuk, invaziv islemlerden ve annesinden ayr1 kalmadan dolay1
korku yasamaktadir. Bu donemde c¢ocugun kazandigi tuvalet egitimi, konusma gibi
becerilerde gerileme olabilir. Okul 6ncesi donemde gocuk, basina gelenleri cezalandirma
olarak algilayabildigi i¢in anne ve babasimna 6tke duyabilir, pasif ve korkak davranabilir.
Okul doneminde ¢ocuk Oliimciil hastaligi oldugunu anlayabilir, kendini arkadaslarindan
farkli goriir ve reddedilecegini diisiindiigii i¢in kendini izole hisseder ve i¢ine kapanir, bagina
gelenlerin  haksizlik oldugunu diisiiniir. Ad6lesan donemde bagimsizhigin etkilenmesi,
arkadas iliskilerinin bozulmasi, gelecek planlarinda bozulma ve sa¢ dokilmesi, kilo
degisimleri, cilt renginde bozulmalar gibi degisimlerden dolay1 beden imajinda bozulma s6z
konusudur. Genel olarak ¢ocuklar tedavi siireci boyunca sinirlandirildiklart icin huysuz ve

sinirli olurlar; yasadiklar1 uykusuzluk, istahsizlik, bulanti, kusma, agri, sa¢ dokiilmesi gibi



ilag yan etkileri de onlar1 daha huzursuz ve caresiz hissettirir (Agaoglu ve Nogay, 2011;

Cavusoglu, 2013).

Kanserli ¢ocuga sahip ebeveynler ve saglikli ¢ocuga sahip ebeveynler arasinda
yasam kalitesine iliskin yapilan ¢aligmalarda, kanserli cocuga sahip ebeveynlerin daha diisiik
yasam kalitesine sahip olduklar1 bildirilmistir. Ebeveynlerin hastane ile sirekli baglanti
halinde olma, ila¢ tedavisini yonetme ve yan etkileri izleme, hastalik hakkinda bilgi sahibi
olma ve vyenilikleri takip etme, g¢ocugun rahatlamasmi saglama, yan etkilere uygun
bakimlarin1 yapma, gilivenli ve izole ortam saglama, ¢ocuga psikolojik destek verme ve
Onemli kararlar alma gibi ciddi ve yorucu sorumluluklar1 bulunmaktadir (Bashore ve Habbie,
2021; Salvador vd., 2015). Tiim bu sorumluluklar1 kanser hastaliginin olasi sonuglariin
korkusu iginde yerine getirmeye calisan ebeveynin, fiziksel islevsellik ve iyilik hali
etkilenmekte; ebeveyn psikososyal sorunlar yasamakta Ve yasam kalitesi diismektedir (Asut,
2014).

1.1.2.1 Bakim Verenin Yasadig Giicliikler

Cocugun kronik hastaligi olmasi aile 0Uyeleri i¢in Onemli degisikliklere yol
agmaktadir. Ailenin hastaliktan 6nceki giinliik diizenleri ve yasam aktiviteleri degismekte,
aile liyeleri kendi sagliklarini ihmal etmekte, yogun anksiyete gibi psikolojik sikintilar ve rol
catigmalar1 yasamakta, diger kardesler de durumdan olumsuz etkilenmekte ve ekonomik

dengeler bozulmaktadir (Alahan vd., 2015).

Bakim verme yiikii olarak adlandirilan, bakim vericilerin iistlendikleri bakimin
neden oldugu psikolojik, fiziksel, ekonomik ve sosyal acidan hissettikleri yik, kanserli
¢ocuguna bakim veren ebeveynlerde de ¢ok fazla goriilmektedir. Cocukluk ¢ag1
kanserlerindeki aile merkezli bakimin gerekliligi, siirecin ve tedavinin uzunlugu, aile
yasantisini etkileyen hastane yatiglari, ekonomik sorunlar, ¢ocugunu kaybetme korkusu,
tedaviye yanitla ilgili belirsizlikler, ¢ocugun agrili islemlere ve rahatsizlik veren ilag yan
etkilerine maruz kalmasi gibi sorunlar bakim yiikiinii artirmakta ve ebeveynlerin birgok

zorluk yagamasina sebep olmaktadir (Salvador vd., 2015; Orak ve Sezgin, 2015).

Bakimu iistlenen ebeveyn 7 giin 24 saat gocuguna bakim vermektedir dolayisiyla
kendi bakimini ve temel yasam ihtiyaglarin1 goz ardi etmekte ve istahsizlik, hazimsizlik gibi

beslenme sorunlari; yorgunluk, halsizlik, uykusuzluk, viicut agrilar1 gibi fiziksel sorunlar



yasamaktadir (Yildiz vd., 2016). Yakinlarina kanser tanis1 konan bakim vericilerle yapilan
bir caligmada tanm konulduktan 3 yil sonra bakim verenlerin %59’unun fiziksel aktivite
kurallarina uymadigi, %37’sinin sigara ya da alkol kullandig1 ve %71’inin normalden fazla
kilolu oldugu bildirilmistir, bu da bakim verenlerin olumsuz bas etme davranislarina egimli

oldugunu gostermektedir (Beesley vd., 2011).

Ebeveynlerin mevcut rollerinde degisimler olmakta, evlilik iligkilerinde sorunlar
yasanmakta ve ebeveynler diger saglikli ¢ocuklarmin bakimini ihmal etmektedirler. Evdeki
saglikli ¢ocuk, ebeveyninin hasta kardesine olan ilgisini kiskanmakta, kendini su¢lamakta ve
ebeveyne 6zlem duymaktadir. Tiim bunlar ebeveynin stres diizeyini artirmaktadir (Kiipeli
vd., 2012). Toplumsal yasama ilgide kayip, arkadaslariyla goriisememe ve sosyal izolasyon
sorunlar1 da ebeveynin bu siiregte yasadigi sorunlardir. Yapilan bir ¢aligmada sosyal
hayatlariyla ilgili sorulara, kanser hastalarinin bakim vericilerinin %60,5°i giincel olaylar1
takip etmede azalma, %59,5’i komsuluk iliskilerinde azalma ve %61,5’i ise insanlarla

iliskisinde azalma oldugu seklinde cevap vermistir (Yildiz vd., 2016).

Uzun siiren hastane yatislar1 nedeniyle ebeveynlerden biri ya da ikisi is kaybi
yasayabilmektedir. Cocukluk c¢agi kanserlerinin tedavi ve yatis masraflarinin Sosyal
Givenlik Kurumu tarafindan karsilanmasina ragmen barmma ve ulasim giderleri, bakim
malzemesi masraflar1 ve bazen karsilanmayan tedavi giderleri sebebiyle ebeveynler,
ekonomik olarak zorluk yasamaktadirlar. Ozellikle kirsal bolgede yasayan ve tedavi igin
kente gelen ailelerin ulagim ve barinma agisindan daha fazla ekonomik zorluk yasadiklar
bildirilmistir (Kara vd., 2023; Warner vd., 2015). Kanserli ¢ocugu olanlarda yapilmis bir
arastirmada ailelerin %84 liniin ¢aligma hayatinda kesinti yasadiklar1 ve ailelerin %20’sinin,
yillik gelirlerinin %40’indan fazlasini bu siirecte harcadiklart bildirilmistir (Dussel vd.,

2011).

Ebeveynler tim bu giigliiklerin karsisinda yogun stres yasamakta ve depresyon,
anksiyete, umutsuzluk, g¢aresizlik, hayal kirikligi, sucluluk, tikenmislik, dikkat daginikligi,
gibi psikolojik sikintilar yasamaktadirlar. Tedavi goren kanserli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
daha ¢ok kaygi ve depresyon yasadiklar1 bildirilmistir (Dussel vd., 2011; Kara vd., 2023;
Salvador vd, 2015).
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1.1.3. Sosyal Islevsellik

Sosyal islevsellik kiginin yasantisindaki rutin isleri bagimsiz sekilde devam
ettirebilirken ayni zamanda toplumla olan iligkisini siirdiirebilmesi, aile i¢indeki ve
arkadaglar1 arasindaki rollerinin gereklerini yerine getirebilmesi, i yasamina katilabilmesi,
06z bakimin1 saglayabilmesi ve bos zaman aktivitelerine sahip olmasi olarak
tanimlanmaktadir. Bu tamima gore kisinin kendini sosyal ortamlardan izole etmesi, rollerinin
gereklerini  saglayamamasi, is yasamma katilamamasi ve 0z bakimini yeterince
saglayamamasi gibi sorunlar sosyal olarak islevsel olmadigim gostermektedir (Kasper,

1999).

Sosyal iglevsellik terimi sikga psikiyatrik hastaliklarla iligkilendirilen bir olgu olsa da
kisinin egitim durumu, duygu durumu, ekonomik durumu gibi birgok fakttrden etkilenebilen
ve her alanda calisilmast uygun goriilen ¢ok yonlii bir kavram olarak literatlirde yer

almaktadir (Kasper, 1999; Soyhanoglu, 2023).

Bir hastaya bakim veren bireylerin, sosyallesme siireglerinin azaldigi ve hastalarina
bakim verirken giinliik planlarinin etkilendigi bildirilmistir (Oberst ve Scott, 1988; Valeberg
ve Grov, 2013). Kanserli ¢ocuguyla beraber uzun sure hastanede kalmak durumunda olan
ebeveynlerin sosyal islevsellikleri, yasadig1 giigliikler sonucunda bozulabilmektedir (Kalip,
2020). Ebeveynlerin glnlik yasam aktivitelerinin kesintiye ugramasi, kisith fiziksel
aktiviteye sahip olmalari, 6z bakimlarini ihmal etmeleri, fiziksel ve psikolojik sagliklarinin
bozulmasi, aile iginde rol karmasalar1 yasamalari, islerinden ve arkadaslarindan dolayisiyla
sosyal ortamlarindan uzak kalmalari, hastane ortamindan ayrilip kendilerine vakit

ayiramamalari sosyal iglevselliklerinde bozulmaya yol agmaktadir.

Bireyin sosyal islevselligini olumsuz etkileyen faktorler kisinin kendine giivenini,
mental ve fiziksel sagligin1 ve yasam doyumunu da olumsuz etkileyerek yasam kalitesini
diistirmektedir (Eren vd., 2007). Bakim veren bireylerin sosyodemografik ézellikleri yasam
kalitesi Uzerinde etkili olmaktadir. Bakim veren kiginin kadin olmasi, yasinin daha biyik
olmasi, egitim diizeyinin diisilk olmasi, erkek hastaya bakim veriyor olmasi, sosyal
giivencesinin olmamasi, sosyoekonomik diizeyinin diisiikk olmasi, hastamin birinci derece
yakini olmasi1 gibi faktorlerin yasam kalitesini olumsuz yonde etkiledigi bildirilmistir
(Karabuga, 2009; Yesilbakan vd., 2010). Kanserli ¢ocuguna bakim veren ebeveynlerin

yasam kalitesinin incelendigi ¢aligmalarda ebeveynin anne olmasi, kardes sayisinin fazla
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olmasi, ebeveynin ve g¢ocugun yasinin daha biiyiik olmasi yasam kalitesini diisiiren

sosyodemografik ozellikler olarak bildirilmistir (Baytekin, 2017; Gulses, 2012)

Yasam Kkalitesinin ve sosyal islevselligin diismesi, ebeveynin tedavi siirecine ve
hastane personeline uyumunu azaltmakta ve ebeveynin g¢ocuga bakiminin Kkalitesinin
diismesine, semptomlar1 izlemesinde aksakliklar olusabilmesine yol agabilmektedir. Yapilan
bir ¢aligmada, ebeveynlerin stres ve anksiyete diizeylerinin artmasiyla ¢ocukta fiziksel

islevselligi bozabilecek etkilerin daha fazla goriildiigii bildirilmistir (Stam vd., 2007).

