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ONSOZ

Bu arastrmanin amaci, hastanede yatarak tedavi gormekte olan iki-yedi yas
arasindaki kanser hastasi ¢ocuklarin yasam kaliteleri ile annelerin tani—tedavi siirecine
ilisgkin memnuniyetlerini incelemek, cocuklarin yasam kalitelerini ve annelerin saglik

bakim memnuniyetlerini etkileyen degiskenleri saptamaktir.

Tezsiz ve tezli yiiksek lisans egitimim boyunca benimle degerli goriis ve
tecriibelerini paylasan, bana her konuda yardimci olan, kendimi gelistirmem
konusunda beni her firsatta olumlu yonlendirmeleriyle destekleyen, farkli bakis agilar1
kazanmami saglayan saygideger tez danismanim Dog. Dr. Sayin Ender DURUALP’e

minnet bor¢luyum.

Lisansiistii egitimim boyunca aldigim derslerde benimle akademik tecriibelerini
paylasan saygideger hocalarim; Prof. Dr. Sayin Neriman ARAL, Prof. Dr. Sayin Giilen
BARAN, Prof. Dr. Sayin Figen GURSOY, Prof. Dr. Sayin Aysel KOKSAL AKYOL,
Prof. Dr. Sayn Aynur BUTUN AYHAN ve Prof. Dr. Saymm Miidriye YILDIZ
BICAKCTI’ya tesekkiirlerimi sunuyorum.

Hayatimm her evresinde bana destek olan, bana her daim inanan ve inandigini
hissettiren, Atatiirk ilke ve inkilaplarina bagli, merhametli, saygi ve sevgiyi yiireginde
tasiyarak ilerleyen bir birey olarak yetismemi saglayan basta degerli babam Mehmet
KIYAN ve degerli annem Sevbil KIYAN’a; canim ablam Ece frem OGUZ’a ve abim
Oguzcan OGUZ’a; motivasyon kaynagim, biricik yegenim Masal Ece OGUZ’a ailem
olduklari, desteklerini esirgemedikleri, her daim yiiziimii giildiirdiikleri i¢in tesekkiirii

borg bilirim.

Beni motive eden, bana inanan sevgili arkadaslarima, tez ¢calismamin verilerini
toplarken hayatima girerek i¢cimi aydinlatan, kalbime dokunan, bana yasamay1 daha da
sevdiren, pes etmeden yilirimemi saglayan, tlikendigimi diisiindiglim anlarda

yilmamam gerektigini diisiindiiren, hep “iyi ki” dedirten, hastaneye gittigim siire
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icerisinde hayatima giren giizeller giizeli cocuklara, Ankara Universitesi ve Gazi
Universitesi Hastaneleri Cocuk Sagligi1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Onkoloji Bilim
Dali’'nda gorev yapan tiim doktor ve hemsirelere, zor animda yardimima kosan,
tezimin istatistik bolimiinde igtenlikle yardim eden Saymn Nazmiye KURSUN’a

sonsuz tesekkiirlerimle...

Tam yoruldugumu hissedip devam edemeyecegimi diisiindiigiim bir anda, son
kaydettigi videodaki sozleriyle kalbime dokunup bu alani hi¢ birakmamam
gerektigimi hissettiren rahmetli Neslican TAY ve kanser hastalig1 nedeniyle hayatini

kaybeden herkese Allah’tan rahmet diliyorum.

Tezimi, kanser hastali§1 olan ¢ocuklarla ¢alismak i¢in alan degistirmeme, ¢ocuk
gelisimi alanma yonelip hayatima anlam katmama sebep olan, bir an bile aklimdan
cikmayip anisini yasatmaya g¢alisti§im canim abim Recep Hakan KIYAN’a ithaf

ediyorum.
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1. GIRIS

Yasam kalitesi, Diinya Saglik Orgiitii’ne (DSO) gére; “Yasamus olduklar1 kiiltiir
ve deger sistemi ¢ergevesinde, kendi amag, beklenti, standart ve endiselerine iliskin
olarak bireylerin yasamdaki konumlarini nasil algiladiklaridir.” (Eser ve ark., 2008).
Yasam kalitesi genel hatlariyla, kisinin kendi i¢in 6nemli olan alanlarda isteklerini
gidermesi ya da tatmini ve mutluluk hissi; kisinin saglik durumunu etkileyen ya da
ondan etkilenen yasam alanlarindaki tatmini ve mutluluk hissi ise saglik ile ilgili

yasam kalitesini tanimlamaktadir (Kvale ve ark., 2003).

Hasta kisilerin var olan islevsel seviyesine karsi, algilarmin degerlendirilip
bunlardan almis oldugu “doyum” bi¢iminde yorumlanabilen yasam kalitesi kavrami
cok boyutlu olup kisinin hastalik durumu ya da tedavisiyle iliskili hastalik belirtileri,
psikolojik ve sosyal yonleri ile ilgili yorum ile degerlendirmeler gerektirmektedir
(Kutlu ve ark., 2011). Bireylerin temel gereksinimlerinin karsilanmasi, giinliik yasam
aktivitelerinin ve 6zbakim davranislarmin sikligi, engel durumunun olmasi, gelecege
dair kaygi tasimak, akut ve kronik saglik sorunlari, kendini ifade edebilmek, yakin
cevreyle olumlu iliskiler kurmak, ekonomik ve sosyal giivenceye sahip olmak gibi
faktorler bireylerin yasam kalitesini etkileyen faktorler arasindadir. Yasam kalitesini
etkileyen faktorlerden olan akut ve kronik saglik sorunlarina sahip olma bireyin yasam
kalitesini olumsuz etkileyebilmektedir (Perim, 2007). Akut ve kronik hastalig1 olan,
buna baglh olarak hastanede kisa veya uzun siireli yatan ¢cocuklarin giinlik yasam
aktivitelerini yerine getirmede ve davramiglarinda olumsuzluklar gozlenmektedir.
Ancak hastaligin tipi ve siddeti, agri, tan1 ve tedavi yontemleri gibi pek ¢ok faktdrden
etkilenmektedir (Tériiner ve Biiyiikgéneng, 2012). Ozellikle kanser gibi kronik
hastaliklarin yasam kalitesini ¢ok yonlii etkiledigi bilinmektedir (Aydin Demirag,
2015).

Kanser hastaligina sahip olan kisiler hastalik siirecinden kaynaklanan belirtiler
kadar uygulanan kemoterapi ve radyoterapi tedavilerinin yan etkileri sebebiyle birgok
semptomu yogun sekilde yasamaktadir. Bu semptomlar; agr1 hissi, tat duyusunda

yaganan degisimler, anoreksiya, alopesia, mide bulantisi, kusma, yorgunluk hissi,



solunumda artma, depresyon, kaygi hissidir. Belirtilen semptomlarla iliskili
rahatsizliklarin kanser hastaligina sahip kisilerin yasam kalitesi {izerinde olumlu
olmayan etkiye sebep olup hastaligin tedavisi ile iligkili 6nerilere uyumu olumsuz
etkiledigi belirlenmistir (Usta Yesilbalkan ve ark., 2005). Kanserli hastalarin yagadigi
sorunlara ek olarak hastanin iyilik halini etkileyen bazi faktorler (beden imaji, cinsel
kimlik gibi) hasta ve ailesinin yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyerek onemli
saglik sorunlarina neden olmaktadir (Reis ve ark., 2006). Cocukluk ¢agi kanserlerinde;
hastaligin ve komplikasyonlarmin tedavisi i¢in bir¢ok saglik ¢alisaninin dahil oldugu
multidisipliner bir yaklasim gerekmektedir. Kanser hastalignin tedavisi siirecinde,
hastanin zihinsel/fiziksel anlamda desteklenmesi, hem biiyiime—gelisimin devami hem
de iyilesme siirecinin iyi ge¢gmesi agisindan 6nemlidir. Bu nedenle; onkolojik tedavi
sirasinda ¢ocugun ve ebeveyninin ilgili saglik personeliyle is birligi iginde olmasi
hastanin yasam kalitesini arttirmaktadir (Kirzioglu ve Giiney, 2019). Hayati tehlikeye
sebep olan bir hastaliga sahip kisilerin yasam miicadelesi, onlarin kendilerini iyi
hissetmelerinin temelini olusturdugu i¢in tiim saglik elemanlarinin hastaya biitiinciil
yaklasimla saglik bakimi verip, hasta kisinin fiziksel rahathg: ile sosyal destegini

saglamas1 gerekmektedir (Cetinkaya ve ark., 2007).

Hasta ¢ocuklarin gelisimlerinin degerlendirilmesinde ve desteklenmesinde aktif
rol oynayan ¢ocuk gelisimciler, hem hasta ¢ocuklara hem de ailelerine biitiinciil bir
yaklasimla kapsamli bir saglik hizmeti sunmaktadir. Bu yaklasim, saglik bakim
hizmetlerinden duyulan memnuniyetin artmasini, hasta ¢ocuk ve ailelerine nitelikli ve
biitiinciil bir hizmet sunulmasini saglamaktadir. Hastaliga bagli kisitlamalarina karsin
cocuklar saglik bakim destegi sayesinde kendilerini daha iyi hissedip, giinliik
aktivitelerini siirdiirebilir hale gelmektedir. Hasta gocuk ve ailelerini destekleme saglik
bakiminda olduk¢a 6nemli ve gerekli bir yaklasimdir (Kiirtlincti Tanir ve Kuguoglu,

2012; Tas ve Yilmaz, 2008; Tastepe ve Koksal Akyol, 2014).

Bu bilgiler 1s1ginda, kanser hastaligi olan ¢ocuklarn yasam kalitelerinin
belirlenmesi; onlarin hangi duygular1 hissettiklerini, hastalik nedeniyle yasamis
olduklar1 kisitlamalar1 bilmeyi ve buna gore destek olmayi, tan1 ve tedavi siirecinden
ne derece etkilendiklerini tespit etmek, kanser hastas1 olan ¢ocuklarmn ailelerin saglik

bakimindan memnun olma diizeylerini belirleyip olumsuzluklara karsi Onlem



alabilmeyi miimkiin kilmak, ¢ocuklarin yasam kalitelerine 151k tutmak, c¢ocuklara
yonelik programlar ve hizmetlere olanak saglamak, ¢ocuklarin yasam kalitelerinin
giiclendirilmesine yonelik ailelere, egitimcilere ve uzmanlara Oneriler sunmak

amaciyla son derece onemli goriilmektedir.

Bu boliimde; ¢ocukluk ¢agi kanserleri, kanserin ¢ocuklar ve aileler tizerindeki
etkileri, yasam kalitesi, saglik bakim memnuniyeti ve s6z konusu konularla ilgili

yapilan arastirma Orneklerine yer verilmistir.

1.1. Cocukluk Cag1 Kanserleri

Normal sartlarda viicudumuzu olusturan hiicreler, belirli bir denetim ve kontrol
mekanizmasi igerisinde ¢ogalirlar. Ancak viicudumuzdaki hiicrelerin kontrol dis1
cogalmasi sonucunda tiimor adi verilen bir olusum meydana gelir. Bu tiimorler iyi ve
kotii huylu olabilir. Olustuklar1 yerde biiyliyen ve ¢evre dokulara yayilma 6zelligine
sahip tiimorlere kotii huylu tiimor (kanser) adi verilir. Bir bagka deyisle kanser;
anormal hiicre cogalmasi ile karakterize, cevreye yayilma 6zelligine sahip kotii huylu
tiimor olarak tanimlanabilir. K6t huylu tiimorlerde ¢evre dokulara yayilma (metastaz)
ozelligi, 1yl huylu tiimorlerde goriilmez (Toriiner ve Biiyiikkgoneng, 2012; Yildiz,
2008). Sifir—14 yas grubunda yilda yaklasik her 100.000 ¢ocuktan 10-15’1 kanser
tanis1 almakta olup, kanser ¢ocukluk ¢aginda ender goriilen bir hastaliktir (Vural ve
Karaman, 2014). “Cocukluk kanseri” ya da “cocukluk c¢agi kanserleri” terimleri 18
yasindan kii¢iik ¢ocuklarda ortaya ¢ikan kanseri tanimlamak i¢in kullanilmakta ve bu
yas araliginda goriilen kanserler, biitiin kanserlerin %0,5 ila 4,6’sin1 kapsamaktadir.
Her sene diinya tizerinde 300.000’den daha ¢ok ¢ocuga kanser tanisi konulmaktadir
(Muslu ve Kolutek, 2018).

1.1.1. insidans:

Diinyada, ¢ocukluk ¢agi kanserlerinin genel insidans oranlar1 milyonda 50 ila

200 arasinda degigmekte olup ¢cocuklarda en sik goriilen kanser tiirleri sifir ila on dort



yas araliginda; losemiler (3/4), beyin ve diger merkezi sinir sistemi timorleri ve
lenfomalar olarak ortaya ¢ikmaktadir. Akciger, meme, kolon veya rektum kanseri
genel olarak yetiskin kisilerde goriilirken, ¢ocuklarda fazlasiyla nadirdir (Muslu ve
Kolutek, 2018). Tiirkiye’de ise bir yil i¢inde yaklasik 2.500 ¢ocuk kanser tanisi
almaktadir. Cocukluk donemi Kanserleri biitiin kanser olgularinin  %21,3’{inii
olusturmaktadir. Diinyada ¢ocukluk ¢agi kanser insidanslar1 Cizelge 1.1°de verilmistir.
Cizelge 1.1 incelendiginde Tiirkiye’de ¢ocukluk donemi kanserleri insidansinin, gelir
diizeyi yiiksek tilkelerle benzer oranlara sahip oldugu goriilmektedir (T.C. Saglik
Bakanlig1 Canakkale I1 Saglik Miidiirliigii Basm Biilteni, 2018).

Cizelge 1.1. Diinyada Cocukluk Cagi Kanser Insidanslari

Cocukluk Cag:

Ulkeler Kanserleri (Milyonda) Loésemi (Milyonda)
ABD 137,9 43,1
Finlandiya 148,6 47,3
Norveg 143,2 44,0
Isveg 149,4 45,6
Ingiltere 118,2 38,6
izlanda 109,0 37,2
Japonya 107,6 35,5
Hindistan 64,4 19,2
Pakistan 100,0 40,5
Tiirkiye 131,3 47,4

Cocukluk ¢ag1 kanserleri en sik erken cocukluk doneminin sifir—dort yas
araliginda ortaya ¢ikar. Akut 16semi daha ¢ok bes yas altindaki ¢cocuklarda goriiliirken,
lenfomanin yas ilerledikce goriilme siklig1 artmaktadir. Bir y1l iginde ortaya ¢ikan yeni
kanserli hasta sayist diinya iizerinde 100.000 niifus bagina 150-300 arasinda
degismektedir. Amerika Birlesik Devletleri’'nde kanser goriilme siklig1 sifir—on dokuz
yas grubu cocuklar arasinda 100.000’de 16,7 olup kansere bagli mortalite ise
100.000°de 2,6’dir ve bu mortalitenin yaklagik %46°s1 16semi tanist nedeniyledir.
Yapilan hesaplamalara gore, 1994 yilinda tilkemizdeki kanser insidansinin 100.000°de
100-150 olmasi1 gerekir iken 100.000°de 33,1 oldugu tespit edilmistir. 1993 yilinda
bes—on dort yas araliginda kanser insidansi 100.000°de 5,4 olarak saptanmustir. Her



sene tlilkemizdeki bir milyon cocuga 100 yeni kanser vakasmnin konuldugu
bilinmektedir. Cocukluk ¢ag1 kanserleri arasinda iilkemizdeki ilk ii¢ siray1 10semiler,
lenfomalar ve santral sinir sistemi tiimorleri olusturmaktadir. 2005 yilmin Tiirk
Pediatrik Onkoloji Grubunun kayitlarmma gore cocukluk ¢agi malign hastaliklar:
arasinda en sik goriilen 16semi olup insidans1 %27,2’dir. ikinci sirada %16,7 orani ile
lenfoma ve %11,6 orani ile ii¢iincii sirada santral sinir sistemi tiimdrleri yer almaktadir.
Pediatrik onkoloji alanindaki ilerlemeler son 20-30 yil i¢inde g¢ocukluk donemi
kanserlerinin bazi tiplerinde yasam siiresinin artmasimi saglamis ve 6zellikle de son
yillarda Wilms tliimorii, akut lenfositik tiimorii, rabdomiyosarkom ve Hodgkin
hastalarinin ¢cogunda iyilesme saglanmistir. Losemili ¢ocuklarin %90°1 tilkemizdeki
tedavi gelismeleri sayesinde hayatta kalabilmekte ve tani aldiktan sonraki bes yili
saglikli gecirebilmektedir. Son zamanlarda diger cocukluk c¢agi1 kanserlerinin
tedavisinde de onemli gelismeler olmus ve sagkalim oranlar1 artmistir (Cavusoglu,

2008; Toriiner ve Biiylikgoneng, 2012).

1.1.2. Etiyolojisi

Bir¢ok hastalikta oldugu gibi hem genetik hem de ¢evresel faktorler nedenleri
cogunlukla bilinmeyen c¢ocukluk c¢agi kanserlerinin etiyolojisine dahil edilmistir.
Cocukluk cagi kanserlerine; hamilelik sirasinda diyet yapmak, sigara kullanmak, alkol
tilketmek ve ilag kullanmak gibi faktorlerin neden olabilecegi diisiiniilse de ¢ocukluk
cag1 kanserleri ile olan baglantisin1 destekleyen tutarli bir kanit bulunmamaktadir.
Bununla birlikte, hem kanser tiirii hem de kanser yapan faktorlere maruz kalma
durumunun nadir olmasi nedeniyle genellikle az sayida vakayi temel alan dogum
oncesi ve erken cocukluk donemlerindeki riskleri arastiran ¢alismalardan elde edilen

bulgular bulunmaktadir (Dang—Tan ve Franco, 2007; Lightfood ve Roman, 2004).

Biyolojik, fiziki ve sosyal ortamlardan 6nemli Olgiilerde etkilenme yasayan
cocuklarin kanser hastaligi tanis1 almasi da onlar1 etkileyen 6nemli bir etken olarak
ortaya ¢ikmaktadir. Cocukluk donemi kanserlerinin sebepleri Giiniimiizde bir¢ok
bilim adami ¢ocukluk donemi kanserlerinin sebeplerini arastirmaktadir. Pek c¢ok

kimyasal maddenin gelismekte olan embriyo ile fetiisteki olumlu olmayan etkisi uzun



stiredir bilinmekte olup fetal gelisme esnasinda kimyasal etkilenimler biiylimede
gecikmeye, kusurlara, embriyo ve fetiiste Oliime sebebiyet vermektedir. Dogum
sonrasinda kanser olusumunda bahsedilen etkenler 6nem arz etmektedir (Esin Ertan
ve ark., 2004).

Her ne kadar ¢ogu kanser tiiriiniin nedeni heniiz bilinmese de, baz tiirlerinin
olusumunda rol oynayan 6gelerin kalitimsal, kisisel ve gevre ile ilgili 6geler oldugu
diistiniilmektedir (Yildiz, 2008). Daha genis kapsamda bakildiginda kanserin
nedenleri; genetik gegis, viral enfeksiyonlar, elekromanyetik dalgalar, ultraviyole veya
iyonlastirict radyasyon, kimyasal ajanlar, beslenme, ¢ocuklarin ¢evresel etkenlerden
etkilenimi seklinde siralanabilmektedir (Esin Ertan ve ark., 2004). Kisacas1 ¢ocukluk
cag1 kanserlerinin etiyolojisinde yer alan faktorler li¢ grupta incelenecek olursa;
genetik mutasyona neden olan digsal uyarilar, degisen immiin sistem ve genetik
anomali, kromozomal degisiklikler, beslenmenin etkisi ve g¢evresel maddelerden
etkilenim seklinde gruplanabilir. Bu faktorlerden biri ya da birden fazlasi kanser

olusumuna neden olabilir (T6rliner ve Biiylikgoneng, 2012).

a. Genetik mutasyona neden olan dissal uyarilar: Viicut hiicrelerinde
mutasyona neden olabilen ve ¢ocugun genel sagligmi etkileyen faktorler gevresel
faktorlerdir. Genetik yapida degisikliklere yol agan kimyasal ya da endiistriyel atiklar
gibi karsinojenler bulunmaktadir. Ozellikle iyonize radyasyon cocuklardaki
kanserlerle iliskili olan karsinojenik ajanlardandir. Iyonlastiric1 radyasyon
lenfositlerde kromozomal anomalilere yol acar. Bunun kansere yol agabilecegi one
stiriilmektedir. Hamilelikte rasyasyon alan annelerden dogmus olan ¢ocuklarda kanser
goriilme olasihig1 diger ¢ocuklara kiyasla daha yiiksektir. Ikinci Diinya Savasi sirasinda
Hiroshima ve Nagasaki’ye atilan atom bombasinin ardindan oralarda yasamakta olan
ailelerin ¢ocuklarinda kanser goriilme sikliginin beklenen durumdan ii¢ kat daha fazla
artmis oldugu bilinmektedir. Tiroid kanseri ve 10semiye diisiik dozlarda radyasyonun
neden oldugu bilinmekte olup, sik sik iyonize radyasyonla karsilasan ¢ocuklarda akut
lenfositik 16semi, akut ya da kronik miyelojenik 16semi ve tiroid tiimorlerinin goriilme
siklig1 artmaktadir. Ayrica kimyasal karsinojenlerin giiniimiizdeki yiyeceklerde de
bulunma olasilig1 oldukga yiiksektir (Church ve Kellems, 2002; Cavusoglu, 2008;
Toriiner ve Biiylikgoneng, 2012).



Kansere yol agtigi bilinen kimyasal ajanlar; sigara, aflatoksinler, arsenik,
aromatik aminler, asbestoz, nikel, polisiklik hidrokarbonlar, benzen, trikloroetandir.
Pestisitlerle iligkili kronik etkilenmelerde cocukluk donemi kanser hastaliklari,
norotoksisite, dogum defektleri, beyinle iliskili davranis bozukluklari ve bilissel-
fizyolojik degisiklikler goriilebilir (Esin Ertan ve ark., 2004). Ulusal Arastirma
Komisyonu’nun (National Research Council) raporuna gore yenidogan ve ¢ocuklarin
pestisitlerden etkilenimi ger¢ektekinden daha az saptanmakta olup, bu durum onlarin
yetiskin kisilerden daha ¢ok risk tasidigini gozler oniine sermektedir. Losemi, beyin
tiimdrleri, non Hogkin lenfoma ve yumusak doku kanserlerinin pestisitlere bagli olarak
cocuklarda goriildigi bildirilmektedir  (Tilson, 1998). Kullanilan ilaglarin
yasaklanmas1 kansere neden olmasi sebebiyle giinden giine artis gostermektedir
(Cocco, 2002). Amerika Birlesik Devletleri Cevresel Koruma Ajansi insanlar i¢in
karsinojen oldugu bilinmekte olan 165 pestisit ile diger ulusal-uluslararast maddeleri
smiflandirmis  olup Karsinojen oldugu bilinmekte olan maddelerin kullanimi

yasaklanmistir (Carroquino ve ark., 1998).

b. Degisen immiin sistem ve genetik anomali: Immiin yetmezligi olan
cocuklarda kanser riski fazladir. Fagositik hiicreler immiin sistemde bulur ve viicutta
anormal, kanserojen olan hiicreleri yok etmeye ¢aligirlar. Kanser olusumunu tetikleyen
bir bagka faktor ise viicutta immiin sistemi degistiren protoonkojenler denilen
etmenlerdir ve bunlar normal hiicresel biiyiime ve gelismeyi diizenleyen belirli

genlerin yapisini degistirebilirler (Toriiner ve Biiyiikgéneng, 2012).

c. Kromozomal degisiklikler: Kanserin bazi tiirlerinin ailesel gec¢is 6zelligi
olabilir. Kanserlerin ¢ogunda ¢esitli kromozom anomalilerinin ya da malign
degisimlerin oldugunu kromozomlarla ilgili yapilan son calismalar belirlemistir ve
bazi kromozomal anomalilerde kanser insidansinin arttigi saptanmistir. Genetik
bozukluga sahip olan bir ¢cocukta, Down Sendromu gibi, kanser hastalig1 teshisinin
konulma olasilig1 daha yiiksektir. Losemi insidans1 Down sendromlu ¢ocuklarda, bu
sendromu olmayan cocuklara gore 200 kat daha fazla bulunmustur. Tiimorler
arasindan retinoblastoma ve glioma gibilerin genetik gecisle yakin iligkileri olabilir,
bunun orani da %bir ila on araliginda farklilik gdstermektedir. Retinoblastomanin

goriilmesinin on {igiincli kromozom iizerinde, genetik materyalde bir bandin kayb1



oldugunda, benzer sekilde, Wilm tiimoriiniin goriilmesinin de on birinci
kromozomdaki genetik materyalin bir parcasinda kayip oldugunda daha sik gézlendigi
saptanmistir. Cocukluk doneminde goriilen l6semiler genetik gegisle ilintilidir

(Cavusoglu, 2008; Esin Ertan ve ark., 2004; Tériiner ve Biiyiikgoneng, 2012).

d. Beslenmenin etkisi: Beslenme ile kanser hastalig1 arasindaki iligski pek ¢cok
senedir arastirilmaktadir. Cocukluk lenfoma ve akut l6semilerinin ortaya ¢ikma
sebebinin, Tiirkiye’de 6zellikle ¢inko, demir ve selenyumun nutrisyonel eksikligi ile
olabilecegi belirlenmistir (Esin Ertan ve ark., 2004). Caughey ve Michels (2009) ile
Martin ve ark. (2005) yapmis olduklari ¢alismalarda annesinde diisiik dykiisii olan ve
yliksek dogum agirligina sahip olan bebeklerde ALL risk durumunun arttigi, ayni
zamanda annesiitii ile beslenmenin de olasi risk durumunu disiirdiigii bulunmustur.
Lee ve ark. (2009) yaptiklar1 ¢alismanin sonucunda, babanin sigara ve alkol

kullanmasmin ¢ocukta kanser risKini arttirdigini bulmustur.

e. Cevresel maddelerden etkilenim: Cevre ile iligkili durumlardan ¢ocuklar
yetigkinlere kiyasla daha ¢ok etkilenir. Ciinkii cocuklar yetiskinlerden daha ¢ok yemek
yiyip su iger ve hava solur ve onlarin viicut yiizey alanlar1 daha azdir boylece de
yetiskinlere oranla daha ¢ok toksik madde etkilenimi yasarlar. Cocuklarda toksisiteyi
Onleyen enzim sistemi yas ilerledik¢e gelismektedir. Bu nedenle ¢ocuklarin
metabolizmalarindaki hasar1 onarma Kkapasitesi yetiskinlere kiyasla daha diisiiktiir
(Esin Ertan ve ark., 2004).

1.1.3. Tipleri

Uluslararasi ¢ocukluk ¢agi smiflamasina gore, 12 ana grup altinda incelenen
cocukluk donemi kanserleri; sempatik sinir sistemi, beyin ve spinal kanal, kemik,
bobrek, karaciger, gonad ve germ hiicre, epitel tiimdrleri, yumugak doku sarkomlari,
retinoblastoma, 16semi ve lenfomalar diger kotii huylu neoplazmlardir (Toriiner ve
Biiyiikgonenc, 2012). Losemi, lenfoma ve sinir sistemi tiimorleri cocukluk doneminde

en sik karsilasilan kanser tiirleridir (Kutluk, 2006).



a. Losemi: Viicutta kemik iligi ile lenfatik sistemin maliyn hastalig1 olan 16semi
14 yasindan kii¢lik ¢ocuklarda en sik tan1 konulan ¢ocukluk ¢agi kanseri olan I6semiler
bu ¢agda goriilen kanserlerin %25 ila 30’unu olusturmakta olup akut 16semiler de
I6semilerin yaklasik %97’sini olusturur. Losemi; Akut lenfoblastik 16semi (ALL), akut
nonlenfoblastik 16semi (ANLL) ya da akut miyeloid 16semi (AML) ve kronik 16semi
olmak iizere dort tiptedir. Cocukluk cagi losemilerinin %97’si akut 10semi, %3’
kronik myelositer 16semidir. Akut 16semi olgularinin %80°1 ALL, %15°i lenfoblastik
dis1 veya ANLL, 9%5’1 de farklilasmamis veya stem hiicreli l6semiden olusur.
Cocukluk doneminde en sik goriilen 16semi tipi olan ALL, bu donem kanserlerinin
%25’1ni1, 16semilerin de %75’in1 olusturur. En sik goriildiigii yas araligi iki—dort
arasidir. ALL, pubertal donemde daha belirgindir. Ayrica erkeklerde kadinlara kiyasla
daha yiiksek siklik gostermektedir. Ayrica ALL’lerin Tiirkiye’de yillik insidansi
100.000°de 1,5°tir (Celkan, 2007; Soyuer ve Sitti, 2011; Toriiner ve Biiyiikgoneng,
2012; Yontem ve Bayram, 2018).

b. Lenfomalar: Lenfoid kokenli hiicrelerin anormal ¢ogalmasi sonucu ortaya
cikan tiimorlerdir (Al ve ark., 2018). Cocuklarda tiim neoplastik hastaliklarin
%10’unu lenfomalar olusturur. Lenfomalar ise Hodgkin Lenfoma (HL) ve Non—

Hodgkin Lenfoma (NHL) olarak iki ana gruba ayrilir (Soyuer ve Sitti, 2011).

Hodgkin Lenfoma (HL), bolgesel lenf bezlerinin genel olarak tinilateral, agrisiz,
progresif bliylimesi ile belirlenen kétii huylu lenfoma grubundan hastalik olup en sik
goriilen paraneoplastik sendrom serebellar sendrom ve limbik ansefalittir. Cogunlukla
servikal olan tek bir lenf nodundan ya da anatomik lenf nodu gruplarindan
kaynaklanmaktadir. HL c¢ocukluk c¢agi kanserlerinin yaklasik %9’unu olusturur. HL
ile iligkili norolojik bulgular nadirdir ve genellikle ilerleyen hastalikta goriiliir. Erkek
cocuklarda, dokuz ila 12 yaslar arasinda en sik goriiliir. Adelosan grupta artig gosteren
bu lenfoma tipi 14 yasm altindaki ¢gocuklarda nadir olup yaklasik bir milyon ¢ocugun
besinde goriiliir (Al ve ark., 2018; Soyuer ve Sitti, 2011; Torliner ve Biiyiikgoneng,
2012).

Non—Hodgkin Lenfoma (NHL), duyusal ve motor néropati daha sik goriiliir (Al
ve ark., 2018). Cocukluk donemindeki lenfomalarin %55 ila 60’1 olusturur. NHL nin



yedi—on bir yaslarinda insidansi artar. Erkeklerde kizlardan ti¢ kat daha fazla goriilen
NHL’nin; Lenfoblastik lenfoma, Burkitt lenfoma ve biiyiik hiicreli lenfoma olmak
iizere Ui¢ tipi vardwr (Toriiner ve Biiyiikkgoneng, 2012). HL’ye kiyasla NHL’ye
cocuklarda ti¢ ila dort kat daha sik rastlanir. Ayrica erkeklerde ve bes ila on bes yaslar
arasinda daha sik gdézlenir (Soyuer ve Sitti, 2011).

c. Noroblastom: Cocuklarda en sik goriilen ve en iyi huylu solid tiimorlerden
biri olan ndroblastomun, on bes yasm altindaki ¢ocuklarda goriilme sikligi yilda
100.000’de birdir. Olgularin %50’sinde tani iki yastan, %75’inde dort yastan ve
%90’1nda on yastan 6nce konur (Soyuer ve Sitti, 2011).

d. Wilms Tiimérii: Cocuklarda sik goriilen solid timdrlerdendir. Olgularin
cogu bir ila bes yas arasinda tan1 almakta olup ergenlerde ve yetiskinlerde bu tip timor
olduk¢a nadirdir (Soyuer ve Sitti, 2011). Wilms tiimorii bobrek, akcigerler, karaciger,
kemik, beyin veya yakindaki lenf bezlerine yayilabilir (National Cancer Institute,
2019).

e. Ewing Sarkom: Cocuklarda ve geng eriskinlerde ¢ok sik goriiliir (National
Cancer Institute, 2019). En kotii prognoza sahip ¢ocukluk donemi timdrii olup
cogunlukla onlu yaslarda ve erkek ¢ocuklarda goriiliir. Bes yillik yasam beklentisi,
metastaz olan olgularda %20 ila 30°dur ve bu tiir kanserin kemik ve kemik iligi

metastazi varsa prognoz ¢ok kotiidiir (Soyuer ve Sitti, 2011).

d. Rabdomiyosarkom: Yumusak doku tiimorleri arasindan en sik goriilen
kanser tiirtidiir. Cizgili kaslarin oldugu herhangi bir bolgede ortaya ¢ikabilen malign
bir hastaliktir ve tiim yas gruplarii etkilemesiyle beraber bes yasin altindaki

cocuklarda daha sik goriiliir (Soyuer ve Sitti, 2011; Toriiner ve Biiyiikgoneng, 2012).

e. Retinoblastom: Retina dokularinda olusan ¢ok nadir bir ¢ocukluk ¢agi
kanseridir. Bir veya iki gézde olusabilir (National Cancer Institute, 2019). Bu timor
unilateral ya da bilateral (yaklasik %25) olabilir. Otozomal dominant genle ¢ocuklarin
%40’ 1na gegen bu hastaliktan gen tastyicilarinin yaklasik %10’u etkilenmez. Ortalama

tan1 konulma yas1 cocukluk ¢aginda iki yastir. Genetik gecisli retinoblastomlarda tani
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genellikle daha erken ¢ocukluk yaslarinda konulur (Tériiner ve Biiyiikgoneng, 2012).

f. Santral Sinir Sistemi Tiimorleri (Beyin Tiimoérleri): Losemi ve
lenfomalardan sonra en fazla ortaya ¢ikan ¢ocukluk ¢agi tiimdrleri olan santral sinir
sistemi tiimorleri yani beyin tiimorleri ¢cocuklarda yaklasik %60 oraninda beynin
posterior kisminda, primer olarak serebellum ve beyin sapinda yer alir. Yani

infratentorialdedir (Toriiner ve Bliylikgoneng, 2012).

1.1.4. Genel Belirtileri

Kanseri diisiindliirmeyen, ancak izlenmesi gereken bulgular ve onkolojik
danigma gerektiren bulgular olmak iizere kanser hastaligi belirti ve bulgular1 iki
sekilde gruplanabilir. Ates, lenfadenopati, bas agrisi, nérolojik bulgular, kas—iskelet
sistemi bulgulari, gz bulgulari, endokrin bulgular kanser teshisi alan ¢ocuklarda sik
karsilagilan belirti ve bulgular altinda toplanabilir (Vural ve Karaman, 2014). Uzun
stireli ates, cocuklarda en yaygin goriilen fakat belirlenebilir bir nedeni olmayan kanser
semptomu olmasmin yam sira temel olarak l6semi veya lenfoma ile iliskilidir.
Solukluk, halsizlik ve akut bir enfeksiyonla iliskili olmayan diisiik aktivite seviyesi
gibi semptomlar kanserin ¢esitli tiirlerinde hastalik nedeni olabilir (Fragkandrea ve
ark., 2013).

ALL en sik rastlanan cocukluk kanseri olup ilk semptomlari; letarji (stirekli uyku
hali), devaml1 bitkinlik hali, kemikte agr1 veya istahsizlik seklinde genellikle non—
spesifiktir. Daha spesifik semptomlar: ise; anemi, kanama, infeksiyonlar, organ
infiltrasyonu ve sistemik hastalik belirtileridir. Bunlar lenfoblastlarin kemik iligine
yayilmasmin (infiltrasyon) bir sonucu olup kalan normalde kan yapimimi

(hematopoezi) engellemektedir (Smith ve Hann, 2006).
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1.1.5. Erken Tam ve Tedavinin Onemi

Erken cocukluk doneminde gelisimsel taramalarm yapilmasit gerekli ve
onemlidir. Ciinkli gelisimsel tarama sayesinde; ¢ocuklarin gelisiminde uzun vadeli
etkiler yaratip fayda saglamak, onlarin gelisim bozukluklariyla iligkili saglam bir veri
tabani olusturmak, program planlanmasina yardimci olmak, engel ve risk durumu
tastyan cocuklar igin gerekli hizmetleri iceren mevzuatin uygulanmasina yardimei
olmak ve tan1 ve tedavi girisimlerinin erken yapilmasinin ilk adimi béylece miimkiin

olmaktadir (Goziin Kahraman ve ark., 2016).

Kanser hastalig1 erken tani—tedavi edilmedigi zaman siklikla 6liime sebebiyet
veren bir hastaliktir (Kutlu ve ark., 2011). Kanser hastas1 olan ¢ocuklarm, genellikle
cocuk saglgi—hastaliklar1 veya i¢ hastaliklar1 uzmani, aile doktoru ya da cerrahi
boliimlere, hastaliklarinin ilk bulgulariyla basvurduklari, %5 ila 7’sinin ise acil
servislere basvurdugu bildirilmistir (Kundra ve ark., 2009). Genellikle iyi huylu
hastaliklara benzer spesifik olmayan semptomlar gésteren cocukluk ¢agi kanserleri bu
spesifik olmayan semptomlar sebebiyle tani ve uygun tedavinin baslamasinda
gecikmelere yol acabilir (Fragkandrea ve ark., 2013). Giiniimiizde tani—tedavi
yontemlerinde ilerleme kaydedilmistir. Bu sayede de ¢ocukluk ¢agi kanserlerindeki

hayatta kalma orani1 %80°1 gecmistir (Kilburn ve ark., 2011).

Cocukluk ¢aginda sik goriilen hastaliklarin bu ¢agda ender goriilen kanserlerle
benzer belirti ve bulgular gostermesi, kanserin tiirii, yeri, hastanin yas1 gibi
parametrelere gore belirti ve bulgularin degismesi, ayni tiirdeki kanserin hastalarin her
birinde farkli klinik tabloyla baslayabilmesi gibi faktorlerden dolay1 tanmin erken
evrelerde konulmasmin zorlastig1 bilinmektedir. Iyi gdzlemci olan anne ve babalarin
bulundugu geligmis iilkelerde, bu tip ebeveynlerin evlatlarindaki anormal vaziyetleri
cabuk fark ettikleri belirtilmektedir (Fragkandrea ve ark., 2013; Tan ve Franco, 2007).
Ebeveynlerin ve birincil saglik personellerinden olan doktorlarin erken tani ve tedavi

icin, ¢ocukluk ¢ag1 hastaligi erken semptomlarindan haberdar olmalar1 gerekmektedir

(Dang—Tan ve Franco, 2007).

Sigara, alkol, giines 15181, rontgen 151n1, karsinojenik ilaglar, hormonlar, X 1ginlar1
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ve diger radyasyonlar kansere neden oldugu diisiiniilen etkenler arasindadir ve bu
etkenlerden uzaklasmak kanserden korunmada dnemli bir yer tutmaktadir. Kansere
neden olan faktorlerin belirlenmesi ve kanserin klinik olarak ortaya ¢ikmadan dnce
erken donemde taninmasi kanserden korunmay1 ve erken tantyr miimkiin kilmaktadir.
Kanserden korunmada temel ilke olan bilinen karsinojenlerden uzak durma ve erken
tan1 bircok kanser tiiriinde kurtarici olmakta ve taninin erken konulmasi tedaviye o
kadar erken baglanmasina ve prognozun da o oranda olumlu olmasina imkan
saglamaktadir (Cavusoglu, 2008). Cocukluk ¢ag1 kanserlerinin erken donemde teshis
edilmesi ile deneyimli ekipler tarafindan tedavi planlarinin yapilarak hastalarda yagsam

oranlarmin belirgin dl¢iide artirilabilecegi diistiniilmektedir (Sar1 ve Akyiiz, 2004).

1.1.6. Kanser Hastasi1 Olan Cocuklarin Ozellikleri

Hastaligm akut ya da kronik olmasi, hastalik belirtilerinin baslangici, hastaligin
tekrari, hayati tehlike olmasi, gozle goriiniir bir bozukluga veya farkliliga neden
olmasi, kalic1 bir engel durumuna sebep olmasi gibi siralanabilecek olan etkenler, her
cocugu farkli sekilde etkilemekte ve hasta cocuk iizerinde farkli degiskenlikler
gosterebilmektedir (Inal ve ark., 2008). Her donemde ilgiye ve sevgiye ihtiya¢ duyan
cocuklar hasta olduklarinda ve hastanede yatmak zorunda kaldiklar1 donemlerde sevgi
yoksunlugu yasayabilmektedir. Cocuklar hasta olduklarinda arkadaglarinin normal
yasamlarma devam etmelerine bagli olarak yasadiklar1 kisitlanma hissi onlarda
kizgmlik, diismanlik gibi hisleri yasamalarina neden olabilirken, yapilan tibbi islemler,
iletisim i¢inde olmak zorunda kaldiklar1 personeli tanimamalar1 korku ve kaygilarini
arttirabilmektedir. Tim bu yasanan durum ve hissedilen duygular sonucunda da
depresyona girebilmektedirler. Fiziksel hastaliklarin gocugun psikolojik durumunu ve
uyumunu olumsuz etkiledigi bildirilmis olup; ¢ocuklarin hastaliklar karsisinda
verdikleri tepkilerin bazen kisiye 0Ozgii, bazen de genel oldugu belirlenmistir

(Bagbakkal ve ark., 2010; Baykog, 2006; Giirsoy ve Mercanoglu, 2015).
Ozellikle kronik hastahigi olan ¢ocuklar hastaliklar1 nedeniyle gesitli ruhsal

degisimler ve problemler yasayabilmekte ve bu durum ¢ocuklarin yas donemlerine

gore degisiklik gostermektedir (Toros ve ark., 2002). Saglikli olan ¢ocuklara kiyasla
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kronik hastaligi olan ¢ocuklarin uyum problemlerinin daha fazla oldugu, kronik
hastaligt olan c¢ocuklarin, hastalik siirecinin = getirdigi degisikliklere uyum
saglamasinda en ¢ok etkili olan etmenin hastalik durumunun yarattig1 sinirliliklar ve

yetersizlik duygulari oldugu belirtilmistir (Foster ve ark., 1989).

Kanserin ¢ocukta olusturdugu psikolojik ve sosyal uyum sorunlari onun
kisiligine, ailesine, hastaliginin tipine, hastaliinin yarattig1 sinirhliklara, sosyal
cevresine, gordiigii tedavinin siirecine gore degiskenlik gostermekte olup bu etkenler,
onun hastaliga uyum siirecini kolay ya da zor atlatmasma neden olabilmektedir
(Durualp ve ark., 2010). Kanser hastalig1 tanis1 ile birlikte cocuk hem sagliginin hem
de arkadaslarinin, okulunun, oyuncaklarinin, yataginin, ailesinin diger iiyelerinin ciddi
kaybin1 yasar ve bu kaybettigi seylerin yasini tutmaya baslar. Cocuk i¢in énemli bir
travma olan hastalik ve hastaneye yatma siirecine bagh olarak ortaya ¢ikan tepkiler
arasinda; oldugu yastan daha kii¢clikmiis gibi davranma olarak tanimlanan regresyon,
stirekli gecmisle ugragma, karsit tepki gelistirme ve hastalik durumunu ya da tedavi
olmay1 reddetme olarak ortaya ¢ikan yadsima, sik¢a goriilen savunma diizenekleri
arasindadir. Gelecege dair plan yapamayip umudunu kaybetme, glivensiz, caresiz,
ofkeli, lizlintiilii, kizgm ve umutsuz hissetme, 6liim korkusu ile yasamla iligkili kaygi
duyma da savunma mekanizmalar1 olan tepkilere bagli olarak ortaya c¢ikabilir
(Adaletli, 2009). Bal Yilmaz ve ark. (2009) ebeveyn goriislerine gore yiiriitmiis
olduklar1 ¢alisma sonucunda kanser hastasi olan ¢ocuklarin hasta olduklar1 siire
icerisinde arkadas iliskilerinin, ders c¢alisma ile iligkili etkinliklerinin, oyun
aktivitelerinin, morallerinin, hayat enerjilerinin ve diger aile bireyleriyle olan iliski
durumlarinin ¢ok fazla etkilendigi bulmustur. Sonug olarak kanser hastalig1 hem hasta

cocugu hem de tiim aile fertlerini etkilemektedir (Ozbaran ve Erermis, 2006).

Kanser hastaliginin ¢ocuk tizerindeki etkilerini sirasiyla bebeklik, okul dncesi
donem, okul donemi ve ergenlik olmak tizere dort farkli yas donemi i¢inde ele alacak

olursak:
1. Bebeklik Donemi: Yasamlarmin ilk yilinda bebekler, oyun yoluyla ve

karsisindaki kisi ya da kisiler ile iliski kurarak dis diinya ile iletisimi dgrenirler. Tyi

diizenlenmis bir ¢evre ve uyaranlar sayesinde ise hareket etmeyi ve emeklemeyi
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Ogrenirler. Fakat cogu zaman hastanelerde bebeklerin yeni kesfedecegi bu tiir beceriler
icin gereken ortam ve olanaklar saglanamamaktadir. Hastanede tedavi gérmekte olan
bebeklerin oyun oynamalar1 ve 6grenmeleri i¢in gilivenli ortam bulunmadigindan
bebekler genellikle yataklarma bagh kalirlar ve bu da gelisimlerinin normal seyrinde
ilerlemesine engel olabilir. Bu déonemde anneden ayrilmaya ve tibbi islemlere karsi
korku duyabilecekleri gibi aliskin olduklar1 ortamlarin degismesine kars1 da ¢ok hassas
olabilirler. Bu yillarda bebekler, emniyetli bir diinyada oldugu duygusunu yasamak
istese de Ozellikle agrili ve invazif islemler bu donemde korku ve endise duygularim
daha da arttirabilir ve bunun yani sira da, hastalanmanin getirdigi sikint1 ve endiseler
depresyona sebep olabilir. Tuvalet egitimi, konusma, kendine kendine beslenme gibi
becerileri kazanmis olan bir bebekte hastalik tanisi ile birlikte bunlarda gerilemeler
yasanabilir (Baykog, 2006; Sezgin ve ark., 2007).

2. Okul Oncesi Dénem: Hem motor hem verbal olarak gelismeye baslayan okul
oncesi donem c¢ocuklarindaki hastalik varligi ve hastaneye yatiglarindaki tekrar
durumlari, etkinliklerine kisitlamalar getirip yeni sosyallesme tecriibeleri gerektirir.
Bu yas donemindeki ¢ocuklar yagsanan olay ve durumlarin sebepleri konusunda mantik
dis1 bir diisiince yapisina sahiptir. Ayrica bu yaglarda ¢ocuklar egosentrik olduklar1
icin hastaligi cezalandirma ve yanlis yapma olarak diisiinebilirler. Ebeveynler
cocuklarindaki hastaligin alevlenme durumunu ve relapsin1 Onleyebilecekleri
diisiincesine kapilabilir. Bunun sonucunda da g¢ocuklarinin etkinliklerini smirlayip
onlar1 pasif ve kendilerine tabi hale getirebilir. Cocuklarin ebeveynlerine olan bu
bagimlilik halinin artis gostermesiyle de iglerinde onlara yonelik 6fke hissi

barindirmaya baslayabilirler (Sezgin ve ark., 2007).

3. Okul Cag1 Donemi: Hastalik tanis1 ile ¢ocuklar farkli yas donemlerinde
hastaneye yatmakta ve bu donemlere gore, yasadiklart ruhsal durumlar da
degismektedir. Bu donemlerden biri olan okul ¢agi, cocuklarin hastaneye yatmalari,
kronik ya da akut da olsa hastalik ge¢irmeleri olduk¢a olumsuz etkilenmelerine neden
olup okul ve arkadas ortamlarindan uzaklasma hissi, okul derslerini kagiriyor olmalari
ve ddevlerini zamaninda yetistiremeyecek olmanin endigesi gibi faktorlere bagli olarak

onlarin iizerindeki bu olumsuz etkiyi arttiran sebepler olarak sayilmaktadir. Okul
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doneminde arkadas kavramimin éneminin artmasi sebebiyle de ¢ocuklar i¢in hastalik
durumu bu olumsuz etkilenmeyi tetiklemektedir. Hastalig1 olan ve de hastalik durumu
ciddi olan okul ¢ag1 c¢ocuklari, hastaliklarma bagl olarak fiziksel goériiniimlerinde
meydana gelen degisiklikler ve yasadiklar1 fonksiyon kayiplar1 sebebiyle kendilerini
akranlarindan farkli goriip onlar tarafindan reddedileceklerini diigiinebilir. Hastaliklar1
ile iligkili yetersizlik durumlarmni gizlemeyi ya da bu farkliliklarla basa ¢ikmay1
denedikleri i¢in sosyal iliskilerden uzak durabilir ve bunun sonucunda da benlik
saygilarmin normal gelisimi i¢cin gerekli olan deneyimlerden yoksun kalabilirler.
Kendilerini sosyal iligkilerden uzak tutan cocuklar gruptan uzaklastik¢a aidiyet
duygular1 azalabilir, yalnizlik ve izolasyon duygular1 yogunluk kazanabilir. Saglhkh
olan bu yas donemi ¢ocuklari i¢cin okul, onlarin hayatlarindaki 6nemli etkinliklerin
basinda gelir. Okul bu ¢agdaki ¢ocuklar i¢in, aileye bagimli olmama, yeni iliskiler
edinme, akademik beceri kazanma anlamlarina gelen bir olgudur. Cocuklarin hayatini
tehdit eden kanser hastaligi ile birlikte onlarin okula devam etmelerini ve basarilarini
engelleyebilmektedir. Kronik hastalik durumlari okula devam etmelerine engel olan
bir hastalik tiiriiyse okul basarilarindaki diisiis, arkadaslarindan uzak kalma gibi
faktorler sonucunda endise hissine kapilabilirler. Ayrica korku, kaygi ve oOtke
duyabilir, bunlarla beraber i¢e kapanma, giderek izole ve depresif hissetme, suskunluk,
ofke gibi tepkiler gosterebilir, hastaliklarmin baskalarindan bulastigi diisiincesine
kapilabilir ya da hastaliklarmin var olan halinden daha ciddi oldugunu diisiinebilirler.
Okul donemi, ¢ocuklar i¢cin hala duygusal olarak olgunlagsma gdstermedikleri ve
hissettikleri duygularla miicadale etme konusunda zorlandiklar1 bir yas araligi
oldugundan, bir giin pasiflesip ice kapaniklik yasayabilir, ertesi giin ekstra tepkisellik
gosterebilirler. Ayrica dykiilerinde de yalnizlik, ayrilik ve 6liim temalarini igledik leri
goriilmiistiir. Bu yas donemindeki yedi—on {i¢ yas arasindaki cocuklar kronik hastaligi,
hastanede yatma durumunu ve tedavi swrasinda yapilan islemleri kabul edebilirler.
Ancak oliimciil hastaligin ve prognozun 6neminin anlagilabilecegi ve nedenlerin
diisiiniilmeye baslandig1 bu yas donemi ¢ocuklarinda 6liim korkusu gelisebilecegi i¢in
onlara hastaligin adini, uygulanan tedavileri ve rahatsiz edici girisimlerin nedenlerini
aciklamak onemli ve gerekli olacaktir (Baykog, 2006; Cavusoglu, 2008; Gilirsoy ve
Mercanoglu, 2015; Sezgin ve ark., 2007).
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4. Ergenlik Donemi: Hastaligin kendisinin temel bir sorun oldugunu diisiinen
ergenler i¢in hastalik durumu; bagimsizliklarin1 kaybetmek, cinsel gelisimlerinin
etkilenmesi, arkadaslik iliskilerinin bozulmasi1 ve gelecekle ilgili planlarinin bozulmasi
olarak algilanabilir. Ayrica ergenler; saglarini kaybettiklerinde, kilolarinda degisim
yasadiklarinda, cilt renklerinde kararmalar gozlediklerinde, ki bu degisiklikler
kemoterapinin yan etkileri olarak siralabilir, ve de tedavi dolayisiyla geciken puberte,
infertilite ile ilgili kaygi duyduklarinda psikolojik problemler yasayabilirler (Sezgin
ve ark., 2007). Gortmaker ve ark. (1990) yapmis olduklar1 arastirma sonucunda kronik
hastaliga sahip ergenlik donemindeki genglerin %210'unda davranis problemleri
yasandigint (sosyal geri cekilme, saldirganlik gibi), anksiyete diizeylerinin ve
depresyon durumlarmin kronik hastaligi olmayan ergenlere kiyasla daha yiiksek
oldugunu saptamislardir. Ayrica arastirmalarinin sonucuna ek olarak; kronik hastaliga
sahip olanlarda olmayanlara kiyasla ruhsal bozukluk goriilme sikliginin 1,55 kat daha
fazla oldugunu belirtmislerdir. Cakin Memik ve ark. (2007) yapmis olduklar1 arastirma
sonucunda ergenlerin ve ebeveynlerinin goriislerine goére kronik hastaliga sahip olan
ergenlerin fiziksel saglik puan ortalamalar1 hastalig1 olmayanlara gore diisiik diizeyde
anlamli saptanmustir. Durualp ve ark. (2010), kronik hastalig1 olan ¢ocuk—ergenlerin,
yiriime, kosma, spor, egzersiz yapma, kendi kendine banyo yapma, giinliik
rutinlerindeki isleri yerine getirme, aci—agri1 hissini igeren fiziksel saglik alt boyutuna
ait puan ortalamalarinin hastali§1 olmayanlardan diisiik seviyede anlamlilik verdigi

belirlemislerdir.