1.1.4 Ebeveynin Desteklenmesinde Hemsirenin Rolii

Kanserli ¢ocuguna bakim veren ebeveynlerin ihtiyaglarmin ve yasadiklari
glicliiklerin hastayla ve ailesiyle en ¢ok vakit geciren servis hemsireleri tarafindan
degerlendirilmesi énemlidir. Ebeveynin bakim yiikiiniin azaltilmasi konusunda hemsirelerin
profesyonel yaklasimlarina ve miidahalelerine gereksinim duyulmaktadir (Honea vd., 2008).
Tibbi tedaviye ek olarak hemsireler, ebeveynlerin ihtiyaglarim fark etmeli ve onlara yalniz
olmadiklarini hissettirmeli, destek olmalidir. Kanserli gocuklarin primer bakim vericilerinin
%58’inin kendini yalniz hissettigi bildirilmistir, basta hemsireler olmak tizere hastane
personeli ve ebeveyn arasmdaki iliski bu durumun azaltilmasi i¢in 6nem tasimaktadir (Saygi,

2012).

Hemsireler sadece cocugun degil ebeveynlerin de fiziksel ve psikososyal sorunlarini
fark etme konusunda duyarli olmali, gerektiginde onlara bilgi ve destek saglama konusunda
girisimlerde bulunmalidir. Ayrica destek alabilecekleri kurumlara yonlendirmede ve bu
kurumlar1 harekete gecirmede rol almalidir. Ebeveynlerin yasadiklar1 uykusuzluk,
huzursuzluk, anksiyete, istahsizlik gibi sorunlar, cocugun bakimini da etkileyeceginden
servis hemsireleri, ebeveynlerin bu sorunlari artis gostermeden, onlar1 kendilerini ifade
etmek icin konusmaya tesvik etmeli ve miidahalede bulunmalidir (Nguyen, 2009; Oner,
2012).

Ebeveynlerin bu donemde en c¢ok yasadigi psikolojik sikintilar korku ve kaygi
olmaktadir. Ebeveynin hastaligin durumu ve tedavi siireci hakkinda merak ettigi konular
servis hemsiresi tarafindan miimkiin oldugunca aydinlatilarak ve ebeveyni tedavi ve bakim
stirecinin bir parcasi haline getirerek ebeveynin endiseleri azaltilmali ve saglik ekibine olan

giiveni artirilmalidir. Kanserli ¢ocugu olan ebeveynlerin servis hemsiresinden aldiklari
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destek sayesinde kaygi diizeylerinde biiyiik oranda azalma oldugu bildirilmistir. Ayrica
ebeveynlerin ayni durumdaki diger ailelerle bir araya getirilmesi de olumsuz hisler
paylasilarak ve deneyimler aktarilarak ebeveynlerin birbirine destek olmasini saglamakta ve

stresin azaltilmasina yardimct olmaktadir (Bag, 2012; Saygi, 2012).
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2. GEREC VE YONTEM

2.1. Aragtirmanin Tiiri
Bu arastirma kesitsel tiptedir.
2.2. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Arastirma, Ankara ilinin Kegioren ilgesinde bulunan SBU Giilhane Egitim ve
Arastirma Hastanesi Cocuk Hematoloji-Onkoloji Servisi’nde yapilmistir. Bu servise yilda
ortalama 60 kanserli ¢ocuk yatmaktadir. Hasta odalari tek kisilik olup, hasta odasinda
cocukla beraber yalnizca bir ebeveynin kalmasina izin verilmektedir fakat refakatci degisimi
yapilabilmektedir. Serviste toplamda 12 yatak bulunmaktadir. Hasta odalarinda tuvalet,
banyo, televizyon, buzdolabi, elbise dolabi, hasta yatagi, refakatci koltugu ve mahremiyet

perdesi bulunmaktadir.
2.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Hastane kayitlar1 incelendiginde SBU Giilhane Egitim ve Arastirma Hastanesi
Cocuk Hematoloji-Onkoloji Servisi’ne son 1 yilda 60 ¢ocugun yatirildigr goriilmiistiir. Bu
nedenle 15 Subat 2023 - 15 Subat 2024 tarihleri arasinda bu servise yatan 60 cocugun
ebeveyni arastirma evrenini olusturmustur. Bu gruptan 6rneklem secilmemis olup evrenin
tamamina ulagilmistir. Bu serviste ¢cocuguyla kalan ve calismaya katilmay1 kabul eden 60
ebeveyn arastrmaya dahil edilmistir, ¢alismaya katilmayr kabul etmeyen ebeveyn

olmamustir.
2.4. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

Kisinin, SBU Gilhane Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Hematoloji-Onkoloji
Servisi’nde 15 Subat 2023 — 15 Subat 2024 tarihleri arasinda ¢ocugu yatan bir ebeveyn
olmast

Cocugunun kanser tanisi olmasi

Ebeveynin, ¢ocugu kanser tanisi aldiktan sonra hastanede en az 1 gln onunla gecirmis

olmasi
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2.5. Arastirmada Hari¢ Tutulma Kriterleri

Cocugun halihazirda hastane yatisinin olmamasi
Ebeveynin, cocuguyla birlikte hastanede heniiz 1 giin gegirmemis olmasi

Kisinin, gocugun annesi ya da babasi olmamasi

2.6. Arastirma Sorulari

Kanser tanisi konmus c¢ocuguyla birlikte hastanede yatan ebeveynlerin sosyal islevsellik
durumlari nedir?
Kanser tamis1 konmus cocuguyla birlikte hastanede yatan ebeveynlerin sosyal islevsellik

durumlar1 sosyodemografik 6zelliklerine gore farklilik gostermekte midir?

2.7. Arastirmanin Bagimh ve Bagimsiz Degiskenleri

Arastirmanin bagimli degiskeni, ebeveynin Sosyal Uyum Kendini Degerlendirme
Olgegi'ne (SUKDO) gore elde edilen sosyal islevsellik 6lgek puani ve sosyal islevsellik
bozuklugu yasama durumudur. Arastirmanin bagimsiz degiskenleri ebeveynin yasi, cinsiyeti,
medeni durumu, esinin hayatta olma durumu, birlikte yasadig1 kisiler, ¢cocuk sayisi, egitim
diizeyi, aylik hane geliri, ¢alisma durumu, yasadigi yer, kronik hastalik durumu, ruhsal
hastalik durumu, maddi manevi destek kaynaklari, yardimer varligi ile gocugun yasi, kaginci

¢ocuk oldugu, ek hastalik durumu, tan1 aldigindan beri gegen siire Ve su anki yatig suresidir.

2.8. Arastirmanin Hipotezleri

Arastirmaya katilan ebeveynlerin SUKDO puani ve sosyal islevsellik bozuklugu yasama

ihtimali

e Esinin olma durumu,

e (Cocuk sayist,

e Egitim diizeyi,

o Gelir duzeyi,

e Herhangi bir iste ¢aligma durumu,
e Kronik hastalik durumu,

¢ Ruhsal hastalik durumu,
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e Destek kaynaklarinin varligi,

e Cocugun bakiminda yardim aldig kisi/kisilerin varligi,
e Cocugunun yasi,

e Cocugunun hastanede yatis siiresi ve tani alma siiresi,

e Cocugunun ek hastaligi olma durumu ile iliskilidir.
2.9. Verilerinin Toplanmasi ve Veri Toplama Araclar

SBU Giilhane Egitim ve Arasgtirma Hastanesi Cocuk Hematoloji-Onkoloji
Servisi’nde tedavi goren kanserli ¢ocuklarin ebeveynleri ile hastane yatiglari sirasinda, yiiz
yiize goriisme yontemiyle sosyodemografik verileri elde etmek i¢in “Kisisel Bilgi Formu™ ve
sosyal islevsellik diizeyini belirlemek icin “Sosyal Uyum Kendini Degerlendirme Olgegi”

doldurulmustur.
2.9.1. Kisisel Bilgi Formu

Arastirmacilar tarafindan hazirlanan anket formu ebeveynin ve ¢ocugun
sosyodemografik 06zelliklerini belirlemeye yonelik 20 sorudan olusmaktadir. Formda
ebeveynin yasi, cinsiyeti, medeni durumu, esinin hayatta olma durumu, birlikte yasadigi
kisiler, gocuk sayisi, egitim diizeyi, aylik hane geliri, meslegi, yasadigi yer, kronik hastalik
durumu, ruhsal hastalik durumu, maddi manevi destek kaynaklari, bakim verme siirecinde
yardimcr varligi ile gocugun yasi, kaginci gocuk oldugu, tamisi, tani aldigindan beri gegen

siire, su anki yatis siiresi, bagka bir hastali1 olup olmadig ile ilgili sorular yer almaktadir.
2.9.2 Sosyal Uyum Kendini Degerlendirme Ol¢egi

Bosc ve arkadaglar1 (1997) tarafindan gelistirilen Olgegin Turkce gecerlik ve
glivenirligi Akkaya ve arkadaglar1 (2008) tarafindan yapilmistir. Sosyal Uyum Kendini
Degerlendirme Olgegi (SUKDO, Social Adaptation Self-evaluation Scale) kisinin sosyal
islevsellik agisindan kendini degerlendirebilecegi 21 maddeden olusan bir olgektir. Sosyal
islevselligi sorgulayan bu 6l¢egi uygulayan kisiler, motivasyonlar ve davramslar, kendilik
algilari, giinliik hayatta sahip olduklar1 farkli rollere olan ilgileri ve aldiklar1 yagam tatmini
ile ilgili konular1 degerlendiren sorulara cevap vermektedirler. Olgegin 1. ve 2. sorulari
kisinin ¢aligma durumuna gore yanitlandiktan sonra 0-3 puan araliginda degerlendirilen

diger 20 soruya yanit verilmekte ve her soruya verilen yanita gére degerler toplanarak
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toplam puan elde edilmektedir. Olgek 0-60 puan arasinda degerlendirilmekte ve kisinin en az
35 puan almas1 normal bir sosyal islevsellige sahip oldugu anlamina gelmektedir. Olgekten
25-35 arasi puan alinmasi sosyal islevselligin azalmis oldugunu, 25 puanin altinda bir puan
alinmasi ise sosyal islevsellikte sorun oldugunu géstermektedir. Olgek daha gok psikiyatrik
hastaliklarin degerlendirilmesinde kullanilmakta ve depresif belirtilerde meydana gelen
degisikliklere hassas olarak kabul edilmektedir. Olgegin giivenilirlik analizi yapilmis ve
Cronbach alfa degeri tim grup i¢in orijinalinde 0,74, Tirk¢e gecerlilik giivenilirlik
analizinde 0,90 olarak elde edilmistir. Madde-toplam puan korelasyonlar1 tiim grupta 0,22-

0,66 araliginda bulunmustur.

2.10. Verilerin Analizi

Istatistiksel analizler SPSS 26.0 for Windows paket programi ile yapilmustir.
Tammlayic1 degerler siklik (n), yizde (%), ortalama (mean), standart sapma (SS), ortanca
(medyan) olarak belirtilmistir. Kategorik degiskenler Pearson ki-kare testleri ile
karsilastirilmug, stirekli degiskenler, Kolmogorov-Smirnov ve Shaphiro-Wilk testlerine gore
normal dagilima uyduklarinda Student t ve ANOVA testleriyle, normal dagilima
uymadiklarinda Mann-Whitney U ve Kruskal Wallis testleriyle karsilastirilmustir. Tekli
analizlerle belirlenen degiskenlerin sosyal islevsellik durumunun azalmis oldugunu (25-35
puan arasi) tahmin etme gcleri lojistik regresyon analiziyle degerlendirilmistir. Anlamlilik
diizeyi p<0,05 alinmustr.

2.11. Etik ilkeler

Aragtirmanin yiiriitiilebilmesi icin SBU Giilhane Egitim ve Arastrma Hastanesi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Klinigi egitim ve idari sorumlusundan yazili izin alinmasiyla
birlikte Giilhane Egitim ve Arastirma Hastanesi Saglik Uygulama Arastirma Merkezi’nden
E-50687469-799-209079845 sayili, 09.02.2023 tarihli karar ile onay alimmistir (EK-5).
Ayrica SBU Giilhane Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan 2023/44 sayili,
15.03.2023 tarihli etik kurul izni alinmigtir (EK-4). Sosyal Uyum Kendini Degerlendirme
Olgegi’nin kullanimi igin gelistirici kisilerden e-mail yoluyla izin ahnmustir (EK-6).
Arastirmaya katilacak ebeveynlere c¢aligma hakkinda bilgi verildikten Sonra yazili

aydimlatilmig onamlar1 alinmistir (EK-1).
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2.12. Arastirmanin Sinirhhiklan ve Giiclii Yanlar

Arastirma sonuclar1 SBU Giilhane Egitim ve Arastirma Hastanesi’nde yatan kanser
tanis1 konmus ¢ocuklarin ebeveynlerini temsil etmektedir, diger kanser hastasi ¢ocuklarin
ebeveynlerine genellenemez. Hasta yakinlarinin verdigi cevaplardan elde edilen bulgular,
veri toplama araglarimin Olgtiigii degerlerle sinirlidir. Arastirmanin kesitsel tipte olmasi,
bagimli ve bagimsiz degiskenler arasindaki nedensel iligkileri tam olarak ortaya koymakta

glicliik olusturabilir.

Degiskenler arasindaki iliskiler tekli analizlerin sonuglarina gore ileri analizlerle de
(lojistik regresyon) degerlendirilmistir. Bu sekilde karistirict faktorlerin etkisinin azaltilmasi
saglanmigtir. Bu ileri analizler, ¢alisma sonuglarinin daha giivenilir yorumlanmasini

saglamistir.
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3. BULGULAR

Arastirma, 15 Subat 2023 - 15 Subat 2024 tarihleri arasinda SBU Giilhane Egitim ve
Arastirma Hastanesi Cocuk Hematoloji Onkoloji Klinigi’nde yatan kanser tanisi almig 60
gocugun ebeveyniyle, onlarin sosyal islevsellik durumlarim ve iligkili faktorleri incelemek

amaciyla yapilmistir. Arastirma bulgulari asagida verilmistir.

3.1. Ebeveynlere Ait Sosyodemografik Veriler

Calismaya katilan ebeveynlerin yas ortalamasinin 35,7 + 6,7 yil oldugu (ortanca: 34,
min: 24, maks: 50) gorilmektedir (Cizelge 3.1.). Sekil 3.1.°de ebeveynlere ait yas
dagilimimin gubuk grafigi yer almaktadir.

Cizelge 3.1. Ebeveynlerin Ortalama ve Ortanca Yaglari

n 60
Ortalama = SS 35,7%6,7
Ortanca 34
Minimum-maksimum 24-50

Kisi sayisi (n)

24 25 26 27 268 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 43 46 48 49 50

Ebeveynin yasi
Sekil 3.1. Ebeveynlerin Yag Dagilimi
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Cizelge 3.2. incelendiginde, ebeveynlerin %23,3’ii 24-30 yas grubunda (n: 14),
%251 31-34 yas grubunda (n: 15), %28,3’1i 35-39 yas grubunda (n: 17), %23,3’ii ise 40 yas
ve lzeri gruptadir (n: 14). Cocuklara refakat eden ebeveynlerin %85’i kadin (n: 51) ve
%151 erkektir (n: 9). Ebeveynlerin %90°1 evli (n: 54) ve %10’u bekar olup (n:6),
%3,3liniin (n: 2) esi hayatta degildir, %76,7’sinin ¢ekirdek aileye (n: 46), %20’sinin genis
aileye (n: 12) ve %3,3’lnlin (n: 2) pargalanmis aileye sahip oldugu goriilmektedir.
Cahigmaya katilan ebeveynlerin %18,3’linlin tam1 konmus kronik hastaligi (n: 11),
%8,3’tiniin de tan1 konmus ruhsal hastaligi (n: 5) bulunmaktadir. Tedavi siiresince
¢ocugunun yaninda yatmaktayken, disaridan maddi ve manevi destek alabildigini sOyleyen
ebeveynler tim ebeveynlerin %41,7’sini olusturmaktadir (n: 25). Bu siirecte yardimci

destegini aldigin1 sOyleyen ebeveynler tiim ebeveynlerin %26,7’sidir (n: 16).

Ebeveynlerin 12’si (%20) lisans ve istii, 15’1 (%25) lise, 17’si (%28,3) ortaokul,
12’si ilkokul (%20) mezunuyken 4’liniin (%6,7) ise herhangi bir mezuniyete sahip olmadig1
goriilmektedir. Ebeveynlerin biiyiik kismi ev hanimi (n: 36, %60) olup tiim ebeveynlerin
22’s1 (%36,6) herhangi bir iste calismaktadir. Ebeveynlerin %78,3ii sehir merkezinde (n:
47) yasamaktayken %21,7’si kOy veya kasabada (n: 13) yasamaktadir. Asgari licret altinda
hane geliri olanlar, ebeveynlerin %30 unu olusturmaktadir (n: 18). Hane geliri asgari iicret
olanlar ebeveynlerin %25°1 (n: 15), 8500 TL — 20000 TL arasinda olanlar %25’i (n: 15),
20000 TL ve iizeri olanlar ise %20’sini (n: 12) olusturmaktadir (Cizelge 3.2.).

Cizelge 3.2. Ebeveynlerin Tanimlayic1 Ozellikleri

n %
Ebeveynin yasi 24-30 yas 14 23,3
31-34 yas 15 25,0
35-39 yas 17 28,3
40 yas ve lizeri 14 23,3
Ebeveynin Kadm 51 85,0
cinsiyeti Erkek 9 15,0
Ebeveynin medeni | Evli 54 90,0
durumu Bosanmig/dul 6 10,0
Esinin hayatta Evet 58 96,7
olma durumu Hayir 2 3,3
Aile tipi Cekirdek aile 46 76,7
Genis aile 12 20,0
Pargalanmus aile 2 3,3
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Cizelge 3.2. Devam Ebeveynlerin Tamimlayici Ozellikleri

Yasayan cocuk 1 5 8,3
sayis1 2 22 36,7
3 12 20,0
4 15 25,0
5 ve (zeri 6 10,0
Egitim diizeyi Mezun degil 4 6,7
[lkokul mezunu 12 20,0
Ortaokul mezunu 17 28,3
Lise mezunu 15 25,0
Lisans/lisanstisti mezunu 12 20,0
Aylik hane geliri 8500 TL alt1 18 30,0
(TL) 8500 TL (asgari Ucret) 15 25,0
8500 TL iizeri 20000 TL alt1 15 25,0
20000 TL ve Uzeri 12 20,0
Meslek [ssiz 1 1,7
[sci 2 3,3
Memur 10 16,7
Serbest meslek 10 16,7
Ev hanimi 36 60,0
Emekli 1 1,7
Yasanilan yer Sehir merkezi 47 78,3
Kdy/kasaba 13 21,7
Kronik hastalhk Var 11 18,3
durumu Yok 49 81,7
Ruhsal hastahk Var 5 8,3
durumu Yok 55 91,7
Maddi manevi Var 25 41,7
destek durumu Yok 35 58,3
Yardimci varhgi Var 16 26,7
Yok 44 73,3

n: siklik, %: siitun yiizdesi

3.2. Cocuklara Ait Sosyodemografik Veriler

Calismadaki cocuklarin yas ortalamalar1 7,7 = 4,9 yil olup cocuklar 1-18 yas

arahigindadir (Cizelge 3.3.). Sekil 3.2.’de ¢ocuklara ait yas dagiliminin ¢ubuk grafigi yer

almaktadir.

Cizelge 3.3. Cocuklarin Ortalama ve Ortanca Yaslari

n
Ortalama + SS
Ortanca

Minimum-maksimum

60
7,749
6,5
1-18

n: siklik, SS: standart sapma
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Kisgi sayisi (n)

1 2 3 4 5 ] 7 8 9 M0 12 13 15 16 17 18

Gocugun yasgi

Sekil 3.2. Cocuklarmn Yas Dagilim

Yas gruplarinin dagilimi incelendiginde; 1-3 yas araliginda 12 ¢ocuk (%20), 4-5 yas
araliginda 13 cocuk (%21,7), 6-8 yas araliginda 11 ¢ocuk (%18,7), 9-12 yas araliinda 14
cocuk (%23,3) ve 13-18 yas araliginda 10 ¢ocuk (%16,7) bulunmaktadir. Cocuklarin, ailenin
kaginel ¢cocugu oldugu da galismada incelenmistir, cocuklarin az bir kismi (n: 8, %13,3) 4.
ve tlizeri dogan ¢ocuktur. Cocuklarin biiyiik ¢ogunlugunun kanser tanisina ek hastaligi
bulunmamaktadir (n: 58, %96,7). Tedavi protokoll almak i¢in veya herhangi bir problemde
hastalik siiresince belirli araliklarla hastaneye yatis1 yapilan ¢ocuklarm %28,3’{iniin (n: 17)
yatisinin 30 giinden fazla oldugu goriilmektedir. Cocugun tani almasindan beri gecen siireye
bakildiginda, ¢ocuklarm %Z20’sinin (n: 12) tan1 almasindan sonra 365 giinden fazla zaman
gectigi goriilmiistiir. Cocuklarin tani aldigindan beri gegen siireleri 4 ile 1825 guin arasinda
degismektedir ve ortalama 296,2 + 377,4 gindlr. Yatis giinleri ortalamasi 30,1 + 41,6 giin
olup 2 ile 210 glin arasindan degismektedir (Cizelge 3.4.). Sekil 3.3.’te ¢ocugun son hastane

yatiginin kaginci giiniinde oldugunun dagilimini gosteren gubuk grafik yer almaktadir.
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Cizelge 3.4. Cocuklarin Tanimlayic1 Ozellikleri

n %
Cocugun yas1 1-3 yas 12 20,0
4-5 yas 13 21,7
6-8 yas 11 18,3
9-12 yas 14 23,3
13-18 yas 10 16,7
Kaginci ¢cocuk 1 19 31,7
oldugu 2 19 31,7
3 14 23,3
4 ve lzeri 8 13,3
Ort.+SS24+15 Ortanca (min-maks) 2,0 (1-8)
Cocugun ek Var 2 3,3
hastalik durumu Yok 58 96,7
Tam almasindan 0-60 giin 17 28,3
beri gecen giin 61-180 giin 17 28,3
sayisi 181-365 giin 14 23,3
365 giinden daha fazla 12 20,0
Ort.+SS 296,2 + 377,4  Ortanca (min-maks) 150,0 (4-1825)
Son hastane Ik 7 giin 17 28,3
yatisindan beri 8-15 glin 13 21,7
gecen giin sayisi 16-30 gln 13 21,7
30 glnden daha fazla 17 28,3

Ort.+8S 30,1 +41,6

Ortanca (min-maks) 16,0 (2-210)

n: siklik, %: siitun yiizdesi

Kisi sayisi (n)

oW oW oW B A s @ W D
S R @D M R WO s @O =M

Son hastane yatisinin kaginci gini

Sekil 3.3 Cocuklarm Son Hastane Yatisinin Kagimer Giintinde Olduklarinin Dagilinu

51

=]
[1]%4
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Cizelge 3.5.°¢ bakildiginda kanserli c¢ocuklarin %26,7’sinin losemi, %Z20,0’sinin
merkezi sinir sistemi tlimorid, %13,3’tnun lenfoma, %13,3’tiniin yumusak doku sarkomu,
%11,7°sinin  sempatik sinir sistemi timorid, %5’inin  osteosarkom tamst  aldigi

anlasilmaktadir.