1.1.7. Kanser Hastahgimin Cocuklarin Gelisimi Uzerindeki Etkileri

Kronik ya da siliregen hastaliklar ¢ocuklarin gelisimi {lizerinde etki yaratir.
Hastaligin olusum siiresi, dogustan ya da sonradan kazanilmis olmasi, genetik olup
olmamasi, ¢ocugun yasi gibi degiskenler bu etkinin diizeyini degistirir (Er, 2006).
Cocuklarin herhangi bir yas doneminde hastaliklarinin ortaya ¢ikmasi onlar1 olumsuz
sekilde etkiler. Kanser ve diger 6nemli kronik hastaliklar ¢ocuklarda hem fiziksel hem
de ruhsal agidan zorlanmalara yol agarken, uyum sorunlar1 ve psikolojik bozukluklar
yasamalarina da neden olabilmektedir (Toros ve ark., 2002). Cocuklarin psikolojik

durumunu ve uyumunu hastaliklarm olumsuz etkiledigi birgok arastirmayla
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desteklenmis olup onlarin hastaliklar karsisinda verdigi tepkiler bazen kisiye 6zgii,
bazen geneldir (Giirsoy ve Mercanoglu, 2015). Yapilan arastirmalar, kanser gibi
kronik hastaligi olan ¢ocuklarin uyum problemlerinin, saglikli olan bireylere gore fazla
oldugunu ortaya koymustur. Uyum saglamada en ¢ok etkili olan etmenin ise hastaligin
yarattig1 sinirhiliklar ve yetersizlik duygulari oldugu belirtilmistir (Foster ve ark.,
1989).

Bebeklik, okul 6ncesi, okul ve ergenlik donemlerine gore hastaligin ve hastaneye
yatis siirecinin ¢ocuklarin gelisimi iizerine etkileri ile yatis siirecinde gozlenen

tepkilerin her donem i¢in 6zellikleri su sekilde siralanabilir:

1. Bebeklik Donemi (Sifir—iki Yas): Siirekli agri, hastalik sebebiyle yasanan
fiziksel zorluklar bebekte degisimlere yol acar. Hastalik ve hastanede yatis bebeklerin
i¢ diizenleme, aglama—yatisma, beslenme—uyku diizenlerini degistirebilir (Glimiis

Dogan ve Oztiirk Ertem, 2012).
Bebegin kronik hastalik ile birlikte gelisiminde gozlenebilecek degisiklikler:

Ozbakim Gelisimi: Hastalik durumu bebegin beslenmesini ve tuvalet egitimi
stirecini de etkileyebilir. Etkilenme sonucunda da 6zbakim becerilerinin kazanimi

gecikebilir (Karaaslan ve ark., 2015).

Bilissel Gelisim: Kronik hastalik sebebiyle ¢ocukta genel bir halsizlik durumu
ile merak ve arastirma isteginde azalma, isteksizlik goriilebilir. Biligsel gelisim
islevlerini ve 6grenme siirecini olumsuz etkileyen arastirma isteginin azalmasi, uyaran
yetersizligi, tedavi siirecine ailenin yogunlasmasi ile bebegin gelisiminin ihmal
edilmesi ile ortaya ¢ikar. Bebegin kronik hastalik tanisi almasi ve tedavisinin
baglamasiyla ile birlikte sosyal uyaranlara karsi verdigi yanitlar azalabilir (Karaaslan
ve ark., 2015).

Sosyal ve Duygusal Gelisim: Ozellikle yenidogan déneminde yogun bakim
yatisi ile bebek ve anne—babasi arasinda iletisim kopuklugu yasanabilir. Bebek anne—
baba temasindan, uyaranlardan yoksun kalabilir ve baglanma ve i¢ diizenleme islevleri

olumsuz etkilenebilir. Anne—baba ile bebek arasindaki baglanma siireci, hastaneye
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yatis siirecindeki ayrilma veya anne—babanin ruhsal durumunun ve bakimin bozulmasi
nedenleriyle baglanma saglikli bir sekilde olusamayabilir. Aileler bebege karsi asir1
koruyucu yaklasabilir ya da sinir koymada serbest davranabilir. Bu durum kisilik
gelisimi ve oOzerkligi de etkileyebilir. Kronik hastaligi olan bebegin giinliik
rutinlerindeki degisiklik ve hastalik durumuyla birlikte ¢evresinin tutarlik ve
giivenirligini algilama diizeyi tehlikeye girer ve bebegin temel giliven gelisimini
zayiflatir. Bebege yapilan tedavi amacli islemsel miidahaleler ve zaman—mekanda
stirekli degisiklikler giiven duygusunun gelismesini gii¢lestirebilir. Bebekte; kendini
avutmada giicliik yasama, istenmeyen hareketler (kollarini sallamak, tekme atmak
vb.), uykuya meyil ya da uykuya geciste zorlanma, kayitsizlik, istah ve ilgi kayba,
umursamazlik, yeme sorunu ya da siirekli emme istegi, tekrarlayici davranislar (stirekli

sallanma gib1) gozlenebilir (Giirsoy ve Mercanoglu, 2015; Karaaslan ve ark., 2015).

Ince ve Kaba Motor Gelisim: Hastalik tanisi, hastalik nedeniyle olusan
halsizlik, beslenememe, uygulanan tedavi yontemleri, uygun fiziksel kosullara sahip
olmayan hastane ortami ve tedavinin olusturdugu yan etkiler gibi bir¢ok nedene baglh
olarak bebegin hareket kisitliligi olusabilir. Bu da ince ve kaba motor gelisim alaninda

duraklama ya da gecikmelere neden olabilir (Karaaslan ve ark., 2015).

Dil Gelisimi: Konusma 6ncesi iletisim ile birlikte konusmanin desteklemesi de
hastane ortaminda bozulabilir ve dil gelisiminde gecikmeler gortlebilir. Ayrica ¢ogu
kronik hastalik tedavisinde kullanilan ilaglar, enfeksiyon durumu ya da hastaligin

kendisi isitme kaybma yol agabilir (Giimiis Dogan ve Oztiirk Ertem, 2012).

2. Okul Oncesi Dénem (Uc—Alt1 Yas): Bu donem ¢ocuklar1 hastalik, yas, kisilik
ozelligi ve bas etme becerileri dikkate alinarak bilgilendirmek dnemlidir (Giirsoy ve

Mercanoglu, 2015).

Okul 6ncesi donem ¢ocuklarinin kronik hastalik tanisi ile birlikte gelisiminde

gozlenebilecek degisiklikler:

Bilissel Gelisim: Hastalik ve tedavi cocugun santral sinir sistemine etki edebilir,
boylece de biyolojik stres olusur ve ¢ocugun gelisimi olumsuz etkilenebilir. Bu

durumun sonuglarmim goriilebilecegi ve olumsuz etkilerin azaltilabilecegi donem olan
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okul 6ncesi donem ¢ocuk i¢in gok dnemlidir. Genel olarak hastalik kavramini yaklagik
dort yasindaki ¢ocuklar anlayabilir. Kronik hastaliklar bu yas donemi ¢ocuklarinda
davranis degisiklikleri sergilemelerine neden olabilmektedir. Cocukta hastalig
sebebiyle “bulasma” fikri ortaya ¢ikabilir. Yaklasik dokuz, on yasa kadar olan
cocuklar hastaligin siire¢ ve mekanizmasini anlayamasa da hastalifa mikroplarin
neden olabilmesi i¢in viicuda girmeleri gerektigini diisiinebilir. Hastalik bulgularmi
net bir sekilde ifade edemeyebilir ve hayal giicii, sihirli diisiinceler ve benmerkezci
olmalar1 nedeniyle hastalik bulgular: ile erigkin destegi olmadan ve onlara haber
vermeden kendileri bas edebileceklerini diisiinebilir. Bu donemde ortaya ¢ikan “bilgiyi
saklama davranigi’ni; ceza korkusu, utangaclik ve ilahi adalet inanci ile pekistirebilir.
Fakat okul donemi ¢ocugu hastaligin nedenini anlayabilirse, hastalig1 bir ceza olarak
gormez ve ebeveyn ve saglik personeli ile hastalik bulgularini daha rahat paylasip
tedaviye uyum saglayabilir. Hastalik ile birlikte ¢cocukta kaygi (6zellikle viicudunun
zarar gormesine yonelik), utang, korku gibi duygular yogunlasabilir, regresyon (geriye
donlis) durumuna rastlanabilir. Bu donem c¢ocugunda zaman kavraminin tam
kazanilmamis olmasi, ¢ocugun tekrarli, uzayan girisim ve yatis siirecine sabir
gOstermesini zorlastirabilir. Hastalik ve hastaneye yatis1 bir ceza olarak algilayabilir

(Atay ve ark., 2011; Giirsoy ve Mercanoglu, 2015; Karaaslan ve ark., 2015).

Sosyal ve Duygusal Gelisim: Hastalik siireci ¢ocuklar {izerinde psikososyal
stres yaratabilir. Cocuk, hastalik tanis1 ve hastane yatisla birlikte yasamis oldugu
olumsuz deneyimleri oyun araciligryla atlatabilir. Islemler sirasinda yasamis oldugu
ikilemler, gostermek istedigi ama gosteremedigi tepkiler, kaygilar1 oyunlar sirasinda
ortaya ¢ikabilir. Okul Oncesi egitim alan c¢ocuklar hastaneye yatiglar1 ile birlikte
akranlarindan ve okullarindan ayr1 kalabilir. Bu durum c¢ocuklarda olumsuz
disavurumlara neden olabilir. Yatis siiresinin uzamasi, tekrarli hastaneye yatislar
cocuklarm parmak emme, eniirezis (alt 1slatma), enkoprezis (kaka kagirma), uyku ve
yeme problemleri, artmig bagimlilik gibi davranislar sergilemelerine yol acabilmekle
birlikte, ¢ocuklarda depresyon, anksiyete, ice kapaniklik, saldirgan davraniglar ve 6fke
ndbetleri gibi duygusal sorunlar olugsmasina neden olabilir (Giirsoy ve Mercanoglu,

2015; Karaaslan ve ark., 2015).
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Ince ve Kaba Motor Gelisim: Hastahgm siddetine, seyrine ve tedavideki
degisikliklere bagli olarak c¢ocuklarin disartya c¢ikip rahatga hareket etmeleri
engellenebilir. Cocuk agik hava uyaranlarindan yoksun kalabilir ve hastane yatiginda

hareketleri kisitlanabilir Karaaslan ve ark., 2015).

Dil Gelisimi: Kronik hastalik nedeniyle ¢ocuklarda i¢e kapaniklik goriilebilir ve
bunun sonucunda iletisimde azalma ortaya ¢ikabilir. Ayrica bu donem ¢ocuklarinda
regresyon (¢ocugun bebek gibi konusmasi gibi) yani geriye doniis yasanabilir

(Karaaslan ve ark., 2015).

3. Okul Donemi (Yedi—On Bir Yas): Okul donemindeki ¢ocuklar, okul dncesi
donem ¢ocuklarina gore hastalik ve hastane ortamina uyum siirecini daha kolay atlatir

(Karaaslan ve ark., 2015).

Okul donemi c¢ocuklarmnin kronik hastalik tamis1 ile birlikte gelisiminde

gozlenebilecek degisiklikler gelisim alanlarina gore su sekilde acgiklanabilir:

Bilissel Gelisim: Bu yas donemindeki ¢cocuklar zaman kavramini algilayabilir.
Mantikli bir sekilde neden—sonug iligkisi kurabilir ve bu nedenle ayrilik kaygisini
yogun bir sekilde yasamayabilir. Okul donemi ¢ocuklarinin farkindaligi arttig1 igin
hastalik ile ilgili durumlar1 daha gercgekci sekilde algilayabilir. Cocuklar bu dénemde
ayrica O0liim kavramii da anlayabilecek zihinsel olgunluga erigsmistir (Karaaslan ve

ark., 2015; Peykerli, 2003).

Sosyal ve Duygusal Gelisim: Bu yasta ¢ocuklar duygusal tepkilerini sozel
olarak ifade etmede basarilidir. Fakat duygularmi belli etmeye siklikla direng
gosterebilir ya da duygularin1 bastirmaya yonelebilirler. Heniliz olgunlasmamis veya
psikolojik olarak gerileme yasayan cocuklar hastalik ve hastaneye yatis ile birlikte
yasitlarindan daha fazla tepki gosterebilir. Bu donemdeki ¢ocuklar terk edilmekten,
sakatlanmaktan ve yaralanmaktan, ayrica hayali varliklardan korkabilir. Kronik
hastalilk durumu ve uzun siireli hastane yatiglar1 bu yas donemi ¢ocuklarinin
bagimsizligmi, arkadashk iligkilerini, okul ve oyun aktivitelerini engellemektedir.

Cocuklar yalnizlik duygusu, korku, okuldan ve arkadaslardan ayrilma kaygisi,
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sugluluk duygusu gibi duygusal tepkiler gosterebilir (Karaaslan ve ark., 2015;
Oguzhan ve Erden, 2012; Peykerli, 2003).

Ince ve Kaba Motor Gelisim: Okuldan ve hastane dis1 hayattan uzak kalan
cocugun hareketleri kisitlanabilir, okul aktivitelerinden ve faaliyetlerinden uzak

kaldig1 i¢in kalem tutma becerisi olumsuz etkilenebilir (Karaaslan ve ark., 2015).

Dil Gelisimi: Okul 6ncesi ¢ocuklarda oldugu gibi bu donem ¢ocuklarinda da
kronik hastalik durumu gocuklarda ice kapanikliga yol agabilir. I¢ine kapanan ¢ocuklar

cevresiyle olan iletigsimlerini azaltabilir (Giirsoy ve Mercanoglu, 2015).

4. Ergenlik Dénemi (On iki-On Sekiz Yas): Bu donem akran iliskilerinin
onemli oldugu bir yas evresidir (Siyez, 2012). Ergenler bu donemde bagimsizlasma ve

bireysellik kazanma egilimindedir (Karaaslan ve ark., 2015).

Ergenlik doneminde kronik hastalik tanisi ile birlikte ergenlerin gelisiminde

gozlenebilecek degisiklikler gelisim alanlarina gore su sekilde aciklanabilir:

Bilissel Gelisim: Ergenler hastaligi bir ceza olarak algilayabilir ve 6lim
korkusunu yogun sekilde hissedip, 6liim kavramini tam anlamiyla algilayabilir. Kronik
hastalik tanis1 ve tedavi silirecinde ergenlerin bilissel olarak etkilenmeleri duygusal

gelisimlerine de dogrudan etki ederek sorunlara yol agabilir (Karaaslan ve ark., 2015).

Sosyal ve Duygusal Gelisim: Ergenler icin fiziksel goriiniimleri ve
goriinlimlerinin baskalarindan farkli ya da ayni olma durumu onlar i¢in dnemlidir.
Beden imgelerinde olusabilecek degisiklikler kontrol ve bagimsizliklarini
kaybetmelerine, akran gruplar1 tarafindan reddedilmelerine yol agabilir. Bu déonemde
ergenlerde 6liim korkusu yasanabilir. Bagimsizlik arayisinda olan ergenler kronik
hastalik tanis1 ile birlikte kendilerini ¢evrelerinden koparilmis, yalniz ve yasadigi
engellemeler nedeniyle 6fkeli hissedebilir. Akran iligkilerine ve bir akran grubuna
dahil olma ihtiyact hisseden ergenler, hastaliklar1 nedeniyle baskalarindan uzaklagsma
istegi duyarak ice kapanabilir. Cabuk heyecanlanip heyecan verici durumlar karsisinda

kolayca kizabilen kronik hastalikli ergenler aciz ve korkak olma hissine kapilabilir,
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Uyum sorunlar1 yasayabilir. Bu donemde siiregen bir hastalik tanisi alan ergenler
duygusal ve sosyal sorunlar yasayabilir. Askin ve sevginin hakim oldugu, cinselligin
hayatlarinda 6nemli bir yer isgal ettigi bu donemde ergenler, hastalik durumlar ile
birlikte bu duygularmi tatmin edemeyip yalnizlik ve yalitilmislik hissedebilir. Hastane
ortami ayni zamanda mahremiyetini ¢ok Onemseyen ergenin utanmasina neden
olabilir. Ozellikle birden fazla kisinin yattig1 hastane odalarinda 6zel esyalarini
koyabilecegi bir yerin, iki yatak arasi paravan sisteminin, 6zel banyonun, perdenin
olmamas1 ve bu tip diizenlemelerin saglanamamasi ergenlerin mahremiyet hisleri
tizerinde olumsuz etkilenmelere yol agabilir (Giirsoy ve Mercanoglu, 2015; Karaaslan

ve ark., 2015).

Ince ve Kaba Motor Gelisim: Normal yasamlarina devam edemeyen ergenler
okullarindan uzak kaldiklari, disarida rahat ve serbest¢ce dolasamadiklari hastane
ortamui ile hareketlerinin kisitlanmasi ile karsi karsiya kalirlar (Karaaslan ve ark.,
2015).

Dil Gelisimi: Bagimsizligin olduk¢a yogun hissedildigi ve 6nemli oldugu bu
donemde ergenin kronik hastalik tanisi almasi ile birlikte, tipki okul dncesi ve okul
donemi ¢ocuklarmda oldugu gibi i¢e kapaniklik gozlenebilir. Igine kapanan ergenler
anne ve babalariyla, hastalik tanisi ile birlikte ayrildiklar1 akranlariyla ve ¢evresindeki
diger bireylerle olan iletisimlerini azaltabilir, kendilerini baskalarindan uzaklastirma

egilimi i¢inde olabilir (Karaaslan ve ark., 2015).

Kronik hastaliga sahip bebek, cocuk ve ergenlerin hastaliklar1 nedeniyle onlarda
olusan olumsuz etkiler; hastaligin tiiriine, hastanede yatigin siiresine, niteligine ve
derecesine bagl olarak farklilik gosterebilir. Bu durum ¢ocuklarin gelecek
yasantilarini etkileyebildigi gibi derin izler de birakabilir. Hastane personelinin,
ebeveynlerin, diger aile iiyelerinin ve bebek, cocuk, ergenle iletisim ig¢inde olan
herkesin bu donemde onlara yardim etmesi, hastane ortamini kisilik ve gelisimsel
ozelliklerine gore diizenlemesi onemlidir (Giirsoy ve Mercanoglu, 2015; Karaaslan ve

ark., 2015).
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1.1.8. Kanser Hastahiginin Aileler Uzerindeki Etkileri

Cocuklarm kanser ve diger kronik hastaliklara sahip olmasi onlarin fiziksel ve
ruhsal zorlanma yasamalarma neden olurken, tiim aile bireylerinin hem ekonomik hem
de ruhsal sagligina etki edebilmektedir (Toros ve ark., 2002). Kanser hastaligi olan
cocuklarm hastalik durumlar1 nedeniyle gordiikleri uzun tedavi siirecinde ailelerinde
goriilen en 6nemli degisiklik aile i¢i biitlinliigiin bozulmasidir. Bu siiregte annelerin
hasta ¢ocuklarinin yaninda daimi refakatci olmasi sebebiyle evdeki anne yoklugunun
getirmis oldugu bazi1 gorev degisiklikleri ortaya ¢ikarak babalar ve hasta ¢ocuklarin
kardesleri kendilerine farkl bir diizen kurarlar. Diger aile bireyleri ile yakin akrabalar,
Olusturulan yeni ve farkl diizen igerisinde ¢ogu zaman rol sahibi olurlar. Bu siiregte
karsilagilan bir diger 6nemli aile i¢i sorun ise, kanser tedavisi goren cocuklarin
ailelerindeki bosanma oranlarinin yiiksek olmasidir. Bosanma nedenleri ¢esitli olup bu
nedenlerden en Onemlileri; ebeveyn rollerindeki degisimler ve aile biitlinligi ile
birlikte islevselliginin de bozulmasi, ebeveynlerin ortaya ¢ikan hastalik nedeniyle
birbirlerini suglarken 6fke, tiziintii, caresizlik ve yalnizlik duygular1 yasama ve basta
depresyon ile anksiyete bozukluklar1 olmak tizere bazi psikiyatrik bozukluklarin

ortaya ¢cikmasi olarak siralanabilir (Ozbaran ve Erermis, 2006).

Hasta cocuklarin tedavilerinin devam ettigi siiregte ebeveynlerinde goriilen
anksiyete, depresif duygulanim, sugluluk duygusu; ¢ocuklarinin tedavisi sonlandiktan
sonra ise doktorlara, hastanedeki tedavi ekibine ve de hastaneye bagimlilik, korunakli
olarak algiladiklar1 hastane ortamini birakmakta duyduklari isteksizlik hali onlarin bu
stiregte yasadiklar1 duygusal degisimlerdir. Ayrica c¢ocuklarm hastalikla iliskili
remisyonu yani hastalik belirtilerinin azalmasi sonrasinda uzun dénem kontrolleri
devam etmektedir. Bu donemde cocuklarin ebeveynlerinde travma sonrasi stres
bozuklugu hastaliginm belirtilerinin bildirildigi goriilmiistiir. Kronik hastaligi olan
(kanser ve digerleri) ¢cocuklarda ve anneleriyle babalarinda depresyonun ve anksiyete
seviyelerinin arttigin1 gosteren arastwrmalar vardir. Kupst ve Schulman (1988)
aragtirmalarinda, evlilik uyumu iyi, aile destegi mevcut, stres faktorleri (diisiik
sosyoekonomik diizey gibi) yok ise kronik hastalikli ¢ocugu olan annelerde daha az
ruhsal sorunlara rastlandigini bildirmislerdir. Brown ve ark. (1993) yapmis olduklar1

caligma sonucunda, 16semi hastaligi olan ¢ocuga sahip annelerin {igte birinde en az bir
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ruhsal bozukluk tanis1 (DSM-III-R tan1 6lgiitlerine gore) oldugunu belirtmislerdir.
Dongen—Melman (2000) ise, kronik hastaliga sahip cocuklarin aile bireylerinden
ruhsal anlamda en ¢ok etkilenme yasayanlarin hasta ¢ocuk, anne ve babasi ile
kardesleri oldugunu yapmis oldugu arastirma sonucunda bildirmistir. Ayrica Toros ve
ark. (2002) calismasinda kronik hastaliga sahip ¢ocuk ile anne ve babalarinin, boyle
bir hastaligi olmayan ¢ocuklar ile onlarin anne ve babalarina kiyasla daha yiiksek
depresyon haline ve anksiyete seviyesine sahip olduklar1 saptanmistir. Yildirim ve ark.
(2014), kemoterapi tedavisi gormekte olan ve tedaviye bagli olarak yasanan
cocuklardaki mide bulantisi, buna baglh kusma, ishal ve kabizlik sorunlarinin
annelerinin kayg1 diizeyini orta derecede etkiledigini bulmuslardir. Ailelerin psikolojik
ve psikiyatrik olarak desteklenmesi tiim bu nedenlerden dolay1 biiyiik Gnem
tasimaktadir (Haberle ve ark., 1997; Langeveld ve ark., 2004; Lansky ve ark., 1978;
McGrath ve ark., 2005; Ozbaran ve Erermis, 2006; Y1ildirim ve ark., 2014). Van Riper
(2003), Wilkins ve Woodgate (2005) ve Alderfer ve ark. (2010) yapmis olduklari
aragtirmalarda, aile igerisinde hasta bir gocugun olmasinin ailenin ve aile bireylerinin
birlikteligini gelistirdigi bildirmislerdir. Ailenin hastalik durumlarinda birbirine daha
da yakinlastigi, sosyal hayattan uzaklastigi, bireylerin yasamis olduklar1 ¢esitli
deneyimlere karsi daha giiclii duruma gelebildigi sdylenmistir. Hasta ¢ocuga sahip
olan aileler daimi koruyucu ve giivenli bir konuma gelebilmekte ya da asir1 korumaci
bir tutuma neden olabilir ve bu durum da ailedeki bireylerin arasinda ayriliklara yol
acabilir (Dinleyici ve Sahin Dagli, 2018).

Hastalik durumuna sahip ¢ocuklarin tedavi siirecinde aile igerisinde yasanan bir
diger onemli degisiklik ise, saglikli kardeslerin ihmali ve hasta ¢ocuklar1 merkeze
koyan ailelerde yasayan kardeslerin ihtiya¢larinin goriilmemesidir. Bu siirecte
kardeslere genelde anneanne, babaanne, dedeler ve diger biiyiikk ebeveynler bakim
vermektedir. Kardeslerde okul sorunlar1 gibi goriinen fakat tek sebebin bu olmadigi
depresif ve anksiyete belirtileri goriilebilmektedir. Ote yandan hasta ¢ocuklarin
ebeveynlerinin act ve iiziintiilerini bastirmak icin kardesleri asir1 bir sekilde mutlu
etme cabalar1 gdzlenebilen durumlar arasindadir. Iste bu siirecte yasananlar nedeniyle
hasta ¢ocuklarin ve ailelerinin normal yasam dongiisii giderek bozulmaktadir (Bendor,
1990; Heiney ve ark., 1990; Houtzager ve ark., 1999). Kronik hastalik ya da engele

sahip olma durumunun saglikli kardesleri etkiledigi, onlarin zihinsel hastaliklara kars1
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daha egilimli hale geldikleri, daha zayif psikososyal islevlere sahip olduklar1 ve bu
durumun yetigkinlik donemlerinde de etkilerinin siirdiigii tanimlanmstir (Dinleyici ve
Sahin Dagli, 2018). Yapilan arastirmalarda kronik hastaliga sahip olan ¢ocuklarin
kardeslerinde anksiyete, travma sonrasi stres bozuklugu belirtileri, depresyon, yasam
kalitesi diisiikligii ya da akran iligkileri ile ilgili sorunlar gibi bir¢ok problemin
goriilebildigi belirtilmistir (Alderfer ve ark., 2010; O’Brien ve ark., 2009; Vermaes ve
ark., 2012).

Kanser gibi kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin yasam siirelerinin uzamasi, saglik
hizmeti isteminin artmasi, kisa ya da uzun siireli hastaneye yatiglarin gerekliligi
cocuklarin ailelerindeki bireylerin yasamis oldugu endise ve sikintilarin artmasina yol
acmaktadir. Saglik hizmeti gereksiniminin devamliligi ve ¢ocuklarm sagliklar1 ile
ilgili durumlarindaki degisimler aile islevselligini 6nemli 6lgiide etkiledigi gibi aile igi
rolleri ve etkinlikleri de farklilagtirmaktadir. Hem hasta ¢ocuklarm hem de ailelerinin
hastaliga bagh olarak yasam tarzlarindaki bu degisimler ailelerindeki bireylerin ve
saglikli  kardeslerinin psikososyal saghigi {izerinde olumsuz etkilere sebep
olabilmektedir (Dinleyici ve Sahin Dagli, 2018).

Sonugta ¢ocukluk doneminde goriilen kanserlere yaklasimin psikiyatrik
boyutunda, Oncelikli olarak hastaligi olan ¢ocuklarla ailelerinin anlasilmasmin
Ooneminin biiyiik oldugu goriilmektedir. Hasta g¢ocuklarin ve ailelerindeki bireylerin
anksiyetesini azaltmak i¢in aile i¢i duygulari konusulmasmin desteklenmesi, tan1 ve
tedavi siirecinde onlarm cesitli araclar kullanilarak bilgilendirilmesi, psikopatolojik
tablolar ortaya ¢iktig1 zaman bunlarin vakit kaybetmeden tedavisinin saglanmasi ve
kurulan acgik iletisimle birlikte umut varligt ve devamliliinin saglanmasi

gerekmektedir (Van Dongen—Melman, 1997).

1.1.9. Kanserli Cocuk ve Ailelere Yaklasim

Kanser hastas1 olan ¢ocuk, hastane ortaminda saglik personeli basta olmak tizere
pek cok kisi ile karsi karsiya gelmektedir ve bu siirecte hastanedeki saglik personelini

tantyp cocugun bakimindan kimin sorumlu oldugunu bilmek 6nemlidir. Cocugun
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hastanedeki tedavisinden ve bakimidan sorumlu olan saglik personelleri; hekim, ebe,
hemsire, ¢ocuk gelisimci, saglik memuru, biyolog, psikolog, ¢evre saglik teknisyent,
diyetisyen, fizyoterapist, ambulans—acil bakim teknikeri, acil tip teknisyeni ve benzeri
gorevlilerdir. Saglik personellerinin her birinin hasta ¢ocugun tani ve tedavi siirecinde
belirli gorevleri bulunur ve saglik personellerinden biri olan ¢ocuk gelisimcilerin
gorevi ise, hastalik siirecinde ¢ocugun gelisim alanlarmi desteklemek ve gocuklarin
teshis, tedavi, ameliyata hazirlanmasi gibi durumlarda roller iistlenmektir. Cocuk
gelisimi uzmanlar1 hasta cocuklarin gelisim alanlarinin desteklenmesine yonelik
yapilan uygulamalarla birlikte tedavi siireci boyunca ¢ocugun ve ailesinin kaygisinin

azaltilmasinda destekleyici birgok uygulama yapar (Durualp ve Aral, 2015, s:113).

Hastanede yatarak tedavi goren bir ¢ocugun yasina, tanisina, gelisim donemi
ozelliklerine ve hem ¢ocugun hem de ebeveynlerinin bireysel 6zelliklerine dikkate
edilerek destek girisimleri yapilir. Bu girisimler hastalik siirecindeki ¢ocuklarin
fiziksel, duygusal ve sosyal gelisim alanlarma uygun sekilde bakimini saglamanin
yaninda yapilan iglemleri cocugun anlayarak olumsuz durum ve deneyimler ile bas
etmesini kolaylastirr. Hastaneye yatan ve hastanede yatarak tedavi goren, tedavi
esnasinda ¢esitli girisimlere maruz kalan ve ameliyat deneyimi yasayan c¢ocuk
iizerindeki olumsuz etkiler de destek girisimleri sayesinde azalir. Destek girisimleri
cocuk i¢in oldugu kadar ebeveynler i¢in de gerekli ve Onemlidir. Ebeveynlerin
cocugun bakimina katilimimi miimkiin kilan destek girisimleri sayesinde ¢ocuk normal
yasantisina donmek i¢in hastalik durumuna daha kisa siirede adapte olur. Psikososyal
acidan desteklenen, destek girisimleri uygulanan hasta ¢ocuk ve ailelerinin duygusal
stresleri boylece azalmis, girisimlere ve hastaneye uyumlar1 artmis olur (Atay ve ark.,

2011, Cihangir Altay, 2008; Franck ve Spencer, 2005).

Hastane personelinin hasta olan ¢ocuga kars1 yaklagiminda uygulamasi gerekli

ve dnemli olan Onerilerden bazilar1 su sekilde siralanabilir:

e (Cocuga yapilan tibbi miidahale sirasinda yapilan islem hekimler ve
hemsireler tarafindan agama asama ¢ocuga aciklanmali, bilgi verilmeli.
e Tibbi muayene ve miidahale sirasinda ¢ocugun kendini rahat hissedecegi bir

ortam saglanmasina 6zen gosterilmeli.
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e (Cocugun hastaligr nedeniyle duygu durumunda yasanacak olan degisimleri
ifade edebilmesi i¢in profesyonel ve psikolojik destek saglanmal.

e (Cocugun hastane ortaminda yapabilecegi etkinlikler planlanmali ve oyun
odasinda vakit ge¢irmesini destekleyecek tavir ve tutum i¢inde olunmali.

e (Cocuk hastanede yatan akranlari ile iletisim kurmasi i¢in tesvik edilmeli.

e Saglik personeli ¢ocugun giivenini kazanip ona ilgi ve yakinlik gdstermeli.
Cocuk ile iletisim halindeyken diiriist olunmali ve giiveni sarsilmamali.

e Okul donemindeki ¢cocuklara yapilacak olan girisimler oyuncak ayi, bebek,
renkli resimler veya diger materyaller yardimi ile agiklanmal.

e Uygulamalar sirasinda ¢ocuk soru sormaya tesvik edilmeli ve cocugun

anlayacagi dilden agik, anlasilir iletisim kurulmali.

Cocugun hastalik siirecinde tedavisinden sorumlu olan birinci derece personelin
uygulamasi gereken en onemli yaklasim, ¢ocuga adi ile hitap edip ona duygusal
yakinlik gostermek olmalidir. Béylece ¢ocuk bu yaklasimi samimi bularak tedavi
stirecinde daha uyumlu ve istekli olacaktir. Ebeveynlere de cocuklarmin hastalik
stirecinde destek verilmesi dnemlidir. Ailelerin desteklenmesi, onlarin psikososyal
ihtiya¢larinin kargilanmasini saglayip kendilerine olan giivenlerini ve sorun ¢ézme

becerilerini arttirir (Beyazit ve Biitiin Ayhan, 2015, s:69).

Hastane personelinin hasta olan ¢ocugun ailesine kars1 yaklasiminda uygulamasi

gerekli ve 6nemli olan Onerilerden bazilar1 su sekilde siralanabilir:

e Tani—tedavi siirecinde cocugun hastalig1 ve tedavi siireci ile ilgili hem ¢ocuk
hem de ailesi ile agik sekilde konusulmali. Hastaligin gidisat1 ve tedavi ile
ilgili bilgi verilmeli.

¢ Ailenin tedavi siirecinde aktif rol almasi ve bilgilendirilmesi saglanmali.

o Ailedeki bireylerin giiclii yonleri, bireysel 6zellikleri dikkate alinarak durum
ile bas etme yontemleri konusunda onlara yardimc1 olunmali.

¢ Ailenin giinliik rutininin korunmasi i¢in 6zen gdsterilmeli.

e Cocugun hastanedeki tiim bakimi anneye birakilmamali, anne—gocuk

iligkisini stirdiirmelerine 6zen gostererek hem annenin hem de ¢ocugun
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fiziksel ve duygusal rahatlig1 saglanmali.

e (Cocugun tani ve tedavi siirecindeki her asamada saglik personeli aile ile
iletisim halinde kalmali ve ailenin personele olan giivenini arttirip rahat soru
sormalarini saglamali.

e Aile ile agik ve anlasilir bir dil ile konusulmali.

e Saglik personeli aile ile olan iletisim ve iliskisinde empati kurmali ve
hassasiyetle yaklagmali. Ailenin duygusal durumunu anlamak i¢in caba
gostermeli.

e Ebeveynlerden c¢ocuklari ile ilgili bilgi alinip, nelerden hoslandigi, nelerden
hoslanmadig1 konusunda sohbet edilip personelin ¢ocugu tanimasi saglanmali
ve cocuk ile olan iletisiminde edindigi bilgi dogrultusunda hareket
edebilmeli.

e Cocugun yaninda, ¢cocuk orada yokmus gibi konusulmamali.

e Aile bireyleri haklarinin farkinda olmali ve kendi rizalar1 olmadan ¢ocuga
herhangi bir miidahalenin yapilamayacagini bilmeli.

e Yapilacak olan islem ve miidahaleler aile bireylerine, hasta yakinlarina
aciklayici sekilde anlatilmali.

(Beyazit ve Biitiin Ayhan, 2015, 5:69-72).

Cocugun hastalik tanisini aldiktan sonra hastaneye yatmasi ile baslayan siirecte,
hasta yatislarinda ve tedavi boyunca ¢ocuk ile aile bireyleri arasindaki etkilesim ve
iletisiminin devamliligimin saglanmasi énemli bir konudur. Ailenin gereksinim ve
beklentilerini karsilayan, ¢ocuk ve ailenin duyabilecegi endise ve kaygiyr azaltip
¢ocugun iyilesme siirecini hizlandiran yaklasimlar ¢ok 6nemlidir. Bu noktada aile
merkezli bakim modeli ¢ocugun yetistirilmesinde ailenin rollerini kabul eden, saygi
duyan aile bireylerinin giic ve secimlerini destekleyen, aileyi ¢ocugun hayatinin
degismez bir parcasi olarak kabul eden bir modeldir. Bu bakimda, ailenin yeterli
kilinmas1 ve ailenin giiclendirilmesi vurgulanarak saglik profesyonelleri tarafindan
uygun ortamlar yaratilip aile bireylerinin ¢ocugun bakiminda yeterliliginin
saglanmasi, yeterlilik ve yetenekleri konularmda farkindalik sahibi olmalar1 ve
gereksinim duyacaklart konularda yeni beceriler kazanmalar1 6nemli bir yer
tutmaktadir. Bu bakimin amaci ise, hastanede yatarak tedavi gormekte olan ¢ocuk ile

aile bireyleri arasindaki baglar1 gii¢lendirip ¢ocugun normal gelisimini siirdiirmesine

29



destek olmaktir. Bu felsefe igsellestirildiginde, ¢ocugun tiim gelisim alanlar1 (bilissel,
sosyal, duygusal, dil, ince ve kaba motor, vb.) ile fiziksel ve psikososyal saglik
durumunun gelismesinin desteklenmesi miimkiin olabilir. Ayrica bu yaklagim anne—
baba ve cocugu birlikte ele alarak saglik profesyonelleri ile aralarindaki iletigimi
kuvvetlendirerek giiven duygusunun gelisimini saglar. Bahsedilen yararlar g6z 6niine
alindiginda, cocuk gelisimcilerin ¢ocuk ve ailelerinin tani iglemleri, tedavi ve
ameliyata hazirlik siirecinde aile merkezli yaklasim ilkelerini gz Oniinde
bulundurarak hasta ¢ocuk ve ailesine destek olmalar1 gerekliligi 6nemlidir. Bu
dogrultuda, anne-babanin ¢ocugun yaninda daimi kalmasinin saglanmasi, oyun
odasindaki etkinliklere anne—baba katiliminin saglanmasi, aile destek gruplarmin
olusturulmasi, kardeslerin ziyaretlerinin saglanmasi, ¢ocugun ve ailesinin
operasyonlardan once ve sonra kaygi ve korkularmi azaltmak i¢in bilgilendirilmesi,
iletisim siirekliliginin saglanmasi, cocugun gelisiminin izlenmesi i¢in gerekli olan
gostergelerin aileye 6gretilmesi ve izletilmesi gibi konulara ¢ocuk gelisimcilerin 6nem
vermesi ve Onciiliik etmesi gerekmektedir. Tiim bu uygulamalar hasta ¢cocugun her
alanda saglik biiyiliylip gelismesine destek olarak psikolojik sagligir yerinde olan
bireyler olarak toplumda yasamlarin1 saglayacaktir (Durualp ve Aral, 2015, s:114—
117).

1.2. Yasam Kalitesi

Psikoloji, sosyal hizmet, saglik, sosyoloji, ekonomi, siyaset bilimi gibi pek cok
alanda irdelenen disiplinlerarasi bir kavram olan yasam kalitesine yonelik tanimlar
oldukga fazladir. Tatmin ve mutluluk gibi kavramlarin 6n planda oldugu psikoloji alan1
aragtirmalari; bireylerin iyilik hallerini siirdiirmelerinin 6n planda oldugu iktisat
arastrmalarinda yasam kalitesi kavrami farkli tanimlanmakta ve agiklanmaktadir

(Rahman ve ark., 2011).

Bu bolimde yasam kalitesinin tanimi, etkileyen faktorler, gostergeleri ve

degerlendirilmesi lizerinde durulacaktir.
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1.2.1. Tanimi

Yasam kalitesi DSO tarafindan “Bireylerin yasamis olduklar1 kiiltiir—deger
sistemi ¢er¢evesinde, kendi amag, standart, endise ve beklentilerine iliskin olarak
yasamlarindaki konumlarimi nasil algiladiklaridir.” Bigiminde tanimlanmaktadir.
Yasam kalitesinin kisinin istedigi hayat kosullar1 anlaminda olan kavram olup sekiz
ana alanla iligkili oldugunu ve bu alanlarm kisinin hayatindaki kisilerarasi iliski, sosyal
kaynasma, kigisel gelisimi, bagimsiz karar alabilme yetisi, duygusal, fiziksel ve evlilik
yeterligi ve haklari oldugu seklinde agiklamistir (Eser ve ark., 2008; Schalock, 2000).
Bir bagka tanimi ve yorumu ise “Hastalari var olan islevsel seviyelerine karsilik,
onlarin alg1 degerlendirmesinin yapilmasi ve bunlarin hepsinden aldiklar1 doyum”

bi¢imindedir.

Genel olarak sdyle 6zetlenebilir: I¢inde kiiltiir, deger yargilari, kisinin konumu
ve amaglarmni igeren, dliim siirecini de igerisine alan ve yasam boyu devam eden bir
kavramdir. Ek olarak sagliga etki eden bozukluk, saglk algilayisi, bireyin fiziksel,
fonksiyonel, emosyonel ve sosyal faktorlerinin birlesimi sonucu onun 1iyilik
durumunun bir anlatimidir. Ayrica yasamimn farkli alanlarinda 6znel bir iyilik hali
barindiran, mutluluk hissi, islevsel yeterlilik, sosyal alandaki iyilik bilesenlerini i¢ine
alan ve hayat kosullarinda elde edilebilecek olan bireysel doyum alma seviyesini
etkileyen, bireysel tepkileri gosteren genis bir kavramdir. Goriildiigii izere bu kavram
birden fazla boyuta sahip olup kisinin fiziksel, hastalik veya hastaliga bagli tedavisi
ilgili hastalik belirtilerini, psikoloji ile iliskili ve sosyallik yonlerinin yorumlanip
degerlendirilmesini gerektirmektedir. Hastalikla iligkili belirtileri giderme, bununla
beraber yasam kalitesinin diizelmesi ile uzamasi tedavinin amaci olmalidir (Giiltekin

ve ark., 2008; Sezer ve Erkal Ilhan, 2019; Usta Yesilbalkan ve ark., 2005).
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1.2.2. Etkileyen Faktorler

Temel gereksinimlerinin karsilanmasi, 6zbakim davraniglarinin ve giinliik
yasam aktivitelerinin siklig1, engel sahibi olunmasi, gelecek kaygisi tasimak, akut ve
kronik saglik sorunlarma sahip olmak, ekonomik ve sosyal giivencesi olmak, kendini
ifade edebilmek, yakin c¢evreyle olumlu iliskiler kurmak gibi faktorler bireylerin
yasam kalitesini etkileyen faktorler; tlimoriin tipi, hastalik tanisi ile birlikte baslayan
siirecte uygulanan tedavi sekli, aile ortami, ebeveyn oOzellikleri, ebeveynlerdeki
psikopatolojiler ve sosyodemografik etkenler de kanserli ¢ocuklarda yasam kalitesini
etkileyen faktorler olarak siralanabilir (Perim, 2007; Yage1 Kiipeli ve Kiipeli, 2015).
Hasta ¢ocuklarin yasam kalitesi tizerinde belirleyici olan faktorlerin en 6nemlilerinden
biri, hangi yas doneminde olursa olsun tiim yas gruplarindaki ¢cocuklarin hastaligi

algilayislaridir (Eiser ve Morse, 2001).

Cocuklarin gelisim donemleri (bebeklik, okul 6ncesi, okul ¢agi1 ve ergenlik)
kendi aralarnda yasam kalitesinin degerlendirilmesi bakimindan farklilik
gostermektedir. Hasta ¢ocugun gelisimlerinde, hastalik veya uygulanan tedaviler
nedeniyle, yasanacak etkilerin tahmininin 6nceden yapilmasi olasi olmayabilir. Bu
durumun g¢ocugun gelisiminde onun tani alma yasinin, sosyal ¢evresinin, aile ici
iliskilerinin ve pek ¢ok faktoriin etkili olmasi nedeniyle oldugu soylenebilir (Aral,
2016; Yagct Kiipeli ve Kiipeli, 2015). Bu baglamda cocuklarin yasam kalitelerinin

incelenmesi ¢ocuklarm gelisimlerini degerlendirmeyi ve desteklemeyi igermektedir.

1.2.3. Gostergeleri

Yasam kalitesi gostergeleri boyutlarindan olan subjektif, psikolojik iyilik hali;
objektif ise fiziksel iyilik halidir. Yasam kalitesinde ortaya ¢ikan objektif gostergeler
temel olarak fiziksel iyilik hali kavramiyla agiklanabilmekte olup bu kavram, fiziki
etkinlikleri yaparken karsilasilan zorluk, ¢alisma durumu, islevsel olarak yeterli
olmama, saglik durumu ile hastalik bulgulariyla alakali mevzular1 igermektedir. Temel

olarak psikolojik iyilik halini yansitan subjektif gostergeler de duygusal anlamda iyi
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olma hali, hayata karsi duyulan tatmini, psikoloji ile iligkili etkiyle ilgili noktalar
icermektedir (Kaplan, 1998; Koot, 2002).

Yasam kalitesinin gostergeleri; yas, medeni hal, cinsiyet, egitim seviyesi, gelir
durumu, sosyal destek, saglk, is yasami, yasanilan konut ve 6zelligi, bos zaman
faaliyetleri seklinde siralanabilir. Objektif gostergeleri; gelir durumu, egitim seviyesi,
meslek grubu, saglik, yasanilan konutun durumu vb. iken; subjektif gostergeleri
kiginin sahip oldugu bu imkanlardan duydugu doyumdur. Kimi arastirmacilar objektif
kimileri ise siibjektif gostergelerin 6nemli oldugunu vurgulasa da, iKisi i¢cin de evrensel
bir sistem veya standart bulunmamaktadir. Saglikla ilgili yasam kalitesinin objektif
gostergeleri; bireyin durumuna bagli olmaksizin yiirtime, merdiven ¢ikma, dogrulma,
kosma, egilme gibi fiziksel dayaniklilik isteyen etkinliklerini ve giinliik rutindeki
faaliyetlerini, ayrica 6z bakimini karsilayabilmesi ve bunlarin yeterli Seviyede
olmasidir. Ek olarak, 6nemli objektif gostergelerden biri de bireyin herhangi bir saglik
sigortasina ya da giivencesine sahip olmasidir. Saglikla ilgili subjektif yasam kalitesi
gostergeleri ise; kisinin fiziksel, sosyal ve psikolojik sagligina yonelik 6znel goriisleri
icermektedir. Konu ile ilgili dlglimlerin yapildig1 arastirmalarda cesitli bedensel
rahatsizliklarin, akut ve kronik hastaliklarin yasam kalitesini diistirdiigii belirtilmistir
(Aydimer Boylu ve Pagacioglu, 2016). Vural (2010) yapmis oldugu ¢alisma sonucunda
fiziksel aktivite seviyesi ile yasam Kkalitesi arasindaki iliskinin anlamli diizeyde
olmadigin1 belirtmistir. Oziidogru (2013) ise Vural’m (2010) yapmis oldugu ¢alisma
sonucunun aksine, 6zellikle kronik hastaliklarin 6nlenmesinde aktif yasam bigiminin,
fiziksel aktivitenin en 6nemli faktorlerden birisi olup yasam kalitesini arttirdigini

saptamustir.

1.2.4. Degerlendirilmesi

Yasam kalitesi degerlendirmelerinde cocuklar ve yetiskinler arasinda ciddi
farkliliklar vardir. Fiziksel islevsellik yetiskinlerin yasam kalitesi degerlendirmesinde
On plana ¢ikar ve bunlar da aile i¢i sorumluluklar, 6z bakim, merdiven ¢ikma veya evi
stiplirebilme gibi aktivitelere odaklanmaktadir. Ancak farkliliklar olan c¢ocuklarin

yasam kalitesi degerlendirmelerine gbz atacak olursak yetiskinlerden farkli ve daha
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basit olarak; kendi bagina tuvalete gidebilme, yemek yeme, oyun oynayabilme gibi
aktivitelerin degerlendirilmesi s6z konusu olmaktadir. Hem c¢ocuklar hem de
yetiskinler arasi yagam kalitesi degerlendirmelerinde sosyal islevsellik agisindan da
ciddi farkliliklar olacagi asikardir. Yetiskinlerin okul ya da arkadas iligkisi 6nemli
degilken, ¢cocuklarin sosyal islevsellik alaninin belirlenmesinde arkadaslar ile birlikte
oyun oynama, onlarla goriisme, okula uyum diizeyi 6n plana ¢ikmaktadwr. Bu
sebepledir ki yetiskinlerde kullanilan degerlendirme araclarinin ergenlerde, ergenlere
yonelik gelistirilen degerlendirme araclarinin ise ¢ocuklarda kullanilmasinin uygun
olmadig1 ve her aracin kendi yas araliginda kullanmasinin uygunlugu belirtilmektedir
(Eiser, 1997; Matza ve ark., 2004).

Oznel ve nesnel yasam kalitesi degerlendirmelerinden hangisinin 6n planda
olmasi gerektigi tartisilan konulardandir. Cocugun yapabildikleri, hayat kosullari,
cevre ve okul islevselligi, sosyal iliskileri nesnel degerlendirmeyle, fiziksel, duygusal
ve sosyal islevselligi ise 6znel degerlendirme ile saptanmaktadir. Bazi arastirmacilar
cocugun durumuyla iligkili kendi algisin1 yansitmakta oldugu i¢in, nesnel sonuglar
verdigi i¢in ebeveyn formlarinin gecerliginin daha fazla oldugunu G6znel
degerlendirmenin daha degerli oldugunu ileri siirerken, digerleri ise diistinmektedir.
Goriislerdeki farklilik sebebiyle ¢ocuklarm yasam kalitelerinin degerlendirilmesini
cocuklarin mi1 yoksa onlari ebeveynlerinin mi yapmasi gerektigi sorusu tartisilmaya
devam etse de cocuklarin yasam kalitelerini olabildigince kendilerinin
degerlendirmesi gerektigi diisiincesi son yillarda daha hakim olmustur (Uneri ve Cakin
Memik, 2007). Chang ve Yeh (2005) bu konu ile ilgili yapmis olduklar1 arastirma
sonucunda, yas¢a kiiciik olan c¢ocuklarin gelisimsel sinirlamalar1 veya hastalik
siddetleri gbéz Oniine alinarak onlarin yasam kalitelerinin degerlendirilemedigi
durumlarda, ebeveynlerinin ¢ocuklarmin yasam kaliteleri hakkinda gegerli bilgiler
saglayabilecegini bulmuslardir. Cocuklarda kullanilan genel yasam kalitesi
Olceklerinden 6rnekler ve bu dlgeklere iliskin bilgiler Cizelge 1.2°de gosterilmistir
(Yage1 Kiipeli ve Kiipeli, 2015).
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Cizelge 1.2. Cocuklarda Kullanilan Genel Yasam Kalitesi Olgekleri

Olgek Adi . Yas W Tiirkce Gecerlik
Gelistiren Ozellikler A
(Tiirkge ve Orijinal Dilde) & Grubu tidert ve Giivenirlik
Fonksiyonel Durum Tl Olgegi Stein ve G“egerllk ve giivenirligi
(Functional Status Il Scale) Jessop 0-16 yas  yiiksek
(1990) (Cronbach alfa >0,80)
Ozbildirim ve ebeveyn
. - . formlari var.
Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Profili ~ Starfield ve 6-17 va . .
(Child Health and lllness Profile) ~ ark. (1993) Y2 Gegertik ve givenirlig
yiikse
(Cronbach alfa=0,70)
Cocuklar Igin Iskandinav Yasam Lindstrom Gecerlik ve iivenirlik
Kalitesi Anketi (Nordic Quality of ve Eriksson  2-18 yas bilQileri etegr;li deil
Life Questionnaire for Children) (1993) glierty &
Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Anketi Graham ve 9-15 va ,:g]:;l;f:lelsgtl }{}l‘]:::iliiit?ft
(Child Quality of Life Questionnaire) ark. (1997) yas yeterli geggeliligi yﬁl%sek
Genel Amacl Saglikla flgili Yasam  Ravens- I¢ tutarlilig: yiiksek
Kalitesi Olcegi (Kid-KINDL ve Sieberer ve 8-16 va (Cronbach alfa>0,75), test 588;;/ € atrkr. %21?(?1
Kiddo-KINDL) (German Quality of  Bullinger Y3 tekrar test glivenirligi iyi, apilm tﬁ alinda
Life Questionnaire) (1998) klinik giivenirligi diigik ~ Y2PHTSHE
Cocuk Sagligi Anketi (Child Health  Landgaf ve 4-18 va I¢ tutarligi ve gegerligi (02%%01%12;;%23;
Questionnaire) ark. (1997) yas yiiksek yapilmistir
Hollanda Uygulamali Bilimsel
Arastirma Kurumu Akademik Tip
Merkezi Yasam Kalitesi Anketi . .
(Netherlans Organisation for Applied ;/r?(gtéllsg\ég) 6-15 yas Igilt:;tealzhgl ve gegerligi
Scientific Research Academic ’ yu
Medical Centre (TNO/AZL) Quality
of Life Questionnaire)
. Manificat Doktor veya ebeveyn
Bebekler Igin Yasam Kalitesi Formu ve ark 0-3 va tarafindan doldurulan tek
(Infant Quality of Life) (1999)' Y& formu olan 34 maddelik bir
Olgektir
2-7 yas grubu
. e i¢in Uneri (2005),
Gocuklar Igin S_{'as_am Kal_ltes1 Ol(_;eg1 Varni ve I¢ tutarlilig1 ve klinik 8-18 yas icin
(CIYKO) (Pediatric Quality of Life 2-18yag 7. LU .
ark. (1999) glvenirligi yiiksek Cakin Memik
Inventory (PedsQL)) (2005) tarafindan
yapilmigtir
Genel Saglik Anketi (Generic Health Colliger ve 6-16 va I¢ tutarlig: ve giivenirligi
Questoinnaire) ark. (2000) yas yiiksek
Ergenlerin Saglik Algis1 (Vécu de Simeoni ve .
Santé Pergue de I’ Adolescent™) ark. (2000) 1-17 yas Fransizca hazirlanmistir.
Okul Oncesi Cocuklara Yasam
Kalitesi Anke.ti (TNOIAZL . Fekkes ve 1-5yas Hollandaca hazirlanmustir
Preschool Children Quality of Life  ark. (2000) )
Questionnaire)
Hollandal Cocuklar i¢in Yasam
Kalitesi Anketi (Dutch Children ~ OIeren =
AZL/TNO Quality of Life (2001) yas gegt var.

Questionnaire)

35



Hastaliga 0zgii yasam kalitesi Olgeklerinden ornekler ise Cizelge 1.3’te

gosterilmistir (Yage1 Kiipeli ve Kiipeli, 2015).

Cizelge 1.3. Cocuklarda Kullanilan Hastaliga Ozgii Yasam Kalitesi Olgekleri

" . Tiirkce
glrgi:?il:];&ld[l)i(lgél)rkce ve Gelistiren Yas Grubu Ozellikleri Gegerlik ve

! Giivenirlik
Cocukluk Cagi Astim Anketi oy o ve ark. 4-16 yas arasindaki  Gegerlik ve

(Childhood Asthma
Questionnaires)

(1993)

astim hastalar1

giivenirligi yiiksek

Cocukluk Cag Igin Astim

Gegerlik ve test Yiiksel ve ark.