Cizelge 3.5. Cocuklarin Tan1 Aldig1 Kanser Tiirlerinin Dagilimi

n %
Ldsemiler 16 26,7
Merkezi sinir sistemi timorleri 12 20,0
Lenfomalar 8 13,3
Yumusak doku sarkomlari 8 13,3
Sempatik sinir sistemi timorleri 7 11,7
Osteosarkom 3 5,0
Diger maligniteler 6 10,0

n: siklik, %: siitun yiizdesi

3.3. Ebeveynlerin Sosyal Islevsellik Durumlariyla ilgili Bulgular

Cizelge 3.6. incelendiginde ebeveynlerin sosyal islevsellik puan ortalamasinin 40,9 +
6,6 oldugu goriilmektedir (ortanca: 41,5, min: 28, maks: 52). Sekil 3.4.’te ebeveynlerin

Olcekten aldig1 puanlarin dagilimini gosteren cubuk grafik yer almaktadir.

Cizelge 3.6. Ebeveynlerin Olgekten Aldig1 Puanlarin Ortalama ve Ortanca Degerleri

n 60
Ortalama = SS 40,9+6,6
Ortanca 41,5
Minimum-maksimum 28-52

n: siklik, SS: standart sapma
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Kisgi sayisi (n)

28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42 43 44 45 46 47 48 48 50 51 52

Sekil 3.4. Ebeveynlerin Olgekten Aldiklart Puanlarm Dagilimi

Toplam élgek puani

Cizelge 3.7.°de katilimcilarin tamimlayict ozelliklerine gore sosyal islevsellik

Olgeginden aldiklar1 puanlarin karsilastirilmas: verilmistir. Ebeveynlerin tedavi slresince

maddi ve manevi destek alma durumlari ile sosyal islevsellik puanlar1 arasinda istatistiksel

agidan anlamli bir fark oldugu gorilmektedir (p<0,05). Tedavi siiresince destek alabilen

ebeveynlerin sosyal islevsellik puanlari, destek almayan ebeveynlere gore daha yuksek

bulunmustur. Diger degiskenler ile sosyal islevsellik puan ortalamalar1 arasinda anlamli iligki

bulunmamustir (p>0,05).

Cizelge 3.7. Katilmcilarin Tanimlayict Ozelliklerine Gére Sosyal Islevsellik Olgeginden Aldiklart
Puanlarin Karsilastirilmasi

n Ort.+SS Ortanca (min-maks) p
Ebeveyn yas 35 yas alt1 29 41,4+6,7 43,0 (28-51) 0,592*
grubu 35 yas ve lizeri 31 40,5+6,6 39,0 (30-52)
Ebeveynin Kadm 51 40,8%6,7 41,0 (28-52) 0,876*
cinsiyeti Erkek 9 41,2+6,7 44,0 (33-52)
Medeni durum | Evli 54 41,0+6,8 42,0 (28-52) 0,681*
Evli degil 6 39,8+4,6 38,5 (35-46)
Esinin hayatta | Evet 58 40,9+6,7 41,5 (28-52) 0,813*
olma durumu Hayir 2 42,0£5,7 42,0 (38-46)
Aile tipi Cekirdek aile 46 40,7+6,8 41,5 (28-52)
Genis aile 12 42 3+6,4 43,0 (33-52) 0,593**
Parcalanmis aile 2 37,5+2,1 37,5 (36-39)
Yasayan ¢ocuk | 1veya?2 27 42557 42,0 (32-52) 0,086*
sayisl 3 ve lizeri 33 39,617,1 39,0 (28-52)
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Cizelge 3.7. Devam Katilimcilarm Tamimlayic1 Ozelliklerine Gore Sosyal Islevsellik Olgeginden
Aldiklar1 Puanlarin Karsilagtirilmasi

Egitim diizeyi Ilkokul ve alt1 16 40,3t7,4 41,0 (28-52)
Ortaokul 17 41,616,5 43,0 (30-52) 0,402**
Lise 15 39,0+6,0 37,0 (29-51)
Lisans/lisansustu 12 43,2+6,4 44,0 (32-51)

Aylik hane geliri 8500 TL ve alt1 33 39,646,2 39,0 (28-52) 0,102*
8500 TL Uzeri 27 42,4+6,9 44,0 (29-52)

Calhisma durumu Calismiyor 38 40,37,1 39,0 (28-52) 0,331*
Caligiyor 22 42,0+5,6 42,0 (32-51)

Yasanilan yer Sehir merkezi 47 41,246,8 42,0 (28-52) 0,584*
Kdy/kasaba 13 40,0+5,9 41,0 (30-52)

Kronik hastahk Var 11 41,548,1 42,0 (28-52) 0,761*

durumu Yok 49 40,8+6,3 41,0 (30-52)

Ruhsal hastahk Var 5 44,4+9,1 46,0 (29-52) 0,219*

durumu Yok 55 40,6+6,4 41,0 (28-52)

Maddi manevi Var 25 43,045,6 43,0 (33-52) 0,040*

destek varhgi Yok 35 39,446,9 39,0 (28-52)

Yardimci varhgi Var 16 42,6+6,9 43,5 (30-52) 0,244*
Yok 44 40,3+6,5 40,5 (28-52)

Cocugun yasi 1-3 yas 12 40,2+6,9 40,0 (30-51)
4-5 yag 13 42,9+6,0 46,0 (35-51)
6-8 yas 11 40,8+6,6 42,0 (32-51) 0,463**
9-12 yas 14 38,6+6,6 38,5 (28-52)
13-18 yas 10 42,67,2 43,0 (31-52)

Kacginci ¢ocuk 1veya?2 38 41,8+6,5 42,0 (29-52) 0,149*

oldugu 3 ve lzeri 22 39,3+6,6 38,5 (28-52)

Cocukta ek Var 2 49,5+3,5 49,5 (47-52) 0,061*

hastalik durumu Yok 58 40,6£6,5 41,0 (28-52)

Tanidan bu yana 0-180 gun 34 41,2+6,5 42,0 (29-52) 0,744*

gecen gun 180 giinden fazla 26 40,6+6,9 39,5 (28-52)

Son yatisindan Ilk 7 giin 17 42,4+7,8 44,0 (28-52)

beri gegen gun 8-15 gun 13 40,9+6,0 41,0 (30-51) 0,469**
16-30 gilin 13 41,746,6 44,0 (32-51)
30 glinden fazla 17 38,9+4,8 39,0 (29-49)

n: siklik, SS: standart sapma, *Student t testi, **ANOVA testi

SUKDOQ’ye gére normal islevsellik kesim noktasi olan 35 puan ve {izeri puan alan

ebeveynlerin, tim ebeveynlerin %81,7’si oldugu gorilmektedir (n: 49). Ebeveynlerin

%18,3’tintin (n: 11) sosyal islevselliginin azalmis oldugu gorilmistir (Cizelge 3.8., Sekil

3.5.)

Cizelge 3.8. Olgek Puani Kesim Noktasma Gore Sosyal Islevsellik Durumlarmimn Dagilimi

n %
Normal sosyal islevsellik (35 ve lizeri puan) 49 81,7
Azalmis sosyal islevsellik (25-35 arasi puan) 11 18,3
Bozulmus sosyal iglevsellik (25 alt1 puan) 0 0,0

26



E Marmal sosyal islevsellik
W 5zalmis sosyal islevsellik

Sekil 3.5. Olgek Puanlarina Gére Ebeveynlerin Normal ve Azalmis Sosyal Islevsellik Durumlarinin

Dagilimi

Cizelge 3.9.°da katilimcilarin tanimlayict ozelliklerine gore sosyal islevsellik
durumlarinin kesme noktasina goére normal veya azalmig olma durumu yer almaktadir.
Yasayan c¢ocuk sayisi ile sosyal islevsellikte azalma olmasi arasinda anlamli fark
bulunmustur (p: 0,047). Azalmis sosyal islevsellik durumunun, yasayan gocuk sayisit 3 ve
Uzeri olan ebeveynlerde (%27,3), yasayan ¢ocuk sayis1 1 ve 2 olan ebeveynlere (%7,4) gore

daha fazla oldugu goriilmektedir.

Ebeveynlerin maddi ve manevi destek alma durumlari ile azalmis sosyal islevsellik
dizeyi arasinda anlamli fark bulunmustur (p: 0,015). Azalmis sosyal islevsellik durumu,
maddi ve manevi destek almayan ebeveynlerde (%28,6), alabilen ebeveynlere (%4,0) gore

daha yaygindir.