Yasam Kalitesi Olgegi Juniper ve ark.  7-17 yas arasindaki tekrar test (2004)
(Pediatric Asthma Quality of (1999) astim hastalar1 ivenirlisi viiksek tarafindan
Life Questionnaire) BUVENITIEL YUKse yapilmistir.
Astimim Hakkinda (About My Mishoe ve ark.  6-12 yas arasindaki ic tutarhs: viksek
Asthma) (1998) astim hastalar1 ¢ ghyu
Kanserli Cocuklarda Yasam
Kalitesi Envanteri (Pediatric Varni ve ark. 2-18 yag arasindaki  I¢ tutarlig: ve klinik
Cancer Quality of Life (1998) onkoloji hastalar gecerligi yiiksek
Inventory)
Cocuk Onkolojisi Yagsam
Kalitesi Olcegi (Pediatric Goodwin ve 5-17 yas arasindaki  I¢ tutarh@ ve klinik
Oncology Quality of Life ark. (1994) onkoloji hastalar gecerligi yiiksek
Scale)
S . I¢ tutarhig, test
Epilepsi Yasam Kalitesi-Ergen Tamer vl 11-17yas tekrar test
Versiyonu (Quality of Life grubundaki epilepsi e
- - (1999) glivenirligi ve
Epilepsy-Adolescent Version) hastalar1 .
gecerligi yiiksek
8-12 yas grubundaki  ; -
. o ge e o . ; e I¢ tutarligy, test
Dikkat Evk51k11g1 Hlper.aqulte Dolgun ve ark. d!kkat el_(s_1k11g1 tekrar test Tiirkge
Bozuklugu Yasam Kalitesi hiperaktivite . A
. (2004) _ glivenirligi ve gelistirilmistir.
Olgegi bozuklugu olan ecerlisi viiksek
hastalar geeeriigt yu
Cocuk Dermatolojisi Yagam
Kalitesi Endeksi (Children’s Lewis-Jones ve 3-16 yas grubundaki  Test tekrar test
Dermatology Life Quality Finlay (1995)  dermatoloji hastalar1  giivenirligi yiiksek
Index)
Seker Hastaligi Olan Gengler
Igin Yagam Kalitesi Anketi Ingersoll ve 11-18 yas grubundaki Giivenirlisi viiksek
(Diabetes Quality of Life for Marrero (1991) diyabetli hastalar uv ghyd
Youths)
Juvenil Artrit Yasam Kalitesi .
Anketi (Juvenile Artrithis (D1L$g¥)ve ark. rz(;rlfaty;i%r E:;gﬂl illq Giivenirligi yiiksek
Quality of Life Questionnaire) )
i s 12-19 yaslar1
Ergenler I¢in Yasam . .
Memnuniyeti Endeksi (Life Reid ve ara sindaki f¢ tutarhig ve
- - Renwick ndromuskuler L
Satisfaction Index for 1994 hastali&1 ol gecerligi yiiksek
Adolescents) ( ) astaligt olan
ergenler

Cocuk ve ergenlerin yasam kalitelerini degerlendirmeye yonelik kullanilan

Olgme araclar yetiskinlere gore daha sinirhidir. Cocuk ve ergenlerin yasam kalitesini

degerlendiren dlgeklerden en yaygin kullanilanlar1 sunlardir: “Cocuk Sagligr Anketi
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(Child Health Questionnaire (CHQ)), Genel Amagh Saglikla flgili Yasam Kalitesi
Olgegi (German Quality of Life Questionnaire (KINDL)) (Kid: sekiz—12 yas, Kiddo:
13-16 yas), Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi (CIYKO) (Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL)), Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Anketi (Child Quality of Life
Questionnaire (CQOLQ))’dir. Bu odlgeklerden Kanserli Cocuklarda Yasam Kalitesi
Envanteri (Pediatric Cancer Quality of Life Inventory (PCQL-32)) ve Cocuk
Onkolojisi Yasam Kalitesi Olgegi (Pediatric Oncology Quality of Life Scale
(POQOL))” kanserli gocuklarin yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla kullanilir
(Tas ve Yilmaz, 2008). Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde genel yasam oranlar1 modern tani
ve tedavi yontemlerindeki degisim ve gelismeler sayesinde %80’lere kadar
yiikselmistir (Yagct Kiipeli ve Kiipeli, 2015). Baska bir deyisle tip ve teknolojik
gelismeler kanser tani ve tedavisini gelistirmis ve sagkalimi arttirmistir. Bu durum
cocuklarin gelisimlerinin degerlendirilmesini, izlenmesini, desteklenmesini ve yasam

kalitelerinin arttirilmasini gerektirmektedir.

1.2.5. Kanser Hastas1 Cocuklarin Yasam Kalitesi, Etkileyen Faktorler ve

Yiikseltilmesi icin Yapilan Calismalar

Cocuklarda yasam kalitesine yoOnelik c¢alismalar 1980°1li yillarda kendini
gostermeye baslamis olup Ditesheim ve Templeton (1987) ve Henning ve ark. (1988)
tarafindan yapilan arastirmalarin ardindan, giiniimiize kadar gelen hasta ¢cocuklara ve
ebeveynlerine yonelik pek ¢ok yasam kalitesi caligmalar1 yiiriitiilmiistiir (Anthony ve
ark., 2014; Chang ve Yeh, 2005; Friedrichsdorf ve ark., 2015; Klassen ve ark., 2009;
Lashlee ve O’hanlon Curry, 2007; Meeske ve ark., 2007; Russell ve ark., 2006).
Kisinin yasammi koruyup destekleyici pek ¢ok teknolojik gelisme ve ilerleme
sayesinde, bulunan yeni ilaglarla, uygulanan alternatif tedavi yollar1 ve bakim
yaklasimlariyla, sunulan saglik hizmetlerinde bu gelismelerin kullanilmasiyla kiginin
yasam siiresini uzatmak miimkiin olur. Tiim bu gelisme ve ilerlemelerin kapsamli bir
sekilde degerlendirilip, kisinin hayatma olumlu veya olumsuz etkilerinin saptanmasi
son yillarda daha fazla diisiiniilmeye ve gerekliligi goriilmeye baslanmistir. Kisinin

giinliik yasam etkinliklerini nasil yaptigi, kendini nasil hissettigi, hastalik durumundan
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ve hastaligm tedavi slirecinden nasil etkilendigini miimkiin kilan saglikla ilgili yasam
kalitesi Ol¢limleri, bireyin ya da ebeveynlerin bakis agisiyla degerlendirme olanagi
vermektedir (Basalan ve Ozer, 2003; Durademir, 1999). Hasta ¢ocuklarm hastahk
sireclerindeki ~ biyolojik  etkilenmelerinin ~ yaninda  psikososyal — yonden
etkilenmelerinin de belirlenmesi gerekmektedir. Ayrica bununla iligkili miidahalelerin
planlanip uygulanmast hem ¢ocuk hem de ailelerin yasam kalitesini arttirrp tedavi
stirecine yarar saglamaktadir (Tas ve Yilmaz, 2008). Yasam kalitesine yonelik yapilan
calismalar, tedavi esnasinda ve sonrasinda ¢ocuklarm yasam kalitesini ylikseltip,
onlara yapilan tibbi miidahalelerin degerlendirilmesi, saglikla ilgili politikalara yon
verilmesi konularinda etkin rol oynamaktadir. Ayni zamanda yasam kalitesinin
incelenmesi  cocugun  gelisiminin  degerlendirilmesine,  izlenmesine  ve
desteklenmesine olanak vermektedir. Varni ve ark. (2007) yapmis olduklari ¢caligma
sonucunda, tedavi alan ve uzun siire 6nce tedavisi bitmis olan kanser hastasi ¢ocuklari
degerlendirmis, sonugta ALL hastalig1 olanlarin yasam kalitesi skorlariyla beyin
timoriine sahip olanlarin skorlar1 karsilastirmasindaki farkin anlamli olmadigini
bildirmislerdir. Barakat ve ark. (2010) ise, adolesanlarda losemi, lenfoma, beyin ve
solid timori gibi kanser tiirlerinin, bu hastalarin tani almalarinmn istiinden gecen
zaman ve onlara uygulanan biitiin tedaviler (kemoterapi, radyoterapi, cerrahi ve kemik
iligi transplantasyonu vb.) ile yasam Xkaliteleri arasinda iliskinin olmadigini
bulduklarini bildirmislerdir. YagcirKiipeli ve ark. (2012) ise, kanser tanisi alip
tedavisi tamamlanmis olan major mental ve motor bozuklugu olmayan, yaslar: sekiz—
on sekiz arasinda 302 kanser hastasi ¢ocukla 272 saglikli gocugun yasam kalitelerini
karsilastirmis, sonugta kanserli gocuklarin fiziksel ve okul boyutu ile iliskili
puanlarinda anlamli diizeyde diisiik fark bildirmislerdir. Ek olarak, merkezi sinir
sistemi timoriine sahip c¢ocuklarm, HL ve NHL tanili ¢ocuklara kiyasla, sosyal,
duygusal (emosyonel), fiziksel, okul islevselligiyle ilgili yapilan degerlendirme
sonuglarinda anlamli diizeyde disiik puanlar saptadiklarmi belirtmislerdir.
Friedrichsdorf ve ark. (2015) yapmis olduklar1 ¢alisma sonucunda, evde pediatrik
palyatif bakim programina kayitli olan ve ayn1 zamanda onkolojik tedavisi devam
etmekte olan kanserli ¢ocuklarin, tek basina onkoloji bakimi alan kanser hastasi

cocuklara gore daha iyi yasam kalitesine sahip olduklar tespit edilmistir.
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1.2.6. Kanser Hastas1 Olan Cocuklarin ve Ailelerinin Yasam Kalitesinin

Tyilestirilmesinde Cocuk Gelisimcinin Rolii

Cocuklar siirekli gelisir ve degisir. Hem yetiskinlerde hem de ¢ocuklarda tam bir
iyilik halinden bahsedip yasam kalitesinden s6z edebilmek i¢in; ruhsal, bedensel ve
toplumla iligkili iyi olma durumunun saglanabilmesi gerekli ve Onemlidir.
Toplumumuzda ¢ocuklarin ruh sagligina karsi1 gosterilen 6nem giderek artmakta olup,
yasanan artisla dogru orantili olarak cocugun gelisiminin objektif bir sekilde
degerlendirmesi ihtiyact da buna bagli olarak yine dogru orantili bir sekilde
artmaktadir. Cocugun biiylime—gelismesini objektif bir bigimde degerlendirip testler
uygulayanlar genel olarak ¢ocuk gelisimi uzmanlaridir. Sifir—18 yas araligindaki 6zel
gereksinime sahip, normal gelisim gosteren, korunmaya muhtac, risk altindaki ve
hastanede yatan cocuklarm gelisimsel durumlarini destekleyen cocuk gelisimciler
egitim, sosyal hizmetler ve saglhk ile iliskili ve diger sektor alanlarinda gorev
almaktadir. Cocuk hastalarin tedavi gordiigii bir hastanenin 6nemli pargasi olan
donanimli ¢ocuk gelisimi uzmanlarinin olmadig1 yerlerde, gelisim—biiylime
degerlendirmesinde uygulama ve testlerin gerceklestirilememesi sonucu, ki bu 6nemli
bir noktadir, c¢ocuklarda semptom vermeyen gelisim ile iliskili durumlar
atlanabilmektedir. Bu nedenle iilkemizdeki ¢ocuk gelisimi uzmanlarmin sayisinin
arttirilip saglik alaninda daha fazla istihdam edilmesinin gerekli ve onemli oldugu
disiiniilmektedir. Tiirkiye’de giin gegtikge ¢ocuk gelisimciler sayica ¢cogalmaktadir.
Bu durum Cocuk Gelisimi Birimlerinde daha fazla sayida ¢ocuk degerlendirilmesine,
izleminin yapilmasina, gerekli ise yonlendirilmesine imkan saglamakla birlikte bu
birime gelmesi veya getirilmesi i¢in hasta olmasina veya bir probleminin olmasina
gerek olmayan saglikli ¢cocuklara ve ailelerine de daha fazla hizmet verilebilmesine
olanak saglamaktadir (Altiparmak ve Hesapcioglu, 2014; Dogan ve Baykog, 2015b).
Bu konu ile ilgili Dogan ve Baykog (2015a), Cocuk Gelisimi Birimi’ne yonlendirmesi
saglanan cocuklar ile ilgili tanimlayict ve istatistiki bilgi elde etme amagladiklari
caligmalarinin sonucunda, birime basvuru yapan sifir ila alt1 yas arasi ¢ocuklarin
%35,9’unun gelisim tarama testi sonucu normal, %31,1’inin anormal gelisim
gosterdigi saptanmistir. Akar Genger ve Yiiksel’in (2016) arastrmasina dahil olan
saglik personelinin ¢ogunlugu hastanede c¢ocuk gelisimcinin olmasmi gerekliligini

savunmus ve ¢cocuk gelisimcinin aileler i¢in hastanede bulunmasmin 6nemli bir yere
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sahip oldugunu bildirmistir. Yine aragtirma sonucuna gore, iilkemizdeki ¢ocuklarin
gelisim, beslenme, egitim ile davramigsal ve psikolojik problemleriyle iligkili
konularda ailelerin danigmanlik ve yol gosterilme ihtiyacinda olduklar1 disiiniilerek,
onlardan ticret alimmadan ve kolaylikla hastane hizmeti alabilecekleri bir birim olan
Cocuk Gelisimi Polikliniklerinin sayica ¢ogalmasinin gerekliligi ve Onemi

vurgulanmustir.

Cocuk gelisimi ile iligkili caligmalar, hem bilimsel alanlar1 hem de toplumun
hepsi ile gelecek nesilleri ve giinleri ilgilendirdiginden dolay1 yarar, kiymet ve anlam
teskil eder. Cocuk ile caligmak disiplinlerarasi bir ekibin beraber ve koordineli bir
sekilde ¢alismasini gerektirmekte olup, ¢ocuk ile ¢calisacak saglikla iliskili personelin
timiinlin meslege baslamadan Once gelisim taramasinda kullanilan, gegerlik ve
giivenirligi yapilmig olan ara¢ ile iliskili egitimler almalar1 veya egitimler igin
yonlendirilmelerinin saglanmasi Onerilmelidir. Cocuk gelisimi, gelisim ile 1ilgili
gecikmenin tanismin erken konulmasi ve 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin tedavi
stireci konularinda saglik ¢alisanlarinin mesleki egitim ve ilgili alanla iliskili donanimi
olduk¢a kisithdir. Bu nedenle saglik alanindaki bu agig1 kapatmak i¢in ¢ocugun
gelisiminin, degerlendirilmesinin ve gereksinimlerinin saptanmasi, ¢ocuga nasil bir
yaklasim sergilenmesi gerektigi konularinda detayli ve genis kapsam cercevesinde
egitimlere sahip ¢ocuk gelisimcilerin hastane icerisinde bulunmasi ve goérevlerini

yapmasi ¢ocuklar i¢in atilacak 6nemli adimlardan olacaktir (Ertem, 2005).

Ailelerin daha kolay rehberlik alabilmesi i¢in hastanelerde ¢ocuk gelisimcilerin
olmas1 onemlidir. Fakat cocuk gelisimi uzmanlarindan saglik alani c¢alisanlarmnin
istthdamiin sayica arttirilmasi ihtiyacit bulunmaktadir (Altiparmak ve Hesapgioglu,
2014). Goziin Kahraman ve Cetin (2014) yaptiklar1 caligmalarinin sonucunda,
hastanede gdrev yapmakta olan saglik personelinin kendilerini ¢ocuk gelisimi alaninda
yeterli gormedikleri ve bir ¢ocuk gelisimcinin bu noktada ¢ocuklar1 daha dogru ve iyi
degerlendirebilecegini diisiindiiklerini belirtmislerdir. Ulker ve ark. (2015) yapmus
oldugu calisma sonucunda, saglik personelinin sifir—ii¢ yas aras1 bebek ve kiiciik
cocuklar1 gelisimsel gostergelerine bakarak degerlendirdiklerini, fakat bu gelisim ile
iligkili gostergelerin daha fazla, onlarin fiziksel-motor gelisimini gdz Oniinde

bulundurarak yapilan degerlendirmeler oldugu belirtilmistir. Ayrica arastirmada,
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saglik ¢caligsanlarinin ¢ocuklarin gelisim alanlarmdan olan bilissel, dil, sosyal-duygusal
gelisimleri degerlendirme noktasinda olduk¢a az vurgu yaptiklart goriilmiistiir.
Arastirmaya katilan saglik personelinin sifir—i¢ yas arasi c¢ocuklarin gelisimi
noktasinda kendilerini kismen yeterli gordiikleri ya da hi¢ yeterli gormediklerini
belirttikleri goriilmiistiir. Bu ¢alisma sonuglarina bakildiginda, saglik personellerinin
yogunlugu ve ¢ocuk gelisimi konusunda kendilerini yetersiz gormeleri gz Oniine
alindiginda hastanelerdeki cocuk gelisimci istihdaminim arttirilmasinin 6nemine dikkat
cekilmesi gerekmektedir. Ayrica hasta ¢cocuklarin ailelerine ve saglik alaninda calisan
personellere, cocuk gelisimcinin nemi dogrultusunda bilgi verilmesi dnemlidir (Akar

Genger ve Yiksel, 2016).

1.3. Saghk Bakim Memnuniyeti-Hasta Memnuniyeti

Hasta memnuniyeti, algilanan durumla beklentiler arasinda gerceklesen
karsilastirma siirecinin bir sonucu olarak tanimlanabilen 6nemli bir kavramdir. Hem
hasta ve hem de hasta yakimlarinin memnuniyet diizeylerinin belirlenmesi, saglikla
iligkili bakim planlanmasmm yapilip degerlendirilmesi ve beklentiler 1s1ginda daha
nitelikli ve etkili bir hizmet saglanmasi yonlerinden onemlidir. Hekim, hemsire,
psikolog, cocuk gelisimci gibi saglik bakim ekibi iiyeleri cocugun hastalik siirecinde
hem c¢ocuga hem de ailesine hizmet verir. Bu ekip, kanser hastali1 tanisi ile tedavisi
stirmekte olan cocuklarda goriilen belirtileri zamaninda ve sistemli bir sekilde
degerlendirmek, uygun miidahale programlarini planlayip uygulamak, aile katilimini
saglamak, ¢ocuklarin gelisim ve egitimlerini desteklemek ve bdylelikle de hem
cocuklarm hem de aile liyelerinin iyi bir sekilde yasamalarina olanak saglamak
konularinda 6nemli gorevler iistlenirler. Genellikle hekim ve hemgirelerin verdigi
hizmetlerin bakim memnuniyetine yonelik yapilan ¢aligmalarda yer aldig:
goriilmektedir. Cocuklarm tiim gelisim alanlarmin degerlendirilmesinde ve
desteklenmesinde aktif rol oynayan ¢ocuk gelisimcilerin hasta ¢ocuk ve ailelerine
biitlinciil bir yaklasimla kapsamli bir saglik bakimi sundugu bilinmektedir. Hasta
cocuklarm tiim geligim alanlarinin desteklenmesi, tiim gereksinimlerinin karsilanmasi
icin sunulan biitlinciil saglik hizmetlerinin degerlendirilmesi ve nitelikli hizmet

sunulmasi saglik bakimlarindan duyulan memnuniyet diizeyinin belirlenmesinde
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gerekli ve dnemli bir yer teskil etmektedir. Ayrica hastalarin hastaliklarina bagli
kisitlamalarina ragmen iyi hissetmelerini saglayip, giinliik rutinlerini devam
ettirmelerini desteklemek saglik bakimi i¢in ¢cok 6nemli bir durumdur (Kiirtiincii Tanir

ve Kuguoglu, 2012; Tas ve Yilmaz, 2008, Tastepe ve Koksal Akyol, 2014).

Manbeck (2000) yaptig1 ¢aligma sonucunda ¢ocuk ile ailesinin gereksinimlerinin
giderilmesinin onlarm memnuniyet diizeylerine etki ettigini belirlemistir. Coban
(2007) calismasinda, kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin memnuniyet
diizeyinin, bu tiir hastalig1 olmayanlara kiyasla yiiksek diizeyde anlamlilik gosterdigini
bulmustur. Ulus ve Kublay (2012) yapmis olduklar1 ¢alismada, Manbeck (2000) ve
Coban’in (2007) yapmus olduklar1 arastirma sonuglarma paralel olarak benzer bulgular
saptamiglardir. Psikososyal yaklasim, ¢cocuklarda hastalik ve hastaliga bagl hastaneye
yatis siirecinin olumsuz etkilerini kaldiracak etkenlerin en 6nemlilerinden biri olup
aileyi merkeze alan tedavi yaklasimini ve tedavi siirecinde rol alan ekibin birlikte ve
koordineli bir sekilde ¢aligmasmi kapsar. Cocugun hastalik durumunun ve hastalik
stirecindeki tedavisinin ailesini, ailesinin sosyal ve psikolojik durumunun da ¢ocugu
dogrudan etkiledigi unutulmamalidir (Durualp, 2017; Purutguoglu, 2017). Kanser
hastas1 ¢ocuklarm 6zellikle bakimindan sorumlu kisi ya da kisilerin, bu ¢ocuklarin
bakim ve tedavi siirecindeki plana dahil edilmesi gerekliligi unutulmamalidir (Kaya
ve ark., 2017).

Kanser hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde saglik bakim memnuniyetini
inceleyen bazi ¢aligmalar mevcuttur. Manbeck (2000) yaptig1 ¢alisma sonucunda,
cocuk ve ailesinin memnuniyet diizeyini, gereksinimlerinin karsilanmasi durumunun
etkiledigini belirlemistir. Coban’in (2007) ¢aligmasinda ise kronik hastalikli cocugu
olan ebeveynlerin memnuniyet diizeyi, bu tip bir hastalig1 olmayanlara gore yiliksek
diizeyde anlamli bulunmustur. Ayrica bu ¢aligmanin sonucuna gore; aile desteginin,
onlara faydali ve zamaninda bilgilendirme yapilmasinin, onlarla kurulan iletisimin,
ailenin bulunmus oldugu ortamin uygunluk durumunun, gereksinimlerinin karsilanip
karsilanmadigmmin degerlendirilmesi sonucuna bakildigimda; umut verme, zamaninda

bilgilendirme ve iyi iletisim kurmanin en 6nemli aile gereksinimi oldugu goriilmiistiir.
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1.3.1. Kanser Hastas1i Olan Cocuklarin Ailelerinin Saghk Bakim

Memnuniyetleri A¢isindan Cocuk Gelisimcinin Rolii

Saglik hizmetleri, insanlarin saghiginin korunup, gerekli zamanlarda tedavisi ile
rehabilitasyonu i¢in yapilan girisimlerin timii olarak ifade edildir. Bu hizmet,
toplumun saglik gereksinimlerinin karsilanmasma yonelik saglik kurumlar1 ve saglik
calisanlar1 tarafindan sunulmaktadir (Akdur, 2006; Kavuncubast ve Yildirim, 2010).
Gilinlimiizde hem saglik kurumlarmin hem de buna paralel olarak saglik personelinin

sayis1 giin gectikce artmaktadir (Sahin, 2013; Ugurluoglu, 2013).

Saglik ile ilgili bakim planinin yapilmasi, degerlendirilip beklentiler 151g1inda
daha nitekli hizmet saglanmasi i¢in hastanin ve onun yakinlarmnin memnun olma
diizeylerinin saptanmas1 6nemlidir. Bu, hastanin memnuniyet diizeyiyle saglik ile ilgili
tutum ile davramslar arasindaki iliskinin 6nemini belirten arastirmalarin sayica

cogalmasina baghdir (Kiirtlincli Tanir ve Kuguoglu, 2012).

Ulkemizde, gelisimsel tarama, gelisim izlemi ve cocuk—ebeveyn danismanligi
i¢cin hastaneye basvuran ¢ocuklar ¢ocuk gelisimciler tarafindan degerlendirilmektedir.
Ozellikle ¢ocukluk ¢aginda gelisimsel izlem erken tan1 igin bilyiik 5nem tasimaktadir.
Cocuk Gelisimi Birimi ve ¢ocuk gelisimcilerin, hastanelere basvuru yapan ¢ocuklara
gelisim destegi sagladigi bilinmektedir. Ayrica normal gelisim 6zelliklerinden sapma
gosteren ve/ya gelisiminde bir farklilik olup olmayan ¢ocuklar1 belirledikleri de bilinir
ki tim bunlar, yasamin erken donemlerinde erken miidahaleyle birlikte ¢ocuklarin
gelisiminde daha fazla ilerleme olanagi bulunabilecegini gostermektedir. Miidahalenin
erken olmas1 6nem ve gereklilik arz etmektedir. Ciinkii gelisim geriligi riski tastyan
cocuklara ne kadar erken miidahale edilirse, icinde bulunduklar1 durumun risklerinden
en az diizeyde etkilenir ya da en iist seviyede kurtulma sansina sahip olurlar. Tiim bu
bilgiler 1s181nda, Tiirkiye’de bes yasin altindaki cocuklarin %16’simda gelisimsel sorun

bulundugu unutulmamalidir (Dogan ve Baykog, 2015a).

Cocuk gelisimcisi, cocuk gelisimi alaninda egitim veren fakiilte ve
yiiksekokullardan saglik lisansiyeri olarak mezun olmus olan kisilerdir. “Cocuk

gelisimcisi, ¢ocuklarm saglikli bir ¢cevrede yasayabilmelerini saglanmak ve yasam
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kalitelerinin artirilabilmesi i¢in; dogumdan ergenlik donemi bitene kadar tiim gelisim
alanlarin1 desteklemek (bilissel, dil, ince ve kaba motor, sosyal ve duygusal, 6z bakim),
cocugu gelisimsel agidan degerlendirmek, ¢ocuk sagligi izleminde rol almak,
destekleyici, gelisimsel programlar ile ¢ocuga, ailesine, profesyonellere ve topluma
hizmet sunmak, saglik, egitim ve sosyal hizmetler alanlarinda c¢alisan meslek
mensubudur” (Cocuk Gelisimi ve Egitimcileri Dernegi, 2019). Resmi Gazetenin 22
Mayis 2014 tarih ve 29007 sayili niishasinda yaymlanan yonetmelige gore Saglik
Bakanlig: tarafindan Cocuk Gelisimcisi: “Cocuklarin biligsel, dil, motor, 6z bakim,
sosyal, duygusal gelisimlerini degerlendirerek ¢ocugun ihtiyaglarmna yonelik gelisim
destek programlarmi hazirlaylp uygulayan, saglik kurumlarinda ¢ocugun uyum ve
gelisimine uygun ortamin hazirlanmasinda gorev alan, riskli bebek ve cocuk
izlemlerinde ilgili uzman gozetiminde gorev alan, gelisimi destekleyici ¢alismalari
yiirliten, ¢cocuk gelisimi ile ilgili materyallerin tasarimmi planlayan ve uygulayan,
aileye cocugun gelisimine yonelik egitim veren meslek elemani” olarak tanimlanmistir
(Resmi Gazete, 2014). Saglik hizmetlerinde gorev yapan ¢ocuk gelisimciler gocugun
dogumundan on sekiz yasina kadar zihinsel, dil, motor, sosyal-duygusal olmak {izere
tim gelisim alanlarinda onu gelisim ile iliskili olarak degerlendirip saglik izleminde
gorev alir. Ayrica gelisim ile iliskili destek programlariyla ¢ocuk, ailesi, alandaki
profesyoneller ve toplum cercevesinde hizmette bulunmak da ¢ocuk gelisimcilerin
saglik alanindaki rolleri arasindadir. Saglik sorunlarmi disiplinlerarasi bir yaklasimla
ekip anlayis1 i¢inde calisarak ¢ozebilecek sekilde yetistirilen ¢ocuk gelisimcilerin
saglik hizmetleri agisindan 6nemli bir yerde olduklar1 goriilmektedir (Tastepe ve

Koksal Akyol, 2014).

Hastanelerde caligmakta olan saglik calisanlarinin ¢ocuk gelisimi, gelisimsel
gecikmenin erken tanisi, 6zel gereksinimli olan ¢ocuklarin tedavisi gibi konularda
egitim ve donanimimmn smirlt oldugu belirtilmekte ve bu konularmm ¢ocuk
gelisimcilerin gorev tanimlar1 arasinda yer aldigi bilinmektedir. Saglk alaninda
calisan cocuk gelisimciler hastanelerin ¢ocuk gelisimi birimlerinde, oyun odalarinda,
gelisimsel pediatri biriminde, ¢gocuk ndrolojisi, ¢ocuk psikiyatri kliniklerinde ve yatan
hasta servisi ile diger poliklinik ya da kliniklerde ¢alisirlar. Cocuklarm hastaliklarma

baglt olarak onlara uygulanan her tiir girisim sorunlarin olugsmasina neden
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olabilmektedir. Bu sorunlar kaygi, korku, duygusal problemler olabilir. Cocuklarin
olas1 problem durumlarinin etkilerinden korunmalari, gelisim diizeylerine uygun
bilgilendirilmeleri, oyun, drama, gosteri gibi yontemlerle duygularini ifade etmelerinin
saglanmasi ve egitimlerinin desteklenmesi 6nemli ve gereklidir. Kanser gibi kronik
hastaliga sahip olan, hastanede yatarak tedavi gérmekte olan ¢ocuklar i¢in ¢ocuk
gelisimciler, hastanelerin oyun odalarinda ya da yatakbasi destek ile onlarin giinliik
oyun veya sanat etkinliklerini diizenleyerek, oyun araciligiyla ¢cocuklarin gelisimlerini
destekleyecek firsatlar sunarak, kaygi, korku, anksiyete gibi duygusal sorunlar ile bas
etmelerine yardimcei olarak, aile ve kardeslerini destekleyerek, ¢cocuklarin akranlariyla
iligkilerinin siirekliligini saglayarak, 6zel etkinlikler diizenleyip oyun tabanl gézlemle
klinik yorumlara katkida bulunarak ¢ocuklara destek olurlar ve saglik alaninda 6nemli

bir rol oynarlar (Aral ve Dogan Keskin, 2015).

1.4. Diinyada ve Tiirkiye’de Yapilan Cahismalar

Kanser hastasi ¢ocuklar ve yasam kalitesi ile kanser hastasi ¢ocuklar ve saglik
bakim memnuniyeti ile ilgili literatiirde, Tiirkiye’de ve diinyada yapilmis galigmalar

bu boliimde ele almacaktir.

1.4.1. Kanser Hastas1 Cocuklar ve Yasam Kalitesi ile ilgili Literatiirde Yapilms
Cahsmalar

Uneri ve ark. (2009), 13 ila 18 yas aras, ilk defa migren tanis1 alan ergenlerin
yasam kalitelerini incelemislerdir. Arastirmanin calisma grubuna Cocuklar i¢in Yasam
Kalitesi Olgegi (CIYKO) uygulanmugtir. Hastalarm CIYKO toplam ve alt boyut

puanlari, saglikli olanlara kiyasla anlamli diizeyde diisiik saptanmustir.

Erturan ve ark. (2013) ¢alismasinda on ila on alt1 yas araligindaki 33 atopik
dermatitli hasta ve yas ile cinsiyet agisindan eslestirilmis sayica ayni saglikli kontrol
dahil edilmis olup ¢aligmaya katilan tiim ergenlere Piers—Harris Ozkavram Olgegi ve
Cocuk Dermatoloji Yasam Kalitesi Olgegi (CDYKO) uygulanmustir. Sonucta, atopik
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dermatitli ergenlerde cinsiyet farki olmadan benlik saygis1 ve dermatolojik yasam

kalitesinin negatif sekilde etkilendigini bulmuslardir.

Kurt ve Savager (2013), yapmis olduklari ¢alismaya on {i¢ ila on sekiz yas
arasindaki 61 adolasani dahil etmis, 31 hasta ve 30 kontrol grubu {izerinde
calismalarmi yiiriitmiislerdir. Hasta bilgi formu, FACT-G Yasam Kalitesi Olgegi ve
Re—Mission Video Oyunu Degerlendirme Skalasi ile veri toplama siireci
gerceklestirilmis ve sonugta, Re—Mission video oyununun addlesanlarin yasam

kalitesini olumlu diizeyde etkiledigi saptanmistir.

Balkan ve ark. (2015) yapmis olduklar1 ¢alismayi, epilepsi tanisii son ii¢ ay
icinde alan ve daha Once norolojik herhangi bir problemi olmayan cocuk ve
ebeveynleri ile yiirtitmiistiir. Calisma grubuna yedi ila on sekiz yas arasindaki yetmis
iki epilepsi tanili cocuk dahil edilmis olup hastalar {i¢ gruba ayrilmis ve genel bilgi
anketi uygulanmustir. Birinci gruptaki hastalara standart egitim dncesi ve bu egitimden
alt1 ay sonra testler ve anketler, ikinci ve tiglincti grup hastalara ise tiim testler, rutin
poliklinik izlemleri sirasinda uygulanmistir. Sonugta, Cocuk Yasam Kalitesi Olcek
puanlarmdan birinci grup kendi iginde degerlendirildiginde, 6lgek toplam puanlarinin
ve psikososyal toplam puanlarmin egitimden sonra arttig1 goriilmiistiir. U¢ gruptaki
cocuklarin skorlar1 karsilastirildiginda, tglincii grubun olgek toplam puanlar1 ve
psikososyal toplam puanlarinin her iki gruptan anlamli diizeyde diisiik seyrettigi

saptanmustir.

Kocaaslaan (2016) tarafindan gergeklestirilen c¢alisma, on ila 18 yaslar
arasindaki 60 cocuk ve ergen iizerinde gergeklestirilmistir. Veriler Astimli Cocuk
Yasam Kalitesi Olgegi ve Astimli Cocuk ve Adélesanlar I¢in Oz Etkililik Olgegi
araciligiyla toplanmistir. Arastirma sonucunda, ¢ocuklarin yasam kalitesi ve 6z
etkililik diizeylerinin anlamli diizeyde diisiik bulundugu goriilmiis, egitim sonrasinda
ise bunlarin manidar bi¢cimde arttig1 saptanmistir. Cocuklar annelerinin yasi, kardes
sayisi, ev icinde yasamini siirdiiren kisi sayisi, aktivite durumu, hastaliga bagl
semptom yasama siklig1, ilacini kendi kendine kullanabilme durumu yasam kalitelerini
etkiledigi bulunmustur. Cocuklarin sif diizeyi, hastaliga sebep olan etkenleri bilme

ve ilacin1 kendi kendi kendine kullanabilme durumlarinmn ise 6z etkililik seviyelerini
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etkiledigi saptanmustir.

Sertgelik ve ark. (2018) yapmus olduklar1 arastirmada, dogustan kalp hastaligi
olan ¢ocuklarda, hastaligin siddeti ve bulgular1 ile duygusal ve davranigsal sorunlarin
yasam kalitesine etkisinin degerlendirilmesini amaglamiglardir. Arastirmanin ¢aligma
grubunu, alt1 ila on alt1 yaglar1 arasindaki 40’1 siyanotik, 40’1 asiyanotik dogustan kalp
hastaligi olan 80 hasta ¢ocuk ve anneleri olusturmus, veriler sosyodemografik veri
formu, ¢ocuk ve ergenler i¢in yasam kalitesi dlcegi, Giigler ve Giigliikkler Anketi ve
Aile Yasami ve Cocuk Yetistirme Tutumlar1 Olgegi ile toplanmustir. Sonugta, tedavi
alan ve ameliyat Oykiisii bulunan olgularda toplam yasam kalitesi boyutu anlamli
diizeyde diisiik bulunmus olup 6z saygi, arkadas, okul yasam kalitesi alt boyutlarmin
dispne varlhigindan etkilendigi saptanmistir. Cocuklardaki ruhsal belirtilerin
degerlendirildigi giicler ve giicliikler anketinden alinan puanlar yiikseldik¢e, okul ve
aile alt boyutu disinda tiim yasam kalitesi boyut skorlarinin anlamli olarak diistigt

belirlenmistir.

Yildiz Akkus ve Biitiin Ayhan (2019) yaptig1 ¢alismada, kronik hastalik tanisi
almis doksan ii¢ ¢cocuk ve annesi dahil edilmis, veri toplama araci olarak Genel Bilgi
Formu, Cocuk ve Gengler i¢in Davranis Degerlendirme Olgegi ve Cocuklar igin
Yasam Kalitesi Ol¢egi uygulanmistir. Sonugta, kronik hastaliga sahip olan ¢ocuklarin
davranig sorunlarinin fazla, yasam kalitelerinin ise diisiik saptandig1 goriilmistiir. EK
olarak, ¢ocuklarin davranis problemleriyle yasam kaliteleri arasindaki iligskinin negatif

yonde anlamli oldugu saptanmaistir.

Yurteri ve ark. (2019) yapmis olduklar1 ¢alismaya, sekiz ila 16 yaslar1 arasinda
60 dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu olan (DEHBT), ayn1 sayilarda TIDM ve
saglikli kontrol grubu ¢ocuklar dahil edilmistir. Tiim g¢ocuklara ve ebevynlerine
sosyodemografik form ve PedsQL 4.0 TM o&lgegi uygulanmistir. DEHB grubuna
DSM-1V tabanli Turgay DEHB ve Yikici Davramis Bozukluklar: Tarama Olgegi,
DEHB Derecelendirme Olgegi-IV ve Klinik Global Izlenim Olgegi ek olarak
uygulanmistir. Sonugta, DEHB tanis1 konan ¢ocuk ve ergenlerin, duygusal islevsellik
ve psikososyal saglik 6zet puanlarinda TIDM'li olanlara gére daha diisiik saptanmuistir.

DEHB ¢ocuklarinin ebeveynlerinin yasam kalitesi puanlarinim, saglhkli gruptakilerin
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ebeveynlerinden daha diisiik oldugu bulunmustur.

Kanser hastalig1 olan ¢ocuklarda yasam kalitelerini inceleyen ¢aligsmalarin daha
cok sekiz—on iki yas arast olan okul ¢agi ve on iic— on sekiz yas arasi ergenlik
doneminde yogunlastig1 goriilmektedir (Anthony ve ark., 2014; Chang ve Yeh, 2005;
Friedrichsdorf ve ark., 2015; Klassen ve ark., 2009; Lashlee ve O'hanlon Curry, 2007;
Meeske ve ark.,2007; Russell ve ark., 2006). Yasca kiiciik olan ¢ocuklarm gelisimsel
smirlamalart  veya hastalik siddeti nedeniyle yasam kalitesi dlgiitlerini
degerlendiremedikleri zaman, ebeveynlerinin yasam kaliteleri hakkinda gegerli

bilgiler saglayabilecegi belirtilmektedir (Chang ve Yeh, 2005).

Yapilan arastirmalar incelendiginde yasam kalitesi ile ilgili cesitli makale,
yiliksek lisans ve doktora tezlerinin oldugu goriilmektedir. Yasam kalitesi pek ¢ok
hastalikta ve farkli yas gruplarinda incelenmistir. Fakat iKi-yedi yas arasi kanser
hastas1 olan ¢ocuklarin yasam kalitelerinin incelendigi bir ¢alismaya rastlanmamustir.
Kanserli c¢ocuklarin yasam kalitesi ile ilgili Tiirkiye’de ve diinyada yapilan

arastirmalar asagida 6zetlenmistir.

1.4.2. Kanser Hastas1 Cocuklar ve Yasam Kalitesi ile Ilgili Tiirkiye’de Yapilms

Cahsmalar

Durualp ve ark. (2010), sekiz ila 18 yas aras1 ¢ocuk ve ergenlerden kronik
hastalikli olanlarin ve saglikli akranlarinin yasam kalitesi diizeylerini karsilastirmak
icin bir caligma yiiriitmiistiir. Verileri toplamak i¢in CIYKO Cocuk, Ergen ve Ebeveyn
Formu’ndan yararlanmis, sonugta saglikli olan c¢ocuk, ergen ve ebeveynlerin
bildirimlerinde saptanan yasam Kkalitesinin, hasta olanlara ve ebeveynlerinin

bildirimlerine kiyasla anlaml diizeyde ytiksek oldugunu bulmuslardir.

YagcrKiipeli ve ark. (2012), yaslar1 sekiz—on sekiz arasinda degisen, major
mental ve motor bozuklugu olmayan, kanser tedavisini tamamlamig 302 kanserli
cocuk ile 272 saghkli gocugun yasam kalitelerini kiyasladiklar1 ¢ahsmalarinda,

kanserli cocuklarin saglikli olanlara kiyasla fiziksel boyut ve okulla iliskili puanlarinin

48



anlamli diizeyde diislik oldugunu belirtmislerdir. Ayrica arastirma sonucunda, merkezi
sinir sistemi tiimaoriine sahip ¢ocuklarin HL ve NHL hastasi olanlara kiyasla; fiziksel,
sosyal, duygusal (emosyonel) ve okul islevselliklerine ait puanlarinin anlamli diizeyde

diisiik oldugunu bulmuslardir.

Yagci Kiipeli ve Kiipeli’nin (2015) yapmis oldugu caligmada, kanser hastaligi
olan c¢ocuklarm ebeveynlerin egitim diizeyinin ¢ocuklarmin yasam kalitesi iizerine
etkisi oldugu belirtilmistir. Ayrica ebeveynleri iiniversite mezunu olan hasta
cocuklarm saglikli olanlara kiyasla fiziksel islevsellik alt boyutunda anlamli diizeyde

yiikseklik bulundugu vurgulanmastir.

Kizmazoglu ve ark. (2019), yapmis olduklar1 arastirmada akut lenfoblastik
16semi hastas1 olan ¢ocuklarm yasam kalitelerini ve c¢ocuklarin, kardeslerinin ve
ebeveynlerinin algilarimi degerlendirmislerdir. Calisma sonucunda, akut lenfoblastik
16semi hastasi olan yedi—on yedi yas arasi ¢ocuklarin yasam kalitesinin cinsiyetlerine

gore anlamh fark gostermedigini saptamistir.

1.4.3. Kanser Hastas1 Cocuklar ve Yasam Kalitesi ile Tlgili Diinyada Yapilms

Cahsmalar

Diinyada yasam kalitesi ile ilgili ilk arastirmalarin 1980’li yillarda yapilmaya
basladig1 goriilmektedir.

Cocuklarda yasam kalitesiyle ilgili bilinen ilk aragtirmalardan birini Herndon ve
ark. (1986) gerceklestirmistir. Herndon ve ark. (1986), temelinde fiziksel islev, yaranin
derecesi ve psikolojik uyum yer alan ciddi yaniklar1 olan 12 g¢ocugun takipleri
sliresince yasam kalitelerini degerlendiren bir arastirma yapmuslardir. Arastirma
sonucunda c¢ocuklarmn {igte birinde asir1 korku, regresyon, nevrotik ve somatik
sikayetler oldugu saptanmis ancak tiim c¢ocuklarm engellerine uyum saglamada

dikkate deger bir enerji gosterdigi bulunmustur.
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Ditesheim ve Templeton (1987), imperfore aniisii olan bebeklerin cerrahi
miidahale sonrasindaki yasam kalitelerini incelemek, fekal kontinansi maksimuma
¢ikarmak i¢in klinik teknikleri tanimlamak ve inat¢1 fekal inkontinansi olan ¢gocuklarin
uzun siireli takibini yapmak amaciyla bir ¢aligma yliriitmiistiir. 61 ¢ocuk iki buguk
yildan 24 yila kadar degisen zaman araliginda takip edilmistir. Yasam kalitesi
skorlarinin erkekler ve kadinlar i¢in benzer oldugu saptanmistir. Hasta yaginin yasam
kalitesinde etkili oldugu, yasi on ve daha kii¢iik olan gocuklarin %92’sinin ¢ok
destekleyici ailelere sahip oldugu, daha biiyiik ¢ocuklarda ise ebeveyn korumasinin ve

ogretmenler ile akranlarin ¢ocugu tolere etmesinin azaldig1 goriilmiistiir.

Henning ve ark. (1988), Ocak 1972 ve Haziran 1977 arasinda tedavi edilen, yas
ortalamas1 o donemde 11 olan bobrek yetmezligi yasayan 46 ¢ocuktan 1985 yilinda
hayatta olan 31’iyle yasam kalitesini ve renal fonksiyonun derecesini belirlemek
amaciyla bir ¢alisma yiirlitmiistiir. Arastirmada hastane kayitlar1 ve sosyal ve
psikolojik problemleri saptamak amaciyla tasarlanmig bir anket kullanilmistir.
Sonugta; 26’sinda isleyen bir bobrek oldugu, tedavi sirasinda biiylime hizinin normal
oldugu, 31’min de yliriiyebildigi, 27’sinin ¢alisabildigi ve dokuzunun da bagimsiz

yasayabildigi tespit edilmistir.

Eiser ve Morse yapmis olduklar1 c¢alismada (2001), kronik hastaligi olan
cocuklarin yasam kalitesini incelemeyi amaglamiglardir. Arastirmalariin sonucunda,
yasam kalitesi skorlar1 arasindaki uyumlulugun yas, cinsiyet ya da hastalik durumu
gibi etmenlerden etkilendigini belirtmislerdir. Ek olarak, 6lgek igerisinde ¢ocuklarda
gbzlenebilen davranislarin degerlendirilmis oldugu alt puanlarinda, emosyonel ya da
sosyal iglevsellik alanlarna kiyasla anlaml diizeyde yiiksek uyumluluk saglandigmi

bildirmislerdir.

Meeske ve ark. (2004) yapmis oldugu ¢alismada, Los Angeles Cocuk Hastanesi
ve San Diego Cocuk Hastanesi'nde beyin tiimdrii veya akut lenfoblastik 16semi tanisi
konan iki ila 18 yaslar1 arasindaki gocuklarin ebeveynlerinin ¢ocuklarmm yasam
kalitelerini degerlendirmistir. Arastirmaya katilan beyin tiimorlii ve akut lenfoblastik
16semili cocuk ve ergenlerin ebeveynlerinin egitim durumuyla toplam yasam kalitesi

puanlar1 arasindaki farkin anlamli olmadigmi saptamiglardir.
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Williams ve ark. (2005), arastirmalarinda ¢ocuklukta sismanligin ve obezitenin
yasam kalitesi lizerindeki olumsuz etkilerini incelemistir. 1456 katilimcmin oldugu
arastirmada 1099 kisiyi asir1 kilolu degil, 294 kisiyi asir1 kilolu ve 63 kisiyi de obez
olarak smiflanmistir. Veri toplama araci olarak CIYKO kullanilmis, hem ¢ocuk hem
ebeveynler ilgili formu doldurmustur. Cocugun agirliginin arttik¢a, ¢ocuk formundaki
puanlarin arttig1 saptanmis, duygusal ve okul islevselligi puanlariyla kilo

kategorisindeki azalmanin anlamli olmadigi bulunmustur.

Grootenhius ve ark. (2006), tarafindan yiiriitiilen ¢alismada kronik bobrek
yetersizligi tanis1 almis ergenlerle calisilmistir. Calismada elde edilen Onemli
bulgulardan biri, hastaligin basladigi andan itibaren gecen siireyle yasam kalitesi
arasinda gii¢lii korelasyonun oldugudur. Hastalik yaginin artmasiyla yasam kalitesinde

azalma oldugu caligmada elde edilen sonuglardan birisidir.

Hamiel ve ark. (2006), obezitesi olan ¢ocuklarm ve ergenlerin saglikla ilgili
yasam kalitelerini (SITYK) normal toplumla karsilastirmak istemislerdir. Arastirmaya
pediatri ve hastane tabanli obezite kliniginden 182 ¢ocuk ve ergen alinmistir. Saglikla
Ilgili Yasam Kalitesi Puanlar1 ¢ocuklar ve ergenler ile aileleri tarafindan doldurulan
Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi (PedsQL) aracihigiyla degerlendirilmistir.
Aragtirmanin bulgularina gére obez c¢ocuklarin saglikla ilgili yasam kalitelerinin
fiziksel, sosyal ve okul alt boyutlarinda normal agirliktaki ¢cocuklara gore daha diisiik
oldugu saptanmistir. Orta diizeyde obez olan ¢ocuklarin duygusal ve okul alanindaki
yasam kalitesi puanlarinin normal agirliktaki ¢ocuklarla benzer oldugu goriilmiistiir.
Hastane kliniginde degerlendirilen ¢ocuklarn SIYK puanlari ile toplum pediatri
kliniginde degerlendirilen ¢ocuklarm SIYK puanlar1 benzer bulunmustur.
Arastirmadan elde edilen bulgular, SIYK ni gelistirmeye yonelik erken miidahale
programlarinmn hem ¢ocuklar1 hem de aileleri kapsayici bir sekilde diizenlenmesi

gerektigini gostermistir.

Ganemove ark. (2007), ¢ocukluk cag1 egzamali ¢ocuklarda yasam kalitesini
belirlemeye yonelik bir ¢alisma yiiriitmiislerdir. Egzama tanili, 78 Isvecli ¢ocuk ile
yiriitillen ¢alismada Bebeklerde Dermatit Yasam Kalitesi Endeksi (The Infants’
Dermatisis Quality of Life Index (IDQOL)), Cocuk Dermatolojisi Yasam Kalitesi
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Endeksi (The Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI)) ve Dermatit
Ailesi Etki Anketi (The Dermatisis Family Impact Questionnaire (DFI)) veri toplama
araci olarak kullanilmistir. Erkeklerde ve kizlarda, anlamli bir fark tespit edilmemistir.
Calismanin sonucunda elde edilen bulgular, ¢ocukluk egzamasinin ¢ocuk ve ailelerin

yasam kalitesini olumsuz etkiledigini gostermistir.

Ingerskive ark. (2007), kilolu ve obezite tanist almis 12—17 yas arasi 107 ergenin
ve ebeveynlerinin katilimiyla bir arastirma yiiritmiislerdir. Arastirmada, ebeveynlerin
cocuklar1 i¢in bildirdikleri yasam kalitesi puan ortalamalari, ¢ocugun kendi i¢in
bildirdigi yasam kalitesi puan ortalamalarindan daha diisikk oldugu sonucuna

varilmstir.

Varni ve ark. (2007) arastirmasinda, kanser tanisi ile tedavi gormekte olan
cocuklarla, uzun siire Once tedavisi tamamlanmis olanlar1 degerlendirmislerdir.
Sonugta, ALL hastas1 ¢ocuklarin yasam kalitesi puanlariyla beyin tiimorlii olanlarin

arasindaki farkin anlamli olmadigmi bildirmislerdir.

Matziou ve ark. (2008), tedavi alan ve tedavi siireci sona ermis olan kanser
hastas1 ¢ocuklarin yasam kalitesini degerlendirdikleri ¢alismalarinda, tedavisi devam
etmekte olan ¢ocuklarm fiziksel islevsellik, okul alt boyutu ve toplam puanlar ile
babalarinin egitim diizeyi arasinda iliski oldugunu belirtmislerdir. Ek olarak,
ebeveynler ile ¢ocuklarin degerlendirmesinde, ebeveynlerin egitim seviyesi azaldikca
Olcegin fiziksel islevsellik ve okul alt boyutundaki uyumlulugun azaldigini
bildirmislerdir.

Mcclellan ve ark. (2008), orak hiicreli anemi tanis1 almig 84 ¢ocuk ve ergen ile
bir c¢aligma gerceklestirmistir. Arastwrmacilar, cocuklar ve ebeveynlerinin
degerlendirdikleri yasam kalitesi puanlar1 arasinda gii¢lii bir iligki oldugunu
belirlemiglerdir. Olgek alt boyutlarinda da fiziksel saglik ile psikososyal saglik

alaninda 6nemli bir iligki oldugunu saptamiglardir.

Sitaresmi ve ark. (2008), PedsQL 4.0 Genel Cekirdek Olcegi, 3.0 Kanser
Modiilii ve PedsQL kullanilarak ¢ocukluk c¢agi akut lenfoblastik 16semi hastalar1 ve
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ebeveynleriyle tedavinin gesitli asamalarinda yasam kalitesinin kesitsel bir galismasini
yapmiglardir. Arastirma sonucunda, iki—bes yas grubundaki ¢ocuklarin daha biiyiik
olan bes—on alt1 yas aras1 ¢ocuk ve ergenlere gore islemsel kaygisi, tedavi kaygisi ve
iletisim alt boyutlarinda anlamli olarak daha fazla sorun yasadigi bulunmustur.
Calismanin bir diger sonucuna gore, akut lenfoblastik 16semi hastasi ¢ocuklarin
saglikla ilgili yasam kaliteleri incelenmis olup, uzun zaman 6nce tan1 almanin kisa
zaman Once tanit almaya kiyasla, kanserli ¢ocuklarm yasam kalitesini iyilestirdigi

saptanmustir.

Peeters ve ark. (2009) yapmus olduklar1 arastirmada, kemoterapi ile tedavi edilen
ve yas ortalamasi 7,1 olan 96 kanser hastasi ile yiiriittiikkleri caligma sonucunda tani
almanin iizerinden uzun zaman ge¢mis olmasinin, kanser hastasi ¢ocuklarin yasam

kaliteleri lizerinde olumlu etkisinin oldugunu belirtmislerdir.

Barakat ve ark. (2010) c¢alismasinda, adolesanlarda kanserin tipi (l6semi,
lenfoma, solid timor, beyin timérii), tanmin iizerinden gecen zaman ve tedavi
siirecinde  uygulanan kemoterapi, radyoterapi, cerrahi ve kemik iligi
transplantasyonuyla yasam kaliteleri arasindaki iliskinin anlamli diizeyde olmadigmi

saptamiglardir.

Jozefiak ve ark. (2010), psikiyatri kliniginde ayakta tedavi edilen ¢ocuklar ile
yasitlarinin ve anne—babalarmin bildirimlerine gére yasam kalitelerini karsilagtiran bir
calisma yiiriitmiislerdir. Yaslar1 sekiz—15,5 arasinda degisen hasta ve saglikh
cocuklarm yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla ¢ocuk ve ebeveynler tarafindan
Cocuk ve Ergenlerde Yasam Kalitesi Envanteri (Inventory of Life Quality in Children
and Adolescents (ILC)) kullanilmistir. Arastirma sonunda, ayaktan tedavi edilen
cocuklar ve ailelerin, aynm1 yasta ve cinsiyetteki saglikli akranlarina kiyasla yasam
kaliteleri anlaml1 diizeyde diisiik saptanmistir. Arastirmacilar, bulgularinin 151831nda
ruh saglig1 hizmetine bagvuran ¢ocuklarin yasam kalitelerini ele almanm son derece

onemli oldugunu savunmustur.

Sung ve ark. (2011) yapmis olduklar1 ¢alismada, akut lenfoblastik 16semi (ALL)

tanist almis ¢ocuklar icin aktif tedavinin farkli asamalarinda yasam kalitesini
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tanimlamay1 amaglanmigtir. Arastirma, ALL'li ¢ocuklarda ¢ok merkezli kesitsel bir
calismadir. Veri toplama araglar1 olarak, PedsQL 4.0 Genel Cekirdek Olgekleri ve
PedsQL 3.0 Akut Kanser Modiilii kullanilmistir. Calismanin sonucunda, ytiksek risk
grubundaki akut lenfoblastik 16semi hastasi olan iki—on sekiz yas arasi ¢ocuk ve

ergenlerin yaslar1 biiyiidiikce yasam kalitelerinin diistiigiinii saptamislardir.

Abu-Saad Huijer ve ark. (2013) yapmis oldugu ¢alismada, Liibnan’da tedavi
gormekte olan yedi—on sekiz yas arasi kanser hastasi ¢ocuklarin yasam kalitesi ve
semptom prevalansint degerlendirmek amaglanmistir. Calisma, Pediatrik Yasam
Kalitesi Envanteri (PedsQL) Kanser Modiili ve Memorial Belirti Degerlendirme
Olgegi kullanilarak Arapga olarak uygulanmistir. Arastirma sonucunda, yaslari ile
yasam kalitesi alt boyutlarindan agr1 ve aci, bulant1 ve endise alt boyutlar1 arasinda
anlamli fark saptanmistir. Yedi—on iki yas arasindaki ¢ocuklarda en sik goriilen
sorunlar, istah kaybi, agri—aci, mide bulantis1 sikayetleri olarak saptanmistir.
Arastirmada on ii¢—on sekiz yas araligindaki ergenlerin kanser hastaligina baglh
yasadig1 sikdyetlerin ise halsizlik, agresiflik ve agr1 ve aci oldugu tespit edilmistir.
Liibnan’da tedavi géormekte olan yedi—on sekiz yas arasi kanser hastasi ¢cocuklarin
cinsiyeti ile yasam kalitesi alt boyutlarindan islemsel kaygi alt boyutu arasinda anlamli
fark saptanmistir. Arastirmaya dahil olan erkek hastalarin islemsel kaygi alt puanlari
kizlara gore anlamli derecede yiiksek bulunmustur. Kanser hastasi cocuklarin; agr1 ve
aci, bulanti, tedavi kaygisi, endise, bilissel sorunlar, algilanan fiziksel goriiniim ve
iletisim olan yasam kalitesi alt boyutlar1 ile cinsiyetleri arasinda baska bir anlamli

bulguya rastlanmamastir.

Friedrichsdorf ve ark. (2015), evde pediatrik palyatif bakim programina kayitl
olan ve ayn1 zamanda onkolojik tedavisi devam etmekte olan kanserli cocuklarm, tek
basina onkoloji bakimi alan kanser hastasi cocuklara gore daha iyi yasam kalitesine

sahip olduklarin1 bulmuslardir.

Pan ve ark. (2017) ¢alismasini, kanser hastaligina sahip ¢ocuk ile ergenlerin
yasam kalitesi, stres davranis1 ve yorgunluk arasindaki farkliliklar1 degerlendirmek,
savunma davraniglari, yorgunluk ve cesitli demografik faktorlerin yasam kalitesi ile

iligkisini incelemek ve yasam Kkalitesi belirleyicilerini tanimlamak amactyla
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yapmiglardir. Caligsmalarinin sonucunda, daha kiiciik yaslarda tan1 almanmn ve tani
almanin lizerinden daha uzun zaman ge¢mesinin yasam kalitesi iizerine olumlu etkisi
oldugunu belirtmislerdir. Ayrica yorgunluk hissi, iliskilerde yasanan sikintilar, aile
yapisi ve tant almanin lizerinden gegen siirenin toplam yasam kalitesi iizerinde 6nemli

belirleyici rolii oldugunu bulmuslardir.

Jaiyeola ve Adeyemo (2018), Nijerya’da isitme yetersizligi olan ve igitme
zorlugu ceken cocuklarin yasam kalitesini incelemistir. Arastirmaya, 110 isitme
yetersizligi yasayan c¢ocuklar ile isitme zorlugu ceken g¢ocuklar alinmistir. Veri
toplama aract olarak DSO Yasam Kalitesi anketinin 26 maddelik versiyonu
kullanilmistir. Arastrma sonuglarina bakildiginda, ¢alisma grubunun c¢ogunun
(%57,8) kotii yasam kalitesine sahip oldugu goriilmiistiir. Ozel okula gitmenin, iist
diizeyde sosyoekonomik durum ve yasin (17 yas) daha iyi yasam kalitesi ile dnemli

Olciide iliskili oldugu bulunmustur.

Ho ve ark. (2019), kanser hastaligi olan ¢ocuklarin saglikla ilgili yasam kalitesi
ile iliskili umut diizeyi, psikolojik iyilik hali ve benlik saygisi arasindaki iligskiyi
incelemeyi amaglamislardir. Hong Kong’ta yiiriitiilen ve on ila on alt1 yas arasindaki
176 kanser hastas1 ¢ocugun katilmis oldugu arastirma sonucunda, umut diizeyindeki
disikligiin depresif belirtlerdeki artis, benlik saygisi ile yasam kalitesindeki
diistislerle iligkili oldugunu saptamistir. Umudun saglikla iliskili yasam Kkalitesi

iizerinde 6nemli bir etki yaratabildigini bulmuslardir.

Gotze ve ark. (2019) yapmis olduklar1 ¢calismada, kanser hastas1 olan ¢ocuklarin
ve ailelerindeki bireylerin yasam kalitesini ¢ocuklarin tedavisi sonrasmda bir yil
boyunca degerlendirmeyi amaglamislardir. 161 kanser hastasi cocugun yasam kalitesi
degerlendirilmistir. Sonucta, hasta cocuklarin yiiksek diizeyde anksiyete ve depresyon

diizeyine sahip oldugu ve yasam kalitelerinin olumsuz etkilendigi bulundu.

Kowaluk ve ark. (2019) arastirmasinda, kanser hastaligi olan ¢ocuklarin tedavi
sirasinda ve sonrasindaki fiziksel aktivite diizeylerini ve yasam kalitesini
degerlendirmek amaciyla yiiriitmiislerdir. On bir ila on bes yas arasindaki toplam 88

cocuk ile yapmis olduklar1 ¢aligmalarina, 30 kanser tedavi gérmekte olan ¢ocuk, 28
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kanser tedavisi bitmis olan ¢cocuk ve 30 saglikli akrani dahil edilmistir. Cocuklarin
fiziksel aktivite diizeyi, Okul Cagindaki Cocuklarda Saglik Davranig1 Anketi (Health
Behavior in School-Aged Children (HBSC)) sorular1 ile degerlendirilmis olup
cocuklarin yasam kalitesinin degerlendirilmesinde ise KIDSCREEN-10 Endeksi
kullanilmistir. Hem HBSC hem de KIDSCREEN-10 anketleri ¢alisma grubuna
uygulanmistir. Kanser tedavi gormekte olan ¢ocuklar, hafta boyu giinde en az 60
dakika (toplamda) fiziksel aktivite yapmamislardir. Sonugta, kanser tedavi gérmekte
olan c¢ocuklar ile saglikli ¢ocuklarin daha sik fiziksel aktivite {stlendikleri
bulunmustur. Ek olarak, kanserli cocuklarin yasam kalitesi, saglikli gruptan anlamh

derecede diisiik saptanmastir.

MPhill ve ark. (2019), hematolojik kanser ve tedavisinin Cin Halkindaki
cocuklarda fiziksel aktivite diizeyi ve yasam kalitesi ilizerindeki etkileri saptamay1
amacglamislardir. Calismaya dokuz ila on alt1 yaslarindaki 125 kanserli ¢ocuk, 243
saglikli akranm1 dahil edilmis olup Cocuklar ve Gengler I¢in Fiziksel Aktivite
Degerlendirmesi ve Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri uygulanmistir. Sonucta,
kanser hastalig1 olan ¢ocuklarin fiziksel aktivite diizeyinin ve yasam kalitesinin

saglikli akranlarma kiyasla daha diistik oldugu bulunmustur.

Jankowska Polanska ve ark. (2019) yapmis oldugu ¢alismada, akut lenfoblastik
16semi tanis1 ile tedavi géren cocuklarin yasam kalitesini ve ebeveynlerinin stres
diizeylerini degerlendirmek amaglanmistir. Ayrica, en sik goriilen semptomlarin
algilanan yasam kalitesi lizerindeki etkisi analiz edilmistir. Caligmanin sonucunda,
akut lenfoblastik 16semi tanisi ile tedavi gormekte olan bes—on sekiz yas arasi
cocuklarda stres, halsizlik, zayiflik ve moral bozuklugu en sik goriilen sorunlar olarak

bulunmustur.

1.4.4. Kanser Hastas1 Cocuklar ve Saghk Bakim Memnuniyeti ile Tlgili
Literatiirde Yapilmis Cahsmalar

Kiirtiincti Tanir ve Kuguoglu (2012) yapmis olduklar1 ¢alismada, Tiirkiye’de

hasta olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin memnuniyet diizeyini arastiran sinirli sayida

56



caligma oldugunu bildirmistir. Fakat hastanede uzun zaman kalmay1 ve hastalik ile
iliskili tedaviyi yogun bir program ¢ercevesinde gormeyi gerekli kilan, kanser hastaligi
olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin memnuniyet seviyesini saptayan bir arastirmaya

rastlamadiklarini belirtmislerdir (Kiirtiincti Tanir ve Kuguoglu, 2012).

Bu konuda Tiirkiye’de ve diinyada yapilan aragtirmalar agagida 6zetlenmistir.

1.4.5. Kanser Hastas1 Cocuklar ve Saghk Bakim Memnuniyeti ile lgili
Tiirkiye’de Yapilmis Cahsmalar

Coban’in (2007) caligmasinda, kronik hastalikli ¢ocuga sahip ebeveynlerin

memnuniyet seviyesi hastaligi olmayanlara kiyasla yiikksek bulunmustur.

Aslioglu ve ark. (2009) yapmis olduklar1 caligmada, ebeveynlerin egitim seviyesi
arttikca memnuniyet diizeylerinin azaldigimn tespit etmistir. Ayrica ebeveynlerin en
onemli gereksinimlerinin ¢ocugun saglik durumu hakkinda bilgi alma oldugu ve bu
gereksinim  karsilanamadiginda ~ memnuniyetin  6nemli  derecede  azaldigi

bildirilmektedir.

Kiirtlincti Tanir ve Kuguoglu (2012), kanser hastasi ¢ocuklarin ebeveynlerinde
PedsQL-Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiili’niin gegerlik—
giivenilirligini  belirlenme amaciyla calismalarimi yiirlitmiislerdir.  Arastirma
sonucunda, annelerin yasi ile saglik bakim memnuniyeti alt boyutlarindan bilgi ve
iletisim puan ortalamalar1 arasinda ve annelerin egitim durumlar: ile saglik bakim
memnuniyeti 6l¢egi alt boyutlar1 puan ortalamalar1 arasindaki farkin anlamli oldugunu
saptamiglardir. Genel memnuniyet puan ortalamasinda; okuryazar ve Tiniversite
mezunu olan annelerin saglik bakimimdan anlamli diizeyde memnun olduklarmi; genel
memnuniyet digindaki alt boyutlarda ise, egitim seviyesi yiiksek annelerin

memnuniyet seviyelerinin anlaml diizeyde ytiksek oldugunu belirtmislerdir.

Ulus ve Kublay’in (2012) yaptig1 arastrma 420 ebeveyn ile yapilmustir.
Arastirmada, Genel Bilgi Formu ve PedsQL—Saglik Bakimi: Memnuniyet Olgegi veri
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toplama araglar1 olarak kullanilmis olup bir {iniversitenin c¢ocuk hastanesi
kliniklerinden hizmet almig ebeveynler tarafindan doldurulmustur. Arastirma
sonucunda ebeveynlerin almis olduklar1 hizmetlerden genel memnuniyetlerinin yeterli
seviyede oldugu, ancak duygusal destek ve bilgi alma ile iletisim alanlarinda
memnuniyet seviyelerinin anlamli diizeyde diisiik oldugu saptanmustir. Kronik
hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin memnuniyet alt boyutlarindan duygusal
destek skorlarmin diisiik, bilgilendirme skorlarinm ise yiiksek oldugu bulunmustur. Bu
calismada genel memnuniyet seviyesi orta diizeyde saptanmustir. Arastirmaya dahil
olan katilimcilarin egitim seviyesi arttikca memnuniyet skorlarinin azaldigi, kentlerde
ya da kirsal bolgelerde yasamii siirdiirme ve sahip oldugu sosyal gilivence tiirii
parametrelerinin, memnuniyet seviyesine etkisinin olmadig belirlenmistir. Ek olarak,
ebeveynlerin egitim seviyesi yiikseldikce memnuniyet diizeylerinin distigi

saptanmustir. Sonugta gruplar arasi farkin anlamli oldugunu saptamislardir.

Uysal ve Cirlak (2014), akut hastalikli cocugu olan ebeveynlerin hemsirelik
bakimi ile ilgili beklenti ve memnuniyet diizeylerini belirlemek amaciyla bir ¢alisma
yuriitmiistiir. Arastirma sonucunda, ebeveynlerin egitim diizeyinin memnuniyet
diizeyini etkilemedigi bulmustur. Ayrica, hasta ¢ocuklarin yaslarinin artmasiyla
ebeveynlerinin memnuniyet diizeyinin arttigini belirtmistir. Yedi yas ve tistli gocuga
sahip olan ebeveynlerin daha yliksek memnuniyet diizeyine sahip olduklarini

bulmuslardir.

Ergezen ve Efe (2019) cocuk acil biriminde ebeveyn memnuniyeti ve etkileyen
faktorleri inceledikleri derleme makalelerinde, ebeveynlerin saglik hizmetlerinden
beklentilerinin ve memnuniyet diizeylerinin; ebeveynin yasina, cinsiyetine ve egitim
durumuna bagli olarak degistigini belirtmistir. Arastirma sonucunda, ebeveynlerin
saglik hizmetlerinden beklentilerinin ve memnuniyet diizeylerinin, ebeveynin yasina

bagli olarak degistigini belirtmistir.

Dogan (2019) yaptigi calismanm verilerini Hasta Bilgi Formu, Kanserli
Hastalarda Edmonton Semptom Tamilama Olgegi ve Kemoterapi Hastalarinda
Hemgirelik Bakimindan Memnuniyet Olgegi kullanarak toplamustir. Sonugta,

arastirmaya katilan hastalarin yasadiklari agri, endise, bulanti, iizlintli, istah kayb,
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uykusuzluk ve iyi hissetmeme semptomlarmm siddeti ile hemsirelik bakimindan
memnuniyet diizeyleri arasinda negatif yonde anlamli iliski oldugu, hastalarin
yasadiklart semptomlarin siddeti arttikca memnuniyet diizeylerinin diistiigi

bulunmustur.

1.4.6. Kanser Hastas1 Cocuklar ve Saghk Bakim Memnuniyeti ile Tlgili Diinyada
Yapilmis Cahismalar

Manbeck’in (2000) yaptig1 ¢alismada, anketleri ve goriismeleri kullanarak bir
pediatrik yogun bakim iinitesinde ebeveynler ve hemsireler tarafindan tarif edildigi
gibi ebeveyn ihtiyaglarin1 incelemeyi amaclamistir. Alandaki arastirmalarin
yetersizligi nedeniyle, calismasimi kesif amagh tasarlamistir. Ac¢ik uc¢lu miilakat
sorulari, derecelendirme Olgekleri kullanarak verileri toplamustir. Calismaya 30
ebeveyn ve 24 hemsire goniillii olarak katilmistir. Ebeveynler, pediatrik yogun bakim
iinitesindeki deneyimlerine dayanarak hem goriisme hem de anket, hemsireler de ilgili
anketleri doldurmustur. Arastirma sonucunda, aile ve ¢ocugun gereksinimlerinin

karsilanmasmin onlarin memnuniyetlerini etkiledigi bulunmustur.

Varni ve ark. (2000) yaptig1 arastirmada, hematoloji ve onkolojideki pediatrik
hastalar i¢cin saglik hizmetlerinden memnuniyet Olgiitii olan yeni bir anketin
ebeveynlere uygulanisin giivenilirligini ve faktor yapisini incelemistir. Pediatrik
Hematoloji / Onkoloji Ebeveyn Memnuniyeti Anketi (Par.SS), bir ¢cocuk hastanesi
hematoloji ve onkoloji boliimiinde bakim almakta olan 113 pediatrik hasta velisine
uygulanmigtir. Sonugta, hasta ¢ocuklarin ebeveynlerinin memnuniyet diizeyinin

oldukca yiiksek oldugunu saptanmaistir.

Konu ile ilgili bilgiler ve yapilan aragtirmalar incelendiginde, kanser hastalig1
olan kiigiik yaslardaki g¢ocuklara yonelik yasam kalitesi ¢aligmalar1 ile ¢ocuk
gelisimcilerin saglik alanindaki rollerini pekistirecek saglik bakim memnuniyeti ile
ilgili calismalarin sinirh oldugu goriilmektedir. Ilgili literatiir incelendiginde, iki—yedi
yas arasindaki kanser hastalig1 olan c¢ocuklarin yasam kalitesini ve saglik bakim

memnuniyetini inceleyen bir caligmaya rastlanmamustir.
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Bu bulgular 1s1ginda arastirmada, hastanede yatarak tedavi goren iki-yedi yas
arasindaki kanser hastasi ¢cocuklarin yasam kaliteleri ile annelerin tani—tedavi siirecine
iliskin memnuniyetlerini incelemek, ¢ocuklarin yagam kalitelerini ve annelerin saglik

bakim memnuniyetlerini etkileyen degiskenleri saptamak amaglanmustir.
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2. GEREC VE YONTEM

Bu boliim aragtirmanin amact, aragtirmanin modeli, arastirmanin ¢aligsma grubu,
aragtirmanin degiskenleri, veri toplama araclari, veri toplama ydntemi, arastirmanin
siirliliklari, arastrmanin etik boyutu ile verilerin degerlendirilmesi ve analizini

icermektedir.

2.1. Arastirmanin Amaci

Arastirmada, hastanede yatarak tedavi goren iki—yedi yas arasindaki kanser
hastast c¢ocuklarin yasam kaliteleri ile annelerin tani—tedavi siirecine iligkin
memnuniyetlerinin incelenmesi, ¢ocuklarin yasam kaliteleri ile annelerin saglik bakim

memnuniyetlerini etkileyen degiskenlerin saptanmasi amaglanmistir.

2.2. Arastirmanin Modeli

Hastanede yatarak tedavi goren iki—yedi yas arasindaki kanser hastasi ¢ocuklarin
anne goriislerine gore yasam kaliteleri ile annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin
incelenmesi amaciyla gergeklestirilen arastirmanin nicel ve nitel olmak tizere iki
boyutu bulunmaktadir. Arastrmanin nicel boyutunda betimsel ve iliskisel tarama
(nedensel karsilastirma yontemi ve korelasyonel) modeli kullanilmistir. Cok sayida
elemandan olusan bir evrende, evren hakkinda genel bir yargiya varmak amaciyla
evrenin tiimii ya da ondan alinacak grup, 6rnek veya caligsma grubu iizerinde yapilan
tarama diizenlemeleri genel tarama modelleri; iki ve daha ¢ok sayidaki degisken
arasinda birlikte degisimin varligm1 ve/veya derecesini belirlemeyi amaglayan
arastirma modeli ise iliskisel tarama modeli olarak ortaya ¢ikmaktadir (Karasar, 2019,
s.:111-115). Arastrmada, ¢ocuklarin anne goriislerine gore yasam Kkaliteleri ve
annelerinin saghk bakim memnuniyetleri ve aralarindaki iligki belirlenmis olup,
cocuklarin yagam kaliteleri ve annelerin saglik bakim memnuniyetleri bazi degiskenler

acisindan  incelenmistir.  Arastrmanin  nitel boyutunda ise olgubilimden
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(fenomenoloji) yararlanilmistir. Olgubilim deseni farkinda olunan ama derinlemesine
ve ayritili bir anlayisa sahip olunmayan konulara yogunlagmaktadir (Yildirim ve
Simsek, 2011). Arastirmada, annelerin ¢ocuklarinin yasam kaliteleri hakkindaki
diistincelerini tanimlamaya ve yorumlamaya odaklanilmigtir. Nicel ve nitel
yaklasimlar1 birlikte kullanip bu yaklagimlar:1 tek tek kullanmaya oranla aragtirma
problemlerinin daha anlagilir olmasmin saglanabilecegini ifade eden arastirma
modeline karma model adi verilir. Bu model, arastirmacmin nicel bir arastirmayla
basladigy, ikinci asamada 6zel sonuglar aradigi bir karma yontem desenidir. Ikinci
asamanin yani nitel asamanin amaci; nicel veride ortaya ¢ikan yonelimleri ve iligkileri
derinlemesine agiklamaktir (Creswell, 2012). Creswell’e gore fenomenolojik
arastirmanin temel amaci bir fenomene iligkin kisilerin yiikledikleri ortak anlami
sergilemek olup fenomen bir nesne, kavram veya olgu olabilir. Ek olarak arastirmaya
katilan tiim bireylerin fenomene yonelik deneyime sahip olmasi gerekmektedir
(Karagam ve Giirsel, 2017). Yapilan arastirmada hem nitel hem de nicel yaklagimlar
birlikte kullanildig1 i¢in arastrmanin biitiinlinde “karma model” ydnteminden

yararlanilmistir.

Arastirmaya katilan kanser hastas1 cocugu olan annelerin Cocuklar I¢in Yasam
Kalitesi Olgegi (CIYKO) 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu ve Pediatrik Yasam
Kalitesi Envanteri (PedsQL) Saghk Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji
Modiilii Ebeveyn Formu’ndan aldiklar1 puan ortalamalar1 ile Anne Goriisme

Formu’ndan elde edilen sonuglar aragtirmanin bagimli degiskenlerini olusturmustur.

Annelerin demografik ozelliklerinden yasi, 6grenim durumu, esinin yasi,
Ogrenim durumu, ailedeki birey sayisi, ailenin gelir durumu, ¢ocugun yasi, cinsiyeti,
hastalik tanisi, tani1 alma yasi, fiziksel engelinin olma durumu, alopesia varligi,
hastanede tedavi goriilen esnada ¢cocuk gelisimei ile karsilasma durumu arastirmanin

bagimsiz degiskenleridir.
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2.3. Arastirmanin Calisma Grubu

Ankara’da bulunan ve ¢aligma yapilmasina izin veren iki {iniversite hastanesinin
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dal1 Onkoloji Bilim Dali’nda, Temmuz 2018—
Mart 2019 tarihleri arasinda, yatarak tedavi géren kanser hastasi ¢ocuklarmn ¢alismaya
goniilli olarak katilmay1 kabul eden anneleri arastirmanin ¢alisma grubuna dahil
edilmistir. Bu dogrultuda; kanser tanisini en az alt1 ay 6nce almig, major fizik ve motor
bozuklugu olmayan, iki—yedi yaslar arasindaki c¢ocuklardan 35’inin anneleri
aragtirmanin nicel boyutuna, ¢ocuklardan 10’unun anneleri ise arastrmanin nitel
boyutuna dahil edilmistir. Nitel aragtirmalarda ¢alisma grubunun biiyiikliigii dnceden
belirlenmemektedir. Bu tip arastirmalarda gériigme sayisinin yeterliligini doygunluk
noktasi saglamaktadir (Sezici, 2019). Arastirmanin nicel boyutuna katilan 35 anneden,
arastirmanin nitel boyutuna katilmay1 kabul eden 10 anneye Anne Goriigme Formu
uygulanmis ve izin veren yedisinin goriisme sirasinda Sesi kayit edilmistir.
Aragtirmaya alinan tiim annelerin c¢aligmaya katilabilmesi i¢in yazili onaylari

alinmustir.

Aragtirmanin nicel boyutuna katilan annelerin, eslerinin ve ailelerine iliskin

ozelliklerin dagilimlar1 Cizelge 2.1°de sunulmustur.
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Cizelge 2.1. Arastirmaya Dahil Edilen Anneler, Esleri ve Ailelerine iliskin Ozelliklerin Dagilimlari

OZELLIK n %
Annenin Yasi 21-30 yas 16 45,7
31 yas ve iizeri 19 54,3
Annenin Caligma Durumu Calistyor 3 8,6
Calismiyor 32 91,4
Annenin Ogrenim Durumu Lisenin Oncesi 21 60
Lise—Universite Mezunu 14 40
Esinin Yasi 21-30 yas 7 20
31 yas ve iizeri 28 80
Esinin Caligma Durumu Calistyor 30 85,7
Calismriyor 5 14,3
Esinin Ogrenim Durumu Lisenin Oncesi 15 42,9
Lise—Universite Mezunu 20 57,1
Aile Tipi Cekirdek Aile 28 80
Genis Aile 5 14,3
Parcalanmis Aile 2 5,7
Ailedeki Birey Sayisi 2-5 kisi 28 80
6-9 kisi 7 20
Ailenin Gelir Durumu Asgari ticret ve alti 17 48,6
Asgari ticret Uistil 18 51,4
Ailenin Gelir Diizeyi Diistiik 21 60
Orta 11 31,4
Yiksek 3 8,6
Toplam 35 100

Arastirmaya dahil edilen annelerin %54,3’liniin 31 yas ve istiinde oldugu,
%91,4’1iniin ¢aligmadig1 ve %60’ min 6grenim diizeyinin lise dncesi (okuma yazma
bilmiyor, okur—yazar, ilkokul veya ortaokul mezunu) oldugu; eslerinin %80’inin 31
yas ve Ustiinde oldugu, %85,7’sinin ¢alistigr ve %57,1’inin lise ya da iiniversite
mezunu oldugu belirlenmistir. Annelerin %80’inin ¢ekirdek aileye sahip, %80’inin
ailesindeki birey sayismin iki—bes, %51,4’tiniin gelir durumunun asgari iicretin
istiinde oldugu ve %60’mm gelir diizeyini diisik olarak algiladigi saptanmustir
(Cizelge 2.1).

Arastirmaya dahil edilen annelerin kanser hastasi olan c¢ocuklarina ve

hastaliklarina iligkin 6zelliklerin dagilimlar1 Cizelge 2.2°de yer almaktadir.
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Cizelge 2.2. Arastirmaya Dahil Edilen Annelerin Kanser Hastasi Olan Cocuklarina ve Hastaliklarina
Iligkin Ozelliklerin Dagilimlar

OZELLIK n %
Yas (grup) 24-48 ay 11 31,4
49-84 ay 24 68,6
Yas (ay) 24-36 ay 7 20
37-48 ay 3 8,6
49-60 ay 8 22,9
61-72 ay 5 14,3
73-84 ay 12 34,3
Cinsiyet Kiz 18 51,4
Erkek 17 48,6
1S Cocuk 12 34,3
Dogum Sirast Ortanca/Ortancalardan Biri 4 11,4
Son Cocuk 19 54,3
Tek Cocuk 3 8,6
Kardes Sayisi 1-3 kardes 31 88,5
4 ve listil 1 2,9
Egitim Durumu Okula Gitmiyor 30 85,7
Evde Egitim 5 14,3
Fiziksel Engel Durumu Var 6 17,1
Yok 29 82,9
Tan1 Alma Yasi (ay) 0-24 ay 10 28,6
25-48 ay 9 25,7
49-78 ay 16 45,7
Tani Losemi ve Lenfoma 15 42,9
Diger kanser tiirleri 20 57,1
Alopesia Varligi Var 28 80
Yok 7 20
Toplam 35 100

Cizelge 2.2 incelendiginde, arastirmaya alinan annelerin kanser hastaligi olan
cocuklarmin %34,3’linlin yasinin 73-84 ay arasinda oldugu, %51,4’liniin kiz,
%54,3 linlin son gocuk, %88,5’inin bir-ii¢ kardese sahip oldugu, %85,7’sinin okula
gitmedigi, %82,9’unun fiziksel engelinin olmadig1 goriilmektedir. Cocuklarin yas
ortalamasi ise 57,51420,31 aydir. Cocuklarin %45,7’sinin 49—78 aylikken tan1 aldigi,
%57,1’inin tanisinin 16semi (ALL ve AML) ve lenfoma disindaki diger kanser
tirlerinde (rabdomiyosarkom, noroblastoma, Wilms tiimori, meduloblastoma,
retinoblastoma, osteosarkom, Ewing Sarkom) oldugu, %80’inde alopesia tespit

edilmistir. Cocuklarm tani aldiklar1 yas ortalamasi1 42,51+£20,17 aydir.
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Cizelge 2.3’te arastirmaya dahil edilen annelerin tedavi siiresince ¢ocuk
gelisimei ile karsilasma ve g¢ocuk gelisimcinin islevine iliskin diisiincelerinin
dagilimlar1 yer almaktadir.

Cizelge 2.3. Arastirmaya Dahil Edilen Annelerin Tedavi Siiresince Cocuk Gelisimci ile Karsilasma ve
Cocuk Gelisimcinin Islevine iliskin Diisiincelerinin Dagilimlar1

OZELLIK n %
Cocuk Gelisimei ile Kargilasma Karsilastim 11 31,4
Karsilasmadim 9 25,7
Fikrim yok 15 42,9
Cocuk Gelisimcinin Cocuga Yarari oldu 7 20
Yararmin Olma Durumu Kararsizim 3 8,6
Karsilagtim, iletisim kurmadim/ Cocuk ile iletisimi olmad1 1 2,9
Karsilasmadim 24 68,6
Toplam 35 100

Arastirmaya alinan annelerin %42,9’unun ¢ocuk gelisimci hakkinda bir fikri
olmadigr ve %68,6’sinin ¢ocugunun tedavisi esnasinda cocuk gelisimci ile
karsilasmadig1 belirlenmistir (Cizelge 2.3). Cocuk gelisimci ile karsilasan anneler
hastanedeki ¢ocuklar ile goniillii ilgilenmeye gelen ¢ocuk gelisimcileri gordiiklerini,
cocuklarin yattig1 servislerde daimi ilgilenen bir ¢ocuk gelisimcinin bulunmadigini

ifade etmislerdir.

Arastirmaya dahil edilen kanserli ¢cocuklarin ve annelerin ¢ocuk gelisimciden aldig1

hizmete gore dagilimlar1 Cizelge 2.4 tedir.

Cizelge 2.4. Arastirmaya Dahil Edilen Kanserli Cocuklarm ve Annelerin Cocuk Gelisimciden Aldig
Hizmete Gore Dagilimlari

. . Evet Hayir
OZELLIK
% n %
Cocuk Gelisimcinin ~ Hastanenin oyun odasinda ¢ocukla oyun oynama 14,3 30 85,7
E'f’cug? Verdigi Cocugun duygularini ifade etmesi i¢in etkinlik planlama 20 28 80
Izme

Cocugun geligimini degerlendirme

2,9 34 97,1

P WO —k N 01| >S5

Cocuga yatak basi destege gelme 257 26 74,3

Cocuk Gelisimcinin ~ Cocugun gelisimi ile ilgili bilgilendirme ve 6neri 8,6 32 91,4

ﬁnneyf Verdigi Duygularim ifade etmeye firsat verme ve bu konuda destek 2,9 34 97,1
Izme

*Birden fazla segenek isaretlenmistir.
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Tedavi esnasinda ¢ocuk gelisimci ile karsilagan; 11 kanserli cocugun annesinden
dokuzunun gocuk gelisimciden ¢ocugu i¢in yatak basi destek aldigi, li¢liniin gocuk
gelisimciden ¢ocugunun gelisimi ile ilgili bilgi ve dneri aldig1 belirlenmistir (Cizelge

2.4).

Arastirmanm nitel boyutuna katilan annelerin, c¢ocuklarinin, eslerinin ve

ailelerine iliskin sosyodemografik 6zelliklerine gore dagilimlar1 asagida verilmistir.

Arastirmanin nitel boyutuna dahil edilen annelerin %90°inin 31 yas ve iistiinde
oldugu, higbirinin ¢alismadigr ve %90’ inmn 6grenim diizeyinin lise ya da iiniversite
mezunu oldugu; babalarin hepsinin 31 yas ve istiinde oldugu, %90’ min ¢alistig1 ve
%70’inin lise ya da iiniversite mezunu oldugu belirlenmistir. Annelerin tiimiiniin
cekirdek aileye sahip ve ailesindeki birey sayisinin iki—bes kisi arasinda, %80’inin
gelir durumunun asgari ticretin tistiinde oldugu ve yarismin gelir diizeyini diisiik diger

yarisiin ise orta olarak algiladigi saptanmistir.

Arastirmaya alinan annelerin kanser hastaligi olan g¢ocuklarmm %40’ min
yasinin 73—84 ay arasinda oldugu, %60’ n1n kiz, %80’inin son ¢ocuk, tiimiiniin bir—ii¢
kardese sahip oldugu, %90’ min okula gitmedigi, higbirinin fiziksel engelinin olmadig1
goriilmektedir. Cocuklarin yarisinin 49-78 aylikken tani aldigi, %70’inin tanisinin
losemi (ALL ve AML) ve Ilenfoma disindaki diger kanser tiirlerinde
(rabdomiyosarkom, meduloblastoma ve osteosarkom) oldugu, %80’inde alopesia

gbzlendigi tespit edilmistir.

Annelerin %80’inin ¢ocuk gelisimei ile Kkarsilastigi ve %60’min g¢ocuk
gelisimeinin ¢gocuguna yarari oldugunu bildirdigi belirlenmistir. Cocuk gelisimci ile
karsilasan sekiz kanser hastasi ¢ocugun anneleri hastanedeki ¢ocuklar ile goniilli
ilgilenmeye gelen ¢ocuk gelisimcileri gordiiklerini, ¢ocuklarin yattig1 servislerde

daimi ilgilenen bir ¢ocuk gelisimcinin bulunmadigini ifade etmislerdir.

Tedavi esnasinda cocuk gelisimci ile karsilasan; sekiz kanserli ¢ocugun

annesinin %70’inin ¢ocuk gelisimciden ¢ocugu icin yatak basi destek aldigi, sekiz
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annenin higbirinin anne—baba egitimine katilmadigi1 ve cocuguyla ilgili yasadigi
sikinti—endiseleri ¢ozme konusunda c¢ocuk gelisimciden destek almadigi

belirlenmistir. Baz1 anneler birden fazla secenekle ilgili hizmet aldigini ifade etmistir.

2.4. Veri Toplama Araclar

Aragtirmanin verileri “Genel Bilgi Formu”, “Anne Goriisme Formu”, Varni ve
ark. (1999) tarafindan gelistirilen ve iki—yedi yaslar1 arasindaki ¢ocuklarda gegerlik ve
giivenirligi Y1ldiz Kabak ve ark. (2016) tarafindan yapilan “Cocuklar I¢in Yasam
Kailtesi Olgegi (CIYKO) 3.0 Kanser Modiilii-Ebeveyn Formu” ile Varni ve ark.
(2000) tarafindan gelistirilen, gecerlik ve giivenirligi Kiirtiincii Tanir ve Kuguoglu
(2012) tarafindan yapilmis olan “Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri (PedsQL) Saglik
Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii—-Ebeveyn Formu” ile toplanmustir.
Arastirma verileri, yiiz ylize goriisme teknigi ile Temmuz 2018 ile Mart 2019 tarihleri
arasinda toplanmistir. Nitel veriler toplanirken goriisme sirasinda, annelerin sorulara

verdigi yanitlar hem yazilmis hem de izin veren annelerin sesleri kayit altina alinmustir.

2.4.1. Genel Bilgi Formu

Bu form, annelerin; yas, 6grenim ve ¢alisma durumu, sosyoekonomik diizeyi,
geliri ve aile tiirli, cocuk sayisi, eslerinin; yas, 6grenim ve ¢alisma durumu, hasta olan
cocuklarmin; yas, cinsiyet, dogum sirasi, okula gitme durumu, kardes sayisi, tanisi,
tan1 aldig1 yas, fiziksel engelinin olmasi durumu, alopesia varlig1 ve ¢ocugun tedavisi

esnasinda cocuk gelisimei ile karsilasma durumu ile ilgili sorularit igermektedir

(EK-1).

2.4.2. Anne Goriisme Formu

Bu form, annelerin ¢ocuklarinin yasam kaliteleri hakkindaki goriislerini igeren,

arastirmaci tarafindan hazirlanan, alan uzmanlarmin goriis ve o6nerileri dogrultusunda
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son hali olusturulan, agik uglu Sorulardan olusan yari yapilandirilmis bir formdur. Yari
yapilandirilmis goriisme formu, yazma—doldurmaya dayali test ile anketlerdeki
smirlilik durumunu ortadan kaldirmasi, belirli seviyedeki standartligi ve esnek olmast,
belli konuda derin sekilde bilgi edinmeye yardimci olmasi sebepleriyle arastirma
yurtitiicilerinin siklikla tercih ettigi bir formdur (Yidirim ve Simsek, 2011). Bu
formda, Qoriisme sorulari arastirmaci tarafindan oOnceden hazirlanir. Goriisme
sirasindaki gelismelere gore yeni sorular disiiniiliip sorulmasi gerekebilmekte, bu
sebeple de arastirmaci goriismeyi yaparken katilimeilara kismi esneklik saglayarak
olusturulan sorularin yeniden diizenlenip tartisilmasina izin verebilir (Ekiz, 2003;

Karasar, 2019).

Anne Goriisme Formu, CIYKO 3.0 Kanser Modiilii-Ebeveyn Formu ve PedsQL
Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiili—-Ebeveyn Formu’ndaki
sorulardan yola ¢ikilarak hazirlanmistir. Form hazirlandiktan sonra amaca
uygunlugunun degerlendirilmesi, anlasilabilirliginin ve uygulanabilirliginin tespiti
icin li¢ alan uzmanmm goriisiine sunulmustur. Alan uzmanlari, ¢ocuk gelisimi
alaninda calisan uzman kisilerden olusmaktadir. Uzmanlarin goriis belirtebilmeleri
i¢in arastirmaci tarafindan “Uzman Goriis Formu™ hazirlanmistir. Formda her soru i¢in
“uygun”, “kismen uygun” ve “uygun degil” boliimi olusturulmustur. Uzmanlardan
gelen Onerilerin ardindan form diizenlendikten sonra sorularin anlasilabilirliginin ve
uygulama siiresinin tespiti i¢in iki, ii¢, bes ve yedi yaslarinda kanser hastasi ¢cocugu
olan dort anne ile pilot uygulama yapilmistir. Ayrica, pediatrik onkoloji yatan hasta
kliniginde gorev yapmakta olan iki hemsire ve bir hekimin form ile ilgili goriisleri
alimmistir. Yapilan goriismeler sonucunda sorularin anlagirliginda problem olmadig:
goriilmiis olup form son halini almistir. Form, anne goriislerine gére ¢ocugun hastaliga
bagli yasadigi fiziksel sorunlarin etkileri, yapilan fiziksel miidahalelerin getirdigi
sorunlar, tani—tedavi siirecindeki duygu durumu, ¢ocugun gelisimsel 6zelliklerinde
hastaliga bagli yasanan degisiklikler, hastalik ile birlikte fiziksel goriiniimii ile ilgili
yasadig1 sorunlar, iletisim sorunlari, hastalik ile birlikte oyun yasantismin etkilenme
durumu, yasam kalitesinin hastaliktan etkilenme durumu, yasam kalitesinin iyilesmesi
adina verilen Oneriler, gelisiminin desteklenmesi i¢in verilen Oneriler, ¢ocuk gelisimci

ile karsilasma durumu ve c¢ocuk gelisimci tarafindan verilen destek temalarindan
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olusan toplam 12 sorudan olusmaktadir (EK-2).

2.4.3. Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi (CIYKO) 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn

Formu

Varni ve ark. (1999) tarafindan gelistirilmistir. Bu modiil 27 maddeden
olusmakta agr1 ve aci (iki madde), bulant1 (bes madde), islemsel kaygi (ii¢ madde),
tedavi kaygisi (i¢ madde), endise (li¢ madde), biligsel sorunlar (bes madde), algilanan
fiziksel goriiniim (lic madde) ve iletisim (li¢ madde) boyutlarini icermektedir. Formun
kanser modiilii Tiirkge versiyonunun iki—yedi yaslar1 arasindaki ¢ocuklarda gegerlik—
giivenirligi Yildiz Kabak ve ark. (2016) tarafindan yapilmistir. Formu dolduran
ebeveynin, ¢ocugunun son bir ayin1 diisiinerek sorular1 cevaplandirmasi istenmektedir.
Form; hig¢bir zaman (100 puan), nadiren (75 puan), bazen (50 puan), siklikla (25 puan)
ve hemen hemen her zaman (0 puan) seklindedir. Formun maddeleri sifir ila 100
arasinda puan almaktadir. Forma verilen cevaplarin %50’sinden fazlasi bossa 0 form
gecersiz sayilmaktadir. Aliman puan toplaminin yiiksekligi dogru orantili sekilde
yasam kalitesinin de vyiiksek oldugunu gostermektedir. CIYKO 3.0 Kanser
Modiilii’niin Cronbach’s Alpha degerlerinin 0,803 ila 0,873 arasinda, test-tekrar test
smif i¢i korelasyon katsayisi degerlerinin ise 0,877 ila 0,949 arasinda degisiklik
gosterdigi saptanmustir (Y1ldiz Kabak ve ark., 2016).

Cizelge 2.5°de bu arastirmadan elde edilen CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn

Formu’na ait i¢ tutarlik sonuglar1 bulunmaktadir.
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Cizelge 2.5. Arastirmadan Elde Edilen PedsQL 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu Alt Boyutlar1 ve
Toplam Puan i¢in I¢ Tutarlik Sonuglari

Alt Boyutlr Cronbachs Alpha
Agri ve Aci 0,818
Bulanti 0,693
Islemsel Kaygi 0,720
Tedavi Kaygisi 0,849
Endise 0,824
Biligsel Sorunlar 0,341
Algilanan Fiziksel Goriiniim 0,457
Tletisim 0,763
Olgek Toplam Puan 0,806

Tutarlik (giivenirlik), teknik bir sorun olup yapilan O6lgmenin tesadiifi
yanilgilardan arinik olmasi olarak ortaya ¢ikmakta ve tutarlik 6lgimleri dis ve i¢ olarak
ikiye ayrilmaktadir. Dis tutarhik, zamana gore degismezligi yani herhangi bir seyin
benzer kosullarda, belli bir zaman araligiyla yapilan 6l¢iim tekrarinda benzer
sonuglarm alimmasimi ifade ederken; i¢ tutarlik, bir 6lgme aracinin kendi i¢inde uyumlu
bir biitlin olmasin1 ifade etmektedir (Karasar, 2019, s.:190-193). Yapilan arastirmada
i¢ tutarhik katsayisi, Agr1 ve Aci alt boyutu i¢in 0,818; Bulanti alt boyutu igin 0,693;
Islemsel Kayg alt boyutu icin 0,720; Tedavi Kaygisi alt boyutu icin 0,849; Endise alt
boyutu i¢in 0,824; Bilissel Sorunlar alt boyutu igin 0,341; Algilanan Fiziksel Gortiniim
alt boyutu icin 0,457; Iletisim alt boyutu icin 0,763 olarak hesaplanmistir. Olcek
Toplam Puani i¢in i¢ tutarlik katsayis1 0,806°dir (Cizelge 2.5). Hesaplanan giivenirlik
katsayisinin 0,70 ve daha yiiksek olmasi test puanlarinin giivenirligi i¢in genel olarak
yeterlidir (Biiyiikoztiirk ve ark., 2019). Sonuglar incelendiginde, CIYKO 3.0 Kanser
Modiilii Ebeveyn Formu’nun i¢ tutarligin alt boyutlardan Agri ve Aci, Islemsel Kaygi,
Tedavi Kaygisi, Endise, Iletisim Alt Boyutlar1 ve Olgek Toplam Puan i¢in iyi; Bulant1
Alt Boyutu i¢in kabul edilebilir; Biligsel Sorunlar ve Algilanan Fiziksel Goriiniim Alt

Boyutlari i¢in ise kabul edilemez oldugu gériilmektedir.

71



2.4.4. Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri (PedsQL) Saghk Bakim Memnuniyeti
Hematoloji / Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu

Formu, Varni ve ark. (2000) gelistirip gegerlik—giivenirligini yapmustir. PedsQL
Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii ¢ok yonli bir formdur.
Formda; Genel Memnuniyet (ii¢ madde), Bilgi (bes madde), Aile Katilimi (dort
madde), Iletisim (bes madde), Teknik Beceriler (doért madde), Duygusal
Gereksinimleri (dort madde) Alt Boyutlar1 bulunur. Form besli likert tipinde
hazirlanmis olup toplam 25 maddeden olusmaktadir. Hi¢ memnun degilim (bir puan),
Memnun degilim (iki puan), Kararsizim (ii¢ puan), Memnunum (dort puan) ve Cok
Memnunum (bes puan) olarak degerlendirilmekte olup, form maddeleri sifir ila 100
arasinda puanlanmaktadir. Formun orjinalinde modiiliin toplam Cronbach’s Alpha
katsayismin 0,974, giivenirlik diizeyinin de yiiksek oldugu saptanmistir (0,60< + a
<0,80). Bu i¢ tutarlik katsayisi, ¢ocukluk c¢agi kanser calismalarina ve klinik
deneyimlere dayandirilarak gelistirilmis olan 6lgegin giivenilir olup klinik uygulama
alanlarinda kullanilip 6lgekten yararlanilabilecegini gostermektedir. Kanser hastaligi
olan bir ila on sekiz yas arasi1 ¢ocuklarin annelerinde, Varni ve ark. (2000) tarafindan
gelistirilmis modiiliin ebeveyn formu gecgerlik—giivenirligini Kiirtiincii Tanir ve

Kuguoglu (2012) yapmustir.

Cizelge 2.6’da bu arastirmada elde edilen PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti
Hematoloji/Onkoloji Modiili Ebeveyn Formu’na ait i¢ tutarlik sonuglar1 yer

almaktadir.

Cizelge 2.6. Arastirmadan Elde Edilen PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji
Modiilii Ebeveyn Formu Alt Boyutlar I¢in i¢ Tutarlik Sonuglari

i¢ Tutarhik

Alt Boyutlar Cronbach’s Alpha
Genel Memnuniyet 0,675
Bilgi 0,917
Aile Katilimi 0,779
fletisim 0,781
Teknik Beceriler 0,642
Duygusal Gereksinimler 0,700
Olgek Toplam Puan 0,926
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Bir 6lgme aracinin kendi i¢cinde uyumlu bir biitiin olmasiyla ilgili olan ig
tutarlikta, 6lcmede kullanilan dlgiitlerin kendi aralarinda bir biitliniin uyumlu parcalar1
olmasi beklenir (Karasar, 2019, s.:191). Analiz sonuglarina gore i¢ tutarlik katsayilari;
alt boyutlardan Genel Memnuniyet i¢in 0,675; Bilgi i¢in 0,917; Aile Katilimi i¢in
0,779; 1letisim igin 0,781; Teknik Beceriler i¢in 0,642; Duygusal Gereksinimler igin
0,700 bulunmustur. Olgek Toplam Puan i¢in i¢ tutarlik katsayis1 0,926 dir (Cizelge
2.6). Bulunan degerler incelendiginde, PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti
Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu’nun i¢ tutarhgmnin alt boyutlarindan
Bilgi Alt Boyut ve Olgek Toplam Puan igin milkemmel; Aile Katilimu, Iletisim ve
Duygusal Gereksinimler Alt Boyutlari i¢in iyi; Genel Memnuniyet ve Teknik
Beceriler Alt Boyutu igin ise kabul edilebilir oldugu goriilmektedir.

2.5. Veri Toplama Yontemi

Ankara’da ¢ocuk hematoloji—onkoloji yatan hasta servisleri bulunan hastaneler
(ilgili alt1 hastane) tespit edilerek, goriismeler yapilmis ve arastirmanin amact
aciklanmistir. Bu hastanelerden iki tiniversite hastanesinin yoneticileri ¢alismanin
yapilmasmin uygun oldugunu kabul etmistir. Bunun {izerine, iki {iniversite
hastanesinde ¢aligmanin yiiriitiilmesi ile ilgili yazili resmi kurum izinleri alindiktan
sonra Ankara Universitesi Etik Kurul’'ndan onay almmuistir. Arastirmaya dahil edilen
anneler ve c¢ocuklar ile tanisilip, zaman gegirilmis, gocugun ve annenin rahatlamasi
saglanmistir. Arastirmaci, aragtirmanin amacmi ve yontemini agikladiktan sonra,
aragtirmaya katilmay1 goniillii olarak kabul eden annelere Aydinlatilmis Onam Formu
imzalatilmistir (EK-3). Arastirmaci, arastirmanin nicel boyutuna katilan 35 anneye
Genel Bilgi Formu’nu yiiz yiize iletisim yontemi ile okunarak yanitlar isaretlemistir.
Annelerden ¢ocuklarinm 6zellikle son bir ayni diisiinerek CIYKO 3.0 Kanser Modiilii
Ebeveyn Formu’nu ve PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji
Modiilii Ebeveyn Formu’nu yanitlamalari istenmistir. Veri toplama araglar1 annelere
okunmus, annelerin verdikleri yanitlar arastrmaci tarafindan isaretlenmistir. Bu
uygulama, yaklasik 10-15 dakika kadar slirmiistiir. Nitel arastirmaya katilmay1
goniillii olarak kabul eden 10 anneye Aydinlatilmis Onam Formu imzalatilmis, daha

sonra Genel Bilgi Formu’nu yiiz yiize iletisim yontemi ile okunarak isaretlenmistir
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(EK—4). Veriler toplanirken goriisme sirasinda, annelerin sorulara verdigi yanitlar hem
yazilmig hem de izin veren annelerin sesleri kayit altina alimmistir. Bu uygulama
yaklasik 15—-30 dakika kadar siirmiistiir. Arastirma verileri, yiiz ylize goriisme teknigi

ile Temmuz 2018 ile Mart 2019 tarihleri arasinda toplanmustir.

2.6. Arastirmamin Simirhliklar

Aragtirma, Ankara’da bulunan iki {iniversite hastanesinin Cocuk Saghgi ve
Hastaliklar1 Anabilim Dali Onkoloji Bilim Dali’nda yatarak tedavi goren, kanser
tanisini en az alt1 ay 6nce almig, major fizik ve motor bozuklugu olmayan, iki—yedi
yaslar arasindaki ¢ocuklarin anneleri ile annelerin “Genel Bilgi Formu”, “Anne
Gériisme Formu”, “CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu” ve “PedsQL Saglik
Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu’na verdigi

yanitlar ve Temmuz 2018—Mart 2019 tarihleriyle sinirlidir.

2.7. Arastirmanin Etik Boyutu

CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu Tiirkce versiyonunun iki-yedi yas
arasindaki ¢ocuklar i¢in gegerlik—giivenirligini yapan V. Yildiz Kabak’tan ve PedsQL
Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu’nun
gecerlik—glivenirligini yapan M. Kiirtiincii Tanir’dan e—posta yoluyla 6l¢ek kullanim

izinleri alinmustur.

Arastirmanim yiiriitiilebilmesi i¢in arastirmanin yapilacagr iki iniversite
hastanesinden yazili resmi izinler (EK-5 ve EK-6) ile Ankara Universitesi Etik Kurul

Baskanligi’ndan yazili onay alimmistir (EK—7).

Arastirmaya dahil edilen iki—yedi yas arasi kanser hastasi ¢ocugu olan tiim
annelere aragtirma ile ilgili s6zel olarak bilgi verilerek Aydinlatilmis Onam Formu ile

yazilt izinleri alinmistir.
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2.8. Verilerin Degerlendirilmesi ve Analizi

Nicel veriler degerlendirilirken, siirekli verilere iligkin tanimlayici istatistiklerde
ortalama standart sapma, ortanca, minimum, maximum degerleri, kesikli verilerde ise
yizde degerleri kullanilmigtir. Verilerin normal dagilima uygunlugunun
incelenmesinde Shapiro—Wilk testinden yararlanilmis olup normal dagilim gdsteren
verilerin bagimsiz degiskenlerle karsilastirilmasinda grup sayisi iki ise t testi, normal
dagilim gostermeyen verilerin karsilastirilmasinda Mann Whitney U testi
kullanilmigtir.  Normal dagilim gostermeyen verilerin ikiden fazla grup
karsilastirilmasinda ise Kruskal Wallis H Varyans Analizi kullanilmustir. Iki dlgek
arasindaki korelasyon iliskisi karsilastirmasinda Spearman Brown ve Pearson Testleri
kullanilmistir. Saglik bakim memnuniyetinin alt boyutlar1 ile yasam kalitesinin alt
boyutlar1 arasindaki iligki Spearman Brown Testi ile, toplam yasam kalitesi ve toplam
saglik bakim memnuniyeti arasindaki iliski Pearson Testi ile bulunmustur.
Degerlendirmelerde IBM SPSS Statistics Programi kullanilmis ve istatistiksel

anlamlilik smir1 olarak p<0,05 kabul edilmistir.