Diger degiskenlere gore sosyal islevselligin azalmis olmasi agisindan anlaml bir

fark gortiilmemistir (p>0,05) (Cizelge 3.9.).
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Cizelge 3.9. Katilmecilarin Tanimlayict  Ozelliklerine Gore Sosyal Islevsellik Durumlarinin

Incelenmesi
Sosyal islevsellik durumu
Normal Azalmis p*
n % n %

Ebeveynin yasi 35 yas alt1 24 82,8 5 17,2 0,833
35 yas ve iizeri 25 80,6 6 19,4

Ebeveynin cinsiyeti Kadmn 42 82,4 9 17,6 0,525
Erkek 7 77,8 2 22,2

Medeni durum Evli 43 79,6 11 20,4 0,279
Evli degil 6 100,0 0 0,0

Esinin hayatta olma durumu | Evet 47 81,0 11 19,0 0,664
Hayir 2 100,0 0 0,0

Aile tipi Cekirdek aile 37 80,4 9 19,6 0,498
Diger 12 85,7 2 14,3

Yasayan ¢ocuk sayisi 1veya? 25 92,6 2 74 0,047
3 ve lzeri 24 72,7 9 27,3

Egitim diizeyi Lise alt1 27 81,8 6 18,2 1,000
Lise ve lzeri 22 81,5 5 18,5

Hane geliri 8500 TL ve alt1 26 78,8 7 21,2 0,739
8500 TL uUzeri 23 85,2 4 14,8

Calisma durumu Calismiyor 30 78,9 8 21,1 0,731
Calistyor 19 86,4 3 13,6

Yasanilan yer Sehir merkezi 38 80,9 9 19,1 0,557
Kdoy/kasaba 11 84,6 2 15,4

Kronik hastalik durumu Var 9 81,8 2 18,2 0,679
Yok 40 81,6 9 18,4

Ruhsal hastalik durumu Var 4 80,0 1 20,0 0,651
Yok 45 81,8 10 18,2

Maddi manevi destek Var 24 96,0 1 4,0 0,015

durumu Yok 25 71,4 10 28,6

Yardimci varhigt Var 14 87,5 2 12,5 0,386
Yok 35 79,5 9 20,5

Cocugun yast 1-3 yas 9 75,0 3 25,0
4-5 yas 13 100,0 0 0,0
6-8 yas 9 81,8 2 18,2 0,370
9-12 yas 10 71,4 4 28,6
13-18 yas 8 80,0 2 20,0

Kaginci ¢ocuk oldugu 1veya?2 32 84,2 6 15,8 0,511
3 ve lzeri 17 77,3 5 22,7

Tanidan bu yana gecen giin 0-180 giin 29 85,3 5 14,7 0,507
180 glinden fazla 20 76,9 6 23,1

Son yatisindan beri gecen Ik 7 giin 13 76,5 4 23,5

gun 8-15 gin 11 84,6 2 15,4 0,927
16-30 giin 11 84,6 2 15,4
30 giinden fazla 14 82,4 3 17,6

Cocugun ek hastalik Var 2 100,0 0 0,0 0,664

durumu Yok 47 81,0 11 19,0

n: siklik, %: satir yiizdesi, *Ki-kare testleri
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Normal ve azalmis sosyal islevsellige sahip ebeveynler arasmda hicbir tanimlayici
stirekli degisken agisindan anlamli fark bulunamamustir (p>0,05). Yasayan ¢ocuk sayisinin
simirda anlamli olmadigi goriilmiis olup normal sosyal islevsellige sahip ebeveynlerde
ortanca ¢ocuk sayis1 2 iken, azalmis sosyal islevsellige sahip ebeveynlerde ortanca g¢ocuk
sayisinin 4 oldugu goriilmiigtiir. Yine anlamli fark bulunamasa da tanidan beri gegen ortanca
strenin, normal sosyal islevsellige sahip ebeveynlere gore (120 giin), azalmis sosyal
islevsellige sahip ebeveynlerde (365 giin) daha yiiksek olmasi dikkat ¢ekicidir (Cizelge
3.10.).

Cizelge 3.10. Katilimcilarm Normal ve Azalmis Sosyal Islevsellik Gruplar1 Arasnda Tanimlayict
Ozelliklerin Dagiliminin Karsilastirilmasi

Normal sosyal islevsellik Azalms sosyal islevsellik p*
Ort.£SS Ortanca (min- Ort.£SS Ortanca (min-
maks) maks)

Ebeveynin yasi 35,246,5 35 (24-49) 38,3+7,3 35 (31-50) 0,236
Yasayan ¢ocuk 2,914 2 (1-9) 3,8+1,7 4 (1-7) 0,051
sayl1st
Aylik hane 12474,6+£9089,2 8500 11409,1+7965,0 8500 0,758
geliri (TL) (2000-55000) (2000-30000)
Cocugun yast 7,6+4,8 6 (1-18) 7,9+5,4 9 (1-18) 0,833
Kaginci gocuk 2,2+1,3 2 (1-8) 2,922 2 (1-7) 0,592
oldugu
Tanidan beri 260,7+326,9 120 (4-1095) 454,0+541,9 365 (37-1825) | 0,112
gecen gun
Son yatigindan 33,0+45,1 17 (2-210) 17,3+14,1 13 (2-42) 0,364
beri gegen gin

SS: standart sapma, *Mann Whitney U testi

Cizelge 3.11.te katilimcilarin bazi Ozelliklerinin sosyal islevsellik durumunun
azalmis olmasint Ongoérmedeki etkilerinin lojistik regresyon analizi ile incelenmesi

sunulmustur.

Lojistik regresyon analiz sonucuna bakildiginda; yasayan g¢ocuk sayisimin ve maddi-
manevi destek alma durumunun azalmis sosyal islevselligi istatistiksel olarak anlamli sekilde
etkiledigi bulunmustur (p<0,05). Yasayan ¢ocuk sayis1 1 arttikca, sosyal iglevselligin azalmis
olma ihtimali 1,83 (1,02-3,28) kat artmaktadir (p: 0,044). Ayrica maddi-manevi destek
almayanlarda, alanlara gore sosyal islevselligin azalmis olma ihtimali 15,24 (1,05-22,30) kat
daha fazladir (p: 0,046). Diger bagimsiz degiskenlerin, sosyal islevselligin azalmig olma
ihtimali iizerine anlaml etkisi yoktur (p>0,05) (Cizelge 3.11.).
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Cizelge 3.11. Katilimcilarin Bazi Ozelliklerinin Sosyal Islevsellik Durumunun Azalmis Olmasini

Ongérmedeki Etkilerinin Lojistik Regresyon Analizi ile incelenmesi

OR %95 GA
Alt simir Ust simr p

Ebeveynin yasi 1,02 0,91 1,14 0,778
Yasayan ¢ocuk sayisi 1,83 1,02 3,28 0,044
Maddi-manevi destek alma durumu 15,24 1,05 22,30 0,046
Yok (ref.: var)

Yardime varhgi 2,05 0,21 20,21 0,541
Yok (ref.: var)

Tam almadan beri gecen giin 1,00 1,00 1,00 0,184
Son hastane yatisindan beri gegcen gin 0,97 0,92 1,02 0,180

OR: Odds ratio, GA: Giiven aralig
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4. TARTISMA

Kanserli ¢ocuklarinin ebeveynlerinin sosyal iglevsellik durumlar1 ile iligkili

faktorlerin belirlenmesi amaglanan ¢alismanin sonuglari bu bolimde tartigilmustir.

Kanserli ¢ocugu olan ebeveynlerin SUKDO puan ortalamasi galismamizda 40,9
olarak saptanmustir. Bu ortalama, trakeostomili hastalarla yapilan bir c¢alismada 32,8
(Korkmaz, 2018), obsesif kompulsif bozuklugu olan hastalarla yapilan bir ¢alismada 32,5
(Aktas, 2016) ve zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yapilan bir ¢aligmada
ise 39,4 olarak (Tiirkoglu, 2023) bulunmustur. SUKDO’niin depresif degisikliklere karsi
hassas olmasi, ebeveynlerle yapilan ¢aligmalarda, hastalarla yapilan ¢aligmalara gore sosyal
islevsellik puanminin daha yiiksek goriilmesini agiklamaktadir. Calismaya katilan ebeveynlerin
%81,7’sinin sosyal islevsellik puaninin 35 ve Uzerinde oldugu belirlenirken, %18,3{iniin ise
25-35 puan araliginda oldugu ve sosyal islevselliginde azalma oldugu belirlenmistir.
Calismada sosyal islevsellik puani 25 puan ve altinda bulunan ebeveyn olmamustir yani
sosyal islevselliginde bozukluk oldugu diistiniilen ebeveyn yoktur. Tiirkoglu’nun (2023)
calismasinda ebeveynlerin %70’i normal sosyal islevsellige sahipken %3,3’iiniin sosyal
islevselliginde bozukluk oldugu goriilmiistiir. Kanser hastalarimin bakim vericileriyle yapilan

bir ¢alismada %60,7’sinin sosyal sorun yagadigi goriilmiistiir (Karaaslan, 2013).

Ebeveynlerin yas ortalamasi 35,7 olup literatiirdeki kanserli cocuga sahip
ebeveynlerle yapilan g¢aligmalarla uyumludur (Baytekin, 2017; Saygi, 2012). Ebeveynlerin
yaslarina gore sosyal islevsellik puan1 anlamli olmasa da farklilik gostermektedir. 35 yas
iizerindeki ebeveynlerin sosyal islevsellik puani daha diisiik bulunmustur. Bakim verme
yiikii, kisinin bakim verme siirecinde kendi duygusal, sosyal, fiziksel ve ruhsal isleyisini
olumsuz algilama diizeyi olarak ifade edilmektedir ve bu yiik depresyon, anksiyete ve sosyal
islev bozuklugu gibi sorunlara neden olmaktadir (Atagin vd., 2011). Dolayisiyla bakim
verme yuki, sosyal islevsellikle iligkili bir kavramdir. Bir ¢alismada hastaya bakim veren
bireylerde bakim verme yiikii yas ile beraber artmaktadir (Caqueo-Urizar ve Gutiérrez-
Maldonado, 2006). Bu durumun yasla beraber kisinin fiziksel kapasitesinin azalmasi ve daha
etkili bakim verebilmek i¢in sosyal islevselliginden fedakarlik yapmasi gerektigiyle ilgili
oldugu dusiiniilebilir. Buna karsilik Tiirkoglu (2023), ebeveynlerle yaptigi galigmasinda
ebeveynlerin yasi ile SUKDO puanlari arasinda ayni yénde iliski oldugunu gdstermistir.

Cahigmada babalarin annelere gore, anlamli olmasa da SUKDO puan ortalamalar:

daha yiiksek saptanmistir. Kanserli ¢ocugu olan ebeveynler tam ve tedavi siiresince
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psikolojik olarak yikima ugramaktadir ancak anneler, bu siirecten babalara gére daha ¢ok
etkilenmektedir ve bakimin sorumlulugunu ve yikini her toplumda anneler daha cok
ustlenmektedir (Syse vd., 2010). Sayg1 (2012), kanserli ¢ocuklarin ebeveynleri ile yaptigi
calismasinda, annelerin babalara gére kendisi ve diger kisilerle ilgili daha ¢ok psikolojik
zorluk yasadigini belirtmistir. Psikolojik sikintilar yasayan ve ¢ok fazla sorumluluk alan bir
bireyin sosyal yasantist ve sosyal islevselligi de normal olmamaktadir. Kanserli ¢ocuklarin
annelerinin  %71,4’1i, babalarmin ise %62,5’1 sosyal yasamlarinin etkilendigini ifade

etmiglerdir (Baytekin, 2017).

Aragtirma bulgularina bakildiginda medeni durumun ve aile tipinin SUKDO puanini
istatistiksel olarak etkilemedigi bulunmustur. Buna ragmen evli olan ebeveynlerin puan
ortalamasinin 41,0 ve evli olmayan ebeveynlerin puan ortalamasmin 39,8 oldugu
goriilmektedir. Aile tipine bakildiginda ise anlamli olmamasma ragmen genis aileye sahip
ebeveynlerin puan ortalamasinin 42,3, ¢ekirdek aileye sahip ebeveynlerin puan ortalamasinin
40,7, pargalanmis aileye sahip ebeveynlerin puan ortalamasimin 37,5 oldugu goriilmektedir.
Aile iiyelerinden birinde kronik hastalik varliginda, ailenin tiim {iyeleri bu durumdan
olumsuz etkilenirler ve yasadiklar1 yikici deneyimin etkisiyle bir araya gelerek birbirlerinin
acilarin1 azaltmaya, huzur ve giliven ortamu saglamaya calisirlar (Braanstérm vd., 2010).
Uyelerinden biri kanser oldugunda, aile bireyleri birbirlerine daha ¢ok ihtiya¢ duymakta ve
birbirlerine daha yakin olmaktadirlar bu nedenle ailedeki birey sayisi arttikga birbirlerine
olan destek de o kadar artmaktadir. Par¢alanmis ailelerde ya da bekar olan ebeveynlerde
kanserli gocugun sorumlulugunu ve hastalikla bas etme stresini ¢ogunlukla ebeveynlerden
yalnizca biri iistlenmektedir. Kanser tanisi alan cocuklarin ebeveynleriyle yapilan bir
calismada parcalanmis aileye sahip ebeveynlerin ruhsal iyi oluslarinin daha diisiik oldugu
gosterilmistir (Mingir, 2022). Bekar olan ve parcalanmis aileye sahip bireyler, siirecle bag
etmede daha fazla zorluk ¢ekmekte ve bu durum sosyal islevselliklerini olumsuz

etkilemektedir.