Cizelge 2.7°de CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu’nun ve Cizelge
2.8’de PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn
Formu’nun alt boyutlarinin normal dagilim gosterip gostermedigine iliskin sonuglar

yer almaktadir.
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Cizelge 2.7. CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu ve Alt Boyutlarinin Normal Dagilima
Uygunlugu

Alt Boyutlar
A ve Aa Shapiro—WiIk 8888
Bulant Shapiro—WiIk 8822
Istomsel Kayg: Shapiro—WiIk 8888
Tedavi Kaygisi ihapiro—Wi . 8:38(6)
Endise ihapiro—Wilk 8888
Biligsel Sorunlar ihapiro—Wilk 8:332
Algilanan Fiziksel Goriiniim ihapirO—Wilk 8:88121
fetisim Shapiro-Wilk 0,730
P 0,000
Olgek Toplam Puan ghapirmWilk 8:322

CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu alt boyutlarmin ve toplammin
normal dagilima uygunlugunun verildigi Cizelge 2.7°ye gore; dlgek toplam puanlari
normal dagilim gostermektedir (p>0,05). Agrive Aci, Bulanti, Islemsel Kaygi, Tedavi
Kaygisi, Endise, Bilissel Sorunlar, Algilanan Fiziksel Goriiniim ve Iletisim alt
boyutlarmin normal dagilima uygun olmadiklar1 gézlenmistir (p<0,05) (Karasar,
2019).

Cizelge 2.8. PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu ve Alt
Boyutlarinin Normal Dagilima Uygunlugu

Alt Boyutlar
Genel Memnuniyet ShapirmWilk 8838
Bilgi ShapirmWilk 8833
Aile Katilim ShapirmWilk 8:883
Hetisim Shapiro-Wilk 0,813
p 0,000
Teknik Beceriler ShapirmWilk 8888
Duygusal Gereksinimler Shapir(PWilk 888?
Olgek Toplam Puan ﬁhapir(‘kWilk 8:%?

Pediatrik  Yasam Kalitesi Envanteri Saglik Bakim Memnuniyeti

Hematoloji/Onkoloji Modiili Ebeveyn Formu toplam ve alt boyutlarinin normal
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dagilima uygunlugunun verildigi Cizelge 2.8’e gore; Genel Memnuniyet, Bilgi, Aile
Katilimu, Iletisim, Teknik Beceriler, Duygusal Gereksinimler alt boyutlar1 ve dlcek
toplam puani normal dagilim gostermemektedir (p<0,05) (Karasar, 2019).

Nitel verilerin analizinde igerik analizi ve betimsel analiz ydnteminden
yararlanilmigtir. Nitel arastirma yOonteminden igerik analizinde ham verileri
okuyucularin anlayabilecekleri sekilde tema ve kodlar halinde sunmak amaglanir.
Igerik analizine tabi tutulan veriler, benzer noktalariyla belirli temalar altinda ve kodlar
seklinde siniflandirilarak agiklandiktan sonra tema ve kodlar arasindaki baglantilar
tanimlanarak degerlendirilmesi hedeflenir (Y1ildirim ve Simsek, 2011). Bu dogrultuda,
annelerle yapilan goriismelerin tamamlanmasindan sonra, goriismeler yapilis sirasina
gére numaralandirilmis ve kodlar verilerek yaziya aktarilmistir. Yapilan tiim
goriismelerin analiz edilmesiyle temalar tespit edilmis, belirlenen temalara uygun alt
temalar olusturulmustur. Her bir alt temada yer alan katilimc1 kodlar1 ile belirlenen her
bir temaya ait goriis bildiren katilimcilarin frekanslar1 belirlenmis, bulgular

alintilanarak agiklanmistir.

7



3. BULGULAR

Bu boliimde arastirmaya katilan annelerin goriislerine gore CIYKO 3.0 Kanser
Modiili Ebeveyn Formu’ndan ve PedsQL Saghk Bakim Memnuniyeti
Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu’ndan elde edilen bulgular (nicel) ile

Anne Goriisme Formu’ndan elde edilen bulgular (nitel) yer almaktadir.

Cizelge 3.1-3.35°de anne goriislerine gore ¢ocuklarin yasam kalitelerinin ve
annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin betimsel istatistikleri ve bagimsiz

degiskenlere gore sonuglaria yer verilmistir.

3.1. Arastirmanin Nicel Boyutundan Elde Edilen Bulgular

CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu’ndan ve PedsQL Saglik Bakim
Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu’ndan elde edilen bulgular

bu boliimde yer almaktadir.

Cizelge 3.1°de anne goriislerine gdére CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn

Formu puanlarina ait betimsel istatistikler yer almaktadir.

Cizelge 3.1. Anne Goriislerine Gore CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu Puanlarma Ait
Betimsel Istatistikler

ﬁlit‘gg?u]fbe“y“ Formu Or;igma Medyan En Yiiksek Puan  En Diisiik Puan
Agri ve Act 134,29+73,29 150 200 0
Bulant1 280+143,46 300 500 0
islemsel Kayg1 230+97,17 300 300 0
Tedavi Kaygisi 161,43+126,22 200 300 0
Endise 237,86+100,43 300 300 0
Biligsel Sorunlar 306,43+74,35 300 400 100
Algilanan Fiziksel Goriiniim 181,434+95,75 200 300 0
iletisim 230+97,17 300 300 0
Olgek Toplam Puani 1659,29+ 430,5 1700 2450 775
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Cizelge 3.1 incelendiginde, cocuklarin annelerinin goriislerine goére CIYKO 3.0
Kanser Modiilii Ebeveyn Formu’nun agri ve aci alt boyutundan 134,29+73,29, bulant1
alt boyutundan 280+143,46, islemsel kaygi alt boyutundan 230+97,17, tedavi kaygis1
alt boyutundan 161,43+126,22, endise alt boyutundan 237,86+100,43, biligsel sorunlar
alt boyutundan 306,43+74,35, algilanan fiziksel goriinim alt boyutundan
181,43+95,75, iletisim alt boyutundan 230+97,17 ve Ol¢ek toplamindan 1659,29+
430,5 puan aldiklar1 goriilmektedir. Puanlar incelendiginde; agri ve aci, bulanti,
islemsel kaygi, tedavi kaygisi, endise, algilanan fiziksel goriinim, iletisim alt
boyutlarindan aldiklar1 puanlarin ve 6lgek toplam puaninin medyanin altinda, biligsel

sorunlar alt boyutundan alian puanin ise medyanin {izerinde oldugu goriilmektedir.

Cizelge 3.2°de annelerin PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/
Onkoloji Modiili Ebeveyn Formu’ndan aldiklar1 puanlara ait betimsel istatistik
sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.2. Annelerin PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn
Formu’ndan Aldiklar1 Puanlara Ait Betimsel Istatistikler

Z??SBQO;utEbeveyn " Or:;i:ma Medyan En Yiiksek Puan EnPIJZzﬁk
Genel Memnuniyet 255+43,64 275 300 175
Bilgi 382,86+137,034 450 500 75
Aile Katilimi 301,43+£92,74 325 400 75
Tletisim 407,14+106,68 450 500 50
Teknik Beceriler 336,43£73.,6 350 400 50
Duygusal Gereksinimler 211,43+114,94 250 350 0
Olgek Toplam Puam 1894,29+463,57 2050 2425 500

Cizelge 3.2 incelendiginde, annelerin genel memnuniyet alt boyutundan
255+43,64, bilgi alt boyutundan 382,86+137,034, aile katilimi alt boyutundan
301,43+92,74, iletigsim alt boyutundan 407,14+106,68, teknik beceriler alt boyutundan
336,43+73,6, duygusal gereksinimler alt boyutundan 211,43+114,94 ve olcek
toplamindan 1894,29+463,57 puan aldiklar1 goriilmektedir. Puanlar incelendiginde;

genel memnuniyet, bilgi, aile katilimi, iletisim, teknik beceriler, duygusal
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gereksinimler alt boyutlarindan aldiklar1 puanlarin ve 6lgek toplam puaninin medyanin

altinda oldugu goriilmektedir.

Cizelge 3.3’te anne goriislerine gore ¢ocuklarin yasam kalitelerinin annelerin

yagina gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.3. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Annelerin Yasina Gére Mann
Whitney U Testi Sonuglari

Sira Sira

Alt Boyutlar Annenin Yas1 n Ortalamasi  Toplam U p
e B RS EE g om
i B B As R om
e e TR R e o
A TETRE 0
- B TR R EE o
Bilissel Sorunlar 5};3;; ia:uwi 12 ;ggg ggé:g 105500 0,125
Algilanan Fiziksel Gériiniim i}ja(; zfuzeri 12 ggg g;ggg 136,000 0,612
i N

Cizelge 3.3 incelendiginde, annelerin yasi ile agr1 ve ac1 [U=125,000, p>0,05],
bulant1 [U=95,500, p>0,05], islemsel kaygi [U=152,000, p>0,05], tedavi kaygisi
[U=105,000, p>0,05], endise [U=139,500, p>0,05], bilissel sorunlar [U=105,500,
p>0,05], algilanan fiziksel goriiniim [U=136,000, p>0,05] ve iletisim [U=147,000,
p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlaml bir fark tespit

edilmemistir.

Cizelge 3.4’te anne goriislerine gore cocuklarm toplam yasam kalitelerinin

annelerin yagina gore t testi Sonuglar1 yer almaktadir.
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Cizelge 3.4. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Toplam Yasam Kalitelerinin Annelerin Yasina Gore t
Testi Sonuglari

CiYKO Annenin Yas1 n X S sd t p
Olgek 21-30 yas 16 164063 43997

33 0232 0,818
Toplam Puam 31 yas ve iizeri 19 167500 43381

Cizelge 3.4°e gore, 21-30 yas aras1 olan anneler ile 31 yas ve iizeri olan annelerin

cocuklarinin toplam yasam kalitesi puan ortalamalari arasinda anlamli fark yoktur
[t(33)=0,232, p>0,05].

Cizelge 3.5’te annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin yasa gbére Mann

Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.5. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Yasa Gore Mann Whitney U Testi Sonuglari

Sira Sira

Alt Boyutlar Annenin Yasi n Ortalamasi  Toplams U p
Genel Memnuniyet 213025 ] N A 368,50 71,500 0,007
31 yas ve tizeri 19 13,76 261,50

o 21-30 yas 16 20,56 329,00
Bilgi . 111,000 0,182
31 yas ve tizeri 19 15,84 301,00
) 21-30 yas 16 20,59 329,50
Aile Katilimi ) 110,500 0,172
31 yas ve lizeri 19 15,82 300,50
. 21-30 16 21,78 348,50
fletisim a o 91500 0,044
31 yas ve lizeri 19 14,82 281,50
21-30
Teknik Beceriler a o 16 2194 5100 o0 000 0,087
31 yas ve lizeri 19 14,68 279,00
. 21-30 yas 16 18,81 301,00
Duygusal Gereksinimler ) 139,000 0,683
31 yas ve lizeri 19 17,32 329,00
i 21-30 yas 16 20,94 335,00
Olgek Toplam Puan o 105,000 0,125
31 yas ve lizeri 19 15,53 295,00

Analiz sonuglar1 incelendiginde, annelerin yasi ile bilgi [U=111,000, p>0,05],
aile katilimi [U=110,500, p>0,05] ve duygusal gereksinimler [U=139,000, p>0,05] alt
boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar: arasinda fark olmadigi goriilmiistiir. Ayrica
21-30 yas arasindaki annelerle 31 yas ve lizeri olan annelerin goriislerine gore toplam
saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli degildir

[U=105,000, p>0,05]. Annelerin yasi ile genel memnuniyet [U=71,500, p<0,05],
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iletisim [U=91,500, p<0,05] ve teknik beceriler [U=89,000, p<0,05] alt boyutlar1
arasinda anlamli bir fark tespit edilmistir. Annelerden 21-30 yas arasi olanlarin genel
memnuniyet, iletisim ve teknik becerilerle ilgili memnuniyetlerinin 31 yas ve tizeri

olanlara gore daha yiiksek oldugu bulunmustur (Cizelge 3.5).

Cizelge 3.6’da anne goriislerine gore ¢ocuklarin yasam kalitelerinin annelerin

ogrenim durumuna gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.6. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Annelerin Ogrenim Durumuna
Gore Mann Whitney U Testi Sonuglari

Alt Boyutiar i " Oralamas Toplam P

Agnve Act Iljzzf%r:lciiseirsite Mezunu ill g:;g 222:28 142,500 0.881
Bulant Il::zzf%r:iiseirsite Mezunu iéll 13:?2 222:23 135,500 0.702
Islemsel Kayg: II::ZZ;O:Unrfiiirsite Mezunu ill ;g:g; 23;:3 106,500 0.175
Tedavi Kaygist Iljzzf?jrzizirsite Mezunu ill 13:82 2;?:88 146,000 0.987
Endise Iljzzf%r:iizirsite Mezunu ill 12:22 ;ié::g 2’ 0.263
sl ol SO vean 14 et oo M0 o8
Gorimim L CnesicVenns 14 1604 zagp 18000 058
hetsim e UnasioMenms 14 1g  stsgn 19950 085t

Analiz sonuglar1 incelendiginde, annelerin 6grenim durumu ile cocuklarmin agri
ve ac1[U=142,500, p>0,05], bulant1 [U=135,500, p>0,05], islemsel kayg1 [U=106,500,
p>0,05], tedavi kaygis1 [U=146,000, p>0,05], endise [U=113,500, p>0,05], bilissel
sorunlar [U=142,000, p>0,05], algilanan fiziksel goriinim [U=128,000, p>0,05] ve
iletisim [U=133,500, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar: arasinda

arasinda anlamli fark olmadigi goriilmektedir (Cizelge 3.6).

Anne goriislerine gore ¢ocuklarm toplam yasam kalitelerinin annelerin 6grenim

durumuna gore t testi sonuglar1 Cizelge 3.7°dedir.
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Cizelge 3.7. Anne Goriislerine Gore Cocuklarm Toplam Yasam Kalitelerinin Annelerin Ogrenim
Durumuna Goére t Testi Sonuglart

Annenin Ogrenim

CIYKO Durumu n X S sd t p
Olgek Toplam Lisenin Oncesi 21 1675,00 438,18 33 0.261 0.796
Puan: Lise—Universite Mezunu 14 1635,71 433,98 ' '

Okuma—yazma bilmeyen, okuryazar olan, ilkokul ya da ortaokul mezunu olan
annelerle (lise oncesi), lise ya da {iniversite mezunu olan annelerin goriislerine gore

cocuklarinin toplam yasam kalitesi puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli degildir
[t(33)=0,261, p>0,05] (Cizelge 3.7).

Cizelge 3.8’de annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin 6grenim durumuna

gore Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.8. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Ogrenim Durumuna Gére Mann Whitney U
Testi Sonuglari

Asoptar  fmernOpemin S :
o LR T RS B8 em om
e vt venms 34 v oSS0 oo
e P o
e
ksl Mo 4 129 1rgs S0 0007
Duygusal Gereksinimler Il:igi?n?\icrz:e Mezunu ii izzii ;g?:gg 122,000 0,414
OgskTopam P |5 ems 34 1oy as 700 0009

Cizelge 3.8’e gore arastirmaya alinan annelerin 6grenim durumu ile aile katilimi
[U=117,500, p>0,05], iletisim [U=89,500, p>0,05] ve duygusal gereksinimler alt
boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari arasinda anlamli fark bulunmamistir
[U=70,500, p>0,05]. Annelerin 6grenim durumu ile genel memnuniyet [U=69,500,
p<0,05], bilgi [U=56,500, p<0,05] ve teknik beceriler [U=68,500, p<0,05] alt

boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar: arasindaki fark anlamlidir. Okuma—yazma
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bilmeyen, okuryazar olan, ilkokul ya da ortaokul mezunu olan annelerin genel
memnuniyet, bilgi ve teknik beceriler alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari ile
toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalari, lise ya da liniversite mezunu

olanlara kiyasla anlamli diizeyde yiiksektir [U=70,500, p<0,05].

Cizelge 3.9°da anne goriiglerine gore ¢ocuklarin yasam kalitelerinin babalarin

yasina gore Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.9. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Babalarin Yasma Gore Mann
Whitney U Testi Sonuglari

Alt Boyutl Babanm Y Swra Sra u
oyutlar abanin Yasi N Ortalamas: Toplams p
21-30 7 13,64 95,50
Agri ve Act = 67,500 0,214
31 yas ve lizeri 28 19,09 534,50
21- 7 21,14 14
Bulant: 0y 4 ! 800 76,000 0,384
31 yas ve lizeri 28 17,21 482,00
. 21-30 yas 7 18,93 132,50
Islemsel Kayg1 o 91,500 0,793
31 yas ve lizeri 28 17,77 497,50
) 21-30 yas 7 13,57 95,00
Tedavi Kaygisi . 67,000 0,214
31 yas ve tizeri 28 19,11 535,00
. 21-30 yas 7 18,71 131,00
Endise o 93,000 0,856
31 yas ve lizeri 28 17,82 499,00
. 21-30 yas 7 11,86 83,00
Biligsel Sorunlar o 55,000 0,079
31 yas ve lizeri 28 19,54 547,00
izi 21-30 7 16,00 112,00
A{gl}ar}an Fiziksel )’aSN ‘ 84,000 0,586
Gorliniim 31 yas ve iizeri 28 18,50 518,00
I 21-30 yas 7 20,64 144,50
Tletisim o 79,500 0,454
31 yas ve lizeri 28 17,34 485,50
. 21-30 7 16,43 115,00
Olgek Toplam Puani a o 87,000 0,672
31 yas ve lizeri 28 18,39 515,00

Arastirmadan elde edilen bulgulara gore, babalarin yast ile ¢ocuklarinin agr1 ve
act [U=67,500, p>0,05], bulant1 [U=76,000, p>0,05], islemsel kaygi [U=91,500,
p>0,05], tedavi kaygis1 [U=67,000, p>0,05], endise [U=93,000, p>0,05], bilissel
sorunlar [U=55,000, p>0,05], algilanan fiziksel goriinim [U=84,000, p>0,05] ve
iletisim [U=79,500, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda
arasinda anlamli fark yoktur. Babalarin yasi ile ¢ocuklarin toplam yasam kalitesi

puanlar1 arasindaki fark anlamli degildir [U=87,000, p>0,05] (Cizelge 3.9).
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Cizelge 3.10°da annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin babalarin yasina gore

Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.10. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Babalarin Yagina Gére Mann Whitney U
Testi Sonuglari

Alt Boyutl Babanin Y Sira Stra U
oyutlar abann Yas1 n Ortalamast Toplam p
21-30 7 2 179,
Genel Memnuniyet as oo 557 900 15000 0028
31 yas ve lizeri 28 16,11 451,00
21-30 7 23,07 161,50
Bilgi as oo 62,500 0,146
31 yas ve iizeri 28 16,73 468,50
) 21-30 yas 7 19,57 137,00
Aile Katilimi . 87,000 0,672
31 yas ve iizeri 28 17,61 493,00
. . 21-30 yas 7 18,86 132,00
Iletisim ) 92,000 0,825
31 yas ve iizeri 28 17,79 498,00
21— 7
Teknik Beceriler Pl ) 0 182,00 42,000 0,020
31 yas ve iizeri 28 16,00 448,00
. 21-30 yas 7 18,64 130,50
Duygusal Gereksinimler ’ 93,500 0,856
31 yas ve tizeri 28 17,84 499,50
. 21-30 yas 7 22,50 157,50
Olgek Toplam Puani o 66,500 0,199
31 yas ve tizeri 28 16,88 472,50

Arastirmadan elde edilen bulgular incelendiginde, babalarin yas1 ile annelerin
bilgi [U=62,500, p>0,05], aile katilimi [U=87,000, p>0,05], iletisim [U=92,000,
p>0,05] ve duygusal gereksinimler [U=93,500, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1
puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark saptanmadigi goriilmektedir. Ayrica babalarin
yasi ile annelerin toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalar1 arasinda da
anlamli fark bulunamamistir [U=66,500, p>0,05]. Babalarin yasi ile annelerin genel
memnuniyet [U=45,000, p<0,05] ve teknik beceriler [U=42,000, p<0,05] alt
boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari arasinda anlamli bir fark tespit edilmistir.
Esleri 21-30 yas arasinda olan annelerin, esleri 31 yas ve iizeri olan annelere gore
genel memnuniyet ve teknik beceriler alt boyutundan aldiklar1 puan ortalamalar1 daha

yiksektir (Cizelge 3.10).

Cizelge 3.11°de anne goriislerine gore ¢ocuklarin yasam kalitelerinin babalarin

ogrenim durumuna gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.
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Cizelge 3.11. Anne Gériislerine Gére Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Babalarm Ogrenim Durumuna
Gore Mann Whitney U Testi Sonuglari

Babanm Ogrenim Sira Sira
Alt Boyutlar Durumu n Ortalamast  Toplam U P
. Lise Oncesi 15 19,03 285,50
Agri ve Aci e . 134,500 0,610
Lise—Universite Mezunu 20 17,23 344,50
Lise Oncesi 15 18,77 281,50
Bulanti e 138,500 0,705
Lise—Universite Mezunu 20 17,43 348,50
. Lise Oncesi 15 19,33 290,00
Islemsel Kayg1 . . . 130,000 0,521
Lise—Universite Mezunu 20 17,00 340,00
. Lisenin Oncesi 15 18,67 280,00
Tedavi Kaygist o 140,000 0,755
Lise—Universite Mezunu 20 17,5 350,00
Lise O i 15 16,67 250,00
Endise wwerneest 130,000 0,521
Lise—Universite Mezunu 20 19,00 380,00
Lise O i 15 16,13 242,00
Biligsel Sorunlar iweneest 122,000 0,364
Lise—Universite Mezunu 20 19,4 388,00
o Lise O i 15 16,97 254,50
Alglanagglecl S 2 134500 0,610
Gortinlim Lise—Universite Mezunu 20 18,78 375,50
L Lise Oncesi 15 18,73 281,00
Tletisim . . 139,000 0,730
Lise—Universite Mezunu 20 17,45 349,00

Cizelge 3.11 incelendiginde, babalarin 6grenim durumu ile ¢cocuklarmin agri ve
ac1 [U=134,500, p>0,05], bulant1 [U=138,500, p>0,05], islemsel kayg1 [U=130,000,
p>0,05], tedavi kaygis1 [U=140,000, p>0,05], endise [U=130,000, p>0,05], bilissel
sorunlar [U=122,000, p>0,05], algilanan fiziksel goriiniim [U=134,500, p>0,05] ve
iletisim [U=139,000, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda

fark goriilmemektedir.

Cizelge 3.12°de anne goriislerine gore ¢ocuklarin toplam yasam kalitelerinin

babalarin 6grenim durumuna gore t testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.12. Anne Goriislerine Gore Cocuklarm Toplam Yasam Kalitelerinin Babalarin Ogrenim
Durumuna Gore t Testi Sonuglari

CiYKO Babanm Ogrenim n X S sd t p
Durumu
Olgek Lise Oncesi 15 1665,00 422,77

iy 33 0067 0,947
Toplam Puani | jse {Jniversite Mezunu 20 165500 447,11
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Babalardan okuma—yazma bilmeyen, okuryazar, ilkokul ya da ortaokul mezunu
olanlar ile lise ya da tiniversite mezunu olanlar arasinda, ¢ocuklarinin toplam yasam
kalitesi puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli degildir [t(33)=0,067, p>0,05]
(Cizelge 3.12).

Cizelge 3.13’te annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin babalarin 6grenim

durumuna gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.13. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Babalarin Ogrenim Durumuna Gore Mann
Whitney U Testi Sonuglar1

Sira Sira

Alt Boyutlar Babanmn Ogrenim Durumu n Ortalamasi  Toplam p

e II::zZi;rJln?\?eithle Mezunu ;g 13:22 giré:gg 136,500 0,657
Bilgi Il::zzi;rjln?\?ei:tle Mezunu ;2 12:88 g;g:gg 150,000 1,000
Alle Katrlum: E:Zzi;ln?\?ei:tle Mezunu ;2 12:2; ggg::g 120,500 0,330
Hetisim Iiizzigln?\?eiz:e Mezunu ;2 12:32 52;:83 129,000 0,499
TeknilcEE-r Iljzzigln?\?ei:tle Mezunu ;g igzzg 312::8 106,500 0149
e O TR R o
-

Cizelge 3.13’e gore babalarin 6grenim durumu ile genel memnuniyet
[U=136,500, p>0,05], bilgi [U=150,000, p>0,05], aile katilim1 [U=120,500, p>0,05],
iletisim [U=129,000, p>0,05], teknik beceriler [U=106,500, p>0,05] ve duygusal
gereksinimler [U=133,000, p>0,05] alt boyutlarindan ve o6lgek toplamindan
[U=146,500, p>0,05] aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark yoktur.

Anne ve babalarin ¢aliyma durumunun sayisal dagilimlar1 nedeniyle ¢ocuklarin
yasam Kkaliteleri ile annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin istatistiksel analizi

yapilamamustir (Cizelge 2.1).

Cizelge 2.1’e gore, arastirmaya katilan annelerden 28’inin ¢ekirdek aileye,

besinin genis aileye, ikisinin pargalanmis aileye sahip oldugu saptanmistir. Bu
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nedenle, aile tipi degiskenindeki sayilar arasindaki dagilim nedeniyle ¢ocuklarin
yagam kalitesi ve annelerin saglik bakim memnuniyeti ile arasinda istatistiki

degerlendirme yapilamamuistir.

Cizelge 3.14’te anne goriiglerine gore ¢ocuklarin yasam kalitelerinin ailedeki

birey sayisina gore Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.14. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Ailedeki Birey Sayisina Gore
Mann Whitney U Testi Sonuglar1

Alt Bovutlar Ailedeki Sira Sira
y Birey Sayisi Ortalamasi  Toplam P
2-5 kisi 28 18,02 504,50
Agri ve A 7, 984
S Ve A 6-9 kisi 7 17,93 12550 0100 0.98
2-5 kisi 28 16,00 448,00
Bul 42, ,
S 6-9 kisi 7 26,00 182,00 000 0,020
. 2-5 kisi 28 17,16 480,50
islemsel K 74, 34
ylomse: AR 6-9 kisi 7 21,36 149,50 500 0,340
_ 2-5 kisi 28 18,30 512,50
Tedavi Kaygisi 6.9 kisi 7 16,79 11750 89,500 0,732
Endise 2-5 kisi 28 16,89 47300 o0 000 0,214
6-9 kisi 7 22,43 157,00
. 2-5 kisi 28 18,82 527,00
Biligsel Sorunlar 6.9 kisi 7 1471 103,00 75,000 0,362
2-5 kisi 28 16,93 474,00
Algilanan Fiziksel Gériini 68,000 0,229
gllanan F1zikse orunum 6—9 k1$1 7 22,29 156,00
. 2-5 kisi 28 17,04 477,00
fletisi 71,000 0,281
etstm 6-9 kisi 7 21,86 153,00
] 25 kisi 28 16,70 467,50
Olgek Toplam P 61,500 0,135
gei Toplam Fuant 6-9 kisi 7 23,21 162,50

Analiz sonugclar1 incelendiginde, arastirmaya katilan annelerin ailesindeki birey
sayist ile ¢ocuklarinm agr1 ve ac1 [U=97,500, p>0,05], islemsel kaygi [U=74,500,
p>0,05], tedavi kaygis1 [U=89,500, p>0,05], endise [U=67,000, p>0,05], bilissel
sorunlar [U=75,000, p>0,05], algilanan fiziksel goriiniim [U=68,000, p>0,05], iletisim
[U=71,000, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 ve toplam yasam
kalitesi puan ortalamalar1 arasinda anlamh fark saptanmadigi goriilmektedir
[U=61,500, p>0,05]. Ailedeki birey sayist ile ¢ocugun bulant1 alt boyutu puan
ortalamasi arasinda anlamli fark tespit edilmistir [U=42,000, p<0,05]. Ailesindeki

birey sayisi alti—dokuz kisi olan annelerin ¢gocuklarinin bulanti diizeyi, iki ila bes kisi
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olanlara gore daha yiiksek bulunmustur (Cizelge 3.14).

Cizelge 3.15°te annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ailedeki birey

sayisina gore Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.15. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Ailedeki Birey Sayisina Goére Mann Whitney
U Testi Sonuglar1

Ailedeki Sira Sira
Alt Boyutlar Birey Sayisi n Ortalamasi Toplam U P
) 2-5 kisi 28 16,75 469,00
Genel Memnuniyet o 63,000 0,158
6-9 kisi 7 23,00 161,00
o 2-5 kisi 28 16,89 473,00
Bilgi o 67,000 0,214
6-9 kisi 7 22,43 157,00
25 Kisi
Aile Katilimi = 20 =2 492,50 86,500 0,643
6-9 kisi 7 19,64 137,50
2-5 kisi 2 17,2 482
iletisim > kisi 8 23 82,50 76,500 0,384
6-9 kisi 7 21,07 147,50
. ) 2-5 kisi 28 16,52 462,50
Teknik Beceriler o 56,500 0,087
6-9 kisi 7 23,93 167,50
. 2-5 kisi 28 18,11 507,00
Duygusal Gereksinimler o 95,000 0,920
6-9 kisi 7 17,57 123,00
. 2-5 kisi 28 16,96 475,00
Olgek Toplam Puani O 69,000 0,246
6-9 kisi 7 22,14 155,00

Cizelge 3.15’e gore, arastirmaya alinan annelerin ailedeki birey sayisi ile genel
memnuniyet [U=63,000, p>0,05], bilgi [U=67,000, p>0,05], aile katilim1 [U=86,500,
p>0,05], iletisim [U=76,500, p>0,05], teknik beceriler [U=56,500, p>0,05], duygusal
gereksinimler [U=95,000, p>0,05] alt boyutlar1 ile toplam saglik bakim
memnuniyetinden [U=69,000, p>0,05] aldiklar1 puan ortalamalar1 arasindaki fark

anlaml1 degildir.

Cizelge 3.16°da anne goriislerine gore ¢ocuklarin yasam kalitelerinin ailenin

gelir durumuna gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.
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Cizelge 3.16. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Ailenin Gelir Durumuna Gore
Mann Whitney U Testi Sonuglar1

Ailenin Gelir Sira Sira
Alt Boyutlar Durumu n Ortalamasi Toplam P
. Asgari licret ve altt 17 18,53 315,00
Agri ve Aci L 144,000 0,782
Asgari licretin iistii 18 17,50 315,00
Asgari licret ve altt 17 20,03 340,50
Bulanti . 118,500 0,258
Asgari ticretin iistil 18 16,08 289,50
. Asgari ticret ve alti 17 17,65 300,00
Islemsel Kaygi . 147,000 0,858
Asgari ticretin iistil 18 18,33 330,00
) Asgari ticret ve alt1 17 17,03 289,50
Tedavi Kaygis1 . 136,500 0,590
Asgari ticretin iistil 18 18,92 340,50
Asgari ticret ve alt 17 17,15 291,50
Endise sgart teret ve & 138500 0,636
Asgari ticretin Ustii 18 18,81 338,50
Asgari licret ve alt 17 16,65 283,00
Biligsel Sorunlar sar 4 130,000 0,463
Asgari ticretin Ustii 18 19,28 347,00
. . . Asgari licret ve alt1 17 16,56 281,50
Algilanan Fiziksel Goriiniim . . 128,500 0,424
Asgari ticretin tistil 18 19,36 348,50
L Asgari licret ve altt 17 18,24 310,00
Tletisim A 149,000 0,909
Asgari {icretin iistii 18 17,78 320,00

Ailelerin gelir durumu ile annelerin ¢ocuklarinin agr1 ve aci1 [U=144,000,
p>0,05], bulant1 [U=118,500, p>0,05], islemsel kaygi1 [U=147,000, p>0,05], tedavi
[U=138,500, p>0,05], biligssel sorunlar
[U=130,000, p>0,05], algilanan fiziksel goriinim [U=128,500, p>0,05] ve iletisim

kaygis1 [U=136,500, p>0,05], endise

[U=149,000, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlamli

fark bulunmamustir (Cizelge 3.16).

Anne goriislerine gore cocuklarin toplam yasam kalitelerinin ailenin gelir

durumuna gore t testi sonuglar1 Cizelge 3.17°de yer almaktadir.

Cizelge 3.17. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Toplam Yasam Kalitelerinin Ailenin Gelir Durumuna

Gore t Testi Sonuglari

CiYKO Ailenin Gelir Durumu n X S sd t p

) A i ticret It 17 1650,00 391,41

Olgek sgar% ?cre .ve"a 1 33 -0,122 0,903
Toplam Puant  Asgari iicretin iistii 18 1668,10 475,72

Cizelge 3.17°ye gore, ailenin gelir durumu ile annelerin kanser hastasi olan

cocuklarinin toplam yasam kalitesi puan ortalamasi1 arasinda anlamli fark
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bulunmamustir [t(33)=-0,122, p>0,05].

Cizelge 3.18°’de annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ailenin gelir

durumuna gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.18. Anne Goriislerine Gore Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Ailenin Gelir Durumuna Gére
Mann Whitney U Testi Sonuglar

Alt Boyutlar Ailenin Gelir Durumu n o rtggfnasn ToS[:;:ml U p
e VTS0 BR h mom oo
e m mm T w0 o
weim RS lm e wow oem
ke R B% B0 w0 oo
ot NS T 0T BE S0 aom o
Duygusal Gereksinimler izizi Eziztlzeuzltz g 13:22 312:28 144,500 0,782
v NETERET 0T BB R w0 o

Analiz sonuglar1 incelendiginde, ailenin gelir durumu ile bilgi [U=113,500,
p>0,05], aile katithmi1 [U=132,000, p>0,05] ve duygusal gereksinimler [U=144,500,
p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark
saptanmamustir. Ayrica, asgari icret ve altinda geliri olanlar ile asgari ticretin tistiinde
geliri olan annelerin toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalar1 arasindaki
fark anlaml: degildir [U=112,500, p>0,05] (Cizelge 3.18).

Arastirmaya katilan annelerden asgari licret ve alt1 geliri olanlarin, asgari iicretin
istiinde geliri olanlara kiyasla; genel memnuniyet [U=93,000, p<0,05], iletisim
[U=92,500, p<0,05] ve teknik beceriler [U=64,000, p<0,05] alt boyutlarindan aldiklar1
puan ortalamalar: arasinda anlamli diizeyde fark gosterdigi saptanmigtir. Buna gore
asgari licret ve altinda geliri olan annelerin genel, iletisim ve teknik becerilerle ilgili

memnuniyetleri asgari iicretin tizerinde olan annelerden daha yiiksektir (Cizelge 3.18).

Aragtirmaya katilan annelerin 21’inin ailelerinin gelir diizeyini diisiik, 11’inin

91



orta, iicliniin ise yiiksek algiladigr Cizelge 2.1°de belirtilmistir. Sayisal dagilim
nedeniyle ¢ocuklarin yasam kalitesi ve annelerin saglik bakim memnuniyetine iliskin

istatistiki analiz yapilamamaistir.

Cizelge 3.19°da anne goriislerine gore cocuklarin yasam kalitelerinin ¢ocuklarin

yas gruplarina gore Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.19. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yagam Kalitelerinin Cocuklarin Yag Gruplarina Gore
Mann Whitney U Testi Sonuglar1

Alt Boyutlar $g;u(§1‘*l:bu n Ortg:;?nam TOS[:;:ml P
e A
ey 5 Er =w n w
S T R R
Tedavi Kaygist 4213:51?1 25 ;i 12:2421 ij::gg 119,000 0,662
ey B B
Bilissel Sorunlar Zgjsli 2)): ;11 ;2:22 éig::g 44,500 0,001
Algilanan Fiziksel Gériiniim igji 23; ;i i?:;; ig;:gg 129,000 0,930
Lot T

Annelerin, kanser hastasi olan ¢ocuklarinin yaslar1 ile agr1 ve ac1 [U=131,000,
p>0,05], islemsel kaygi [U=130,500, p>0,05], tedavi kaygis1 [U=119,000, p>0,05],
algilanan fiziksel goriiniim [U=129,000, p>0,05] ve iletisim [U=115,000, p>0,05] alt
boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli bulunmamistir.
Ancak arastrmaya katilan annelerin 2448 ay arasi olan c¢ocuklarmnin bulanti
[U=73,000, p<0,05] ve endise [U=760,500, p<0,05] alt boyut puan ortalamalar1 yas1
49-84 ay arasinda olanlara gore anlaml olarak yiiksek bulunmustur. Yas1 49-84 ay
arasi olan ¢ocuklarin bilissel sorunlar yasama diizeyi, yas1 24-48 ay olanlara gore

anlamli diizeyde yiiksektir [U=44,500, p<0,05] (Cizelge 3.19).
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Cizelge 3.20°de anne goriislerine gore ¢ocuklarin toplam yasam kalitelerinin

cocuklarin yag gruplarma gore t testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.20. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Toplam Yasam Kalitelerinin Cocuklarin Yas
Gruplarmna Gore t Testi Sonuglari

CiYKO Cocugun Yas Grubu n X S sd t p
Olcek Toplam  24-48 Ay 11 173181 23348 33 0669 0508
Puam 49-84 Ay 24 1626,04 496,59

Cizelge 3.20’ye gore, annelerin kanser hastasi olan 24—48 aylik ¢cocuklariyla 49—
84 aylik olan ¢ocuklarmin toplam yasam kalitesi puan ortalamalar1 arasindaki fark

anlamli degildir [t(33)=0,669, p>0,05].

Annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuklarin yas gruplarina gére Mann

Whitney U testi sonuglar1 Cizelge 3.21°de yer almaktadir.

Cizelge 3.21. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Cocuklarin Yas Gruplarma Goére Mann
Whitney U Testi Sonuglar1

Cocugun Sira Sira
Alt Bt Yas Grubu g Ortalamasi Toplam o P
. 24-48 Ay 11 20,86 229,50
Genel Memnuniyet 100,500 0,268
49-84 Ay 24 16,69 400,50
. 24-48 Ay 11 19,23 211,50
Bilgi 118,500 0,636
49-84 Ay 24 17,44 418,50
. 24-48 Ay 11 16,32 179,50
Aile Katilimi 113,500 0,517
49-84 Ay 24 18,77 450,50
. 24-48 A 11 17,73 195,00
fletisim y 129,000 0,930
49-84 Ay 24 18,13 435,00
. . 24-48 Ay 11 19,18 211,00
Teknik Beceriler 119,000 0,662
49-84 Ay 24 17,46 419,00
o 24-48 Ay 11 22,59 248,50
Duygusal Gereksinimler 81,500 0,072
49-84 Ay 24 15,9 381,50
.. 24-48 Ay 11 19,86 218,50
Olgek Toplam Puant 111,500 0,472
49-84 Ay 24 17,15 411,50

Cizelge 3.21°e gOre, arastrmaya alman annelerin kanser hastasi olan
cocuklarmin yast ile genel memnuniyet [U=100,500, p>0,05], bilgi [U=118,500,
p>0,05], aile katilim1 [U=113,500, p>0,05], iletisim [U=129,000, p>0,05], teknik
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beceriler [U=119,000, p>0,05] ve duygusal gereksinimler [U=81,500, p>0,05] alt
boyutlart ile toplam saglik bakim memnuniyeti [U=111,500, p>0,05] puan

ortalamalar1 arasindaki fark anlaml degildir.

Cocuklarin ay cinsinden yas dagilimlar1 su sekildedir; 2436 ay arasi yedi, 37—
48 ay arasi ii¢, 49—60 ay arasi sekiz, 61-72 ay aras1 bes ve 73—84 ay arasi on iki gocuk
vardir (Cizelge 2.2). Cocuklarin yaslar1 (ay) arasindaki dagilim istatistiki
degerlendirme yapilmasma uygun olmadigi i¢in anne goriislerine gore cocuklarin
yasam kaliteleri ve annelerin saglik bakim memnuniyetinin ¢ocuklarin ay cinsinden

yaslarina gore degerlendirme yapilamamustir.

Cizelge 3.22°de anne goriislerine gore ¢ocuklarm yasam kalitelerinin cocuklarin

cinsiyetine gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.22. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Cocuklarin Cinsiyetine Gdore
Mann Whitney U Testi Sonuglar1

G, S :
e L, BonE o omm Ly o
Bulant: E‘iek i? izzg 3?288 122,000 0,318
islemsel Kayg1 E‘iek i? iigg ;gggg 142,500 0,732
Tedavi Kaygisi E‘iek i? iigg 33228 137,500 0,613
T
Biligsel Sorunlar E‘iek i? ﬁgg ggggg 145,000 0,807
Algilanan Fiziksel Goriiniim E‘iek i? ggg gﬁgg 141,500 0,708
fletisim Iér‘iek 13 135’5’1 33228 143,500 0,757

Aragtirmaya katilan annelerin, kanser hastaligi olan ¢ocuklarmin cinsiyeti ile
bulant1 [U=122,000, p>0,05], islemsel kaygi [U=142,500, p>0,05], tedavi kaygisi
[U=137,500, p>0,05], endise [U=149,500, p>0,05], bilissel sorunlar [U=145,000,
p>0,05], algilanan fiziksel goriiniim [U=141,500, p>0,05] ve iletisim [U=143,500,
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p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari arasinda anlamli fark
bulunmamistir. Arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarinin cinsiyeti ile ¢ocuklarinin
agr1 ve ac1 [U=86,000, p<0,05] alt boyut puan ortalamasi arasinda anlamli fark
saptanmustir. Arastirmada, annelerin goriislerine gore kizlarda agri ve acinin erkeklere

oranla daha yiiksek oldugu bulunmustur (Cizelge 3.22).

Cizelge 3.23’de anne goriislerine gore ¢ocuklar toplam yasam kalitelerinin

cocuklarin cinsiyetine gore t testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.23. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Toplam Yasam Kalitelerinin Cocuklarin Cinsiyetine
Gore t Testi Sonuglari

CiYKO Cocugun Cinsiyeti n X S sd t p

Olgek Kiz 18 1713,94 394,34
Toplam Puan Erkek 17 1582,35 465,18

33 1,028 0,311

Annelerin goriislerine gore, ¢ocuklarin cinsiyeti ile toplam yasam kalitesi puan

ortalamalar1 arasinda anlamli fark yoktur [t(33)=1,028, p>0,05] (Cizelge 3.23).

Cizelge 3.24’te annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuklarin
cinsiyetine gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.24. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Cocuklarin Cinsiyetine Gore Mann Whitney
U Testi Sonuglar1

Cocugun Sira Sira
Alt Boyutlar Cinsiyeti n Ortalamasi Toplam U P
Genel Memnuniyet Kiz 18 16,08 289,50 118,500 0,258
Erkek 17 20,03 340,50
K 18 17,56 316,00
Bilgi 2 ’ ’ 145,000 0,807
Erkek 17 18,47 314,00
) Kiz 18 17,50 315,00
Aile Katilimi 144,000 0,782
Erkek 17 18,53 315,00
N Kiz 18 16,28 293,00
Tletisim 122,000 0,318
Erkek 17 19,82 337,00
. ) Kiz 18 16,06 289,00
Teknik Beceriler 118,000 0,258
Erkek 17 20,06 341,00
. Kiz 18 18,25 328,50
Duygusal Gereksinimler 148,500 0,883
Erkek 17 17,74 301,50
i Kiz 18 16,86 303,50
Olgek Toplam Puant 132,500 0,503
Erkek 17 19,21 326,50
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Analiz sonugclar1 incelendiginde, arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarmin
cinsiyeti ile genel memnuniyet [U=118,500, p>0,05], bilgi [U=145,000, p>0,05], aile
katiim1 [U=144,000, p>0,05], iletisim [U=122,000, p>0,05], teknik beceriler
[U=118,000, p>0,05] ve duygusal gereksinimler [U=148,500, p>0,05] alt
boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark bulunmamustir.
Annelerin toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortlamalari ¢ocuklarinin cinsiyetine

gore farklilik gostermemektedir [U=132,500, p>0,05] (Cizelge 3.24).

Arastirmaya katilan annelerin kanser hastasi olan ¢ocuklarinin yasam kaliteleri
ile annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin, ¢ocuklarmin dogum sirasi, kardes sayis1
ve 6grenim durumu agisindan istatistiksel degerlendirilmesi sayisal dagilim sebebiyle

yapilamamistir (Cizelge 2.2).

Cizelge 3.25’te anne goriiglerine gére ¢ocuklar yasam kalitelerinin ¢ocuklarin

fiziksel engelinin olma durumuna gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.25. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Cocuklarin Fiziksel Engelinin
Olma Durumuna Gére Mann Whitney U Testi Sonuglar1

Cocugun Fiziksel

Alt Boyutlar Engelinin Olma n Sira Stra U p
Durumu Ortalamast  Toplamm
Var 6 19,50 117,00
Agr1 ve Act 78,000 0,717
Yok 29 17,69 513,00
Var 6 12,58 75,50
Bulant1 54,500 0,159
Yok 29 19,12 554,50
. Var 6 14,17 85,00
Islemsel Kaygt 64,000 0,334
Yok 29 18,79 545,00
Var 6 13,33 80,00
Tedavi Kaygisi ' ' 59,000 0,235
Yok 29 18,97 550,00
. Var 6 15,33 92,00
Endise 71,000 0,507
Yok 29 18,55 538,00
. Var 6 12,92 77,50
Biligsel Sorunlar 56,500 0,187
Yok 29 19,05 552,50
. L Var 6 15,33 92,00
Algilanan Fiziksel Goriiniim 71,000 0,507
Yok 29 18,55 538,00
. Var 6 23,17 139,00
Tletisim 56,000 0,187
Yok 29 16,93 491,00
. Var 6 12,58 75,50
Olg¢ek Toplam Puant 54,500 0,159
Yok 29 19,12 554,50
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Analiz sonugclar1 incelendiginde, arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarmin
fiziksel engelinin olma durumu ile ¢ocuklarinin agri ve act [U=78,000, p>0,05],
bulant1 [U=54,500, p>0,05], islemsel kaygi [U=64,000, p>0,05], tedavi kaygisi
[U=59,000, p>0,05], endise [U=71,000, p>0,05], bilissel sorunlar [U=56,500, p>0,05],
algilanan fiziksel goriinim [U=71,000, p>0,05], iletisim [U=56,000, p>0,05] alt
boyutlar1 ve toplam yasam Kkalitesi puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark

saptanmadigi goriilmektedir [U=54,500, p>0,05] (Cizelge 3.25).

Cizelge 3.26’ya annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuklarindaki

fiziksel engel durumuna gére Mann Whitney U testi sonuglari yer almaktadir.

Cizelge 3.26. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Cocuklardaki Fiziksel Engel Durumuna Gére
Mann Whitney U Testi Sonuglari

Cocugun Fiziksel

Alt Boyutlar Engelinin Olma n Sira Sra U p
Durumu Ortalamasi Top]aml
. Var 6 17,08 102,50
Genel Memnuniyet 81,500 0,815
Yok 29 18,19 527,50
. Var 6 14,50 87,00
Bilgi 66,000 0,379
Yok 29 18,72 543,00
) Var 6 16,50 99,00
Aile Katilimi 78,000 0,717
Yok 29 18,31 531,00
. Var 6 15,33 92,00
fletisim 71,000 0,507
Yok 29 18,55 538,00
. ) Var 6 19,50 117,00
Teknik Beceriler 78,000 0,717
Yok 29 17,69 513,00
Duygusal Gereksinimi var 6 8,92 23,50 32500 0,014
uygusal Gereksinimler
¥e Yok 29 19,88 576,50 ’ !
i Var 6 12,83 77,00
Olgek Toplam Puant 56,000 0,187
Yok 29 19,07 553,00

Aragtirmadan elde edilen bulgular incelendiginde, annelerin cocuklarinin
fiziksel engelinin olma durumu ile genel memnuniyet [U=81,500, p>0,05], bilgi
[U=66,000, p>0,05] aile katilim1 [U=78,000, p>0,05], iletisim [U=71,000, p>0,05] ve
teknik beceriler [U=78,000, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari
arasinda anlamli fark olmadig1 goriilmektedir. Ayrica ¢ocuklarinda fiziksel engelin
olup olmamasi ile annelerin toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalari

arasindaki fark anlamli degildir [U=56,000, p>0,05]. Arastrmaya dahil edilen
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annelerin, kanser hastalig1 olan ¢ocuklarinda fiziksel engel olma durumu ile duygusal
gereksinimler alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark tespit edilmistir
[U=32,500, p<0,05]. Buna gore, fiziksel engeli olmayan kanser hastasi ¢gocugu olan
annelerin duygusal gereksinim memnuniyetlerinin daha yiiksek oldugu goriilmektedir
(Cizelge 3.26).

Cizelge 3.27°de anne goriislerine gore ¢ocuklar yasam kalitelerinin ¢cocuklarin

tan1 alma yagina gore Kruskal Wallis H testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.27. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Cocuklarin Tan1 Alma Yasina
Gore Kruskal Wallis H Testi Sonuglari

Tam Sira 2 Anlamh
Alt Boyutlar Alma Yasi n Ortalamasi sd x p Fark
0-24 Ay 11 15,59
Agr1 ve Aci 25-48 Ay 8 23,88 2 3,811 0,149
49-78 Ay 16 16,72
0-24 Ay 11 21,05
Bulant: 25-48 Ay 8 16,19 2 1,452 0,484
49-78 Ay 16 16,81
0-24 Ay 11 16,86
Islemsel Kayg 25-48 Ay 8 15,75 2 1,102 0,576
49-78 Ay 16 19,91
0-24 Ay 11 15,82
Tedavi Kaygisi 25-48 Ay 8 16,44 2 1,584 0,453
49-78 Ay 16 20,28
0-24 Ay 11 22,50
Endise 25-48 Ay 8 16,69 2 4,226 0,121
49-78 Ay 16 15,56
0-24 Ay* 11 12,36
Bilissel Sorunlar 25-48 Ay? 8 16,69 2 6,916 0,031 3-1
49-78 Ay® 16 22,53
il kel 0-24 Ay 11 19,23
Algilanan Fizikse 25 48 Ay 8 15,50 2 0674 0714
Goriliniim
49-78 Ay 16 18,41
0-24 Ay 11 18,27
fletisim 25-48 Ay 8 21,56 2 1,938 0,380
49-78 Ay 16 16,03
0-24 Ay 11 18,00
Olgek Toplam Puam 25-48 Ay 8 17,56 2 0,022 0,989
49-78 Ay 16 18,22
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Arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarinin tani alma yaslar1 ile agr1 ve aci
[x%(sd=2, n=35)=3,811, p>0,05], bulant1 [¥*(sd=2, n=35)=1,452, p>0,05], islemsel
kayg1 [x?(sd=2, n=35)=1,102, p>0,05], tedavi kaygis1 [¥*(sd=2, n=35)=1,584, p>0,05],
endise [x%(sd=2, n=35)=4,226, p>0,05], algilanan fiziksel goriinim [y*(sd=2,
n=35)=0,674, p>0,05] ve iletisim [y?(sd=2, n=35)=1,938, p>0,05] alt boyutlarindan
aldiklar1 puan ortalamalar1 ve toplam yasam kalitesi puan ortalamalar1 [¢*(sd=2,

n=35)=0,022, p>0,05] arasinda anlaml bir farklilik saptanmamistir (Cizelge 3.27).

Annelere gore ¢cocuklarmin tani aldig1 yas ile cocuklarmin biligsel sorunlar alt
boyutundan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklihik goriilmistiir
[x%(sd=2, n=35)=6,916, p<0,05]. Annelerin, kanser hastalig1 tanisin1 49—78 aylikken
almis olan ¢ocuklarinin 0-24 aylikken tani alan ¢ocuklarina gore bilissel sorunlar alt
boyutundan aldiklar1 puan ortalamalar1 daha yiiksek bulunmustur. Gruplar arasi
karsilastirmalarda kanser tanisini 0—24 aylikken alanlar ile 49—78 aylikken alanlar

arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu (p<0,05) goériilmiistiir (Cizelge

3.27).

Cizelge 3.28°de annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuklarin tan1 alma

yasina gore Kruskal Wallis H testi sonuglar1 yer almaktadir.
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Cizelge 3.28. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Cocuklarin Tan1 Alma Yagina Gore Kruskal
Wallis H Testi Sonuglari

Alt Boyutlar Tam n Sira sd 2
Y Alma Yas1 Ortalamasi X p

0-24 Ay 11 23,09

Genel Memnuniyet 25-48 Ay 8 16,69 2 4,305 0,116
49-78 Ay 16 15,16
0-24 Ay 11 21,36

Bilgi 25-48 Ay 8 17,44 2 1,943 0,378
49-78 Ay 16 15,97
0-24 Ay 11 19,32

Aile Katilim 25-48 Ay 8 15,44 2 0,724 0,696
49-78 Ay 16 18,38
0-24 Ay 11 18,64

Iletisim 25-48 Ay 8 16,69 2 0,187 0,911
49-78 Ay 16 18,22
0-24 Ay 11 22,41

Teknik Beceriler 25-48 Ay 8 14,88 2 3,309 0,191
49-78 Ay 16 16,53
0-24 Ay 11 22,55

Duygusal Gereksinimler ~ 25-48 Ay 8 19,31 2 4,535 0,104
49-78 Ay 16 14,22
0-24 Ay 11 22,14

Olgek Toplam Puam  25-48 Ay 8 16,56 2 2,644 0,267
49-78 Ay 16 15,88

Cizelge 3.28’¢e gore, arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarinin tan1 aldigi yas ile
genel memnuniyet [¢?(sd=2, n=35)=4,305, p<0,05], bilgi [¥*(sd=2, n=35)=1,943,
p<0,05], aile kat1lim1 [¢?(sd=2, n=35)=0,724, p<0,05], iletisim [y?(sd=2, n=35)=0,187,
p<0,05], teknik beceriler [x*(sd=2, n=35)=3,309, p<0,05], duygusal gereksinimler
[x%(sd=2, n=35)=4,535, p<0,05] alt boyutlar: ile toplam saglik bakim memnuniyeti
puan ortalamalar1 [y?(sd=2, n=35)=2,644, p<0,05] arasmnda anlamli bir farklilik

saptanmamigtir.