Calismada, yasayan cocuk sayisinin sosyal islevsellik tiizerine etkisi oldugu
belirlenmistir. Yasayan cocuk sayisit 3 ve iizeri olan ebeveynlerin sosyal iglevsellik
durumlari, 1 ve 2 olan ebeveynlere gore daha diisiik bulunmustur. Sosyal islevselligi azalmig
ebeveynlerin yasayan ¢ocuk sayilarinin, sosyal islevselligi normal olan ebeveynlerin 2 kati
oldugu saptanmustir. Lojistik regresyon analiz sonucuna bakildiginda; yasayan ¢ocuk sayisi 1
arttikca, sosyal islevselligin azalmis olma durumu 1,83 kat artmaktadir. Literatiire
bakildiginda kanserli cocugun kardes sayisi arttikca, annelerin duygusal iyilik puanlarmin

diistiigli gortliirken (Baytekin, 2017), kardesi olmayan kanserli ¢ocuklarin annelerinin
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spiritiiel iyi oluglarinin daha yiiksek oldugu gosterilmistir (Mingir, 2022). Kanser hastasi
olan bir yakinina bakim veren kisilerden, aile igerisindeki rollerinin etkilendigini ifade
edenlerin bakim verme yiiklerinin daha fazla oldugu gériilmiistiir (Oner, 2012). Kanserli
g¢ocugu olan ebeveynlerin, evdeki saglikli ¢ocuklarmin da duygusal ve fiziksel tim
ihtiyaglarim karsilamas1 gerekmektedir. Ebeveynler hasta olan cocuguyla ilgilenirken
saglikli ¢ocuklar1 ihmal edebilmekte, onlar1 yalniz birakabilmekte ve problemlerini fark
edemeyebilmektedir, bu dénemde hasta cocukla daha ¢ok zaman geciren ebeveynlerde
sucluluk duygusu goriilebilmektedir. Cocuklar bu siirecte hasta olan kardeslerini
kiskanabilmekte, 6fke, depresyon, sugluluk ve sosyal izolasyon yasayabilmekte ayrica bu
cocuklarin akademik hayatinda bozulmalar gorulmektedir (Alderfer vd., 2010). Kanserli
¢ocuklarm primer bakim vericilerinin ¢cocuk sayisi arttik¢a yasadiklar: giigliikler artmaktadir
(Saygi, 2012). Evdeki ¢ocuk sayist fazla olan ebeveynlerin sorumluluklari daha fazla
olmakta, bu sirecte kendilerini, sosyal hayatla ilgili planlarmi ve gorevlerini ihmal

etmektedirler.

Calismamizda egitim diizeyi ile ebeveynlerin SUKDO puanlar1 arasinda anlamli bir
iliski bulunmamustir. Kisinin iyi bir ise ya da gelire sahip olmanin yaninda, iyi bir egitim
diizeyine sahip olmasi, kisiye daha fazla Ozgiiven ve sosyal islevsellik saglamaktadir
(Helliwell vd., 2010). Bu baglamda egitim diizeyi yiiksek bireylerin sosyal islevselliklerinin
yiiksek olmasi beklenmektedir. Bipolar hastalarin bakim verenleriyle yapilan bir ¢alismada
lisans mezunu olanlarin, lise ve ortaokul mezunu olanlara gore SUKDO puanlarmin daha
yiiksek oldugu bulunmustur (Kafadar, 2014). Egitim diizeyi yiiksek bireylerin stresle bas
etme mekanizmalar1 ve problem ¢ozme becerileri daha ¢ok gelismistir ve bu durum sosyal

islevselliklerinin yiiksek olmasina olanak saglamaktadir.

Calismada aylik hane gelirlerine gore ebeveynlerin SUKDO puanlari istatistiksel
olarak anlamli bulunmamistir fakat hane geliri daha yiiksek olan ebeveynlerin puan
ortalamalarmim daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Kanser tanisi alan g¢ocuklarin
ebeveynleriyle yapilan diger calismalarda da bu sonugla paralel olarak, ekonomik durumu
kotii olan ebeveynlerin, ekonomik durumu iyi olan ebeveynlere gore bakim yiiklerinin ve
anksiyete duzeylerinin daha fazla ve spiritiiel iyi oluslarinin daha diistik oldugu gosterilmistir
(Kose vd., 2019; Mingir, 2022). Ebeveynler, kanserli ¢ocuklarinin tedavi siireci boyunca
cesitli sebeplerden maddi kayiplara ugramaktadirlar. Yaganilan yerden baska sehirde tedavi
goren hastalar i¢in barimma ve ulasim masraflari, sosyal sigorta tarafindan karsilanmayan

tedavi ve bakim masraflari, aileleri ekonomik agidan zorlayabilmektedir. Ayrica uzun siiren
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kanser tedavisi boyunca ¢ocugun yaninda kalmak durumunda olan ebeveynlerden bir ya da
ikisi 1§ kesintisi yasayabilmektedir. Saglik giderlerini karsilamada zorluk yasayan
ebeveynlerin bakim yiiklerinin daha fazla oldugu gériilmiistiir (Oner, 2012). Ekonomik
durumu daha iyi olan ebeveynlerin bu siireci nispeten daha kolay gecirdigi ve sosyal
islevselliklerinin daha iyi oldugu séylenebilir. Ekonomik durumu koétii olan ebeveynlerin

sosyal yardim kuruluslarina yonlendirilmesi bu noktada 6nem tasimaktadir.

Calisan ve ¢alismayan ebeveynlerin SUKDO puan ortalamalar1 arasinda anlamh fark
bulunmamustir fakat calisan ebeveynlerin, calismayan ebeveynlere gére SUKDO puan
ortalamalarmin daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Yapilan bir ¢aligmada kanserli ¢ocuguna
bakim veren ebeveynlerden herhangi bir iste ¢alismayanlarin, diger aile lyeleriyle ve
kendileriyle ilgili daha fazla giglik yasadigi bildirilmistir (Saygi, 2012). Calisan
ebeveynlerin mali konularda daha 6zgiivenli olmasinin, tibbi konularda destek ve yardim
alabilecegi kaynaklara ulasiminin daha kolay olmasinin, ¢aligma hayatinin getirdigi zaman
ybnetimi ve iletisim becerileri gibi yetkinliklere daha fazla sahip olabilmelerinin, hastane
ortaminda ve kanser tedavisi siiresince, sosyal islevselliklerini devam ettirebilmeleri
acisindan yarar sagladigi1 s6ylenebilir. Aksine ¢ocugu kanser tedavisi géren ve galigmayan
annelerin, ¢alisan annelere gére uyumlarinin daha iyi oldugu da gosterilmistir (Mingir,
2022). Calisan ebeveynlerin giinlik hayatlarinda yasadiklar1 ve alismus olduklari yogun
tempo sonrasi ise ara verip ¢ocuguyla beraber hastanede kalma siireci, onlar1 huzursuz bir

ruh haline sokabilir ve sosyal olarak uyumlarini olumsuz etkileyebilir.

Ebeveynlerin kronik ve ruhsal hastaliklarinin olma durumuna gore sosyal islevsellik
puanlari arasinda anlamli fark goriilmemistir. Cocuklarina bakim veren ebeveynlerle yapilan
bir bagka caligmada da ayni sekilde, ebeveynin kronik ve ruhsal hastalik durumuyla sosyal
islevsellik puam arasmda iliski bulunamamustir (Tiirkoglu, 2023). Oner’in (2012)
calismasinda ise bakim verenin saglik sorununa sahip olmasinin, bakim verme yukinu
artirdig1 gosterilmistir. Bakim verenin saglik durumu, bakim verdigi kiginin saglik durumuna
ve bakim stirecine bagli olarak degisebilmekte ve bakim verenin fiziksel ve psikolojik olarak
dayanma giicii, bu degisimlerle beraber tiikenebilmektedir (Ugur, 2006). Bu tiikenmislik

durumu hastanin sosyal islevselligini de etkileyebilir.
Caligmada maddi ve manevi destek alamayan ebeveynlerin alabilenlere gore sosyal

islevsellik diizeylerinin diisiik oldugu bulunmustur. Lojistik regresyon analizi sonucuna

bakildiginda maddi ve manevi destek alamayanlarda, alanlara gore sosyal islevselligin
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azalmis olma durumu 15,24 kat daha fazladir. Caligmaya katilan ebeveynlerin 958,31
maddi ve manevi destek almadigini belirtmistir. Literatiirde de bunu destekler nitelikte,
kanserli g¢ocuklarin ebeveynlerinin %54’ii diger aile iiyelerinden destek almadiklarini
belirtmislerdir (Kose vd., 2019). Kanserli gocugu olan annelerin, babalardan manevi destek
almasiyla umutsuzluk diizeylerinin azaldig1 belirtilmistir (Bahadir ve Kurucu, 2015). Sosyal
islevsellikte bozulmanin, ebeveynlerin maddi ve manevi agidan desteklenmesiyle azaltilmasi
miimkiin olmaktadir. Cilinkii maddi ve manevi destek, bakim yiikiinii azaltmaktadir. Aileden
algilanan sosyal destegin bakim yiikiinii azalttig1 ve kisinin algilanan sosyal destek diizeyi ile
sosyal islevselligi arasinda yiiksek diizeyde iliski oldugu gosterilmistir (Alis, 2022; Oner,
2012).

Arastirmamizda g¢ocuga verilen bakim sirasinda yardimcist oldugunu séyleyen
ebeveynlerin, yardimcis1 olmayan ebeveynlere gore SUKDO puanlari, anlamli olmasa da
yiikksek olarak belirlenmistir. Ebeveynler kanser tedavisi boyunca hastanede ¢ocuklarinin
yaninda kaldig1 siirede, eslerinden ya da diger akrabalarindan yardim alabilmektedirler.
Disaridan getirilecek malzemeler, yemek, temiz ¢amasir temini gibi ¢ocugun yanindan
ayrilmadan saglanmasinin miimkiin olmadig1r durumlarda veya ¢ocugun yanmdaki ebeveyni
biraz olsun dinlendirebilmek adina yapilan refakat¢i degisimlerinde, yardimc1 varligi kisinin
ruhsal ve fiziksel sagligi igin 6nemli yer tutmaktadir. Yardimer varliginin bakim yiiki
tizerinde de etkisi vardir, yardim almayan bakim vericilerin bakim yiikii puanlarinin daha
yilksek oldugu goriilmiistiir (Karaaslan, 2013). Oner’in (2012) calismasinda, onkoloji
hastalarinin bakim verenleri icinden, bakim destegi alanlarin, bakim verme yiikiiniin daha

diistik oldugu goriilmiistiir.

Calismamizda ¢ocuklarin yaslariyla ebeveynlerin sosyal islevsellik durumlar
arasinda istatistiksel olarak anlaml bir iliski goriilmemistir. Tirkoglu'nun (2023)
cahsmasinda cocugun yasi arttikca ebeveynin SUKDO puanmin arttigi belirtilmistir.
Kanserli ¢ocuklarla yapilan bir ¢alismada ¢ocuklarinin tani aldigi yas daha biiyiikk olan
annelerin anksiyete duzeylerinin daha diisiik oldugu gézlenmistir (Bahadir ve Kurucu, 2015).
Buna karsin kanser tedavisi goren ¢cocugun yasi arttikca primer bakim vericinin ¢ocukla ilgili
yasadig@i guicliiklerin arttigi ve yasam kalitesinde diisme oldugu bildirilmistir (Baytekin,
2017; Saygi, 2012). Kanser tanist alan ¢ocuklarn her yas doneminde hastaliga kars1 farkl
tepkileri olmakla birlikte, her yas donemindeki ¢ocuk icin ailelerin yasadiklar1 gii¢hikler
farklilik gostermektedir. Bebeklik donemindeki bir ¢ocugun kanser tedavisi sirasindaki

bakimi, aile agisindan evdeki bakimindan ¢ok fazla farklilik gostermese de okul donemi
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¢ocugunun uzun siiren kanser tedavisi boyunca hastane odasindaki bakimi, aile i¢in biiyiik
glicliik olusturabilmektedir. Ayrica adélesan donemdeki bir ¢ocugun kanser tanisi aldiginda
yasayacagl psikolojik yikim ile okul oncesi donemdeki gocugun bu duruma tepkisi bir

olmamaktadir.

Calismada kanser tanisi alan ¢ocugun, ebeveynin kaginci ¢ocugu olduguna gore
sosyal islevsellik durumlar1 farklilik gdstermemistir fakat 1. veya 2. ¢ocugu kanser olan
ebeveynlerin SUKDO puan ortalamalarmin, 3. ve sonraki ¢ocugu kanser olan ebeveynlere
gore anlamli olmasa da daha yiiksek oldugu bulunmustur. Cocuk sirasi arttik¢a dogal olarak
ebeveynlerin yaglarmin ilerlemesiyle daha ¢ok tiikenmeleri ve ailenin kiigiik gocugu olmasi
sebebiyle hasta olan buylk ¢ocukla yeterince ilgilenememeleri sosyal uyumlarini daha ¢ok
bozuyor olabilir. Cocuguna bakim veren ebeveynlerde yapilan bir ¢alismada, ¢ocugun
dogum sirasina gore ebeveynin sosyal islevsellik puammin degismedigi goriilmistiir

(Tiirkoglu, 2023).

Cocugun son yatiginin kaginci giiniinde oldugu ve tani aldigindan beri gegen siire ile
ebeveynin sosyal islevsellik puani arasinda, ¢alismamizda istatistiksel olarak anlamli bir
iliski bulunmamustir. Fakat ¢alisma sonuglarma bakildiginda tanidan beri gegen siiresi 6
aydan uzun olan ve 30 giinden daha uzun siiredir hastanede yatan ¢ocuklarin ebeveynlerinde
Olgek puanlarmin daha diisiik oldugu saptanmustir. Bunu destekler nitelikte kanserli
hastalarin bakim vericileriyle yapilan ¢alismalarda, bakim siiresinin ve tani alma siiresinin
uzamasinin, bakim vericilerin bakim verme yiiklerini ve stres diizeylerini artirdigt
gosterilmistir (Karaaslan, 2013; Oner, 2012). Cocukluk cag1 kanserleri uzun siiren tedavi
protokolleri, ciddi yan etkiler, azimsanmayacak niiks oranlar1 ile aileler igin ¢ok zorlu bir
siire¢ olarak goriilmekte ve iyilesme siiresi uzadik¢a ebeveynlerin kaygi ve stres diizeyleri
daha da artmaktadir. Hastanede gecen uzun ve zorlu siirecte ebeveynler bakim yiikiiniin
artmasiyla kendilerini daha az 6nemsemeye baslamakta ve her gegen giin sosyal olarak daha
cok izole olmaktadir. Kanserli c¢ocuklarin ebeveynlerinde en c¢ok goriilen psikolojik
giicliikler arasinda kendine zaman ayiramama ve kendi duygusal ihtiyaglarini karsilayamama

sayllmaktadir (Saygi, 2012).
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5. SONUC VE ONERILER

Calismaya katilan ebeveynlerin yas ortalamasi 35,7 ve %85’1 kadindir. Cocuklarin
yas ortalamasinin 7,7 oldugu ve %28,3 liniin yatiginin 30 giinden fazla oldugu belirlenmistir
ve yatig glinii ortalamasi 30,1°dir. Cocuklarmn tani aldigindan beri gegen siireleri ortalama
296,2 gundur. Ebeveynlerin sosyal islevsellik puan ortalamasi 40,9’dur. Sosyal islevsellik
Olgcek puanlarmin, tedavi siiresince maddi ve manevi destek alma durumlar1 (p:0,040) ve
yasayan c¢ocuk sayisi (p:0,047) ile iligkili oldugu sonucuna varilmustir. Ebeveynlerin
%81,7’sinin normal sosyal islevsellige sahip oldugu, %18,3’liniin ise azalmis sosyal
islevsellige sahip oldugu saptanmustir. Azalmis sosyal islevsellik sikligi, yasayan gocuk
sayisi 3 ve lizeri olan ebeveynlerde (%27,3), yasayan gocuk sayisi 1 ve 2 olan ebeveynlere
(%7,4) gore daha yayginken; maddi ve manevi destek almayan ebeveynlerde (%28,6),
alabilen ebeveynlere (%4,0) gore daha yaygindir (p<0,05). Yasayan ¢ocuk sayisi 1 arttikea,
sosyal iglevselligin azalmis olma ihtimalinin 1,83 (1,02-3,28) kat arttigi, maddi-manevi
destek almayanlarda, alanlara gore sosyal islevselligin azalmis olma ihtimalinin ise 15,24

kat daha fazla oldugu belirlenmistir.

Kanserli ¢ocuklara bakim veren ebeveynlerinin, hastane yatislar1 siiresince sosyal

islevselliklerinin degerlendirildigi ¢alismanin sonuglar1 dogrultusunda;

e Cocugunun kanser tedavisi boyunca hastanede kalan ebeveynlerin sosyal
islevselliginin ~ degerlendirilmesi, yasadiklar1 sosyal ve ruhsal zorluklari
tanimlayabilmelerinin saglanmasi konusunda hastane personelinin egitilmesi,

e Hasta yakini ebeveynlerde ruh saglig1 sorunlarina yonelik tarama yapilmasi, gerekli
goriilen durumlarda psikiyatrist/psikologdan destek alinmasi,

e Maddi durumu iyi olmayan ve tedavi igin schir degistiren ebeveynler i¢in gerekli
sosyal ve mali destegin saglanmasi amaciyla kisilerin dogru kurumlara
yonlendirilmesi,

e Saghk bakim ekibinin aileyi psikososyal olarak ve bilgi eksiklerinin giderilmesi
konusunda desteklemesi, hasta ve ailesine biitiinciil olarak bakim verilmesi,
ebeveynlerin duygusal ve fiziksel olarak rahatlayabilecegi ortamlar olusturulmasi,

e Maddi ve manevi destek bu siirecte 0nemli oldugu icin aile {iyeleri arasindaki
iletisimin giiclenmesi amaciyla kisilerarasi iletigim egitimleri planlanmasi,

e Hastane yoOnetimlerince, kanser tedavisi verilen ve hastalarin uzun dénem yattig1

servislerde, hasta yakinlarma ev ortamimi aratmayacak imkanlar yaratilmast,
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Tiim hastanelerde hasta yakinlarina yonelik destek birimleri olugturulmasi,
Onkoloji hemsireleri ve halk saglhigi hemsireleri is birligi iginde olarak, hastanede
yatan kanserli ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin ihtiyaglari tespit edilerek yasadiklari

sorunlarin fark edilmesi ve bakimin buna gore planlanmasi dnerilmektedir.
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EKLER

EK-1

Aydinlatilmis Onam Formu

Arastirmann adi: Bir Un.iversite Hastanesinde Yatan Kanserli Cocuklarin Ebeveynlerinin Sosyal
Islevsellik Durumlarmin ve Iligkili Faktorlerin Belirlenmesi

Sayin goniilld,

Bireysel Arastirma Projesi kapsaminda planlanmis olan yukarida adi yazili arastirmaya katilmak iizere
davet edilmis bulunuyorsunuz. Bu arastirmada yer almayir kabul etmeden Once, aragtirmanin ne
amagla yapilmak istendigini anlamaniz ve kararinizi bu bilgilendirme gergevesinde dzgiirce vermeniz
gerekmektedir.

Asagidaki bilgileri liitfen dikkatlice okuyunuz, sorulariniz olursa sorunuz ve agik yanitlar isteyiniz.

Bu calismayla, hastanede yatan kanser hastasi g¢ocuklarin ebeveynlerinin sosyal islevsellik
durumlarmimn ve iligkili faktorlerin belirlenmesi ve sosyal islevsellik bozuklugu yasadigi belirlenen
ebeveynlere yonelik uygulamalarin planlanmasmna katkida bulunmak amaglanmistir. Calismaya
cocugu kanser hastasi olan ve hastanede yatan tim ebeveynler katilabilir. Calisma kapsaminda sizlere
“Sosyal Uyum Kendini Degerlendirme Olgegi” doldurtularak sosyal islevsellik durumunuz
degerlendirilecek, kisisel bilgi formu doldurtularak ¢aligma i¢in gerekli bilgiler edinilecektir. Goniilli
olmadan once Olgek ve formlari inceleyebilirsiniz. Arastirmaya 60 goniillii dahil edilecektir.
Aragtirmanin  gereklerini yerine getirebilmeniz i¢in harcamaniz gereken siire 15 dakikadir.
Aragtirmaya katilmaniz halinde karsilasabileceginiz herhangi bir risk olmadigi gibi katilmayr kabul
etmemeniz ya da arastirmadan ayrilmaniz durumunda herhangi bir olumsuz sonucla
karsilasmayacaksiniz. Bu arastirma i¢in size herhangi bir 6deme yapilmayacak ve sizden herhangi bir
Ucret talep edilmeyecektir.

Bu aragtirmada yer almak tiimiiyle sizin isteginize baghdir. Arastirmada yer almay reddedebilirsiniz
ya da basladiktan sonra yarida birakabilirsiniz. Bu arastirmanin sonucglari bilimsel amaglarla
kullanilacaktir. Arastirmadan cekilmeniz ya da arastirmaci tarafindan aragtirmadan ¢ikarilmaniz
halinde, sizle ilgili veriler kullanilmayacaktir. Ancak veriler bir kez anonimlestikten sonra
aragtirmadan cekilmeniz miimkiin olmayacaktir. Sizden elde edilen tiim bilgiler gizli tutulacak,
aragtirma yayimlandiginda da varsa kimlik bilgilerinizin gizliligi korunacaktir.