Cizelge 3.29°da anne goriislerine gore cocuklarin yasam kalitelerinin ¢ocuklarin

tanilaria gére Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.
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Cizelge 3.29. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yagam Kalitelerinin Cocuklarin Tanilarmma Gore
Mann Whitney U Testi Sonuglar1

Sira Sira

Alt Boyutlar Cocugun Tamsi N Ortalamasi Toplam u p
Agn v A Dier Kamer Tt 28 175 g 139500 0660
Bulant Do Ko Tyl 18 1622 oope0 1000 033
flemsel Kayes Diter o Tl 18 147 amgo %000 0083
Tedavi Koy Do Ko Tilri_ 18 1697 0550 134500 0348
Endie Dier Ko Tilri_ 18 1858 s W20 072
Biisel Sonunlas Dierkomer Tl 281003 oapgg 1S 028
Algilanan Fiziksel Goriiniim E?;ZT;:ESE:I;fgIZZ g 13:23 ggzgg 142,000 0,732
Heisim Do Kamer Tilri_ 18 1600 osego 1000 028

Cizelge 3.29’a gore, arastirmaya katilan annelerin kanser hastasi olan
cocuklarmnin tanisi ile agr1 ve ac1 [U=139,500, p>0,05], bulant1 [U=121,000, p>0,05],
islemsel kaygi [U=94,000, p>0,05], tedavi kaygis1 [U=134,500, p>0,05], endise
[U=142,500, p>0,05], biligsel sorunlar [U=117,500, p>0,05], algilanan fiziksel
goriiniim [U=142,000, p>0,05] ve iletisim [U=117,000, p>0,05] alt boyutlarindan

aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark saptanmamastir.

Cizelge 3.30’da anne goriislerine gore cocuklarin toplam yasam kaliteleri

cocuklarm tanilarina gore t testi sonuclar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.30. Anne Goériislerine Gore Cocuklarin Toplam Yasam Kalitelerinin Cocuklarin Tanilarina
Gore t Testi Sonuglari

CiYKO Cocugun Tanisi n X S sd t p

Olgek T()plam Losemi ve Lenfoma 17 1760,29 388,51

. . . 33 1,366 0,181
Puam Diger Kanser Tipleri 18 1563,89 456,91

Cizelge 3.30’a gore, yapilan analizler sonucu, annelerin ¢ocuklarinin tanisi ile
toplam yasam kalitesi puan ortalamasi arasindaki fark anlamli degildir [t(33)=1,366,
p>0,05].
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Cizelge 3.31°de annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuklarmin

tanilarina gore Mann Whitney U testi sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.31. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Cocuklarmin Tanilarina Gére Mann Whitney
U Testi Sonuglar1

Alt Boyutl sun T Swra Sira u
oyutlar Cocugun Tams1 n Ortalamasi  Toplam p
Lo i ve Lenf 17 20,1 4
Genel Memnuniyet osemi ve Leffoma 018 34300116000 0232
Diger Kanser Tipleri 18 15,94 287,00
Lo i ve Lenft 17 20,12 42
Bilgi oserl ve Lehoma 0 342000417000 0245
Diger Kanser Tipleri 18 16,00 288,00
) Losemi ve Lenfoma 17 17,88 304,00
Aile Katilimi . o 151,000 0,961
Diger Kanser Tipleri 18 18,11 326,00
. X Losemi ve Lenfoma 17 17,35 295,00
Tletisim o o 142,000 0,732
Diger Kanser Tipleri 18 18,61 335,00
. . Losemi ve Lenfoma 17 17,59 299,00
Teknik Beceriler i S 146,000 0,832
Diger Kanser Tipleri 18 18,39 331,00
- Losemi ve Lenfoma 17 18,26 310,50
Duygusal Gereksinimler ) o 148,500 0,883
Diger Kanser Tipleri 18 17,75 319,50
.. Losemi ve Lenfoma 17 19,44 330,50
Olgek Toplam Puani W AR 128,500 0,424
Diger Kanser Tipleri 18 16,64 299,50

Cizelge 3.31°e gore, arastirmaya alinan annelerin ¢ocuklarmin tanisi ile genel
memnuniyet [U=116,000, p>0,05], bilgi [U=117,000, p>0,05], aile katilimi
[U=151,000, p>0,05], iletisim [U=142,000, p>0,05], teknik beceriler [U=146,000,
p>0,05] ve duygusal gereksinimler [U=148,500, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1
puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark yoktur. Losemi (ALL ve AML) ve lenfoma
tanist alan cocuklarin anneleriyle, bunlarin disinda kanser tanisi alan ¢ocuklarin
annelerinin toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalar1 arasindaki fark
anlamli degildir [U=128,500, p>0,05].

Cizelge 3.32°de anne goriislerine gore cocuklarin yasam kalitelerinin cocuklarin

alopesia varligina gore Mann Whitney U testi sonuclar1 yer almaktadir.
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Cizelge 3.32. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Cocuklarin Alopesia Varligina
Gore Mann Whitney U Testi Sonuglari

Cocugun Sira Sira
Alt Boyutlar Alopesia Varh@& Ortalamasi Toplam P
. Var 28 17,36 486,00
Agri ve Aci 80,000 0,479
Yok 7 20,57 144,00
Var 28 17,98 503,50
Bulanti 97,500 0,984
Yok 7 18,07 126,50
. Var 28 17,66 494,50
Islemsel Kayg1 88,500 0,702
Yok 7 19,36 135,50
) Var 28 18,59 520,50
Tedavi Kaygist 81,500 0,505
Yok 7 15,64 109,50
Var 28 18,46 517,00
Endise 85,000 0,614
Yok 7 16,14 113,00
Var 28 16,64 466,00
Biligsel Sorunlar 60,000 0,124
Yok 7 23,43 164,00
- Var 28 19,43 544,00
Algilanan Fiziksel Goriiniim 58,000 0,104
Yok 7 12,29 86,00
. Var 28 17,70 495,50
Tletisim 89,500 0,732
Yok 7 19,21 134,50
. Var 28 18,52 518,50
Olgek Toplam Puani 83,500 0,558
Yok 7 15,93 111,50

Arastirmadan elde edilen bulgular incelendiginde, annelerin c¢ocuklarmin

alopesia varligi ile onlarin agr1 ve ac1 [U=80,000, p>0,05], bulant1 [U=97,500,
p>0,05], islemsel kaygi [U=88,500, p>0,05], tedavi kaygis1 [U=81,500, p>0,05],
endige [U=85,000, p>0,05], biligsel sorunlar [U=60,000, p>0,05], algilanan fiziksel

goriiniim [U=58,000, p>0,05] ve iletisim alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari

arasinda fark bulunamamustir [U=89,500, p>0,05]. Arastirmaya katilan annelerin

cocuklarinin alopesia varligi durumu ile ¢ocuklarmm toplam yasam kalitesi puan

ortalamalar1 arasinda anlaml fark yoktur [U=83,500, p>0,05] (Cizelge 3.32).

Annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuklardaki alopesia varligina gére

Mann Whitney U testi sonuglar1 Cizelge 3.33’te yer almaktadir.
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Cizelge 3.33. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Cocuklardaki Alopesia Varligima Gére Mann
Whitney U Testi Sonuglar1

Cocugun Sira Sira

Alt Boyutlar Alopesia Varh@& n Ortalamasi Toplam U P
. Var 28 17,77 497,500
Genel Memnuniyet 91,500 0,793
Yok 7 18,93 132,500
o Var 28 18,68 523,00
Bilgi 79,000 0,454
Yok 7 15,29 107,00
) Var 28 19,14 536,00
Aile Katilimi 66,000 0,199
Yok 7 13,43 94,00
) Var 28 18,84 527,50
Iletisim 74,500 0,340
Yok 7 14,64 102,50
V 2 18,7 2
Teknik Beceriler ar 8 8,19 526,00 76,000 0,384
Yok 7 14,86 104,00
V 28 18,16 508,50
Duygusal Gereksinimler a 93,500 0,856
Yok 7 17,36 121,50
i Var 28 18,64 522,00
Olg¢ek Toplam Puani 80,000 0,479
Yok 7 15,43 108,00

Cizelge 3.33’e gore, arastirmaya alinan annelerin ¢ocuklarindaki alopesia varligi
ile genel memnuniyet [U=91,500, p>0,05], bilgi [U=79,000, p>0,05], aile katilim1
[U=66,000, p>0,05], iletisim [U=74,500, p>0,05], teknik beceriler [U=76,000,
p>0,05] ve duygusal gereksinimler [U=93,500, p>0,05] alt boyutlar1 ile toplam saglik
bakim memnuniyetlerinden [U=80,000, p>0,05] aldiklar1 puan ortalamalar1 arasindaki

fark anlamli degildir.

Cizelge 3.34’te anne goriislerine gore ¢ocuklarin yasam kalitelerinin ¢ocuklarin
tedavileri esnasinda ¢ocuk gelisimci ile karsilagsma durumlarma Kruskal Wallis H testi

sonuclar1 yer almaktadir.
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Cizelge 3.34. Anne Goriislerine Gore Cocuklarin Yasam Kalitelerinin Cocuklarin Tedavileri Esnasinda
Cocuk Gelisimci ile Karsilagma Durumlarina Gore Kruskal Wallis H Testi Sonuglart

Cocuk Gelisimci ile

Sira Anlamh
Alt Boyutlar Karsilasma n Ortalamasi d 1 p Fark
Durumu
Evet 11 19,14
Agr1 ve Act Hayir 9 14,61 2 1,448 0,485
Fikrim Yok 15 19,20
Evet 11 17,64
Bulanti Hayir 9 19,94 2 0,458 0,795
Fikrim Yok 15 17,10
Evet 11 19,32
Islemsel Kayg Hayir 9 19,22 2 0,741 0,690
Fikrim Yok 15 16,30
Evet 11 16,59
Tedavi Kaygist Hayir 9 23,78 2 4,196 0,123
Fikrim Yok 15 15,57
Evet! 11 16,50
Endise Haylr2 9 24,50 2 6,661 0,036 2-3
Fikrim Yok?3 15 15,20
Evet 11 18,23
Biligsel Sorunlar Hayir 9 13,61 2 2,652 0,266
Fikrim Yok 15 20,47
.. Evet! 11 10,59
Aganan Fiziksel g2 9 22,11 2 8651 0013 gj
Fikrim Yok® 15 20,97
Evet 11 15,73
Tletisim Hayir 9 17,94 2 1,181 0,554
Fikrim Yok 15 19,70
Evet 11 15,45
Olgek Toplam Puam  Hayir 9 22,00 2 2,096 0,351
Fikrim Yok 15 17,47

Arastirmaya alinan annelerin ¢ocuklarmin tedavisi esnasinda ¢ocuk gelisimci ile
karsilasma durumlar1 ile ¢ocuklarmm agr1 ve ac1 [y?(sd=2, n=35)=1,448, p>0,05],
bulant1 [y*(sd=2, n=35)=0,458, p>0,05], islemsel kaygi [x?(sd=2, n=35)=0,741,
p>0,05], tedavi kaygist [x?(sd=2, n=35)=4,196, p>0,05], bilissel sorunlar [y*(sd=2,
n=35)=2,652, p>0,05] ve iletisim [y*(sd=2, n=35)=1,181, p>0,05] alt boyutlarindan
aldiklar1 puan ortalamalar1 ve toplam yasam Kkalitesi puan ortalamalar1 [y?(sd=2,
n=35)=2,096, p>0,05] arasinda anlaml bir farklilik saptanmamustir. Analiz sonuglar1
incelendiginde, annelerin ¢ocuklarinin tedavisi esnasinda cocuk gelisimei ile
karsilasma durumu ile cocuklarmin endise [y?(sd=2, n=35)=6,661, p>0,05] ve
algilanan fiziksel goriiniim [¢?(sd=2, n=35)=8,651, p>0,05] alt boyutlarindan aldiklar1

puan ortalamalar: arasindaki farkin anlaml oldugu goriilmektedir (Cizelge 3.34).
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Endise alt boyutundan aldiklar1 puan ortalamalarindaki anlamli farkin kaynagini
tespit etmek amaciyla yapilan gruplar arasi karsilagtirmalara gore, cocugunun tedavisi
sirasinda ¢ocuk gelisimci ile karsilagmayan annelerin ¢ocuklarinin, cocuk gelisimei ile
ilgili fikri olmayanlardan anlamli diizeyde daha fazla endise yasadigi tespit edilmistir

(p<0,05) (Cizelge 3.34).

Algilanan fiziksel goriiniim alt boyut puan ortalamalarina gore saptanan anlamli
farkin gruplar aras1 karsilastirmasi yapildiginda; arastirmaya katilan annelerden,
cocuklarinin tedavisi esnasinda ¢cocuk gelisimci ile karsilasmayanlarin karsilasanlara
gore (p=0,034), cocuk gelisimci ile ilgili bir fikre sahip olmayanlarin ¢ocuk gelisimci
ile karsilaganlara gore (p=0,030) algilanan fiziksel goriiniim alt boyutundan aldig:

puan ortalamasinin anlamli olarak daha yiiksek oldugu saptanmustir (Cizelge 3.34).

Annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuklarin tedavileri esnasinda
cocuk gelisimci ile karsilasma durumlarina goére Kruskal Wallis H testi sonuglar1
Cizelge 3.35tedir.
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Cizelge 3.35. Annelerin Saglik Bakim Memnuniyetlerinin Cocuklarin Tedavileri Esnasinda Cocuk
Gelisimci ile Kargilagma Durumlarma Gore Kruskal Wallis H Testi Sonuglar1

Cocuk Gelisimci ile Sira )

Alt Boyutlar Karsgilasma Durumu n Ortalamasi sd X P
Evet 11 14,59

Genel Memnuniyet Hayir 9 21,06 2 2,197 0,333
Fikrim Yok 15 18,67
Evet 11 15,68

Bilgi Hayir 9 19,11 2 0,868 0,648
Fikrim Yok 15 19,03
Evet 11 17,91

Aile Katilin Hayir 9 20,33 2 0,743 0,690
Fikrim Yok 15 16,67
Evet 11 16,36

Iletisim Hayir 9 18,00 2 0,501 0,778
Fikrim Yok 15 19,20
Evet 11 13,00

Teknik Beceriler Hayir 9 19,61 2 4,132 0,127
Fikrim Yok 15 20,70
Evet 11 17,55

Duygusal Gereksinimler Hayir 9 22,94 2 3,150 0,207
Fikrim Yok 15 15,37

Olgek Toplam Puam Evet 11 16,18
Hayir 9 20,61 2 0,941 0,625
Fikrim Yok 15 17,77

Cizelge 3.35 incelendiginde, arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarmin tedavisi
esnasmnda cocuk gelisimci ile karsilasma durumu ile genel memnuniyet [¢*(sd=2,
n=35)=2,197, p<0,05], bilgi [¢*(sd=2, n=35)=0,868, p<0,05], aile katilim1 [x*(sd=2,
n=35)=0,743, p<0,05], iletisim [x?(sd=2, n=35)=0,501, p<0,05], teknik beceriler
[x*(sd=2, n=35)=4,132, p<0,05], duygusal gereksinimler [¥?(sd=2, n=35)=3,150,
p<0,05] alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalari ve toplam saglik bakim
memnuniyeti puan ortalamalar1 [y?(sd=2, n=35)=0,941, p<0,05] arasinda anlaml1 bir

farklilik olmadigi goriilmektedir.

Aragtirmaya dahil edilen annelerden yedisi ¢ocugunun tedavi siirecinde gocuk
gelisimci ile karsilastigini ve onun ¢ocuguna yarari oldugunu, {igii ¢ocuk gelisimcinin
yarar1 konusunda kararsiz oldugunu, biri kargilagsmis oldugunu fakat ¢ocuk gelisimei
ile cocugunun ya da kendisinin iletisim kurmadigini, 24’1 ise karsilasmadigini dile
getirmistir (Cizelge 2.3). Annelerin kanser hastasi olan ¢ocuklarinin yasam kaliteleri

ile annelerin saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuk gelisimcinin islevine iligkin
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diistincelerine ve ¢cocuk gelisimciden aldig1 hizmete gore istatistiksel degerlendirilmesi

sayisal dagilim nedeniyle yapilamamuigtir.

Cizelge 2.4’te arastirmaya dahil edilen annelerin ve kanser hastast ¢cocuklarin
cocuk gelisimciden aldig1 hizmete gore dagilimlarma gore, hem ¢ocuk gelisimcinin
cocuga verdigi hizmet hem de c¢ocuk gelisimcinin anneye verdigi hizmet
degiskenlerindeki sayisal dagilimin istatistiki analiz yapmaya uygun olmadig:
goriilmiis ve bu nedenle ¢ocuklarin yasam kaliteleri ve annelerin saglk bakim

memnuniyetlerine iliskin istatistiksel degerlendirme yapilamamustir.

Cizelge 3.36°da CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu ve PedsQL Saglik
Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu alt boyutlar1 ve
toplam puani arasindaki iliskiye ait Spearman Brown ve Pearson testi korelasyon
sonuglar1 yer almaktadir.

Cizelge 3.36. CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu ve PedsQL Saghk Bakim Memnuniyeti
Hematoloji/Onkoloji Modiilit Ebeveyn Formu Alt Boyutlar1 ve Toplam Puanlar Arasindaki Korelasyon

< ; : o Algilanan Toplam

VI:%::I Bulant1 I%stfl ;ida:/sll Endise S]c?;lrlllf:r;r Fiziksel Tiletisim Yasam

e e Gériiniim Kalitesi

Genel r -0,166 0,148 05582 -0,146 -0,159 -0,109 -0,107 0,063 0,078

Memnuniyet p 0341 03% 0000 0403 0363 0,533 0,542 0,720 0,655

r 005 0065 0497 0,173 -0,089 -0,106 -0,110 0,035 0,028

Bilgi
g p 0979 0,710 0002 0321 0610 0,545 0,531 0,844 0,873

r 0,177 0,065 0681 0,045 -0,220 -0,175 0,168 0,027  -0,090

Aile Katilim
p 0310 0,711 0,000 0,795 0,204 0,314 0,336 0,879 0,608

r 0,193 -0,031 -0,122 0,153 -0,382 0,113 -0,105 -0,161 0,308

fletisim

p 0267 0859 048 0,38 0,023 0,519 0,547 0,355 0,072
Teknik r 0062 0060 0495 -0,103 -0,219 -0,059 0,067 -0,036 0,057
Beceriler p 0722 0,734 0,008 0555 0,206 0,737 0,704 0,837 0,744
Duygusal r 0150 0,336 0,305 0,147 0,152 -0,103 0,147 0,170 0,259

Gereksinimler p 0,391 0,048 0,075 0,400 0,383 0,555 0,400 0,328 0,133

Toplam Saghk 5037 0152 0696 -0,083 -0140 -0095 0064 —0,022 —0,075

Bak
Memnuniyeti P 0831 0383 0000 0635 0423 0589 0716 0901 0671
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Cizelge 3.36’ya gore, Agr1 ve Aci, Tedavi Kaygisi, Biligsel Sorunlar, Algilanan
Fiziksel Goriiniim, Iletisim alt boyutlar1 ve toplam yasam kalitesi ile saglik bakim
memnuniyeti alt boyutlar1 ve toplam puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir iliski
bulunmamistir (p>0,05). Yasam Kalitesi alt boyutlarindan bulant1 ile saglik bakim
memnuniyeti alt boyutlarindan duygusal gereksinimler alt boyutu arasinda pozitif
yonlii orta diizeyde (p<0,05; r=0,336); islemsel kaygi ile genel memnuniyet arasinda
pozitif yonlii orta diizeyde (p<0,05; r=0,582), bilgi arasinda pozitif yonlii orta diizeyde
(p<0,05; r=0,497), aile katilim1 arasinda pozitif yonlii orta diizeyde (p<0,05; r=0,681),
teknik beceriler arasinda pozitif yonlii orta diizeyde (p<0,05; r=0,495) ve toplam saglik
bakim memnuniyeti arasinda pozitif yonlii orta diizeyde (p<0,05; r=0,696) iliski
saptanmustir (p<0,05; r>0). CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu’nun endise
alt boyutu ile PedsQL Saglik Bakim Mmenuniyeti Ebeveyn Formu’nun alt
boyutlarindan iletisim arasindaki iligkinin negatif yonlii ve orta diizeyde oldugu
bulunmustur (p<0,05; r=382). Yasam Kkalitesi toplam puani ile saglik bakim
memnuniyeti toplam puani arasinda anlamli bir iliski yoktur (p>0,05). Korelasyonel
arastirmalarda degiskenler arasindaki iliski, farkli tiirdeki degiskenler icin farkh
teknikler kullanilarak hesaplanan bir korelasyon katsayisi ile gosterilir ve bu katsayi
art1 bir ila eksi bir araliginda degisen bir deger almaktadir. Katsayinin pozitif olmasi
bir degiskende artis meydana geldigi zaman diger degiskende de artis oldugunu
gosterir. Katsaymi negatif olmasi ise bir degiskende artis goriiliirken digerinde
azalma meydana geldigini belli etmektedir. Korelasyon katsayismin art1 bir olmasi
miikemmel bir iligki oldugunu, sifir olmasi iki degisken arasinda iligki olmadigini
gosterir. Katsay1 0,30’dan kii¢iik bulumussa iliski zayif, 0,30 ila 0,70 arasinda ise iligki
orta diizeyde, 0,70’den biliylik ¢ikmigsa da yiiksek diizeyde oldugu sdylenebilir.
Katsaymin anlamliliginin  hesaplanmasinin ¢alisma grubunun biiyiikliigiinden

etkilendigini aragtirmaci géz 6niinde bulundurmalhidir (Biiytlikoztiirk ve ark., 2019).

3.2. Arastirmanin Nitel Boyutundan Elde Edilen Bulgular

Bu bolimde, arastrmanin nitel boyutundan elde edilen bulgular ve
aciklamalarina yer verilmistir. Bu dogrultuda Anne Goriisme Formu’ndan elde edilen

verilerin analizi sonucu ortaya ¢ikan temalar su sekildedir: “Anne goriiglerine gore
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cocugun hastaliga bagl yasadig: fiziksel sorunlarin etkileri, ¢ocuga yapilan fiziksel
miidahalelerin getirdigi sorunlar, ¢ocugun tani—tedavi silirecindeki duygu durumu,
cocugun gelisimsel O6zelliklerinde hastaliga bagli yasanan degisiklikler, ¢ocugun
hastalik ile birlikte fiziksel goriiniimii ile ilgili yasadigi sorunlar, ¢cocugun yasadigi
iletisim sorunlari, ¢ocugun hastalik ile birlikte oyun yasantisinin etkilenme durumu,
cocugun yasam kalitesinin hastaliktan etkilenme durumu, ¢ocugun yasam kalitesinin
tyilesmesi ve gelisiminin desteklenmesine yonelik verilen Oneriler, cocuk gelisimci ile
karsilasma durumu ve ¢ocuk gelisimci tarafindan verilen destek“tir. Bu temalara

yonelik alt temalar, alt kategoriler, frekanslar ve nitel sonuglar asagida agiklanmustir.

Aragtirmaya alinan annelerin ¢ogunlugu kanser hastasi olan ¢ocuklarinin
bulanti, agri, aci, istahsizlik, halsizlik gibi fiziksel sorunlar yasadigini belirtmistir
(=8). Cocuklarmin hastaliga bagli fiziksel sorun yasadiklarmi belirten annelerin,
cocuklarma yapilan fiziksel miidahalelerin (kemoterapi, radyoterapi, ameliyat, igne
uygulamalari, ilaglar vb.) ve hastalik tanisi almalar1 ile birlikte psikolojik
durumlarinda yasanan olumsuzlugun bu sorunlara sebep oldugunu dile getirmislerdir.
Cocugunun fiziksel sorun yasama boyutunda o an i¢in sorun yasamadigini ifade eden
annelerin ise hastalik tanis1 aldiklarinda ve tedavinin ilk zamanlarinda hastaliga bagl
fiziksel sorunlar yasadiklarindan ama o an i¢in sorun yasamadiklarindan bahsettikleri
goriilmiistlir (f=2). Cocuklarm hastaliga bagh yasadigi fiziksel sorunlar iyilik hallerini

etkileyecegi i¢in yasam kalitesi olumsuz etkilenmektedir.

Arastirmaya katilan annelerden ¢ocugunun hastaliga bagh fiziksel sorunlar

yasadigmi belirten bir anne diisiincelerini su sozlerle dile getirmistir:

Al: Yasiyor tabi. Kusmalart oldu kemoterapi basladiktan sonra. Midesi bulandi,
kustu, hi¢ yemek yiyemiyor. Igneler var mesela, o ilag¢lar O ’nda bacak agrilart yapti.
Gece mesela aniden bir agri giriyor, ovusSturuyorsun ovusturuyorsun ge¢miyor.
Siddetli agrilart oluyor. Kusmasi ¢ok oluyor. Mesela yemek arabasinin sesini duyunca,
yvemek almamiz miimkiin degil zaten, hemen bagirmaya basliyor. Midesi ¢ok bulaniyor

ondan da yemek kokusundan bile yani.

Cocugunun o an i¢in hastaliga baglh fiziksel sorunlar yasamadigini ifade eden
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bir anne goriislerini su ciimlelerle agiklamistir:

A9: llactan sonra birka¢ giin bulantisi oluyordu ama simdi bir bulantisi yok.
Agr, ilk baslarda yorgunluk halsizlik agrist olurdu, ilk ilaca basladigimiz zamanlarda.
Ama simdi hastane ortami disinda, hastaneden c¢iktiktan itibaren gayet ding, gayet

enerjik, yorulmak bilmiyor. Yani su an oyle bir sorunumuz yok.

Annelerin tan1 ve tedavi sirasinda ¢ocuklarina yapilan fiziksel miidahaleler ile
ilgili yasadigi sorunlar ile ilgili goriisleri incelendiginde, ¢ogunlugunun sorun yasadigi
(f=9) goriilmiis, bir anne sorun yasamadigini ifade etmistir. Goriisiilen tiim anneler
cocuklarmin kemoterapi ve radyoterapi tedavisi gordiigiinii, igne ile ilgili yapilan
islemler ile karsilastigini, bir veya birden fazla ameliyat gecirdigini ve cocuklarma port
ve kateter takildigini ifade etmislerdir. Kanser tani ve tedavi siirecinde ¢ocuklara
yapilan fiziksel miidahaleler onlarin sorun yasamasina sebep oldugu i¢in yasam

kalitelerini olumsuz etkilemektedir.

Cocugunun yapilan fiziksel miidahaleler ile ilgili sorun yasadigini ifade eden bir

anne goriisiinii soyle aciklamistir:

A3: Kemoterapi gordii, isin tedavisi aldi, radyoterapi gordii, ameliyat oldu, port
takildi. Kemoterapi sonrast tabi ki mide bulantisi oldu, kusmalart ¢oktu. Ameliyat

sonrast agrilart da oldu.

Tan ve tedavi sirasinda yapilan fiziksel miidahaleler ile ilgili cocugunun sorun

yasamadigini ifade eden annenin agiklamast:

A4: Once ameliyat oldu. Sonra da kemoterapiye baslandi. Sonrasinda
yurtdisinda 1sin tedavisi ald, proton tedavi. O zamanlar sorunlari vardi. Simdi tekrar
burada Tiirkiye deyiz ve yine kemoterapisi devam ediyor ve ii¢ kiiriimiiz kald. Igneler,

kan almalar falan onlar devam ediyor tabi. Su an bir sorun yasamiyoruz.

Aragtirmanin nitel boyutuna katilan annelerin hepsi ¢cocuklarinin tani ve tedavi

stirecinde korku, kaygi, iiziintii, 6fke vb. duygular yasadiklarini ifade etmistir.
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Annelere, bu duygularin ne ile ilgili oldugu sorusu yoneltildiginde ise alt1 anne
“hastane ortam1”, dokuz anne “yapilan fiziksel miidahaleler, dort anne “iyilesememe
korkusu”, ii¢ anne ise “ailevi sebepler” kaynakli oldugunu belirtmistir. Cocuklarin
yasadig1 duygu degisimlerinin hastane ve hastane dis1 ortamlarda farklilik gosterip
gostermedigi soruldugunda bes anne “evet farkli”, li¢ anne “fikrim yok™ ve iki anne
ise “hayir ayn1” cevaplarini vermistir. Annelere ¢ocuklarinin duygusal degisiminin
olumsuz yonde devam edip etmedigi soruldugunda ise annelerin ¢ogunun “evet”
yanitint  verdikleri goriilmiistir (f=9). Bir anne, g¢ocugunun hastaliginin ilk
zamanlarinda yasamis oldugu olumsuz duygu degisimlerinin devam etmedigini, onun
hastaliga ve hastalik siirecine alismis olmasindan dolay1 olumlu bir duygusal ruh hali

icerisinde oldugunu belirtmistir.

Annelerden Al ¢ocugunun yasadig1 duygusal durumu ve bu duygusal durumun
¢ocuguna yapilan fiziksel miidahaleler, hastane ortami, iyilesememe korkusu ve ailesel

sebeplerden kaynakli oldugunu su sozlerle dile getirmistir;

Al: Benim 1 yasinda olen bir ¢ocugum daha vardi. O’nu hi¢ gormedi, bu
dogmadan once oldii O. Ama mesela O ’nun mezarina gidip sey yapryor yani “Senin
yamna geldik. Hadi kalk beraber oynayalim. Ben de yanina cennete gelecegim.” diyor.
Ya da evde oynarken ya da hastanede dururken birden bire “Ben dlecegim, cennete
gidecegim ben, 6leyim ben kurtulayim.” diyor. Porttan ¢ok korkuyor mesela. Igne
vurulurken hastaneye ayaga kalkiyor. 4 kisi 5 kisi anca zapt ediyor. O kadar ¢ok sinir
krizi geciriyor, agliyor ki herkes rahatsiz oluyor. Cok agliyor. Sinir krizi geciriyor hep.
Stirekli gitmek istiyor. Ne zaman kan alinsa sonuglar kétii ¢itkacak mi, bir sey olacak
mi diye korkuyor. Mesela yemek arabasinin sesini duyunca, yemek almamiz miimkiin
degil zaten, hemen bagirmaya baslyor. “Kapat kapat, git buradan, kokusu geliyor
bana.” diye sinirleniyor. Saldirganlasti mesela. O kadar sinirli, asabi, agresif ki yani
¢ok kotii. Anneannesi de rahim kanseri oldu, O’nun hastaligindan sonra diyor ki
“Anneannemle ben hi¢ 6lmeyecegim, herkes dlecek ama biz yasayacagiz.”. Bide
anneannesiyle su an goriismek istemiyor mesela, nedenini sordum “Ben ne zaman
anneannem iyilesirse, kucagina sarilirsam, istedigim gibi atlayabilirsem o zaman
anneannemin yanina gidecegim.” diyor. Hastalik istemiyor, birinin hasta oldugunu

duymak istemiyor artik. Hastaliga tahammiilii yok hi¢. Bir hasta gormek istemiyor.
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Yani bide garip yani bir diyor dlecegim bir diyor olmeyecegim. Bir dengesiz ruh hali

yani.

Cocugunun yasadig1r duygu degisimlerinin hastane ve hastane disi ortamlarda

farklilik gosterdigini ifade eden annenin goriisii;

AS: Zor. Aglamak. Aghyor diye attaracks veriyorlardi ama ben ¢ope atiyordum.
Ciinkii ona ihtivact yoktu. Istemiyor tabi hastanede olmak. Burada olmak ¢ocugu
durgunlastirtyor. Eve gittigi zaman daha farkl bir ¢ocuk oluyor, buraya geldigi zaman
cok farkli yani. Ablalart var, onlarin da psikolojisi bozuluyor bu siiregte. Kiigiik
olmasinin avantaji var. Cok her seyin bilincinde olmuyor. Buradan ¢iktik mi ¢ok

hatirlamiyor. Zannetmiyorum.

Cocugunun yasamis oldugu duygusal degisimin olumsuz yonde devam ettigini

sOyleyen annelerden A2;

“A2: Artik gelmek istemiyor yani ben O’nu bu yatakta zapt edemiyorum artik.
Doktorlara kiziyor siirekli, onlara bagiriyor canmi acidigr igin. Cok sinirli. Cok da
iizgiin. Ikizi de oldugu icin bir de ikizinin sa¢i oldugu icin. Ikizinin sa¢lart uzun ondan
dolayr baya bir etkileniyor. Uzadi aslinda ama yine kemoterapiye baslanacagi igin

yine ayni seyler olacak.” olarak goriis bildirmistir.

Cocugunun hastaliginin ilk zamanlarinda yasamis oldugu olumsuz duygu

degisimlerinin devam etmedigini belirten anne A3;

A3: [lk zamanlarda icine kapandi ama simdi degil. Tabi ki korkusu vardi,
kaygilar1 vardi. Mesela kan tahlillerinden sonra kaygisi oluyordu nasil ¢ikacak
sonuglar diye. Hasta olduktan sonra gevreden kopunca iiziildii, i¢ine kapandi.

Aglamalart oldu. Ama artik alisti, yok.

Annelerin tiimii ¢ocuklarinin sosyal ve duygusal gelisimlerinin olumsuz
etkilendigini, biligsel gelisiminde farklilik olmadigini, cogunlugu dil ve ince motor

gelisiminin olumsuz yonde etkilendigini (f=6), hemen hemen hepsi kaba motor
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gelisimlerinin olumsuz etkilendigini (f=9) ifade etmistir.

Cocugunun sosyal gelisimini hastalik durumunun etkiledigini soyleyen

annelerden A5 diislincelerini;

“A5: Tabi ki etkilendi. Siirekli hastanedesin, evde de koruyorsun O’nu kimseyle

gortistiirmiiyorsun.” seklinde ifade etmistir.

Annelerden A7, cocugunun duygusal gelisimini hastalik durumunun etkiledigini

su sozlerle agiklamstir;

A7: Cok hircinlasty, sinirli oldu, agresiflesti. Icine kapandi bide. Aglamalar: ¢cok
fazlalasti. Cok etkilendi yani.

Cocugunun biligsel gelisimini hastalik durumunun etkilemedigi diisiinen

annelerden birinin goriisii su sekildedir:

A6: Hicbir gerileme falan olmad:. Bir degisim yok.

Hastalik durumunun ¢ocugunun dil gelisimini olumsuz yonde etkiledigini ifade

eden anne A5 diisiincelerini su ciimlelerle anlatmustir;

A5: Konusmasi geriledi. Bizim tiimor beyincikle beyin sapi arasinda. Aslinda 1,5
yvasinda tam aldiginda da ¢ok konusmuyordu ama kag yil gecti hala 1,5 yasindakinden
daha geri konusuyor. Yol kat edemedik. Tam toparlryorduk ki niiks oldu yine geriled;.
Niiks etmeden dnce “ha ha ho ho” diye kelimeleri ¢ikarmaya ¢alisiyordu ama niiks

olunca yine konusamamaya basladi.

Annelerden A9, cocugunun ince motor gelisiminin hastaliktan olumsuz

etkilendigini su sozlerle ifade etmistir:

A9: Radyoterapiden onceydi benim fark ettigim elde uyusmalar. Bir ilag
alwyorduk. Ondan kaynakli olabilecegini soyledi doktorlar. Ben kalemi tutmasini farkl

gordiim. Soyle kalemi tutarken parmak uglarini kullanamvyordu. Parmak uglariyla bir
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seyi sik dedigin zaman sikamiyordu, kalemi parmak ucuyla degil de avug igiyle
tutmaya ¢alistyordu ya da bir su sisesini agamamaya basladi. Onlart yapamamaya
basladi. Sonra doktorlarla bunu paylasinca onlar bizi nérolojiye yonlendirdiler. Onlar

da fizik tedaviye yonlendirdi. Sonra diizeldi.

Ince motor gelisimini hastalik durumunun olumlu ydnde etkiledigini ifade eden

anne A6’nin goriisleri su sekildedir:

A6: Resim yapmayi, boyamayt siklastirdi burada. Aksine el becerisi gelisti.

Hastalik durumunun ¢ocugunun kaba motor gelisimini olumsuz ydnde

etkiledigini ifade eden anne A4 ve AS5’in agiklamalart:

“Ad: Cok ¢abuk yoruluyor ondan yiiriiyemiyor. Tekrar puset aldik mesela. Hep
kucakta tasiyorduk. Ilaglarin yan etkisiymis.

A5: Yiiriime problemi var. Sag tarafinda gii¢ kaybi oldu. Birinci ameliyattan
sonra sag kolunda ve sag bacaginda gii¢ kaybi oldu. Eskisi gibi Yiiriiyemiyor tabi.

Zaten birde halsiz.” yoniindedir.

Arastirmaya alinan annelerin ¢ogu ¢ocuklarmin fiziksel goriintimleri ile ilgili
sorun yasadigini ve hala yasamakta oldugunu ifade etmistir (f=7). Annelere
cocuklarmin fiziksel goériiniimii ile ilgili yasadigi bu sorunlarin ne ile ilgili oldugu
soruldugunda, sekiz anne “sa¢ dokiilmesi ile ilgili”, bir anne “yara izi ile ilgili” ve iki

anne ise “tlimoriin konumu ile ilgili” oldugunu dile getirmistir.

A1l kodlu anne ¢ocugunun fiziksel goriintimii ile ilgili yasadig1 sorunlar1 ve bu

sorunlarin sa¢ dokiilmesi ve tiimoriin konumu ile ilgili oldugunu:

“Al: Yasadi tabi yasiyor da... “Saglarim niye dokiildii?”” “Ben niye boyleyim?”
“Benim saglarim ne zaman ¢ikacak? ” diyor hep. Su an mesela saglari biraz uzadi ama
yine de kendisini iyi gormiiyor. Sinirlendiginde mesela hep bizim saglarimiza asilip

kopariyor, sinir krizi seklinde saglarimiza daliyor. Aynaya bakinca mesela bir gozii
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kapanik ya géz kapag diistik, iyi hissetmiyor. Cok anlatmryor ama ben éyle anlyyorum
yani. Kemoterapi ilacinin verdigi bir sariik var, bide sa¢lart kaslar: kirpikleri falan
dokiildii ya yiiz ¢okiik goriintiyor. Bundan ¢ok rahatsiz oluyor. Mesela gecen giin bir
resim ¢izdi; resimdeki ¢ocugun bir gozii biiyiik, bir gozii kiigiik. “Benim goziim boyle”

dedi. Kendini ¢izdi. O ’nu kendi iginde yasiyor iste.” seklinde dile getirmistir.

Yara izi oldugu i¢in fiziksel goériiniimii ile ilgili sorunlar yasayan ¢cocugun annesi

Ab5:

“A5: Yara izi var. Baskasimin gérmesini istemiyor. Kilo aldi ondan mi ya da
halsiz, durgun ondan mi bilmiyorum ama fotograf ¢ekinmek kesinlikle istemiyor
mesela. Fotograf ¢cekinmekten hoslanmiyor.” gocugunun yasadigi sorunlari boyle

ifade etmistir.

Cocugunun fiziksel goriintimii ile ilgili sorun yasamadigini belirten anne A7

diisiincelerini dile getirirken su sekilde bir agiklama yapmustir:

A7: Hayir sorunu olmadi. Ciinkii hi¢ aynaya baktrmadik. Zaten siirekli sapkali

dolasvyor. O yiizden farkina varmadi goriintiisiiniin, saglarinin dokiildiigiiniin.

Cocugunun fiziksel goriiniimii ile ilgili dnceden sorun yasadigini ama simdi

sorunu kalmadigini sdyleyen annenin goriisii:

A9: Zayifladigina ¢ok memnun. Ciinkii yagsitlarindan hep 1-2 beden biiyiik
giviniyordu. Ama simdi aynanin karsisina gegip, cesit ¢esit kryafetle giyip ¢cok giizelim
diyor. Ilk basta ilk sa¢imi kestirdik biz, dokiilmeye baslamist: saclari. Hani dyle tek tek
boyle tutup tutup geliyor ya c¢ekiyordu. Sonra yere birikince atiyorduk zaten.
Bakiyordu. Ilk sagini kestirdik. “Herkes bana oglan cocugu diyecek.” diye aynaya bile
bakmak istemedi. Baya agladi. 2—3 giin siirdii o. Bone taktik falan. Ondan sonra ilk
alistigimi seyde anladik: Bizim babamiz, esimin de sa¢lar azdir. “Baba ben de senin
gibi kel oldum.” diye giilmeye baslayinca alistigini anladik. Artik ama otobiiste bile,

evde falan beresini ¢ikartyor. Rahatsiz olmuyor artik.
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Aragtirmaya alman annelerin ¢ogu g¢ocuklarinin iletisim sorunu yasadigini
diisinmektedir (f=9). Annelerden yedisi g¢ocuklarmin “aile bireyleri ile”, altisi
“hastane personeli ile” ve yine altis1 “arkadaglar ile” iletisim sorunlar1 yasadiklarini

bildirmislerdir.

Cocugunun aile bireyleri ile iletisim sorunu yasadigini ifade eden anne A6‘nin

goriisleri su sekildedir:

A6: Biraz daha baghlik var bana. Baghligi artti. Mesela babasi burada yok diye
anneannesi ile biz burada kaliyoruz diye O 'na dfkeli yani “Sen geldin de babam senin
yiiziinden gitti” diye dfkesi var anneannesine. Ablasina biraz daha sinirli, evet yani
ablast biraz daha anlamadig i¢in O ’na saglarimi savuruyor, dagitiyor. Okula gittigi

icin mesela gezilere katiltyor ablasi, O ’'na biraz ofkeli hani kendisi katilamiyor diye.

Cocugunun, iletisim problemini hastane personeli ile yasadigin1 A9 su sézlerle

anlatryor:

A9: Genelde hir¢in onlara karsi. “Niye geldin?” “Yine bu ilaci neden
vereceksin?” “Hayr, istemiyorum.” falan diyor. Iletisim kuruyor ama hir¢in onlara.
Ilk baslarda hastaneye yatmiyordu, istemiyordu, hemsgireler maske takiyorlardi ya

ondan da korkuyordu.

Arkadaslari ile iletisim sorunlar1 yagayan ¢cocugunun bu durumunu Al:

“Al: Arkadagslar: ile uyumsuzlugu oldu. Hi¢bir ¢ocukla oynamak istemiyor.
“Cocuklardan nefret ediyorum.” “Bunlar ¢ok kétii, bunlart sevmiyorum.” diyor. Biri
bakiyor mesela O’na, baska bir ¢ocuk disaridayken “Ne bakiyorsun bana?” diye
bagiriyor, aghyor, ¢cok hir¢in. Yamindaki hi¢chir hasta ile konusmuyor. Hi¢cbir ¢ocuk ile
oynamiyor. Hi¢bir sekilde onlara bakmiyor, hep sirtini dénerek yatiyor.” bigiminde

ifade etmistir.

Aragtirmaya alman annelerin hepsi kanser hastasi olan ¢ocuklarmim hastalik tani

ve tedavi siirecinde oyun yasantilarinin hastalik tanis1 almadan Oncesine kiyasla
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degistigini belirtmistir (f=10). Cocugunun oyun yasantisi boyutunda hastane
ortaminda oynadiklar1 oyunlardan; oyuncak oynayan, resim ve/veya boyama yapan ve
oyun odasina giderek oynayan ikiger, yatak basi destege gelen ¢ocuk gelisimci ya da
goniillillerle oynayan ticer, tablet ve telefon ile oynayan bes cocugun oldugunu bildiren
anneler bulunmaktadir. Annelerden altis1 ¢ocuklarmin oyun yasantisinda aktif
olmadigmi ve/veya oyun oynamadiklarmi bildirmislerdir. Cocuklarin hig¢birinin
hastane ortaminda arkadaslar1 ile oyun oynamadiklar1 saptanmistir. Hastane disindaki
ortamda ¢ocuklari oyun yasantisi ile ilgili bakildiginda ise anneler; parkta/sokakta
oyun oynayan, resim yapan ve oyun yasantisinda aktif olmayan ya da oyun oynamayan
birer ¢ocugun, tablet ve telefon ile oynayan ve arkadaslari, kardesleri ve akranlari ile

oyun oynayan dorder, oyuncak oynayan yediser ¢ocugun oldugunu bildirmistir.

Arastirmaya katilan annelerden ¢ocugunun oyun yasantisinin tani ve tedavi
stirecinde degistigini diisiinen ve hastalik tanisindan sonra gocugunun tablet ve telefon

oynamaya yogunlastigini sdyleyen anneler gézlemlerini su sozlerle dile getirmislerdir:

AG6: Hastaneye gelince tablete daha diistiyor. Oyuncaklarint falan getiriyoruz

ama tablete yoneldi daha ¢ok.

AT: Siirekli tabletle oynuyor, siirekli. Diger hasta ¢ocuklarla falan oynamiyor
hi¢. Oyuncak da oynamiyor. Hep tablet, telefon...

Hastaneden taburcu olduktan sonra gocugunun oynadigi oyunlarin hastalik tanisi

ile degistigini diisiinen anne Al ve A9 diislincelerini:

“Al: Disart ¢ikiyordu iste ama artik ¢ikamuyor. Zaten ¢ok 6yle oyun oynayacak
morali seysi de yok. O yiizden hep tabletlerle mabletlerle falan yani. Oyun gibi bir sey
yok. Oynamuyor.

A9: Degisti tabi oyunlar... Siirekli doktorculuk oynuyoruz. Siirekli kanimi
almaya ¢alisiyor. Ondan sonra sey mesela; telefonda oynadigr oyunlar bile ameliyat
OYyunlari, hep hastane ile ilgili yani. Evdeki bozuk klavye ile hasta kaydi yapiyor

mesela. Bebekleri ile oynuyor, yap—bozlar falan yapiyor yani ama genelde ikili
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oyunlarda, ii¢lii oyunlarda dyle kalabaliklarla oynayacagr oyunlarda genelde
doktorculuk, hasta, hasta bakicilik oyunlart tercih ediyor. O oyunlart oynarken de O
hi¢ hasta olmuyor. Hep hasta biz oluyoruz. Mahallede komsunun ¢ocuklariyla falan
rahat oynuyor. Evcilik oynarlar, paten siirerler falan onlar degismedi, gayet normal.
Ama okul arkadaglariyla falan karsilasinca dedigim gibi ¢ekingen, oynamiyor. Birde
bisiklet siirmeyi ¢ok sever, paten siirmeyi ¢ok sever ama hastaliktan sonra izin
veremiyorum ben hem ¢ok zayifladigt i¢in hem de Allah korusun bir kirigi ¢ikigr olur

diye. Tabi oyun yasantisi baya bir degisti.” olarak ifade etmislerdir.

Annelerin ¢ocuklarinin yasam kalitesinin hastaliktan etkilenme durumu ile ilgili
gorisleri incelendiginde, hepsinin yasam kalitesinin etkilendigi (f=10) goriilmiistiir.
Annelerin biiylik bir cogunlugu ¢ocuklarinin hastalik tanis1 aldiktan sonra ve tedavi
goriirken sosyal yasamdan uzaklastigini ve ¢cevreden soyutlandigini belirtmistir (f=9).
Cocuklarmm yasam Kkalitesinin olumsuz yonde etkilenmesinin fiziksel-bedensel
yonden oldugunu belirten iki ve psikolojik yonden etkilendigini belirten dort anne
oldugu saptanmistir. Hastanenin fiziki ortami, ev ortami ve aile iliskilerinin
cocuklarinin yasam Kkalitesini etkiledigini diistinen dokuzar, hastane personelinin ve
hastanede sunulan saglik hizmetlerinin ¢ocuklarmin yasam kalitesini etkiledigini

diisiinen altigsar anne oldugu bulunmustur.

Cocugunun yasam kalitesinin olumsuz yonde etkilenip bu etkilenmenin fiziksel—

bedensel durumdan kaynaklandigini sdylen bir anne goriisii su sekildedir:

A8: Yiiriime yoniinde degisti. Hep yatiyor tabi ¢ocuk. “Sikildim, bunaldim.”
deyip aglhyor.

Cocugunun yasam Kkalitesinin psikolojik ve sosyal yasamdan uzaklagma,
cevreden soyutlanmadan kaynakli degistigini diisiinen anne Al diisiincelerini su

sozlerle dile getirmistir:

Al: Tabi ki evet, degisti. Mesela ¢ok kendine giiveni vardi. Hastaliktan sonra
cekingenlesti, kendine giiveni kayboldu. Simdi kimseden bir sey isteyemiyor mesela.

Ozgiiveni gitti yani. Fakir mesela durumu kétii olan insalara kars: ¢ok ilgili artik. Ona
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takintist basladi. Yardim etme duygusu artti. Sakindi normalde ama ¢ok hir¢inlasti,
agresiflesti. Bu kadar sinirli degildi yani tamamen agresif. Krizler geciriyor. Onceden

cok sosyaldi ama simdi disari ¢ikamiyor, zaten istemiyor da.

Cocugunun yasam kalitesinin sosyal ¢cevreden uzaklasma, ¢evreden soyutlanma

sebebiyle degistigini diisiinen bir annenin goriisii su sekildedir:

A4: Degisti tabi yasam kalitesi diistii. Cocugum eve bagimli oldu yani siirekli
hastane ortaminda. Kisitlanma seyi var ya hani her seyde bir plan yapamiyorsun.
Cocuk tatile gitmek istiyor gidemiyorsun, parka gitmek istiyor gidemiyor. Ilerisi icin
bir plan yapamiyoruz. Arkadas ortamina gidemiyor. Okula gidemiyor. Saglik sorunu

on planda oldugu icin tabi kisitlandi. Yemesi i¢mesi de oyle keza.

Anne A9 ¢ocugunun yasam kalitesinin etkilenmesini hem fiziksel-bedensel,
hem psikolojik hem de sosyal ¢evreden uzaklasma, soyutlanma olarak bildirmis ve

goriislerini:

“A9: Mesela simdi okula devam edemiyor, evde egitim goriiyor. O konuda
degisti tabi. Okuldaki arkadaslari ile diyalogunu baya kotii etkiledi, okuldan koptu
sonugta. Hep bir ozlem var ama. Fotograflart var simif arkadaslariyla,
ogretmenleriyle, onlari ¢ok ozliiyor, okulu ¢ok ozliiyor. Onlara bakip iiziiltiyor. Mesela
oglum bu sene okula bagladi, okula oglumun ilk servisle gittigi giin “Ben ne zaman
okula gidecegim?” “Ben niye gitmiyorum?” diye sabahin kériinde kalkip da elinde
fotograflar ile oturdugunu biliyorum ben. Eve kapanmug gibi hissetti kendini. Yani illa
ki o a¢idan c¢ok etkilendi, ¢ok degisti. Ben O’nu gezdiriyorum, nereyi isterse
gotiiriiyorum ama tabi okula gidemiyor. Okula gidememenin verdigi bir burukluk var.
Bunun disinda biz O’nun saghgina daha ¢ok dikkat etmeye basladik, hijyenine daha
fazla dikkat etmeye basladik, yedigine igtigine dikkat ediyoruz. O yénden bence yasam
kalitesi daha da yiikseldi gibi geliyor bana. Ama hayati degisti, olumsuz oldu o. Her
seyi kontrol altinda artik. Serbest birakamiyorsun ¢ocugu, Her seyine dikkat ediyorsun
mesela bazen bunaldigi oluyor. Paten siirmek istiyor mesela ama ben ¢ok zayifladig
icin ve de bir kirgi ¢ikigi olur falan diye ben bu sene hi¢ paten siirmesine izin

vermedim. Bisiklete mesela binmek istiyor ama o da olmuyor, izin veremiyorum.
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Sosyal aktivitelerde bulunmak istiyor ama olmuyor iste. ” yonelik aciklamistir.

Hastanenin fiziksel ortaminin ¢ocugunun yasam kalitesini etkiledigini diisiinen

anne A7 konu ile ilgili goriislerini su climlelerle agiklamistir:

A7: Odalar ¢ok kiiciik mesela. Odada kapali kaliyoruz. Cocuk rahat hareket

edemiyor, bir yatagin iginde yani.

Anne A2 hastane personelinin ¢ocugunun yasam kalitesini etkiledigini:

“A2: Hastane personeli, hemgiresi, doktoru etkiliyor. En azindan burada sadece
ilaci takp gidiyorlar. Yani burada gelip bir iletisim kursalar, hani bir seyler verseler
mutlu edecek, daha kiigiik yani bu ¢ocuk onlart bekliyor. Onlar da olmayinca ister

istemez sikiliyor ve hastaneye gelmek de istemiyor yatmak da. Gitmek istiyor.’

seklinde belirtmistir.

Hastanede sunulan saglik hizmetlerinin ¢cocugunun yasam kalitesini etkiledigini

bildiren bir anne:

“Al: Carsaf stkintimiz var. Cocuk kustugu zaman ¢arsaf yok. Oyle sey olur mu
ya ¢ocuk bir naylonun tistiinde yatiyor. Malzeme temini sadece Cuma giinleri oluyor,
o giintin haricinde pamuk falan bir sey yok. Cumayt bekliyoruz yani. Ee hijyen yok.
Temizlik berbat. Ee kemoterapi makinesi yeterli degil. Biz Almanya’ya gittik. Yoksa

gitmezdik. ” seklinde goriislerini ifade etmistir.

Ev ortamu ve aile iliskilerinin ¢ocugunun yasam kalitesini etkiledigini sdyleyen

anne A2‘nin goriisleri su sekildedir:

A2: Tabi ki de ailemiz etkilemez olur mu hepimiz go¢iik durumdayiz. Ikizi
anneannesinde, oglum babaannesinde, esim ise gidiyor geliyor arada firsat bulduk¢a
buraya gelip gidiyor. Hepimiz olumsuz yonde etkileniyoruz bundan, hastaliktan,

durumdan.
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Cocugunun yasam kalitesinin iyilestirilmesi i¢in hastanenin fiziki ortami ve
hastanede sunulan saglik hizmetleri ile ilgili Oneride bulunan yediser, hastane
personeli ve ev ortami ve aile iliskileri ile ilgili dérder annenin bulundugu saptanmustir.
Higbir konuda 6neri bildirmeyip, “Sadece cocugumun iyilesmesini istiyorum. Onerim

yok.” seklinde cevap veren annelerin sayisinin ise iki oldugu goriilmiistiir.

Cocugunun gelisiminin desteklenmesi igin sosyal, duygusal ve kaba motor
gelisim alanlarinda 6neride bulunan beser, biligsel gelisim alaninda iki, dil ve ince
motor gelisim alanlarinda goriis bildiren birer anne oldugu belirlenmis ve iki annenin
oneride bulunmadigi goriilmiistiir. Oneride bulunmayan anneler soruya “Fikrim yok.”

seklinde yanit vermislerdir.

Cocuklarinin yasam kalitesinin iyilestirilmesi i¢in hastanenin fiziki ortamu ile

ilgili 6neride bulunan bazi annelere ait goriisler su sekildedir:

Al: Hastaliginin son evresine gelmis bir hasta ile yattigin zaman ister istemez
etkileniyorsun hem sen hem ¢ocuk. Iyi olan kétiiye bakiyor, kétii olan iyi olana...
Psikolojileri bozuluyor. Bu olmasin. Ya da bir bebekle, kiiciik bebekle iste boyle biiyiik
cocuk, 6-7 yasindaki ¢ocuk beraber aynt odada olmuyor. Cocugun boyle psikolojisi
bozuluyor. Yas grubuna gorve, hastaliginin derecesine gore yatwrsinlar hastalari.
Bunlarin ayrilmast lazim, bunlara dikkat edilmesi lazim. Mesela diger katlardan
takviye yapilsin. Karsi taraf, o kanserin diger tipi, kan kanseri hastalarin yattigi yer
ama oda bos orada. O odada yatirabilirler mesela orasi bos yapmiyorlar. Ama biz

burada oda bulamiyoruz. Bu olmasin yani. Ne kadar zor ki bu.

A4: Oyun odalarimin daha fazla olmasi lazim hastanede.

AS: Biz buraya geldigimizde bizi bazen besik yataga veriyorlar mesela. O zaten
baslh basina bir stkinti. Ben ilk geldigimde iki giin koltukta yattim. Cocuk oraya yatmak

istemedi.

AG6: Oyun odasi mesela biraz daha aktif olabilir; yani etkinlikler yapilabilir toplu
sekilde, toplu olunca c¢ocuklar daha c¢ok hogslarina gidiyor. Toplu bir sekilde
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toplandiklart zaman... Mesela yeni yilda yaptiklar: etkinlikler giizeldi. Yas grubuna
gore bir seyler yapilabilir. Interneti biz temin ediyoruz mesela ashinda internet olsa
hastane icin iyi olur ama ¢ekmiyor ya da sifresi verilmiyor, bilmiyorum. Oyun
odasindan oyuncak getiremiyoruz odalara. Oyuncak getirebiliriz odaya mesela ama
olmuyor. Oyun odast mesela hafta sonu hi¢ agilmiyor. A¢ilsa daha iyi olur da hafta ici

agildiginda aganlar faaliyet yapabilir mesela.

AT: Hastanenin odalari genis olsa daha iyi olur yani. Odalar ¢cok dar. Oglumun
daha rahat hareket etmesini isterim mesela. Oyun odast daha iyi olsa, mesela daha

¢cok oyuncak olsa iyi olur.

Annelerden bazilarmin ¢ocuklarinin yasam kalitesinin iyilestirilmesi yoniinde

hastane personeline iliskin vermis oldugu oneriler:

“A2: Bize ¢ok fazla bilgi verilmiyor. Biz soylemedikge bize séylemiyorlar. Biz
soracagiz ki bize séyleyecekler ya da gidiyoruz odalarina orada bilgi alvyoruz. Bizimle
konugsunlar, “Bunlar problem olabilir, bunlarla karisilacaksiniz.” deseler daha iyi
olur. Ayrica personel sayisi da yeterli degil. Arttirilsa daha iyi olur. Psikolojik destek
bizim i¢in ¢ok ¢ok onemli. Ben ilk zaman almistim. Bir sefer geldiler bir daha da
gelmediler. Gelsinler yani hep gelsinler destege ihtiyacimiz var bizim. Cok iyi gelmisti

o bana, konusmustum agladim anlattim. Hala istiyoruz ama gelmiyorlar.

A4: Daha anlayisl, daha hassas yaklasabilirler bize. Mesela Almanya’da
insana deger var. Insan oldugun icin sana zaman aywriyorlar, seni dinliyorlar. Ama
burada éyle bir sey yok. Hasta ¢cok ama zaman yok. Personel ¢ok az. Ama iilkemizin
imkdnlart bu kadar. Ama bak her giin bir pedagog gelmesi lazim mesela. Cocuk
gelisimci gelmesi lazim. Oyun odalarimin her an agik olmasi lazim. Ben oyle

diigtiniiyorum. Bu ¢ocuklar o sekilde unutabilir.

A5: Daha ok personel olmasi lazim, mesela temizlik agisindan. Iki kisi yetmiyor.
Temizligi biz yapryoruz zaten. Bir de bu halde temizlik yapiyoruz. Yatak ortiisii mesela,
carsafi hizmetlinin degistirmesi lazim, onlar: zaten biz degistiriyoruz. Hemsgirelerde

stkinti yok ama onlara zor. Cok hastaya az kigi bakiyor onlar da kosturup duruyorlar
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sag olsunlar.” bigimindedir.

Cocuklarinin yasam kalitesinin iyilestirilmesi adina hastanede sunulan saglik

hizmetleri ile ilgili dneride bulunan bazi annelerin goriisii su sekildedir:

A4: Teknik a¢idan mesela makineler falan ¢ok eski, makineler degisse ¢ok iyi
olur. Tibbi cihazlar, tibbi malzemeler ¢ogalsa daha iyi olur. Mesela bu yataga bagl
makineler ¢ok eski. Almanya’da fisten ¢cektigin zaman o makine ile cocugunu her yere
gotiirebiliyorsun, sarjli yani. Dolayisiyla ¢ocuk kendi basina oyun odasina gidebiliyor.

Kendi basina hareket edebiliyor. Oyle olsa iyi olur.

A6: Her sey ¢ok iyi de biz mesela kemik iligi yapildigi zaman onu bizim
gotiirmemiz sikinti oluyor. Baska hastaneye gotiirmek biraz sikinti yaratiyor. Kimse
olmuyor mesela ¢ocugun yamnda gotiirmek zorunda kalryorsun. Hastane digina kan
tahlili, baska bir sey gotiirmek sikinti oluyor oyle. Onu bir personel gétiirebilir yani

daha iyi olur bizim igin.

A7: Mesela simdi hastaneye kontrole gelindiginde falan biitiin boliimler bir
arada, kalabalik. Biz normalde ¢ocugu 10 kisiden fazla kalabaliklara falan
sokmuyoruz, burada kontrol zamani en az 50 kisi oluyor. Ee bu ¢ocuk enfeksiyon
kapabilir sonucta. Sira bekliyoruz ¢ocuk o kalabalikta bekliyor. Oraya hastast geliyor,
oOkstireni geliyor. Bu cocuklar ciddi hasta, bagisiklig1 diisiik. Mikrop kapabilir. O
yiizden kontrole gelenin, yerin dzellikle de bizim gibi hastalik kapabilecek ¢ocuklarin

muayenesinin ayri yerde yapilmasi lazim.

A10: Az énce pike verdim. Carsaf yokmus. Ihtiyaclarimizi zor karsiliyoruz.
Cuma giinleri port malzemeleri, steril eldiven veriyorlar. Sinirli sayida ve sadece
Cuma... Baska giin yok. Kag tane kirli ¢arsaf verirsem o kadar temizini veriyorlar.

Bunlar diizeltilebilir.

Annelerden A3 ve A7’nin cocuklarinin yasam kalitesini iyilestirmek igin ev

ortamu ve aile iligkileri i¢in vermis olduklar1 6neriler:

124



“A3: Bizim igin psikolojik destek verilebilir. Bizim ihtiyacimiz var bu siirecte.

Sonugta biz iyi olunca ¢ocuklarimiz da iyi oluyor.

AT7: Psikolojik destek verseler ailelere ¢ok iyi olur. Yani tamam ¢ocugu
soruyorlar ama aileye bir psikolojik destek verilmiyor. Ben mesela disardan alyyorum
destegi ama hastanede verilse o destek herkese, bir sikinti yaganmaz. Yani sonugta
buradaki veliler, hasta yakinlart birbirlerini ¢ok etkiliyorlar. Kendi yasadiklarindan
anlatiyorlar. O yiizden bilingli bir insanmin bilgi verip ilgilenmesi ile hasta yakininin
bilgi vermesi ¢ok fark ediyor yani. Destek verilsin bize, biz de ¢ocuklarimiza destek

Olup iyi olalim.” yoniindedir.

Cocuklarinin yasam kalitesinin iyilestirilmesi i¢in onlarin sosyal gelisiminin
desteklenmesi ile ilgili oneride bulunan Al, A4 ve A7 annelerin goriisleri su
sekildedir:

Al: Bir kiigiik tiyatro olur, bir oyunlarin daha bir gelismisi olur. Haftalarca
aylarca kalan ¢ocuklar var burada. O ¢ocuklar i¢in daha ¢ok oyuncak olsun, daha ¢ok

etkinlik olsun mesela.

A4d: Oyun odasi daha sik acilabilir mesela.

AT7: Hastanede yapilan bu partilerin, etkinliklerin daha ¢ok yapilmast lazim
mesela. Cocuklar orada hep birlikte oluyor, egleniyorlar. Daha ¢ok yapilsa iyi olur

yani. Topluca oynarlar iste ne iyi oluyor onlar, ¢cok mutlu oluyorlar.

Al ve A6 anneler cocuklarmin yasam kalitesini iyilestirmek adina onlarin

duygusal gelisimi ile ilgili su 6nerilerde bulunmuslardir:

Al: Bu hastaligin agik¢a konusulup ¢oziim olacak bir hastalik olacagt
actklanmali ¢ocuklara. Neler yapildigini onlara agiklamalari lazim, onlarla
konusarak islemleri yapmalar: lazim. Caresiz bir hastalik olmadigini anlatmalart
lazim. Bu bir diger baska hastalik gibi degil ki agwr bir hastalik sonugta. Etkinlikler

olmali moral olarak diizelsinler diye mesela.
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AG: Sevildigini hissetmek istiyor bir tek. O, O ’nun ihtiyacidir herhdlde. Mesela

bir dogum giinii kutlamasi olabilir ya da boyle faaliyetler O ’nu mutlu edebilir.

Cocuklarmin biligsel gelisimi ile ilgili oneride bulunup yasam kalitesinin

tyilestirilmesine yonelik diisiincesini dile getiren anneler A6 ve A9 diisiincelerini:

“A6: Anasinifi seviyesindeler mesela kendilerine béyle bir egitim verilebilir,

kalintyor ya burada. O olabilir.

A9: Hafiza oyunlart falan oynuyorlar dedim ya hani onlar daha ¢ok yapilabilir
mesela. ” seklinde ifade etmistir.

Anne A5 cocugunun dil gelisiminin desteklenmesi ile yasam kalitesinin

tyilestirilebilecegini diistinmiis ve dnerisini su sekilde dile getirmistir:

A5: Konusamiyor mesela. Bir destek verilse bu konuda iyi olur.

Yasam kalitesinin iyilestirilmesi i¢in ince motor gelisimi i¢in dneride bulunan

anne A7:

“A7: Bir resim tavami, duvari yapilabilir mesela ama ¢ocuklarin oradan

faydalanmasi lazim tabi.” olarak 6nerisini dile getirmistir.

Cocuklarmin kaba motor gelisimi ile ilgili Onerilerde bulunup yasam
kalitelerinin iyilestirilmesi i¢in goriis bildiren annelerden AS, A6 ve A7’nin goriisleri

su sekildedir:

A5: En azindan kol bacak hareketi yapabilirler, fizik tedavi. Biz bir buguk aydir
buradayiz ama hi¢ bu ¢cocuk yiiriimiiyor belki fiziksel sorunu olusur ileride, gelelim bir

destek verelim diyen yok yani.

A6: Oyun oynamalart i¢in daha genis bir alan yapilsa mesela ama yani bu
hastanenin de imkanlar: da yani, bilmiyorum zorlanamaz o kadar da herhalde. Oyun

odasinda mesela salincakl kaydirakli bir sey olabilir mesela oyun odast daha genis
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olabilir ama iste imkadn yoksa o da olamuyor.

AT: Parti yapilan bu konferans salonu gibi biiyiik bir alan olsa ¢ocuklarin
oynayip yuriiyebilecegi ¢ok iyi olur. Ciinkii hastane odalari ¢ok kiigiik, ¢cocuk hareket
edemiyor. Daha genis alanlar lazim ¢ocuklarin hareket etmesi igin. Oyun alant daha

genis olabilir. Hastane odasindan ¢ikip hareket edebilecekleri bir yer olsa iyi olur.

Aragtirmanm nitel boyutuna katilan annelerin ¢ogu cocuk gelisimci ile
karsilastigin1 ve hizmet aldigini, ayrica c¢ocuk gelisimi hizmetlerinden memnun
oldugunu dile getirmistir (f=9). Annelerden besi ¢ocuk gelisimcinin ¢ocugu ile oyun
odasinda ilgilendigini, yedisi ¢ocuguna yatak basi destege geldigini, biri ise ¢cocuk

gelisimcinin kendisine ¢ocugu ile ilgili 6nerilerde bulundugunu bildirmistir.

Cocugunun tedavisi sirasinda ¢ocuk gelisimci ile karsilasip, ¢ocugunun oyun
odasmda destek aldigini ve ¢ocuk gelisimi hizmetinden memnun oldugunu sdyleyen

anneler:

“A2: Evet, ama sadece oyun odasinda karsilasiyoruz sadece oyun oynatiyorlar.
Onlar giizel ilgileniyorlar ¢cocugumuzla ama bizimle gelip herhangi bir konusma bir

sey yok yani. Kalici biri olsun, hep gelsin hep ilgilenilsin istiyoruz.

A4: Var evet ama onlar da kisith geliyorlar zaten. Cok ilgilendiler, kizim ile
birebir oynadilar. O ne isterse onu yaptilar. Ogrencilerdi. Cok iyilerdi onlar. Oyun
odasinda mesela etkinlik yaptilar, ahtapot gibi bir sey renkli kdgitlardan, onu da
duvara astilar, isimlerini yazip astilar. Eglenceli zamanlar gegiriyorlar. Odaya da
geliyorlar. Palyago oldular mesela, balon sisirdiler sekilli balonlar yaptilar, daha ¢ok
da yapsalar daha iyi olur. Hafta sonu da olsa iyi olur mesela. Memnunuz evet.

AG: Oyun odasina gelenler ¢ocuk gelisimci dimi evet evet onlar geliyorlar,
ilgileniyorlar. Allah razi olsun, orada ilgileniyorlar oyun odasinda. Onlar faaliyet
yapiyorlar, oyun oynatiyor, resim ¢izdiriyor, ¢ocuk neyden hoslantyor onu soruyorlar.
Iag¢ aldigi zaman mesela odaya geliyorlar. Onlar ¢ocuk gelisimciyse evet onlar

geliyor, onlart goriiyorum ben. Onlar ¢ok iyi geliyor, cok mutlu ediyorlar. Bana da iyi
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geliyor O ’nun rahat oldugunu gériince.

A9: Evet var. Oyun odasini agiyorlar. Iste yap—boz falan yaptilar, oyun
oynadilar, hafiza oyunu falan oynadilar. Gelince mutlu oluyor. Oyun odasini da

seviyor. Memnunum evet iyi geliyor onlar. ” biciminde goriis bildirmislerdir.

Annelerden Al ve A7 hastanede ¢ocuk gelisimci ile karsilastiklarini, verdigi
hizmetten memnun olduklarini ve ¢ocuk gelisimcinin ¢ocuguna yatak basi destege

geldigini su sozlerle anlatmistir:

Al: Bu oyun odasindakiler mi mesela? Ha tamam karsilastim birka¢ defa.
Benimle bir sey yapmadilar, oyun oynadilar ¢cocukla bir—iki defa falan. Tabi iyi geldi
ogluma. Oynadi falan ya sonugta o kimseyle oynamiyor yani bir tek o ablalar
geldiginde onlarla oynadi. Tek konustugu onlar oldu, tek oynadigi onlar oldu. Iyi geldi
tabi gelmez mi, memnunuz. Keske hep gelseler, hep biri olsa burada oyle ¢ocuklarla

bizimle ilgilenecek biri olsa hep keske.

A7: Evet. Odaya boyama kitabi falan getiriyorlar bazen ama oyun falan
oynamadilar hi¢c. Ama parti yaptilar mesela. Balonlar getirdiler, dans ettiler, miizik

actilar. Memnunum, ¢ok iyi oluyor topluca eglenmeleri.

Annelerden A8 cocugunun tedavisi sirasinda hastanede cocuk gelisimci ile
karsilastiklarini, aldiklari1 hizmetten memnun olduklarmi ve c¢ocuk gelisimcinin

kendisine Onerilerde bulundugunu:

“A8: Evet geldiler. Oyun oynatti ¢ocuguma, bana da énerilerde bulundular.

Verilen destekten memnun kaldik. ” olarak anlatmustir.
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4. TARTISMA

Aragtirma bulgulari, literatiirdeki ulusal ve uluslararasi ¢alismalarla birlikte
degerlendirilmistir. {1k boliimde, CIYKO 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu’ndan ve
PedsQL Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modili Ebeveyn
Formu’ndan elde edilen nicel bulgular, ikinci boliimde ise Anne Goriisme Formu’ndan

elde edilen nitel bulgular degerlendirilmis ve ilgili literatiir 151¢1nda yorumlanmastir.

4.1. Arastirmanin Nicel Boyutundan Elde Edilen Bulgularin Yorumlanmasi

Arastirmanm nicel boyutundan elde edilen bulgular ilgili literatiir 15181inda

yorumlanmustir.

Arastirmaya katilan annelerin gériislerine gore CIYKO 3.0 Kanser Modiilii
Ebeveyn Formu puanlarma ait betimsel istatistiklere gore, agr1 ve aci, bulanti, islemsel
kaygi, tedavi kaygisi, endise, algilanan fiziksel goriiniim, iletisim alt boyut puanlarinin
ve Ol¢ek toplam puaninin ortalamanin altinda, bilissel sorunlar alt boyutundan alinan
puanin ise ortalamanin tizerinde oldugu goriilmektedir. Kanser hastasi olan ve tedavi
goren ¢ocuklarin, hastalik ve tedaviye bagl olarak biiyiime ve gelisme geriligi,
aktivitelere katilimda kisitliliklar, kalp, bobrek sorunlari, kilo ve sag kaybi gibi fiziksel
osrunlar; arkadas iliskilerininde ve giinlik yasam aktivitelerinde olumsuzluklar,
depresyon, uyum ve davranig sorunlari, benlik saygisinda azalma gibi psikososyal
sorunlar; 6grenim giicliigii, dikkat eksikligi, duyu kayiplari, okul performansi ve
akademik basar1 diisiikliigli, motor becerilerde gerilik gibi ndrolojik ve biligsel
sorunlar yasadiklar1 ve yasam kalitelerinin olumsuz yonde etkilendigi beklenen bir
durumdur (Al-Akour ve ark., 2010; Durualp ve ark., 2010; Jankowska—Polanska ve
ark., 2019; Kizmazoglu ve ark., 2019; Looi ve ark., 2016; Musiol ve ark., 2019; Ozyurt
ve ark, 2017; Sung ve ark., 2011; Yagc: Kiipeli ve Kiipeli, 2015).

Aragtrmaya katilan annelerin PedsQL Saghk Bakim Memnuniyeti
Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn Formu puanlarma ait betimsel istatistik
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sonuglarina gore; genel memnuniyet, bilgi, aile katilimi, iletisim, teknik beceriler,
duygusal gereksinimler alt boyutlarindan ve 6lgek toplamindan aldiklar1 puanlarin
ortalamanin altinda oldugu goriilmektedir. Kanser gibi kronik hastalik ve buna bagh
tedavi siireglerinde hasta gocuga ve ailesine psikososyal ve egitsel destek sunmak
onemli ve gereklidir. Zorlu yasam kosullar1 ve ortaya c¢ikabilecek psikolojik
uyumsuzluk ve bozukluklarin Onlenmesi, aile ve toplum iliskilerinin yeniden
kurulmasi, gelistirilmesi ve siiregten etkilenen gerek cocuk gerekse aile iiyelerini
normal hayatlarina geri dondiirmek i¢in ¢ok disiplinli hizmetler biitiinii olarak ifade
edilen psikososyal destek dnem tagimaktadir. Ayrica ¢ocuklara ve ailelerine uygun bir
dille ve dogru bir yaklagimla hastalik durumu ve tedavi siireci ile ilgili bilgi vermek,
saglik personellerine kars1 duydugu giiven duygusunu pekistirir. Ek olarak, hastanede
cocuklara 6zel sosyal alanlarin (oyun odalari, kiitiiphaneler, hastane okullar1)
olusturulmasi, hastanede saglik personeli disinda farkli meslek elemanlar1 (¢ocuk
gelisim uzmanlari, resim, miizik, spor egitimi uzmanlar1 vb.) tarafindan psikososyal
destek verilmesi, aile bireylerinin tedavi siirecine dahil edilmesinin saglanmasi,
annelerin yemek yapabilmeleri igin mutfak olusturulmasi, hastanede temel ihtiyaglarin
giderilmesine yonelik kaliteli hizmetlerin sunulmasi hasta gocuk ve bakim verenlerinin
bu zorlu siirecte yasamis olduklar1 problemleri en aza indirgemeyi saglayacaktir
(Altundag ve ark., 2016). Varni ve ark. (2000) yaptig1 arastirmada, hasta ¢ocuklarin
ebeveynlerinin memnuniyet diizeyinin oldukc¢a yiiksek oldugunu saptamistir. Sonug
olarak ebeveyn memnuniyetinin; saglik personellerinin hasta ¢ocuklarin ebeveynlerine
kars1 olan tutumlari, gocugun saglik durumu, tedavi ve bakimi hakkinda bilgilendirme
diizeyi, yapilan acgiklamalarin net ve anlasilir olmasindan etkilendigini sdylemek

miimkiindiir (Ergezen ve Efe, 2019).

Arastirmaya katilan annelerin yasi ile agr1 ve aci, bulanti, islemsel kaygi, tedavi
kaygisi, endise, biligsel sorunlar, algilanan fiziksel goriiniim ve iletisim alt boyut ve
yasam Kkalitesi toplam puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik tespit
edilmemistir (p>0,05). Bulgular incelendiginde, annelerin %54,3’liniin 31 yas ve lizeri
oldugu goriilmistiir. Yas1 daha biiyiikk olan annelerin deneyimledikleri olay ve
durumlarin daha fazla, olaylara bakis agilarmin daha ¢6ziim odakli olmas1 sebebiyle

cocuklarinin dezavantajli durumlarina daha kolay yardimci olabilecegi, bu nedenle de
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yagi daha biliylik olan annelerin g¢ocuklarmin yasam kalitesinin daha olumlu
algilayabilecegi varsayilmaktadir. Yas degiskeninin yanisira 6grenim diizeyi, bilgi
seviyesi, kisilik 6zellikleri, ¢ocuga olan yaklagim ve tutumun da bu degerlendirmede
etkili olabilecegi, faktorlerin birbirlerini etkileyebilecegi diistiniilmektedir. Babalarin
yast ile agr1 ve aci, bulanti, islemsel kaygi, tedavi kaygisi, endise, biligsel sorunlar,
algilanan fiziksel goriinim ve iletisim alt boyut ve yasam kalitesi toplam puan

ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Arastirmaya alinan annelerin yasi ile tani—tedavi siirecine iliskin aile katilimi ve
duygusal gereksinimler ile ilgili memnuniyetlerinden aldiklar1 puan ortalamalar
arasimdaki farkin anlamli olmadigi (p>0,05); genel memnuniyet, iletisim ve teknik
beceriler alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli
bulunmustur (p<0,05). Arastirmada 21-30 yas arasindaki annelerin, 31 yas ve tizerinde
olanlara gore genel memnuniyet, iletisim ve teknik beceriler alt boyutundan aldiklar1
puan ortalamalarmin daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Kiirtiincti Tanir ve Kuguoglu
(2012) yaptiklar1 arastirmanin sonucunda, annelerin yasi ile saglik bakim memnuniyeti
alt boyutlarindan bilgi ve iletisim puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli
bulunmustur. 30 yas ve altinda olan annelerin 31-42 yas araligindaki ve 43 yas ve
iizerinde olan annelere kiyasla bilgi ve iletisim puanlarmim anlamhi diizeyde yiiksek
oldugu tespit edilmistir. Dogan (2019) yapmis oldugu calismada ise hastalarn yaslar1
arttikca bakim memnuniyetlerinin de arttigini bulmustur. Ergezen ve Efe (2019) ¢ocuk
acil biriminde ebeveyn memnuniyeti ve etkileyen faktorleri inceledikleri
calismalarinda, ebeveynlerin saglik hizmetlerinden beklentilerinin ve memnuniyet
diizeylerinin; ebeveynin yasina, cinsiyetine ve Ogrenim durumuna bagl olarak
degistigini belirtmislerdir. Literatiirde yapilan ¢alismalar1 inceleyen arastirmacilar,
annelerin memnuniyet diizeylerinin babalarin memnuniyet diizeylerine gore daha
diistik oldugunu bildirmistir. Ek olarak, ebeveynlerin yasi arttikga memnuniyet
diizeyinin arttig1, geng ebeveynlerin memnuniyet diizeyinin oldukca diisiik oldugu
vurgulamiglardir. Yapilan arastirmanin sonucuna gore, yasi daha geng olan annelerin
genel memnuniyet, iletisim ve teknik beceriler alt boyutundan aldiklar1 puan
ortalamalarinin daha yiiksek oldugu goriilmiis olup, bunun annelerin yas ilerledik¢e

cocuklarin tedavisi ile ilgili beklentilerinin artmasindan, yas1 daha geng olan annelerin
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iletisim kurmaya daha ac¢ik olmasina bagli saglik personeli ile daha rahat iletisim

kurabileceginden kaynakli oldugu diistiniilmektedir.

Analiz sonuglarina gore, annelerin 6grenim durumu ile ¢ocuklarin yasam
kalitesinin alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli
bulunmamistir (p>0,05). Yapilan arastirmaya katilan annelerin %60’ min ilkokul,
ortaokul veya lise mezunu oldugu,%40’min lise veya {iniversitesi mezunu oldugu
goriilmiistiir. Yildirim ve ark. (2014) yaptiklar1 ¢alisma sonucunda, kemoterapi
tedavisi goren ¢ocuklarm annelerinin %61,3{iniin ilkgretim mezunu oldugunu ve
annelerin %51 inin orta diizeyde kaygi yasadigin1 saptamislardir. Eser ve ark. (2008),
Cocuklar I¢in Genel Amagh Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi Olgegi’nin (Kid—KINDL)
psikometrik 6zelliklerini ele aldig1 calismasinda, annenin daha iyi egitimli olmasinin,
yasam kalitesi toplam puanlarinda ve 6lcek alt boyutlarinda anlaml fark yaratan bir
etmen olarak bulmuslardir. Wong ve ark., (2010) idiopatik skolyoz tanili ergenlerin
yasam kalitelerini tespit etmek maksadiyla gergeklestirdigi aragtirmalarinda ebeveynin
o0grenim diizeyi arttik¢a ergenlerin yasam kalitesi algilarmin arttigini tespit etmislerdir.
Annelerin 6grenim diizeyindeki diisiikliiglin, hastalikla ilgili bilgi eksikligi ve sorun
cozmede yetersizligi beraberinde getirebilece§i, bu nedenle de cocuklarinin yagam

kalitesinin diisiik algilanabilecegi diistiniilmektedir.

Annelerin 6grenim durumu ile tani—tedavi siirecine iliskin; aile katilimi, iletisim
ve duygusal gereksinimler alt boyutlar1 arasindaki fark anlamli degil (p>0,05); genel
memnuniyet, bilgi, teknik beceriler alt boyut ve saghik bakim memnuniyeti toplam
puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli (p<0,05) tespit edilmistir. Okuma—yazma
bilmeyen, okuryazar olan, ilkokul ya da ortaokul mezunu olan annelerin, lise ya da
tiniversite mezunu olanlara oranla genel memnuniyet, bilgi, teknik beceriler ve toplam
saglik bakim memnuniyeti diizeylerinin daha yiiksek oldugu bulunmustur. Buna gére,
annelerin 6grenim diizeyi ylikseldik¢e beklentilerinin arttig1 gozlenmektedir. Lise ya
da iiniversite mezunu annelerin ¢ocuklarinin hastalik durumunu ve tedavi siirecini
daha iyi anlayabilecegi, konu ile ilgili daha fazla bilgi edinip bu bilgileri daha kolay
harmanlayabilecekleri diistiniilmektedir. Buna bagli olarak, saglk calisanlarmnin
kendilerine verdiklerini bilgilendirme diizeyini yetersiz gorebilecekleri, cocuklarinin

saglik bakimiyla ilgili verilen imkanlara elestirel gozle bakabilecekleri, gereksinim ve
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tibbi tedavileri ile ilgili daha fazla beklentiye girebilecekleri sdylenebilir. Ogrenim
diizeyi yiiksek olan annelerin g¢ocuklarinin tedavisi sirasinda aldigi tiim bakim
hizmetlerinden, saglik ekibinin yardimsever ve arkadasca davranmasindan,
hastanedekilerin ¢cocuklarina olan davraniglarindan, ¢gocuklarinin hastaligi ya da teshisi
hakkinda ve hastaligin seyri ile ilgili, tedavinin yan etkileri konusunda verilen
bilgiden, test sonuclar1 ile ilgili bilgilendirme siklig1 ile hastaligi ve saghg ile ilgili
bilgilendirme sikligindan memnuniyet diizeyleri 6grenim diizeyi okuma yazma
bilmeyen, okuryazar olan, ilkokul ya da ortaokul mezunu olan annelere kiyasla daha
yiiksek bulunmustur. Ek olarak, lise ya da iiniversite mezunu olan annelerin 6grenim
seviyesi daha alt olanlara gore, anneler ¢cocuklarinin gereksinimlerinin saglik ekibi
tarafindan karsilanmasindan, ¢ocuklarmin rahathigi ve agr1 ¢cekmemesi i¢in harcanan
cabadan, bulantilarina saglik ekibinin miidahale etme hizindan, ¢ocuklar1 taburcu
edilecegi zaman saglik ekibinin kendilerine yardim etmek i¢in ayirdigi zamandan daha
yiiksek memnuniyet seviyesine sahip olduklar1 goriilmiistiir. Ogrenim diizeyi daha
yiiksek olan annelerin diisiik olanlara kiyasla, ¢gocuklarinin tedavisi sirasinda aldiklar1
saglik bakimimdan memnuniyetleri daha yiiksek saptanmustir. Tiim bu bilgiler 15181nda,
ebeveynlerin 6grenim diizeyi yiikseldik¢e ¢ocuklarinin saglik bakimmda daha aktifrol
oynamak isteyecekleri, beklenti ve isteklerinin de artabilecegi beklenebilir. Lewis
(1994), egitim diizeyinin 6nemli bir parametre oldugunu belirtilerek, 6grenim diizeyi
yiiksek olan hastalarin memnuniyetlerinin, diisiik olanlara oranla anlamli olarak diisiik
oldugunu ifade etmistir. Kiirtiincii Tanir ve Kuguoglu (2012) yaptiklar1 galismada,
annelerin 6grenim durumlari ile saglik bakim memnuniyeti 6lgegi alt boyutlarindan
genel memnuniyet, bilgi, aile katilimi, iletisim, teknik beceriler ve duygusal
gereksinimlere iliskin puan ortalamalar1 arasinda anlamli fark saptanuglardir.
Okuryazar ve tniversite mezunu annelerin genel memnuniyet puan ortalamalarmin
yiksek oldugu, bilgi, aile katilimi, iletisim, teknik beceriler ve duygusal
gereksinimlere iliskin memnuniyetlerinin ise annelerin 6grenim diizeyine paralel
arttigmni belirtmislerdir. Ulus ve Kublay’in (2012) yaptiklar1 arastirmada, ebeveynin
ogrenim diizeyi yiikseldikge memnuniyet diizeyinin anlamli olarak diistiigii
g6zlenmistir. Dogan (2019) yapmis oldugu arastirma sonucunda, ilkdgretim ve altinda
Ogrenime sahip olan hastalarm saglik bakimimdan memnuniyet diizeylerinin daha

yiksek oldugunu saptamistir. Hasta ve ebeveyn memnuniyeti arastirmalarinda

133



Ogrenimin memnuniyet diizeyini etkileyen dnemli bir parametre oldugu bildirilmistir
(Ashioglu ve ark., 2009; Gorgen ve Dogan, 2002). Aslioglu ve arkadaslar1 (2009),
ebeveynlerin 6grenim diizeyi arttikga memnuniyetlerinin azaldigini ve ebeveynlerin
en dnemli gereksinimlerinin ¢ocugun saglik durumu hakkinda bilgi alma oldugu ve bu
gereksinim karsilanmadiginda memnuniyetin 6nemli derecede azaldigini tespit
etmiglerdir. Ebeveynlerin  6grenim diizeyinin, saglik bakim memnuniyetini
etkilemedigini gosteren bazi ¢alismalarda bulunmaktadir (Alpay ve Arslan, 2009;
Oksiiz ve ark., 2008; Sahin ve ark., 2005; Uysal ve Cirlak, 2014).

Babalarin yasi ile annelerin tani— tedavi siirecine iliskin memnuniyetlerinden;
bilgi, aile katilimi, iletisim, duygusal gereksinimler alt boyutlar1 ve toplam puan
ortalamalar1 arasindaki fark anlamli degil (p>0,05); genel memnuniyet ve teknik
beceriler alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli (p<0,05)
olarak tespit edilmistir. Esleri 21-30 yas arasindaki annelerin, 31 yas ve tizerindekilere
oranla genel memnuniyet ve teknik becerilerle ilgili memnuniyetlerinin daha ytiksek
oldugu bulunmustur. Lewis (1994) yapmis oldugu ¢alisma sonucunda, memnuniyetin
belirlenmesinde 6nemli Slgiitlerden birinin ebeveynin yasi oldugunu ifade etmistir.
Ulus ve Kublay’in (2012) yaptiklari arastirma sonucunda, ebeveylerin yasinin
memnuniyet diizeyini etkileyen bir parametre oldugu ve geng¢ olan ebeveynlerin
memnuniyet ortalama puanlarmin, orta—ileri yas grubundaki ebeveynlerden anlamli
diizeyde diistik oldugu bulunmustur. Ebeveyn yasinin memnuniyete etkisini inceleyen
Arikan ve ark. (2014) vyaptig1 arastrmada, ebeveynlerin yas1 arttikca
memnuniyetlerinin de arttigini, geng ebeveynlerin memnuniyet diizeylerinin olduk¢a
diisiik oldugunu tespit etmistir. Ergezen ve Efe (2019) yapmis olduklar1 arastirma
sonucunda, ebeveynlerin saglik hizmetlerinden beklentilerinin ve memnuniyet
diizeylerinin, ebeveynin yasina bagl olarak degistigini belirtmistir. Ebeveynlerin yas1

arttikca memnuniyet seviyelerinin de dogru orantili olarak arttigini vurgulamislardir.

Aragtirmaya alinan babalarm 6grenim durumu ile ¢ocuklarin yasam kalitesinin
alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli bulunmamustir (p>0,05).
Literatiirde, anne ve babanin 6grenim diizeyinin ¢ocuklarinin yasam kalitesi algisinda
farklilik yarattigini ve yaratmadigini gosteren caligmalar mevcuttur. Meeske ve ark.

(2004) yapmis oldugu calismada, arastrmaya katilan beyin tiimorli ve akut
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lenfoblastik 16semili ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynlerinin egitim durumu ile toplam
yagam Kkalitesi puanlar1 arasindaki farkin anlamli olmadigi bulunmustur. Matziou ve
ark. (2008), tedavisi devam eden ve sona ermis olan kanser hastasi ¢ocuklarin yagam
kalitesini degerlendirdikleri ¢alismalarinda, tedavisi devam etmekte olan ¢ocuklarin
babalarinin 6grenim diizeyi ile gocuklarin fiziksel islevsellik, okul alt 6l¢egi ve toplam
skorla iliskisi oldugu bulunmustur. Ebeveynlerin egitim seviyesi diistiikge ebeveyn—
cocuk degerlendirmelerinde fiziksel islev ve okul alt Ol¢eklerinde uyumlulugun
azaldig1 bildirilmistir. Yagci Kiipeli ve Kiipeli’nin (2015) yapmis oldugu ¢alismada,
kanser hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerin 6grenim diizeyinin ¢ocuklarinin yasam
kalitesi lizerine etkisi oldugu belirtilmistir. Ayrica ebeveynleri tiniversite mezunu olan
hasta ¢ocuklarin saglikli olanlara kiyasla fiziksel islevsellik alt boyutundan aldiklar1
puanin anlamli diizeyde daha yiiksek oldugu vurgulanmistir. Ebeveynlerin egitim
seviyesi yiikseldik¢e cocuklarmin hastaligi ile ilgili bilgi diizeyleri ve hastaligin
getirmis oldugu zorluklari tolere edebilme seviyeleri artabilir. Buna bagli olarak, anne
ve babalarin 6grenim diizeyi arttikga ¢ocuklarmin yasam kalitesini arttirabilecegi

diistiniilmektedir.

Analiz sonuglarina gore, babalarin 6grenim durumu ile annelerin saglik bakim
memnuniyetinin alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli degildir
(p>0,05). Cocugun hastalik siirecinde ve hastanedeki tedavisinde anneler temel ve
daimi rol oynamakta ve ¢ocuklar1 ile bu siliregte hep beraber olmaktadir. Ziyaret
saatlerinde ¢ocuklarmi gormeye gelen babalar hastanede yatan ¢ocuklari ve anneler ile
daha az vakit gegirmektedir. Bu nedenle ¢ocuklarin saglik bakimindan ve tedavi
stirecinden anneler babalara kiyasla daha aktif ve siirekli ilgilenmektedir. Arastirmanin
bulgularma bakildiginda, lise ve iiniversite mezunu olan babalarin ve okuma yazma
bilmeyen, okuryazar olan, ilkokul ya da ortaokul mezunu olan annelerin sayilari
cogunluktadir. Calisma sonucunda babalarm 6grenim durumu ile annelerin saglk
bakimmdan memnuniyet diizeyleri kiyaslanmis olup, anlamli fark tespit
edilememigstir. Bunun sebebinin, saglik bakim memnuniyeti ile ilgili annelerin
goriiglerinden hareketle sonuglarin elde edilmesi, babalarin goriislerine dayanarak
sonuglara erisilmemesi ve anneler ile babalarin 6grenim diizeylerinin dagilimlarinin

birbirinden farkli olmasi ile ilgili oldugu diisiiniilmektedir. Cocuklarmin tani—tedavi
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stireci ile ilgili babalarin goriislerine gore saglk bakimmdan memnun olma
seviyelerine bakilsaydi sonuglar farkli ¢ikabilirdi. Calismaya baslamadan oOnce
babalarin 6grenim diizeyi ile annelerin saglik bakim memnuniyeti diizeyleri arasinda

fark bulunamayacagi 6ngorilmiistii.

Aragtirmaya alman annelerin ailesindeki birey sayisi ile ¢ocuklarmin agr1 ve aci,
islemsel kaygi, tedavi kaygisi, endise, bilissel sorunlar, algilanan fiziksel goriiniim ve
ve iletisim alt boyutundan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasindaki farkin anlamli
olmadig1 (p>0,05), bulant1 alt boyutundan aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda ise
farkin anlamli oldugu tespit edilmistir (p<0,05). Buna gore, alti-dokuz kisilik aileye
sahip olan ¢ocuklarin, iki—bes kisilik ailesi olanlara gore bulantt ile ilgili sorunlar1 daha
cok yasadigir saptanmistir. Cocuklarin sahip oldugu kronik hastaliklarin onlarda
olusturdugu fiziksel ve psikolojik sorunlar bir¢cok faktorden etkilenmektedir. Bu
faktorler; cocugun kisiligi, ailesi ile ilgili etmenler, hastaliginin tipi, hastaligmin
yarattig1 smirliliklar, sosyal ¢evresi ve hastalig1 nedeniyle gérmiis oldugu tedavinin
stireci olarak siralanabilir. Bu faktorler ¢ocugun hastalifa uyumunu ve hastalik
sliresince yasamis oldugu sikintilar1 olumlu ya da olumsuz etkilemektedir (Durualp ve
ark., 2010). Bagbakkal ve ark. (2010), cocugun psikolojik durum ve uyumunu fiziksel
hastaliklarin etkiledigini belirtmistir. Aile ortami, ebeveynlere ve aileye ait 6zellikler
ve sosyodemografik faktorlerin, kanserli ¢ocuklarin yasam Kalitesini etkiledigi
bildirilmektedir (Landolt ve ark., 2006). Cekirdek ailedeki birey sayis1 genis ailedeki
birey sayisindan azdir. Cocuk sayis1 fazla olan ailelerdeki ebeveynler her bir ¢ocukla
tam anlamiyla ilgilenemeyebilir. Kanser hastalig1 olan bir ¢ocugun varlhigi aile ici
iliskileri ve ev ortamini etkileyerek ebeveynlerden birinin sadece kanser hastaligi olan
cocukla ilgilenip, onun yaninda refakat¢i kalmasini gerektirmektedir ve bu kisi de
siklikla annedir. Bu nedenle genis ailelerde ebeveynlerin ilgilenmesi ve bakimini
iistlenmesi gereken daha fazla ¢ocuk oldugu i¢in, psikolojik ve fiziksel olarak kanserli

cocuklarmim daha ¢ok bulant1 sikayeti yasayabilecegi diisiiniilmektedir.

Annelerin ailesindeki birey sayisi ile genel memnuniyet, bilgi, aile katilimi,
iletisim, teknik beceriler, duygusal gereksinimler alt boyut ve toplam yasam kalitesi
puan ortalamalar1 arasinda fark bulunmamistir (p>0,05). Anne goriislerine gore

yiiriitiilen bu ¢aligmada, ailedeki birey sayis1 ile annelerin saglik bakimindan memnun
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olma diizeyleri arasinda anlaml fark yoktur. Geleneksel olarak ¢ocugun bakiminda
oldugu gibi, cocugun saglik bakiminda ve hastalik siirecinde aile bireylerinin arasinda
en ¢ok gorev alan ve rol Ustlenen kisi annelerdir. Anneler kronik hastaliga sahip
cocuklarmin tedavi slirecinde onlarin bakimina daha ¢ok katilmaktadir. Cocuklarmnin
hastalik durumu nedeniyle kendilerine yeterince zaman aywramayan anneler sosyal
aktivitelerini yerine getirememekte hatta c¢alisan anneler islerini birakmak zorunda
kalmaktadir. Yalnizca hasta cocugunu degil ayn1 zamanda basta diger cocuklar1 olmak
iizere alenin diger iiyelerininin sorumlulugunu da hissetmektedir. Bu faktorler,
annelerin  bakim yiikiinii artrmaktadir. Bu durumlarda, ailelerin ve saglik
profesyonellerinin isbirligi i¢cinde olmalar1 ve destek hizmetler almalar1 6nemldir
(Agkaya Alahan ve ark., 2015).

Analiz sonuglar1 incelendiginde, ailenin gelir durumu ile ¢ocuklarin yasam
kalitesinin alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamh
bulunmamistir (p>0,05). Atesci ve ark. (2003) yaptiklar1 c¢alismada, 06zellikle
sosyoekonomik durum, sosyal destek, performans kapasitesi, son donemde yasanan
kayiplar, kanser tanisi ile ilgili bilgi diizeyi gibi etmenlerin psikolojik sorunlarin
oranini etkiledigi bildirmistir. Kanser hastalig1 yaratmis oldugu fiziksel, psikolojik ve
sosyo—ekonomik sorunlar nedeniyle hastanin yasam siiresini olumsuz etkilemekte,
yasamdan doyumunu engellemekte, fonksiyonel yasaminda zorluklara sebep olmakta
ve yasam Kkalitesini azaltmaktadir (Aydin Bektas ve Akdemir, 2009). Kanser
hastaligimnin ve tedavisinin ekonomik zorluklara yol agabilecegi g6z Oniinde
bulunduruldugunda, kanser hastasi olan ¢ocugun yasam kalitesini de olumsuz
etkileyebilecegi beklenen bir durumdur (Bozkurt ve ark., 2019; Dirik, 2018; Sentiirk
ve ark., 2018; Yildiz ve ark., 2016). Looi ve ark. (2016), isitme kayb1 olan iki ila 18
yas arasi ¢ocuk Ve ergenlerden orta diizeyde hane gelirine sahip olan ¢ocuklarin yasam
kalitesi puanlarmimn yiiksek gelire sahip olanlara kiyasla daha koétii oldugunu tespit
etmistir. Tip 1 Diyabet hastasi 13 ila 16 yas arasi ¢ocuklarin yagsam kalitesini inceleyen
Frrat (2014), aylik gelir ile toplam yasam kalitesi puanlar1 arasmmda oldugunu
saptamistir ve sifir—800 TL gelire sahip ¢ocuklarin yasam kalitesinin, 2401+ TL gelire
sahip ¢ocuklardan daha diisiik oldugunu saptamistir. Calismanin bulgulari

incelendiginde, kanser tanisi ile tedavisi siiren ¢ocuklarm ailelerinin %51,4 {iniin
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asgari ticretin tizerinde gelire sahip oldugu goriilmiistiir. Cogu ailenin gelir diizeyinin
asgari icretin Ustiinde olmasina bagli olarak, yasadiklari ekonomik zorluklarin
minimum diizeyde seyretmesi, ailenin gelir diizeyi ile ¢ocuklarinin yasam kalitesi
arasinda anlamli bir farklilik bulunamamasina neden oldugu diistiniilmektedir. Maddi
sikintilar1 en alt diizeyde yasayan ailelerin, maddi zorluk yasayanlara oranla
cocuklarina daha ¢ok imkan sunabilmesi, ¢ocuklarinin istek ve gereksinimlerini daha

kolay karsilayabilmesi farklilik yaratmamis olabilir.

Arastirmaya katilan annelerin gelir durumu ile bilgi, aile katilimi, duygusal
gereksinimler alt boyut ve toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalari
arasindaki fark anlamli degil (p>0,05); genel memnuniyet, iletisim ve teknik beceriler
alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki fark anlamli bulunmustur (p<0,05). Ailesinin
gelir durumu asgari iicret ve alt1 olan annelerin, asgari iicretin iistiinde gelir seviyesine
sahip olanlardan; genel memnuniyet, iletisim ve teknik beceriler alt boyut puan
ortalamalarinin anlamli diizeyde yiiksek oldugu goriilmiistiir. Gelir seviyesi diisiik
olan aileye sahip olan annelerin yiiksek gelire sahip ailesi olan annelere kiyasla
cocuklarmnin tani—tedavi siirecinde aldig1 tiim bakim hizmetlerinden, saglik ekibinin
yardimsever ve arkadasca davranmasindan, hastanedekilerin c¢ocuklarina olan
davranislarindan, saglik ekibinin ¢ocuklarmin hastaligi ve tedavisi ile ilgili onlarm ve
kendilerinin anlayabilecekleri sekilde bilgilendirilmelerinden, saglik personelinin
kendilerini dinleyip Onerilerini dikkate almalarindan, gerekli testler yapilmadan 6nce
ve yapilirken islem i¢in kendilerini ve ¢ocuklarimi saglik calisanlarinin hazirlamasi
kriterlerine gore daha yiiksek memnuniyet seviyesine sahip olduklari tespit edilmistir.
Ek olarak, ¢ocuklarinin gereksinimlerinin saglik ekibi tarafindan karsilanmasindan,
cocuklarmin rahatlig1 ve agri cekmemesi i¢in harcanan ¢abadan, bulantilarina saglik
ekibinin miidahale etme hizindan, ¢ocuklarinin taburcu edilmesi esnasinda saglik
personelinin onlara yardim etmek i¢in ayirdigi zamandan gelir seviyesi asgari licret ve
alt1 olan aileye sahip annelerin memnuniyet diizeylerinin daha yiiksek oldugu
saptanmistir. Bunun, maddi imkanlar1 daha fazla olan annelerin ¢ocuklarinin tani ve
tedavisi sirasinda daha ¢ok bekletiye girebilecegi, gereksinimlerinin ve isteklerinin
fazla olabilecegi ile ilgili oldugu diisiiniilmektedir. Dogan (2019) yapmis oldugu

aragtirmada, kemoterapi tedavisi goren hastalarn gelir durumlarmin bakim
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memnuniyeti toplam puanlarini etkiledigini, geliri giderinden az olan hastalarin aylik
geliri giderinden fazla ve aylik geliri giderine esit olan hastalara kiyasla hemsirelik
bakimindan memnuniyet diizeylerinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Benzer
sekilde Karaca ve Durna (2019) ve Kog ve ark. (2011) arastirmalarmda da gelir diizeyi

yiiksek olan hastalarin memnuniyetlerinin daha diisiik oldugunu bulmustur.

Arastirmaya alinan annelerin ¢ocuklarinin yasam kalitesi algilarinim,
cocuklarmin yaslarina gore agr1 ve aci, islemsel kaygi, tedavi kaygisi, algilanan
fiziksel goriiniim ve iletisim alt boyutlarinda anlamli bir fark yaratmadigi (p>0,05);
bulanti, endise ve bilissel sorunlar alt boyutlarinda ise anlamli bir fark yarattig:
goriilmiistiir (p<0,05). Buna gore; ¢ocuklardan yasi 24-48 ay arasinda olanlar 49-84
ayliklara gore bulant1 ve endise ile ilgili daha fazla sorun yasarken, 49-84 aylik
cocuklarin 24-48 aylik olanlara kiyasla bilissel sorunlar ile ilgili yasadigi sorunlarin
daha fazla oldugu belirlenmistir. Hedstrom ve arkadaslarinin (2003) ¢alismasinda, sifir
ila on dokuz yas arasi kanser hastasi olan g¢ocuk ve ergenlerin, tan1 ve tedavi
islemlerinden kaynakli agri ve aci, bulant1 ve halsizlik problemlerini yogun sekilde
yasadiklar1 bulunmustur. Sitaresmi ve ark. (2008) yapmis olduklar1 arastirmada, iki—
bes yas grubundaki ¢ocuklarin daha biiyilkk olan bes—on alt1 yas arasi ¢ocuk ve
ergenlere gore islemsel kaygisi, tedavi kaygisi ve iletisim alt boyutlarinda anlamli
olarak daha fazla sorun yasadiklarmi bildirmislerdir. Sung ve ark. (2011) yapmuis
olduklar1 ¢alismada, yiiksek risk grubundaki akut lenfoblastik 16semi hastas1 olan iki—
on sekiz yas arasi ¢ocuk ve ergenlerin yaslar1 bliyiidik¢e yasam kalitelerinin
diistiigiinii saptamiglardir. Abu—Saad Huijer ve ark. (2013) yapmis oldugu ¢alismada,
Liibnan’da tedavi gérmekte olan yedi—on sekiz yas arasi kanser hastasi ¢ocuklarin
yaslar1 ile yasam kalitesi alt boyutlarindan agr1 ve aci, bulant1 ve endise alt boyutlari
arasinda anlaml fark saptanmustir. Yedi—on iki yas arasindaki ¢ocuklarda siklikla
gozlenen sorunlar, istah kaybi, agri—aci hissi, mide bulantis1 sikayetleri seklinde
saptanmistir. Arastirmada on ilic—on sekiz yas araligindaki ergenlerin kanser
hastaligina bagli yasadig: sikayetlerin ise halsizlik, agresiflik ve agri ve ac1 oldugu
tespit edilmistir. Dupuis ve ark. (2016) yapmis oldugu caligmaya gore, akut
lenfoblastik 16semi hastaligindan tedavi gormekte olan, hastalik tanisini yeni almis

olan iki—on yas arasi ¢ocuklarin, tedavinin baslangicinda agr1 hissini ¢cok yogun, tedavi
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ilerleyip siire gectikce daha az hissettikleri saptanmugtir. Eiser ve ark. (2017) yapmis
olduklar1 caligmada, akut lenfoblastik 16semi tanisiyla tedavi gérmekte olan kanser
hastas1 ¢ocuklarin yaglar1 biiylidik¢ce fiziksel goriiniimlerini algilamada sorun
yasadiklarmi ve endise duyduklarini, yas¢a daha kii¢iik olan ¢ocuklarin fiziksel
gOriiniimii algilamada daha az sorun yasadiklarin1 saptamiglardir. Jankowska Polanska
ve ark. (2019) yapmis oldugu ¢aligmanin sonucunda, akut lenfoblastik 16semi tanisi ile
tedavi gormekte olan bes—on sekiz yas arasi ¢ocuklarda stres, halsizlik, zayiflik ve
moral bozuklugu en sik goriilen sorunlar olarak bulunmustur. Bruner’in Bilissel
Gelisim Kurami’na gore ig ila alt1 yas arasindaki ¢ocuklar imgesel donemdedir ve bu
donemde ¢ocuk sozciikler ve kavramlar yoluyla edinmis oldugu bilgiyi algilar1 yoluyla
imgeler halinde formiillestirerek zihnine aktarir. Bu dénem Piaget’in Islem Oncesi
Donemi’ne karsilik gelmektedir (Didin ve Koksal Akyol, 2017). Bu yas doneminde
cocuklar bedensel zarar gérme ile ilgili kaygi duyarlar. Hastalig1, hastaneye yatis1 ya
da yapilan agrili invazif girisimleri, koti davranis nedenli gorebilirler. Hastalik
durumunu, sadece distan gelen isaretler yoluyla tanimlarlar. Hastalik durumunun
getirmis oldugu sikinti ile endise duygusu, ¢ocugun yasindan daha kiiclik bir cocuk
gibi davranmasina neden olabilir (Yiikselen ve Savci, 2018). Calisma sonucuyla
paralel olarak, ¢ocuklarin yas1 biiyiidiikge hastalik durumunu, nedenlerini, hastahigin
seyrini, yapilan tibbi islemleri ve bu islemlerin yan etkilerini algilayiglar1 artacagindan
dolay1 daha yogun bilissel sorunlar yasadiklar1 goriilmiistiir. Savunma mekanizmalar1
ve yasanilan olaylar karsisindaki tutum ve tepki kontroliiniin daha biiyiik yastaki
¢ocuklarda olumlu yonde gelisim gosterecegi, bu nedenle de yasca daha kiigiik olan
cocuklarm kanser gibi sliregen ve uzun siireli tedavi gerektiren bir hastalik karsisinda
endise hissini daha yogun yasayabilecegi diisiiniilmektedir. CIYKO 3.0 Kanser
Modiilii Endise Alt Boyut maddelerinden hareketle; yas1 daha biiylik olan ¢ocuklar
tibbi tedavinin yan etkileri, iyilesip iyilesememe ve hastaligin tekrari konularinda daha
cok bilgi sahibidir. Bu nedenle yas1 daha kiiclik olan ¢ocuklara kiyasla bilissel
gelisimleri ilerlemis, daha bilingli olarak, hastalik durumuna daha sogukkanli
yaklasabilirler. Sonugta daha kii¢lik olan ¢ocuklar, daha biiyiik olan ¢ocuklara gore
daha ¢ok endise hissi duyabilir. Yine hastalik ile ilgili daha ¢ok bilgiye sahip olan
biiyiikk yas ¢ocuklari, tibbi tedaviyi diisiiniirken daha az bulant1 hissi yasayabilir,

bulant1 gibi fiziksel durumlarla nasil bas edecegini daha iyi algilayabilir.
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Arastirmaya alinan annelerin ¢ocuklarinin yasam kalitesi algilarinin, bulanti,
islemsel kaygi, tedavi kaygisi, endise, bilissel sorunlar, algilanan fiziksel goriiniim ve
iletisim alt boyutlarinda ¢cocuklarmnin cinsiyetine gére anlamli olmadigi (p>0,05), agri
ve ac1 alt boyutunda ise anlamli oldugu (p<0,05) tespit edilmistir. Buna gore, kizlarin
erkeklere oranla agr1 ve act ile ilgili daha fazla sorun yasadigi saptanmistir. Agr1 zaman
icerisinde artar ve biyolojik ve psikososyal stres kaynagidir. Bu nedenlerle hastanede
yatan c¢ocuklarin gelisimini olumsuz etkiler. Agrinin kontrol edilmesi hastanede
yatarak tedavi goren ¢ocugun gelisiminin desteklenmesinde 6nemli bir bilesendir
(Hockenberry ve ark., 2011). Eiser ve Morse (2001) yapmis olduklar1 ¢aligmada,
kronik hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitesi skorlari arasindaki uyumlulugun yas,
cinsiyet veya hastalik durumu gibi faktorlerden etkilendigini belirtmistir. Ek olarak,
cocuklarda gozlenebilen davraniglarin degerlendirildigi alt o6lcek puanlarinda,
emosyonel ya da sosyal islevsellik alanlarmna kiyasla yiiksek diizeyde uyumluluk
saglandigini bildirmislerdir. Sung ve ark. (2011) ile Momani ve ark. (2015) yapmis
olduklar1 arastirma sonuglarinda, akut lenfoblastik 10semi olan ve tedavisi devam eden
cocuklardan kizlarin erkeklere gore hastaligi daha zor deneyimledigi ve tedavi
stirecinde yasadiklar1 semptomlarin daha olumsuz seyredip ginliikk aktivitelerini
gerceklestirmelerine olanak tanimadigi saptanmistir. Sung ve ark. (2011) yapmis
olduklar1 ¢alismada, yiiksek risk grubundaki akut lenfoblastik l6semi hastasi olan iki—
on sekiz yas arasindaki kizlarin yasam kalitelerinin erkeklere kiyasla anlamli diizeyde
diistik bulundugunu belirtmislerdir. Abu-Saad Huijer ve ark. (2013) yapmis oldugu
calismada, Liibnan’da tedavi gérmekte olan yedi—on sekiz yas arasi kanser hastasi
cocuklarm cinsiyeti ile yagam kalitesi alt boyutlarindan islemsel kaygi alt boyutu
arasinda anlaml fark saptanmistir. Arastirmaya dahil olan erkeklerin islemsel kaygi
alt puanlar1 kizlara goére anlamli derecede yiiksek bulunmustur. Kanser hastasi
cocuklarm; agr1 ve aci, bulanti, tedavi kaygisi, endise, bilissel sorunlar, algilanan
fiziksel goriiniim ve iletisim olan yasam kalitesi alt boyutlari ile cinsiyetleri arasinda
bagka bir anlamli bulguya rastlanmamistir. Jankowska Polanska ve ark. (2019)
calismalarinda, akut lenfoblastik 16semi tanisi ile tedavi gormekte olan bes—on sekiz
yas arast ¢ocuklarin cinsiyet durumunun yasam Kaliteleri {izerinde herhangi bir
etkisinin olmadigi sonucuna varmistir. Arastirmada, ¢ocuklarin yasam kalitelerinin

cinsiyetlerinden etkilenip etkilenmedigi konusunun literatiirde bir tartisma konusu
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oldugu belirtilmis ve yas¢a daha biiyiik olan kiz ¢ocuklarinin yasam kalitesinin erkek
cocuklara kiyasla diisitk anlamlilik verdigi bildirilmistir. Kizmazoglu ve ark. (2019),
yaptiklar1 arastirma sonucunda, akut lenfoblastik 16semi hastasi olan yedi—on yedi yas
aras1 ¢ocuklarn yasam kalitesinin cinsiyetlerine gore anlamli fark gostermedigini

saptamustir.