Yukarida yer alan ve arastirmaya baslanmadan 6nce goniillillere verilmesi gereken bilgileri igeren
metni okudum (ya da sozlii olarak dinledim). Eksik kaldigmi diisiindiigiim konularda sorularimi
arastirmacilara sordum ve doyurucu yanitlar aldim.

Yazili ve sozlii olarak tarafima sunulan tiim agiklamalar1 ayrintilariyla anladigim kanisindayim.
Calismaya katilmay isteyip istemedigim konusunda karar vermem igin yeterince zaman tanindi.

Bu kosullar altinda, arastirma kapsaminda elde edilen sahsima ait bilgilerin bilimsel amaclarla

kullanilmasmi, gizlilik kurallarina uyulmak kaydiyla sunulmasint ve yaymlanmasini, higbir baski ve
zorlama altinda kalmaksizin, kendi 6zgiir irademle kabul ettigimi beyan ederim.

Imza/Tarih Imza/Tarih

Arastirmacinin adi/soyadi Gondilliiniin adi/soyadi
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EK-2

Kisisel Bilgi Formu

Asagidaki sorulari size uygun sekilde cevaplayiniz.

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Yasimz: ...........

Cinsiyetiniz: [OKadin [CIErkek

Medeni durumunuz: CJEvli [OBekar [1Bosanmis/Dul
Esiniz hayatta m?: [JEvet [Hayir

Aile tipi: [OCekirdek aile [JGenis aile [1Parg¢alanmuis aile

Yasayan ¢ocuk sayisi:  ...........

Egitim diizeyiniz: [J Mezun degil [ilkokul mezunu [JOrtaokul mezunu
LlLisans/lisansiisti mezunu

Ailenin aylik hane geliri ka¢ TL dir?: ...........
Mesleginiz: ............

Yasadiginiz yer: [1Sehir merkezi ~ [JKdy/kasaba
Kronik bir hastaligimiz var mi, varsa nedir?: [JVar [JYok ............

Rubhsal bir hastah@imz var mi, varsa nedir?: (JVar Yok ............

[CJLise mezunu

Cocugunuza bakim verirken size maddi ve manevi destek olan birileri var mi?: [JVar

Yok

Cocugunuza bakim verirken size yardim eden birileri var m?: [OVar [JYok

Cocugunuzun dogum tarihi: ............

Kagincel cocuk oldugu: ............

Cocugunuzun tamisi:  ............

Cocugunuz tam aldigindan beri gecen siire ne kadardir?: ............
Cocugunuz son hastane yatisinin kaginci giiniinde?: ............

Cocugun baska hastaligi var mi, varsa nedir?: [1Var [JYok .........
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EK-3

SOSYAL UYUM KENDIiNi DEGERLENDIRME OLCEGI
Asagidaki sorulari su anki fikrinize gore cevaplamaniz istenmektedir. Liitfen tiim sorulari
cevaplayiniz ve her soru i¢in bir cevabi igaretleyiniz. Tesekkiir ederiz.

Bir isiniz var mi? 1 () Evet 2 () Hayir

Ceyabmlz Evet ise:
1. Isinize ilginiz nasil? 1() Cok 2 () Orta 3.() Az 4.() Hic yok

Cevabuniz Hayir ise:
2. Ev islerine ilginiz nasil?

1() Cok 2 () Orta 3.() Az 4.() Hig yok

3. Isinizi ya da ev islerini yaparken:
1() Cok zevk aliyorum

2( ) Orta diizeyde zevk aliyorum

3( ) Az zevk aliyorum

4() Hig zevk almiyorum

4. Hobi ya da bos zaman etkinliklerine ilginiz var m?
1() Cok 2 () Orta 3() Az 4() Hig yok

5. Bos zamanlarimizin niteligi nasil?
1() Cok iyi 2( ) Lyi 3( ) Fena degil 4( ) Tatmin edici degil

6. Aile fertlerinizle (es, cocuklar, ebeveyn vb.) ne siklikla temas kurmaya ¢alisirsimz?
1() Cok sik 2() Sik 3( ) Nadiren 4( ) Hig

7. Aile i¢i iliskilerinizin durumu nasil?
1() Cok iyi 2( ) Lyi 3( ) Fena degil 4( ) Tatmin edici degil

8. Ailenizin disinda sosyal iliskileriniz var m?
1() Bircok insanla var
2() Birkag insanla var
3() Pek az insanla var
4( ) Hic kimseyle yok

9. Baskalariyla iliski kurmaya ne kadar gayret edersiniz?
1() Cok gayret ederim

2() Gayret ederim

3() Orta derecede gayret ederim

4() Gayret etmem

10. Baskalariyla olan iliskilerinizi genel olarak nasil degerlendirirsiniz?
1() Cok iyi 2( ) Iyi 3( ) Fena degil 4( ) Tatmin edici degil

11. Baskalaryla iliskinize ne kadar deger verirsiniz?
1() Cok deger veririm

2( ) Deger veririm

3() Cok az deger veririm

4( ) Hig deger vermem

12. Sosyal cevrenizdeki insanlar sizinle ne sikhkla temas kurmaya ¢alisirlar?
1() Cok sik 2( ) Sik 3( ) Nadiren 4( ) Hig



13. Sosyal kurallara, iyi davramslara, nezakete vb. dikkat eder misiniz?
1() Her zaman 2( ) Siklikla 3(') Nadiren 4( ) Hi¢

14. Sosyal hayatin (cemiyet, toplant1 ve benzerleri ) ne olciide icindesiniz?
1() Tamamen 2( ) Orta derecede 3( ) Az 4() Hig

15. Cesitli seyleri, durumlari ve insanlari daha iyi anlamak i¢in bilgi edinmekten ne kadar
hoslamirsimz?
1() Gok 2 () Orta 3() Az 4() Hig

16. Bilimsel, teknik ya da Kkiiltiirel bilgiye ne kadar ilgi duyarsimz?
1() Cok 2 () Orta 3() Az 4() Hig

17. insanlara fikirlerinizi ifade etmekte ne sikhkla giicliik cekersiniz?
1() Her zaman 2( ) Siklikla 3(') Bazen 4( ) Higbir zaman

18. Kendinizi ¢evrenizden ne siklikla reddedilmis, dislanms hissedersiniz?
1( ) Her zaman 2( ) Siklikla 3() Bazen 4( ) Higbir zaman

19. Fiziksel gérinimundza ne kadar 6nemsersiniz?
1() Cok 2()Orta 3( ) Pek degil 4( ) Hig

20. Gecim kaynaklarinizi ve gelirinizi idare etmekte ne kadar zorluk ¢ekersiniz?
1() Her zaman 2( ) Siklikla 3( ) Bazen 4( ) Higbir zaman

21. Cevrenizi kendi istek ve ihtiyaclarimza gore diizenleyebileceginizi hisseder misiniz?
1() Fazlastyla 2( ) Orta 3( )Pek degil 4( ) Hic

SUKDO DEGERLENDIRME ANAHTARI

1.isinize ilginiz nasil?

Cok: 3 puan, Orta: 2 puan, Az: 1 puan, Hic yok: 0 puan
2.Ev islerine ilginiz nasil?

Cok: 3 puan, Orta: 2 puan, Az: 1 puan, Hic yok: 0 puan
3.Isinizi ya da ev islerini yaparken:

Cok zevk aliyorum: 3 puan, Orta diizeyde zevk aliyorum: 2 puan, Az zevk aliyorum: 1 puan,
Hic zevk almiyorum: 0 puan

4.Hobi ya da bos zaman etkinliklerine ilginiz var m?

Cok: 3 puan, Orta: 2 puan, Az: 1 puan, Hig yok: 0 puan

5. Bos zamanlarimzin niteligi nasil?

Cok iyi: 3 puan, Iyi: 2 puan, Fena degil: 1 puan, Tatmin edici degil: 0 puan
6.Aile fertlerinizle (es, ¢ocuklar, ebeveyn vb.) ne siklikla temas kurmaya ¢alisirsimz?
Cok sik: 3 puan, Sik: 2 puan, Nadiren: 1 puan, Hig: 0 puan

7. Aile ici iliskilerinizin durumu nasil?

Gok iyi: 3 puan, lyi: 2 puan, Fena degil: 1 puan, Tatmin edici degil: 0 puan
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8. Ailenizin disinda sosyal iliskileriniz var nm?

Bircok insanla var: 3 puan, Birkag insanla var: 2 puan, Pek az insanla var: 1 puan, Hi¢
kimseyle yok: 0 puan

9. Baskalariyla iliski kurmaya ne kadar gayret edersiniz?

Cok gayret ederim: 3 puan, Gayret ederim: 2 puan,  Orta derecede gayret ederim: 1 puan,
Gayret etmem: 0 puan

10. Baskalariyla olan iligkilerinizi genel olarak nasil degerlendirirsiniz?
Cok iyi: 3 puan, lyi: 2 puan, Fena degil: 1 puan, Tatmin edici degil: 0 puan
11. Baskalariyla iliskinize ne kadar deger verirsiniz?

Cok deger veririm: 3 puan, Deger veririm: 2 puan,  Cok az deger veririm: 1 puan, Hi¢ deger
vermem: 0 puan

12. Sosyal cevrenizdeki insanlar sizinle ne sikhikla temas kurmaya calisirlar?
Cok sik: 3 puan, Sik: 2 puan, Nadiren: 1 puan, Hig: 0 puan

13. Sosyal kurallara, iyi davramslara, nezakete vb. dikkat eder misiniz?

Her zaman: 3 puan, Siklikla: 2 puan, Nadiren: 1 puan, Hig: O puan

14. Sosyal hayatin ( cemiyet, toplant1 ve benzerleri ) ne ol¢iide icindesiniz?
Tamamen: 3 puan, Orta derecede: 2 puan, Az: 1 puan, Hi¢: 0 puan

15. Cesitli seyleri, durumlari ve insanlar: daha iyi anlamak icin bilgi edinmekten ne kadar
hoslanirsimz?

Cok: 3 puan, Orta: 2 puan, Az: 1 puan, Hic: 0 puan

16. Bilimsel, teknik ya da kulturel bilgiye ne kadar ilgi duyarsiniz?

Cok: 3 puan, Orta: 2 puan, Az: 1 puan, Hic: 0 puan

17. insanlara fikirlerinizi ifade etmekte ne sikhkla giicliik cekersiniz?

Her zaman: 0 puan, Siklikla: 1 puan, Bazen: 2 puan, Hicbir zaman: 3 puan
18. Kendinizi cevrenizden ne siklikla reddedilmis, dislanms hissedersiniz?
Her zaman: 0 puan, Siklikla: 1 puan, Bazen: 2 puan, Hicbir zaman: 3 puan
19. Fiziksel gérinimundzi ne kadar 6nemsersiniz?

Cok: 3 puan, Orta: 2 puan,  Pek degil: 1 puan, Hic: 0 puan

20. Ge¢im kaynaklarimzi ve gelirinizi idare etmekte ne kadar zorluk ¢ekersiniz?
Her zaman: 0 puan, Siklikla: 1 puan, Bazen: 2 puan, Hicbir zaman: 3 puan

21. Cevrenizi kendi istek ve ihtiyaclariniza gore diizenleyebileceginizi hisseder misiniz?
Fazlasiyla: 3 puan, Orta: 2 puan, Pek degil: 1 puan, Hic: 0 puan
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