Annelerin, ¢cocuklarmin yasi ve cinsiyeti ile tani—tedavi siirecine iliskin saglik
bakim memnuniyeti alt boyutlar1 ve toplam saglik bakim memnuniyetleri arasindaki
fark anlamli bulunmamistir. Uysal ve Cirlak (2014) yapmis olduklari arastirma
sonucunda, hasta ¢ocuklarm yaslarinin artmasiyla ebeveynlerinin memnuniyet
diizeyinin arttigin1 belirtmisler, yedi yas ve tstiinde ¢ocugu olan ebeveynlerin daha
yilksek memnuniyet diizeyine sahip olduklarmi bulmuslardir. Dogan (2019)
arastirmasinda,  hastalarin  yaglar1  arttikca  aldiklar1  saglik  bakimindan
memnuniyetlerinin arttigini ifade etmektedir. Kiiciik cocuklar, yas1 daha biiylik olan
cocuk ve ergenlere kiyasla yetiskin bakimina daha fazla ihtiyag duymaktadir. Hangi
yasta ve cinsiyette olursa olsun, kanser gibi sliregen ve uzun siireli tedavi gerektiren

hastaliklar, cocuk ve ergen ve ailelerini ayni oranda etkilemektedir.

Arastirmaya katilan annelerin kanser hastaligi olan ¢ocuklarmin fiziksel engele
sahip olma durumu ile g¢ocuklarin yasam Xkalitesinin alt boyut ve toplam puan
ortalamalar1 arasindaki fark anlamli degildir (p>0,05). Bulgular incelendiginde,
arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarindan %82,9’unun fiziksel engelinin olmadigi
goriilmiistiir. Nitel aragtirma bulgularina bakildiginda, annelerden ikisinin ¢ocugunun
yasam kalitesini iyilestirmek icin Oneride bulunmayip “Sadece ¢ocugumun
iyilsemesini istiyorum. Onerim yok.” seklinde cevap vermesi g¢ocuklarinda fiziksel
engel durumu olsa bile ya da olumsuz durumlarla karsilagsalar bile ¢ocuklarmin

sagliginin ve iyilesmesinin her seyden 6nce geldigini gostermektedir.

Annelerin kanser hastalif1 olan ¢ocuklarmin fiziksel engelinin olma durumu ile
genel memnuniyet, bilgi, aile katilimi, iletisim, teknik becerilere iliskin
memnuniyetleri ile toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalar1 arasmdaki
fark anlaml degil (p>0,05); duygusal gereksinimler alt boyutundan aldiklar1 puan

ortalamalar1 arasindaki fark anlamli saptanmistir (p<0,05). Caligmaya katilan
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annelerden fiziksel engeli olmayan kanser hastasi ¢gocuklarmin annelerinin, duygusal
gereksinime iliskin memnuniyetleri daha yiiksek bulunmustur. Ulus ve Kublay (2012)
yapmis olduklar1 aragtirmada, ebeveynlerin duygusal destek alabilme oraninin olduk¢a
diisiik oldugunu belirtmistir. Calismanin bulgusu 1s18inda, kanser hastaligi olan
cocuklarn duygusal gereksinimleri fazladir ve buna dogru orantili olarak da destek
ihtiyaglar1 da artis gostermektedir. Fiziksel engel durumunun varligi bu duygusal
gereksinim ve destek ihtiyacini arttirabilir. Duygu degisimleri yasayabilen ve duygusal
gereksinimleri i¢in destege ihtiyag duyan kanser hastast cocuklara saglik
personellerinin destek ve ilgisi onemli ve gereklidir. Arastirmaya katilan annelerin
saglik bakim memnuniyetlerinin ¢ocuklarinin oyun oynamasi, duygularimi anlatmasi
veya sorularii sorabilmesi, okula geri donmesi i¢in ayrilan zaman, ¢ocuklarinin ve
kendilerinin yani hem annelerin hem de aile bireylerinin duygusal gereksinimlerinin
karsilanmasi i¢in harcanan zaman ile iliskili oldugu goriilmiistiir. Bulgulara gore,
cocuklardan 29’unun fiziksel engeli yok, altisinin fiziksel engeli vardir. Calismaya
katilan annelerden fiziksel engeli olmayan kanser hastasi ¢ocuklarmin annelerinin,
duygusal gereksinime iliskin memnuniyetlerinin daha yiiksek bulunmasinin sebebinin,
arastirmaya dahil edilen annelerin kanser hastasi olan ¢ocuklarindan fiziksel engel
durumuna sahip olmayanlarin sayisinin, fiziksel engeli olanlara oranla daha fazla

olmasi sebebiyle oldugu diisiiniilmektedir.

Annelere gore cocuklarmin tani aldig1 yas ile agr1 ve aci, bulanti, islemsel kaygi,
tedavi kaygisi, endise, algilanan fiziksel goriiniim ve iletisim alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki farkin anlamli olmadig1 (p>0,05), bilissel sorunlar alt boyut
puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik oldugu gorilmistir (p<0,05).
Annelerin, kanser hastali§1 tanisin1 49-78 aylikken almis olan cocuklarinin, sifir-24
aylikken tani almis olan c¢ocuklarma gore daha c¢ok bilissel sorunlar yasadigi
bulunmustur. Kanser hastalig1 tanisini1 sifir-24 aylikken alanlar ile 49—78 aylikken
alanlar arasindaki farkin yiiksek diizeyde anlamlilik verdigi (p=0,028) saptanmuistur.
Sifir—24 aylikken tani alanlar ile 25-48 aylikken tani alanlar (p=1,000) ve 25-48
aylikken tani alanlar ile 49-78 aylikken tani alanlarin (p=0,532) arasinda bilissel
sorunlar alt boyutundan aldiklar1 puan ortalamalariin farkli olmadigr goriilmiistiir.

Meeske ve ark. (2004) caligmalarinda, iki—on sekiz yas arasi beyin timori ve akut
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lenfoblastik l6semiye sahip olan ¢cogu bes yasindan dnce tani almig ve tedavisine
devam eden c¢ocuklarin yasam kalitelerini kiyaslamislardir. Arastirma sonucunda,
aragtirmaya katilan ¢ocuk ve ergenlerin on iki haftadan az ve on iki haftadan fazla
stiredir tedavi gormeleri ile toplam yasam kalitesi puanlar1 arasinda olumlu iliski
saptanmistir. Akut lenfoblastik 16semi hastasi olan ¢ocuk ve ergenlerin tedavi
stirelerinin beyin tiimoriine sahip olan c¢ocuklardan daha uzun siirdiigii dikkati
cekmistir. Ayrica tedavi siiresinin uzunlugunun belirsizlik hissi ve endise duygulariyla
pozitif korelasyon gosterdigi saptanmistir. Beyin tiimorlii cocuk ve ergenlerden, on iki
aydan az tedavi gdrmiis olanlarin saglikla ilgili yasam kalitesiyle iliskili fiziksel saglik,
psikososyal durum ve yorgunluk hissi puanlar1 yiiksek, on iki aydan az tedavi gérmiis
olanlar i¢in ise diisiik bulunmustur. Ayrica akut lenfoblastik 16semi hastasi olan ¢ocuk
ve ergenlerin yasam kalitesi alt boyutlarindan fiziksel saglik ve yorgunluk toplam
puanlarinin on iki aydan az tedavi gormiis olanlar1 i¢in ¢ok yiiksek oldugu
saptanmugtir. Sitaresmi ve ark. (2008) yapmis oldugu calisma sonucunda, akut
lenfoblastik 16semi hastasi gocuklarin saglikla ilgili yasam kaliteleri incelenmis olup,
uzun zaman Once tani almanin kisa zaman Once tan1 almaya kiyasla, kanserli
cocuklarin yasam kalitesini iyilestirdigi saptanmistir. Eiser ve Eiser (2007), Sung ve
ark. (2009) ve Sung ve ark. (2011) yapmis olduklar1 ¢aligmalarin sonucunda, kanser
hastas1 ¢ocuk ya da ergenlerin tan1 almalarinin lizerinden ge¢en zamanin artmasiyla
yasam kalitelerinin iyilesme gosterdigini belirtmislerdir. Peeters ve ark. (2009) yapmis
olduklar1 arastirmada, kemoterapi ile tedavi edilen ve yas ortalamasi 7,1 olan 96 kanser
hastasi ile yiiriittiikleri caligma sonucunda, tani1 almanin lizerinden uzun zaman ge¢mis
olmasinin, kanser hastasi cocuklarin yasam kaliteleri {lizerinde olumlu etkisinin
oldugunu belirtmislerdir. Pan ve ark. (2017) yiiriitmiis olduklar1 ¢alisma sonucunda
kiiciik yaglarda tani alan kanser hastaligi olan ¢ocuklarin ve tani1 almasinin iizerinden
daha uzun zaman gegen gocuk ve ergenlerin yasam kalitesi tizerine bu faktorlerin
olumlu etkisi oldugunu saptamislardir. Ayrica tan1 almanin iizerinden gegen siirenin,
kanser hastas1 olan ¢ocuk ve ergenlerin toplam yasam kaliteleri ilizerinde 6nemli

belirleyici rolii oldugunu bildirmislerdir.

Analiz sonuglar1 incelendiginde, ¢cocuklarn tani aldig1 yas ile annelerin saglik

bakim memnuniyeti alt boyut ve toplam saglik bakim memnuniyeti puan ortalamalar1
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arasinda anlamli fark olmadigi goriilmektedir (p>0,05). Kanser hastaligi olan
cocuklarm en az alt1 ay 6nce tani almis olmalar1 aragtirmanin smirliliklarindan biridir.
Hastaligin ilk aylarinda inkar ile baslayan siire¢ ¢ocuk ve ebeveynin hastaligi
kabullenmesi ile devam etmektedir. Alt1 aylik siirecin hastaligi tanimak, tedavi siireci
ile ilgili bilgi sahibi olmak ve hastalik durumuna aligmak i¢in yeterli oldugunu
gostermektedir. Arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarindan %45,7’sinin 4978 ay
once tani aldig1 hastalik silirecine oryantasyonda yeterli oldugu dikkat ¢cekmektedir.
Cogu ¢ocugun uzun zaman once tani aldig1 g6z 6niinde bulunduruldugunda, annelerin
saglik bakim memnuniyetlerini ¢ocuklarinin tanm1 aldigi yasin etkilemedigi

diistiniilmektedir.

Arastirmaya katilan annelerin kanser hastasi olan ¢ocuklarinin tanilari ile
cocuklarmin yasam kalitesi alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 arasindaki farkin
anlamli olmadigi bulunmustur (p>0,05). Meeske ve ark. (2004) calismalarinda, akut
lenfoblastik 16semili cocuklarm beyin tiimorlii ¢ocuklara gére daha endiseli olduklari
saptanmistir. Ayrica beyin tiimorlii hasta ¢ocuk ve ergenlerin saglikla ilgili yasam
kalitelerinden; fiziksel, sosyal, psikososyal, okul, bilissel ve yorgunluk alanlarinda
akut lenfoblastik 16semili olanlardan daha fazla sorun yasadiklari belirlenmistir.
Kanser hastaligi timoriin yerlesim yerine gore farkl tiplerde ortaya ¢iksa da, tedavi
ve uygulanan islemler benzerlik gostermektedir. Kemoterapi, radyoterapi, igne
uygulamalari, port takilmasi, ameliyat gibi siireglerden gegen kanser hastasi ¢ocuklar
bu siirecte tedavi kaynakli benzer sorunlarla karsilasirlar. Cocuklarmn tanilari ile yasam
kaliteleri arasinda, kanser tani ve tedavi silirecinin benzerlik gostermesi ve cocuklarda
benzer bulgular yaratmasina bagli olarak anlaml bir farklilik goriilmemis olabilir.
Kanser gibi siiregen ve uzun siireli tedavi gerektiren bir hastaliga sahip ¢ocuklarin
tanisiin ortak olmasinin ¢ocuklarin yasam kalitesini etkileyedigi, ancak kanser
tiiriniin farkli bir etki yaratmayadig diisiiniilmektedir. Arastrmadan elde edilen nitel
bulgularda, ¢ocuklarin gogunun hastaliga bagh fiziksel sorunlar yasadigi (f=8), kalan
iki cocugun ise kanser tanisini aldigi ilk zamanlarinda sorun yasadigi fakat su an
yasamadig1 anne goriislerine gore belirlenmistir. Kansere bagli tan1 ve tedavi siirecinde
uygulanan fiziksel miidahalelerin sonucunda, annelerin dokuzu ¢ocuklarinin ¢ok sik

sorun yasadigini ifade etmistir. Annelerin tiimii ¢ocuklarinin hastalia bagh olarak
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duygusal degisimler yasadiklarini belirtmistir. Nitel bulgular incelendiginde, tiim bu
sonuglar kanser hastaligiin ¢ocuklar iizerinde fiziksel ve psikolojik etkiler yarattigini

gostermektedir.

Arastirmaya alinan annelerin, ¢ocuklarinin tanisi ile tani—tedavi siirecine iliskin
memnuniyetlerini igeren saglik bakim memnuniyetinden aldiklar1 puan ortalamalar1
arasinda fark yoktur (p>0,05). Ergezen ve Efe (2019), ebeveyn memnuniyetinin,
cocugun hastaliginin akut ya da kronik olmasina, hastalik ve tedavisinin prognozuna,
hastanede kalis siiresine ve tedavi yonetimine gore etkilendigini belirtmistir. Kanser
hastaliginn tiirtine bakilmaksizin tedavi yontemleri, saglik personelinin yaklasim ve
tutumu hasta ¢cocuklara ve ailelerine karsi aynidir. Tibbi tedavi ve saglik elemanlariinin
mesleki gereklilikleri kanser tiiriine bagli olarak degismedigi i¢in annelerin saglik
bakim memnuniyetlerinde fark yaratmamistir. Cocuk gelisimcilerin hastanedeki
varhgi, cocuklarin gelisim takibinin saglanmasini, olasi bir olumsuz durum ve sartta
almacak onlemlerin belirlenmesini ve bu olumsuzluklarm ortadan kaldirilmasni, hasta
cocuk ve ebeveynlerinin sosyal, duygusal, fiziksel, psikolojik ve diger ihtiyaclarinin
saglanmasini, ¢ocuklarin tiim gelisim alanlarina uygun diizenlemelerin var olmasini
ve hastanede cocuk ve ebeveyn yararina olacak firsatlar1 miimkiin kilmaktadir.
Hastanelerde ¢ocuk gelisimcilerin eksikligi hem ¢ocugu hem de ailesini etkilemekte,
bu etkilenme negatif geri bildirimler olarak gozle goriilmektedir. Ozellikle hastanede
uzun siireli yatarak tedavi gormeyi gerektiren kanser gibi siiregen hastalifa sahip
cocuklarin tani—tedavi siireci esnasinda hastanede ¢ocuk gelisimcilerin gorev almasi
onemli ve gereklidir. Hastane ortaminin ¢ocuk ve ebeveynlerde yaratacagi sinirlilik
g6z Oniine alindiginda, ¢cocuk gelisimciler bu smirliliklari en aza indirgemek ve ¢ocuk
yararina calismak icin hastanede olumlu degisimler yaratacaktir. Her ne kadar
cocuklarm kanser tiirii ile annelerin saglik bakimindan memnuniyet diizeyleri arasinda
anlamh fark ¢ikmasa da, kanserin fark yaratacagi asikardir. Kanserin tani ve tedavi
stirecinde c¢ocuklarin ve ailelerin yararina c¢alisacak olan c¢ocuk gelisimcilerin
hastanede ve 6zellikle de hematoloji—onkoloji klinigi gibi uzun siireli yatig gerektiren

kliniklerde gorev almasi ¢ocuk ve ailesinin 1yiligi i¢in gereklidir.

Arastirmaya alinan annelerin kanser hastaligi olan ¢ocuklarinda alopesia varligi

ile yasam kalitesinin alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir
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farklilik bulunmamustir (p>0,05). Kanser tanis1 almak hastada agri, yorgunluk, alopesi,
bulantvkusma gibi yan etkilere sebep olmanin yaninda, anksiyete, depresyon, benlik
kavramimda degisme, beden imajindan rahatsizlik, agri, yorgunluk gibi belirtilerin
ortaya ¢ikmasma da sebebiyet vermektedir. Bu durumda hastalarin gelecege dair
beklenti planlar1 bozulmakta, sonug¢ta da yasam Kkaliteleri olumsuz yonde
etkilenmektedir (Pehlivan ve ark., 2019). Alopesia, kemoterapi tedavisinin istenmeyen
etkilerinden biri olup, hastalarda anksiyete, depresyon, negatif beden imaj1 ve diisitk
benlik saygisi gibi sorunlar yasanmasina neden olan bir durumdur (Ates ve Olgun,
2014). Kanser ve tedavi sirasinda uygulanan tibbi islemler, hastanin iyilik halini yani
yasam kalitesini olumsuz etkilemekte ve yasanan belirtiler kisinin psikolojik ve
bedensel biitiinliigiine yonelik tehditlere neden olmaktadir (Weber ve ark., 2005).
Arastirmadan elde edilen nitel bulgularda, “Cocugunuz fiziksel goriiniimii ile ilgili
sorunlar yastyor mu?” sorusuna annelerin ¢ogu “evet” yanitini vermistir. Cocugunun
hastaliga bagh fiziksel sorunlar yasadigini dile getiren annelerden sekizi bu sorunlarin
sa¢ dokiilmesi (alopesia) kaynakli oldugunu dile getirmistir. Sa¢ insan viicudunda
yagsamsal bir biyolojik fonksiyona sahip olmasa da erkeklerde de kadinlarda da beden
imaj1 ve kendini tanimlamada onemli gérev tistlenmekte ve psikolojik degere sahip
viicut Ortlisiidiir. Kanser ve tedavisi siirecinde uygulanan tedaviler, hastanin yasam
kalitesini olumsuz etkileyerek, yasadigi bulgular psikolojik ve/veya bedensel
biitiinliigline yonelik tehditlere sebep olmaktadir (Pehlivan ve ark., 2019). Kanser
hastalig1 olan iki—yedi yas arasi ¢ocuklarla yiiriitiilmiis olan bu c¢alismanin nicel
sonuglarindan, alopesia varligi gocuklarin yasam kalitesi {izerinde anlamli bir farklilik
yaratmasa da, nitel bulgular sa¢ dokiilmesinin, ¢ocuklarin hastaliga bagli olarak
bedenlerinde yasadiklar1 farklilik ve olumsuzluklarin yasam kaliteleri lizerinde etkili
oldugunu gostermektedir. Anneler, ¢ocuklarmin saglarmin doékiilmesinin onlar1
olumsuz etkiledigini ve bu durumun ¢ocuklarinin yasam kalitesini diisiirdiigiinti ifade
etmislerdir. Arastirmanin nicel boyutunda anneler, ¢ocuklarinin son bir aymi goz
Oniinde bulundurarak yasam Kalitelerindeki degisimleri degerlendirirken, nitel
goriigmeye katilan anneler daha detayli cevap verme firsat1 bulabildikleri i¢in konu ile

ilgili daha aydimlatic1 bilgiler sunmuglardir.

Annelerin, cocuklaridaki alopesia varligi ile saglik bakim memnuniyetlerinden
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aldiklar1 puan ortalamalar1 arasinda farklilik anlamli degildir (p>0,05). Arastirmaya
katilan annelerin ¢ocuklarinin %80’inde alopesia vardir. Cocuklarin gogunlugunda sag
dokiilmesi goriilmesi, alopesianin kanser ve tedavisi ile iligkilendirilmesi, sa¢
dokiilmesinin kagmilmaz oldugunun bilinmesi gibi nedenler annelerin saglik bakim
memnuniyetlerinde anlamli bir farklilik yaratmamistir. Fakat arastirmadan elde edilen
nitel bulgularda, kemoterapi tedavisi goren c¢ocuklarinda sa¢ dokiilmeleri yasayan
annelerin sayisinin sekiz oldugu ve sa¢ dokiilmesinin ¢ocuklarmin fiziksel
goriiniimleri ile 1lgili sorun yasamalarina sebebiyet verdigini diisiindiikleri
bulunmustur. Nicel ve nitel bulgular arasindaki bu farkliligin; nitel goriismede
annelerin arastirmaciya daha agiklayici bilgiler vermesine olanak saglamasindan
kaynakli oldugu, ek olarak kullanilan 6l¢ekte cocuklarin fiziksel goriiniimiinii iceren
bir sorunun bulunmamasina dayali oldugu ve calismanin anne goriislerine gore
saptanmis olmasmin simirhliklar ile ilgili oldugu diistiniilmektedir. Nitel goriismede
dogrudan sorulan ¢ocuklarin fiziksel goriiniimii ile ilgili olan soruda, arastirmaya
katilan anneler ¢ocuklarinin yasadigi sa¢ dokiilmesi, viicutlarindaki yara izi gibi
konulardan dolay1 duyduklari rahatsizliklar agik¢a dile getirmislerdir. Cocuklarin sag
ve kaglarindaki dokiilmenin onlar1 ruhen etkileyecegi, duygusal degisim yasamalarina
sebep olabilecegi, bu durumun anneyi etkileyebilecegi ve saglik personelinin, 6zellikle
de cocuk gelisimcilerin ¢ocuklara desteginin saglanmasi gerektigi diisiiniilmektedir.
Saglik personelinin ¢ocugun saglik bakimu ile ilgili ¢abasi ve ¢ocuk ile ailenin hem
saglik bakimmm hem de fiziksel, duygusal ihtiyaclarmin karsilanip devamliligmi
saglamasi annelerin ¢ocuklarmin tani—tedavi siirecindeki memnuniyet diizeyini
etkileyecektir. Kemoterapi tedavisi sonucunda sa¢ ve kas dokiilmesi yasayan kanser
hastas1 ¢ocuklarin hastaliklarinin her evresinde ¢ocuk gelisimci destegine ihtiyag

duyacagi ve bunun gerekli oldugu diistiniilmektedir.

Arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarinin tedavisi esnasinda ¢ocuk gelisimci
ile karsilasma durumu ile ¢ocuklarinin agr1 ve aci, bulanti, islemsel kaygi, tedavi
kaygisi, biligsel sorunlar ve iletisim alt boyut puan ortalamalari arasindaki farkin
anlamli olmadig1 (p>0,05), endise ve algilanan fiziksel gériiniim alt boyut puan
ortalamalarindaki farkin anlamli oldugu (p<0,05) saptanmistir. Endise alt boyutu

(p=0,036) puan ortalamalarindaki anlamli farkin kaynagmi tespit etmek amaciyla
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yapilan gruplar arasi karsilagtirmalarda, cocugunun tedavisi esnasinda ¢ocuk gelisimei
ile karsilagsmayanlarin, ¢ocuk gelisimci ile ilgili fikri olmadigini ifade edenlere gore
endise ile ilgili sorunlar1 daha ¢ok yasadiklari bulunmustur (p=0,038). Algilanan
fiziksel goriiniim alt boyutuna gore (p=0,013) saptanan anlamli farkin gruplar arasi
karsilastirmas1 yapildiginda; arastirmaya katilan annelerin ¢ocuklarinin tedavi
esnasinda ¢ocuk gelisimci ile karsilagmayanlarinin karsilaganlara gore (p=0,034),
cocuk gelisimci ile ilgili bir fikre sahip olmayanlarin ¢ocuk gelisimci ile karsilasanlara
gore (p=0,030) fiziksel goriiniim ile ilgili algiladiklar1 sorunlarinin anlamli olarak daha
fazla oldugu saptanmistir. Cocuk gelisimci literatiirde, ¢cocuklarin dogumdan ergenlik
sonuna kadar tiim gelisim alanlarinda onlar1 degerlendirip ¢cocuk saglig1 izleminde rol
alip; destek saglayici, gelisim ile iligkili programlarla ¢ocuga, ailesine, saglik
calisanlarina ve topluma hizmet veren saglik profesyeneli olarak tanimlanmaktadir.
Ayrica gocuklarin saglikli bir ortamda yasayip yasam Kalitelerinin artis gosterebilmesi
icin ¢alisan ¢ocuk gelisimciler, Saglhk Bakanligi tarafindan diger meslek ¢alisanlar1
icerisinde yer alsa da, saglik ile iligkili sistem iginde olduk¢a 6nemli bir yere sahiptir
(Tastepe ve Koksal Akyol, 2014). Cocuk gelisimciler hastanelerin basta; gelisimsel
pediatri, yatan hasta servisleri, oyun odalar1 olmak {izere diger birimlerinde de gérev
yapmaktadir (Dogan ve Baykog, 2015a). Giiltekin ve Baran (2005) yaptiklar1 aragtirma
sonucunda, ¢ocuklarin ve ailelerinin tani—tedavi siirecine iliskin bilgilendirilmesinin
ve bu siire igerisinde yapilacak olan tibbi islemlere hazirlanmasinin 6nemli oldugunu
vurgulayarak verilen bilgi ve gosterilen hassasiyetin ¢ocuklarin kaygisinin azalmasimi
saglayacagini vurgulamistir. G6ziin Kahraman ve Cetin (2014) yaptiklar1 ¢alismanin
sonunda, hastanede ¢alisan saglik c¢alisanlarmin kendilerini ¢ocuklarin gelisimi ile
iliskili konularda yeterli hissetmedikleri ve bu alani bir ¢ocuk gelisimcinin daha iyi
degerlendirebilecegini de vurguladiklarini belirtmistir. Akar Genger ve Yiiksel (2016)
yaptiklar1 aragtirma sonucunda, hastanede ¢ocuk gelisimcinin bulunmasmimn aileler
icin Onemli bir yere sahip oldugunu belirtmiglerdir. Ayrica iilkemizdeki aile
goriislerine gore; cocuklarinin gelisim ve egitim, beslenme, davranis ile ve psikolojik
sorunlar1 kapsaminda ilgili damigmanlik—rehberlik hizmetine ihtiyaglart oldugu
diistiniilmiis olup hastanelerde hem iicret alinmadan hem de kolay bir bi¢imde hizmet
saglayabilecekleri birim olan Cocuk Gelisimi Poliklinikleri’nin sayica artmasinin

gerekli ve Onemli oldugu bildirilmistir. Arastrma bulgusu 1s1ginda, ¢ocugunun
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tedavisi esnasinda ¢ocuk gelisimci ile karsilagsmayan fakat gorev tanimi ve ¢ocuk
gelisimei ile ilgili fikri olanlarin karsilagsmayan ve de fikir sahibi olmayanlara gore
cocuklarinda daha az endise sorunu ortaya ¢iktigi saptanmistir. Ayrica arastirmaya
katilan annelerden ¢ocugunun tedavisi sirasinda ¢ocuk gelisimei ile karsilasanlarin
cocuklarinda, karsilagsmayan ve fikir sahibi olmayanlara gore daha az fiziksel gériiniim
sorunlar1 yasandigi goriilmistiir. Cocuk gelisimciler ¢ocugun oldugu her yerde gérev
yapmakta ve ¢ocugun iyilik halini devam ettirmek i¢in 6zel egitim merkezlerinde,
egitim kurumlarinda, hastanelerde, kisacasi ¢ocugun oldugu, cocuga dokulmasi
gereken alanlarin hepsinde gérev yapmaktadir. Cocuk gelisimciler ¢ocugun gelisim
takibini yapan, dezavantaja sahip olan ¢ocuklarda yasam kalitelerini yiikseltmek icin
calisan meslek elemanlaridir. Hastanelerin yatan hasta kliniklerinde, polikliniklerde,
gelisimsel ve sosyal pediatri ve hem saglikli hem de hasta ¢ocuk izlemlerinde gorev
alirlar. Ozellikle kanser gibi kronik ve uzun siireli tedavi gerektiren hasta ¢ocuklarmn
hastane yatislarmin uzamasi, hem gelisimsel hem psikolojik hem fiziksel destege
ihtiyaci duyduklar1 durumlarda etkin rol oynayarak olumsuz durumlarin ortadan
kaldirilmasma olanak saglarlar. Arastirmanin nitel sonuglar1 incelendiginde,
“Cocugunuzun tedavi goriigii hastanede ¢cocuk gelisimci var m1? Var ise ¢ocugunuza
ve size hangi konularda destek verdi? Cocuk gelisimi hizmetlerinden memnun
musunuz?” sorularina, annelerin ¢ogunun ¢ocuk gelisimci ile karsilastigr ve hizmet
aldig1, ¢ocuk gelisimi hizmetlerinden memnun kaldiklarini ilettikleri goriilmiistiir.
Anneler, ¢ocuk gelisimcilerin ¢ocuklariyla oyun odasinda oyun oynayan ya da yatak
bas1 destege gelen ¢ocuk gelisimi lisans 6grencileri ve goniilliller oldugunu ifade
etmistir. Hastanelerde gorev yapan ¢ocuk gelisimcilerin sayismin arttig1 bilinse de
ozellikle yatan hasta kliniklerinde gorev yapan ¢ocuk gelisimcilerin sayisinin yetersiz
oldugu diisiiniilmektedir. Ozellikle ¢ocuk hematoloji-onkoloji yatan hasta
kliniklerinde gorev yapan ve sadece kanser gibi siiregen hastaliga sahip olan
cocuklarla ve aileleriyle daimi ilgilenen ¢ocuk gelisimcinin olmamasi biiylik bir
eksikligi ortaya ¢ikarmaktadir. Hem psikolojik hem fiziksel dezavantaja sahip olan,
hastalik siirecinde yapilan tedavi ve uygulanan islemler ile gelisimleri olumsuz
etkilenen, yasam kaliteleri diisen, destek ihtiyact olan kanser hastasi ¢ocuklarin ve
ebeveynlerinin hastalik siirecini rahat atlatabilmesi ve minimum olumsuzlukla hastalik

slirecini atlatabilmesi i¢in ¢ocuk gelisimcilerin varliginin dnemli bir yere sahip oldugu
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diistiniilmektedir. Ayrica tibbi tedavinin yan1 sira moral ve motivasyonun da hastalig1
atlatma ve iyilesme siirecinde 6nemli rol oynadigi diisiiniilmektedir. Yapilan arastirma
sirasinda, annelerin ¢ocuklari ile siirekli ilgilenen, onlarla oyun oynayan, gelisimlerini
takip eden ve kendilerine 6neriler sunan, hem ¢ocuklarina hem kendilerine destek
verebilecek olan bir saglik ¢alisaninin varliginin onlara ve ¢ocuklarina iyi gelecegini
bildirmeleri, gocuk gelisimcilerin hastanenin yatan hasta kliniklerinde ne kadar 6nemli
bir rol oynadigmi gostermistir. Ayrica hastanede yatarak tedavi gérmenin gilinliik
yasami kisitlayici etkileri géz Oniinde bulunduruldugunda, hasta c¢ocuklarin ve
ailelerin negatif etkilenmelerinin  minimum diizeye indirilmesi i¢in ¢ocuk
gelisimcilerin 6zellikle ¢ocuk hematoloji—onkoloji servislerinde aktif gorev almasi

gerektigi diisiiniilmektedir.

Arastirmaya katilan annelerin, ¢ocuklarinin tedavisi esnasinda ¢ocuk gelisimci
ile karsilasma durumu ile annelerin tani—tedavi siirecine iliskin saglik bakim
memnuniyetlerine iliskin puan ortalamlar1 arasindaki farkin anlamli olmadig:
saptanmustir (p>0,05). Arastirmanin yiriitiildigii hastanelerde, ¢ocuk hematoloji—
onkoloji servislerinde gorev yapmakta olan bir ¢ocuk gelisimci olmadigi igin
cocuklarin saglik bakiminda daimi rol oynayan bir ¢ocuk gelisimcinin varlig1 da s6z
konusu degildir. Bu nedenle, ¢ocuk gelisimci ile karsilasma durumu annelerin saglik
bakim memnuniyetlerinde farklilik yaratmamistir. Cocuk gelisimcilerin hastanede
ayaktan ve yatarak tedavi gormekte olan ¢ocuklarin tani—tedavi siirecinde, izlem ve
desteklenmesinde rol oynamasi hem ¢ocuk hem de ebeveynlerin yiiksek yararnadir.
Hastane ortami fiziki anlamda yetersizliklere sahiptir ve bu durum c¢ocuklar
etkilemektedir. Cocuk oyun ile 6grenir ve cocukluk cagindaki oyun yasantilar1 onun
hayatini sekillendirir. Hastanede oyun oynamak i¢in hastane digsindaki ortam ve imkan
kadar firsatlar yakalamayan ¢ocuk i¢in bu dezavantajli bir durum yaratir. Ek olarak,
hastane ortaminda ¢ocuga uygulanan tibbi girisimler, tedavi siirecinde yapilan agrili
ve invazif uygulamalar, ¢ocugun tiim gelisim alanlarini etkilemektedir. Bununla
baglantili olarak da ebeveynler siirecten olumsuz etkilenmektedir. Cocuk gelisimciler
cocuklarin gelisimini takip eden, destekleyen, erken miidahale programlar1 hazirlayip
uygulayan, egitimlerini destekleyen, hem g¢ocuk hem de ailenin duygusal

gereksinimlerini karsilayan, istek ve Onerileri ile ilgili olumlu c¢aligmalar yiiriiten
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meslek elemani olup saglik personelleri arasinda onemli bir yere sahiptir. Cocuk
gelisimcilerin hastanede var olmasi hem cocuklarin hem ebeveynlerinin yasam
kalitesini yiikseltecek, ebeveynlerin ¢ocuklarinin saglik bakimu ile ilgili memnuniyet
seviyelerini arttiracaktir. Cocuklarin iyilik halinin devamliliginin saglandigimi goéren
annelerin tani—tedavi siirecindeki saglik bakimindan memnuniyet seviyesi buna iligkili

olarak ve dogru orantili bir sekilde artacaktir.

4.2. Anne Goriisme Formu’ndan Elde Edilen Bulgularin Yorumlanmasi

Aragtirmaya katilan annelerden sekizi, ¢ocuklarmm hastaliga bagli olarak
fiziksel sorunlar yasadigini, ikisi cocugunun fiziksel sorun yagamadigini ifade etmistir.
Cocuklarinin hastaliga bagh fiziksel sorun yasadigini belirten sekiz anne, ¢ocuklarina
yapilan fiziksel miidahalelerin (kemoterapi, radyoterapi, ameliyat, igne uygulamalari,
ilaglar vb.), hastalik tanis1 almalarinin ve psikolojik durumlarinda yasanan
olumsuzlugun; bulanti, agri, aci, istahsizlik, halsizlik gibi fiziksel sorunlara neden
oldugunu dile getirmistir. Cocugunun fiziksel sorun yasamadigini ifade eden annelerin
ise hastalik tanis1 aldiklarinda ve tedavinin ilk zamanlarinda hastaliga bagh fiziksel
sorunlar yasadiklarini simdi sorun yasamadiklarmni belirtmislerdir. Cocukluk ¢aginda
kanser hastaligi, tan1 ve tedavi siireci, ¢ocuklari etkileyip kilo kaybi, mide bulantisi,
sa¢ dokiilmesi, kusma, lokopeni, trombositpeni ve yorgun hissetme gibi bir¢ok rahatsiz
edici semptoma yol agabilmektedir (Akdeniz Kudubes ve Bektas, 2017). Literatiirdeki
arastrmalar incelendiginde, Jay ve ark. (1983) ile Tyc ve ark. (1993) yaptiklari
arastrma sonucunda, kemoterapi ve agrili ve invaziv yontemle uygulanan tibbi
girigsimlerin, kanser hastaligi olan ¢ocuklardaki anksiyete seviyesini arttirabilecegini
bildirmislerdir. Collins ve ark. (2000) kanser tanili gocuk ve ergenlerde, yasam kalitesi
ve semptom degerlendirmesi yaptiklar1 arastirma sonucunda, hastalarin %31’inde
uykusuz hissetme, %50’sinde enerji kaybi, %48,4’inde uykulu hissetme, %49,1’inde
agr1 hissi bulgularmm yasandigi saptanmistir. Hongo ve ark. (2003), retrospektif
caligmalarmma katilan kanser hastasi ¢ocuklarin %72’sinin yorgunluk, %54 iiniin
anksiyete deneyimlediklerini bulmuslardir. Gibson ve ark. (2005) yaptiklar:
aragtirmada, kanser hastaligma sahip cocuklarin ebeveynlerinin geri doniitleri

dogrultusunda gocuklarmin anksiyete, konstipasyon (kabizlik)—diyare (ishal), yorgun
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hissetme, tat farkliligi, agr1 hissi ile mide bulantisrkusma bulgularini yasadiklarmi
bildirmislerdir. Jalmsell ve ark. (2006) ¢alismalarinin sonucunda, arastirmaya katilan
ebeveynlerin %86’smin ¢ocuklarinda fiziksel olarak yorgun hissetme, %76’smnin
hareketlerinde azalma, %73’liniin agr1 hissi ve %71’inin istahlarinda farklilik
yasadiklarmi bildirmislerdir. Van Cleve ve ark. (2012) ve Williams ve ark. (2012)
yapmis olduklar1 ¢calisma sonucunda, kanser hastaligi ve hastalik tedavisine baglh
olarak kanserli c¢ocuklarm %51-86’sinin yorgunluk yasadiklarmi belirtmislerdir.
Kanser hastasi ¢ocuklarin yorgunlugu “Bir sey yapmak istediginiz halde yapacak

enerjinizin olmamas1” bigiminde tanimladiklar1 goriilmiistiir.

Kanser hastasi olan ¢ocuklarin hastaliklar ile iliskili yorgunluk hissinin, enerji
diizeylerini ¢ok fazla etkileyerek duygusal, fiziksel, zihinsel etkilenmelere sebep olup
sosyal iligkilerini olumsuz yonde etkiledigi bilinmektedir (Davies ve ark., 2002;
Mooney Doyle, 2006). Kanser tanisi almig ve kanser hastaligi nedeniyle tedaviye
iliskili bir sekilde kanserli ¢ocuklarda mide bulantisi, yorgunluk, istah kaybi, kusma,
diare (ishal), konstipasyon (kabizlik) ve agr1 duyma gibi fiziksel bulgular
goriilmektedir (Elgigil, 2007). Kanser tedavisi goren ¢ocuk ve ergenlerin kansere bagl
yasadig1 yorgunlugun %70 ila 100 oraninda oldugu vurgulanmaktadir. Kanser
hastaligina bagli yorgunlugun, agri, mide bulantis1 ve kusmadan ¢ok daha fazla
yasanan semptom oldugu bilinmektedir. Fakat yorgunlugun 6znel bir durum olmasi
nedeniyle, sozel olarak dile getirildigi i¢in bu durumun ortadan kaldirilmasinin
zorlastig1 ifade edilmektedir. Kansere bagli yorgunlugun hastalarin yasam kalitesinde
azalmaya yol a¢t1g1, uykusuzluk hissi, tat almada degisikligi, depresyon, motivasyonda
azalma, 6zbakimini saglayamama, enerji azlig1 ve giic kaybi gibi semptomlara yol
actig1 arastirmalarda belirtilmektedir. Kanserli gocuk ve ergenlerin sik¢a agr1 duyma,
uykusuz—yorgun hissetme, kaygi, mide bulantisi, kusma gibi bedensel bulgular1
yasadiklar1 goriilmektedir (Bal Yilmaz ve ark., 2009). Arastirmaya alinan annelerin
kanser tedavisi goren gocuklarinin hastaliga bagh fiziksel sorunlar yasamasi ilgili

literatiir ile paralellik gostermektedir.

Arastirmaya alman annelerden dokuzu cocuklarma yapilan fiziksel
miidahalelerin sorunlara neden oldugunu, bir annenin fiziksel miidahalelerin

cocugunda sorun olusturmadigini ifade ettigi goriilmiistiir. Goriigiilen tim anneler
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cocuklarinin kemoterapi ve radyoterapi tedavisi gordigiinii, igne ile ilgili yapilan
islemler ile karsilastigini, bir veya birden fazla ameliyat gecirdigini ve ¢ocuklarina port
ve kateter takildigini belirtmislerdir. Bu fiziksel miidahalelerin ardindan ¢ocuklarda;
mide bulantisi, kusma, agri, aglama krizleri, korku, kaygi, sinirlilik hali gibi
durumlarmn yasandigi anne goriisleri dogrultusunda tespit edilmistir. Kemoterapi géren
kigiler tedavi siireleri boyunca; agr1 hissi, yorgunluk, kaslarda agri duyma, mide
bulantisi, bas bolgesinde agri, alopesia, agizda kuruluk gibi fiziksel bulgular
yasayabilirler. Bu tip hastalar; korku, anksiyete, kizginlik, sinirlilik, i¢e kapanma,
depresyon, gelecege karst umutsuzluk hissi, anti-sosyal reaksiyon, dikkatini
toplamada zorlanma gibi psikolojik durum ile ilgili bulgular baglarina gelebilir. Ttim
bu etkilerin sonucunda da gegici ya da kalic1 bigimde uyum dengeleri bozulabilir.
Kanserli ¢ocuklarin ¢ok daha fazla korkma, kaygi duyma ve depresyonu tecriibe
ettikleri goriilmustiir (Giiltekin ve Baran, 2005; Sezgin ve ark., 2007; Usta Yesilbalkan
ve ark., 2005). Kanser hem tibbi hem de fiziksel bir hastaliktir. Ayrica ruhsal ve
psikososyal agidan birgok problemi igeren bir olgudur. Hastalik tiim ¢ocuklarin yiiz
yiize geldigi en yaygin strestir ve bu stres ve semptomlar1 hastaligin siiresine, ne
olduguna, ¢cocugun yasina, i¢cinde bulundugu kosullara, kisiligine ve onun hayatinda
yarattig1 farkliliga gore degisiklik gosterebilir. Hem kanser hastasi ¢gocuklarm hem de
ebeveynlerinin, ¢ocugun hastalik tanisi almasi ile birlikte tedavi siireci, hastaligin
gerilemesi (remisyon), hastalik belirtilerinin tekrar baslamasi (relaps) ve yasamsal
fonksiyonlarm sonlanmaya basladigi donem (terminal) gibi ¢esitli evrelerden gecerek
bu evrelere ait baz1 semptomlar gosterdikleri ¢alismalarla destek bulmustur. Korkma,
kaygilanma ve depresyon durumunu ¢ok daha fazla deneyimledikleri ¢aligmanin
sonucunda bildirilmistir. Kanser tanisi alan g¢ocugun psikolojik durumunu ve
psikososyal uyumunu; agrili-invazif girisimler, kemoterapi, hastane yatisi, okuldan ve
aileden kopma, taninmayan kisilerle karsilagsma, tedavi nedeniyle saglarin kaybi,
beden biitlinliigiiniin tehdit edilmesi, fiziksel yeteneklerin kisitlanmasi gibi faktorler

etkilemektedir (Sezgin ve ark., 2007).

Annelere “kanser hastaligr olan c¢ocuklarinin tani—tedavi siirecindeki duygu
durumu” bashgmda “korku, iiziintii, kaygi, korku, 6fke vb. duygularin varligi, bu

duygularin ne ile ilgili oldugu, hastane ve hastane dis1 ortamda farkli duygusal
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degisimler yasama durumu ve duygusal degisiminin olumsuz yonde devam etme
durumu” sorulmustur. Annelerin, ¢ocuklarinin hastaligindan kaynakl korku, tiziinti,
kaygi, korku, 6fke vb. duygusal duruma sahip olup olmadigina yonelik verdikleri
yanitlar incelendiginde, tiim ¢ocuklarin bu olumsuz duygusal durumlar1 yasadiklarini
ifade etmeleri dikkat gekici bir bulgudur. Anne goriislerine gore, ¢ocuklarinin bu
duygularinin yapilan fiziksel miidahaleler, hastane ortami, iyilesememe korkusu ve
ailevi sebeplerden dolay1 yasadiklari belirlenmistir. Annelerin ¢ogu, ¢ocuklarmin
hastane ve hastane dig1 ortamda farkli duygusal degisimler gecirdiklerini
belirtmiglerdir. Arastirmada ti¢ anne bu konu ile ilgili fikrinin olmadigini, iki anne ise
duygusal durumun ayni oldugunu dile getirmistir. Bir anne disinda ¢ogu anne
cocuklarindaki duygusal degisimin olumsuz yonde devam ettigini soylemistir. TOros
ve ark. (2002), kanserli, diger kronik hastalikli ve saglikli ¢ocuklarin depresyon ve
anksiyete diizeylerini belirlemek amaci ile yaptiklar1 caligmada, kanserli ¢ocuklarda
diger kronik hastaligi olanlardan daha yiiksek anksiyete diizeyi beklemelerine ragmen
aralarinda durumluk ve siirekli anksiyete diizeyleri agisindan anlamli farklilik
saptamamigslardir. Ozbaran ve Erermis (2006) arastirmalarmda, kanser hastasi olan
cocuklarin ruh sagliklarinin karsilastirilan kontrol gruplarindan daha kotii oldugunu ve
cocuklarda depresyon, posttravmatik stres ve somatizasyon bozuklugu vb. psikolojik
sorunlara sik¢a rastlandigini bildirmislerdir. Bu c¢ocuklarda davramis ve uyum
sorunlarinin, 6z saygida disikligiin, viicut imajiyla iligkili sorunlarm kanser
hastaliginin uzun siireli izleminde saptanan diger énemli gli¢liikler oldugunu ifade
etmislerdir. Cihangir ve Kiligarslan Toriiner (2007), kanserli gocuklarin, akut cerrahi
hastas1 ve saglikli cocuklara gore diirtiisellik, giivensizlik, kaygi, utangaclik ve
kizgmlik gibi duygusal gostergeleri daha yiliksek oranda yasadiklarmi belirlemislerdir.
Giannakopoulos ve ark. (2009) yaptiklar1 calismada kanser tedavisi géren sekiz—on iKi
yaslar1 arasindaki ¢ocuklarin anksiyete puanlarinin oldukca yiiksek oldugunu
saptamiglardir. Sen Beytut ve ark. (2009) yapmis olduklar1 ¢aligma sonucunda, akut
ve kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin resimlerinde saglikli ¢ocuklara kiyasla depresyon,
anksiyete ve agresyon bulgusunun daha yiiksek oldugunu bulmustur. Durualp ve
Altay’mn (2012) yaptig1 g¢alismada alti—on iki yaslarindaki kanserli ve saglikli
cocuklarm duygusal gostergelerinin ve depresif belirti diizeylerinin karsilastirildigi

aragtirma sonucunda kanserli ¢ocuklarda; diirtiisellik, giivensizlik ve kizginligin
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anlamli olarak daha fazla goriildiigii belirlenmistir. Kiyan ve Durualp (2019), kanser
hastaligi olan ¢ocuklar ile saglikli akranlarmin duygusal durumlarmi resim yoluyla
kargilastirmak amaciyla yapmis olduklar1 ¢alisma sonucunda, kanserli ¢ocuklarin

saglikli akranlarina kiyasla daha utanga¢g—¢ekingen oldugunu bulmuslardir.

Kanser hastaligina bagl olarak annelerin tiimii ¢ocuklarinin sosyal ve duygusal
gelisimlerinin olumsuz etkilendigini; annelerin ¢ogu, ¢ocuklarinin dil gelisimlerinin
olumsuz etkilendigini; annelerin ¢ogunun g¢ocuklarinin kaba motor gelisimlerinin
olumsuz etkilendigini; annelerin hig¢biri ¢cocuklarinin biligsel gelisimlerinin hastaliktan
etkilenmedigini ifade etmistir. Fuemmeler ve ark. (2002) kemoterapi tedavisi goren
cocuklarin yalnizca kemoterapi gormesi ya da hasta olmayan akranlarina kiyasla daha
zayif 6grenme ve entelektiiel becerilerinin oldugunu bulmustur. Ozbaran ve Erermis
(2006) yaptiklar1 arastirma sonucunda, c¢ocuklarin kanser hastaliginin uzun siireli
izlemi sonucunda duygusal ve bilissel gelisim alanlarmm olumsuz yonde
etkilendiklerini belirtmistir. Ayrica bu cocuklarin, normal hayata dondiiklerinde sosyal
ortama uyma gibi basamaklarda gii¢liikleri olabildigini bildirmislerdir. Bal Yilmaz ve
ark. (2009) yaptiklar1 arastirmada, ¢ocuklarin kanser yorgunlugu nedeniyle
%39,3linlin arkadaghk 1iliskisi ve %36’smin oyun aktivitelerinin ¢ok fazla
etkilendigini saptamuslardir. Altay ve Durualp’in (2016) yaptiklari ¢alisma sonucunda,
kanserli ¢ocuklarin depresif belirti diizeyleri ile benlik kavramlar1 arasinda orta
diizeyde, negatif yonde ve anlaml bir iliski oldugu, benlik kavramlar: yiikseldikge
depresif belirti diizeylerinin azaldig1 saptanmistir. Hastalik ve hastaneye yatista ortaya
cikan stres ile psikososyal stresin kortizol salmimini arttirdigi, uzun siireli hasta
yatisimin ve yiiksek diizeyde kortizol diizeyinin sinir Sisteminin g¢alismasini
etkileyerek, beyinde 6grenme ve animsamayla iliskili bolgede yapisal degisikliklerin
gelismesine ve bu gelisimin olumsuz etkilenmesine neden oldugu bildirilmektedir
(Atay ve ark., 2011). Kanser tedavisi sirasinda ve sonrasinda, ¢ocuklarin fiziksel,
motor, sosyal ve duygusal, bilissel, dil gelisimlerinde olumsuzluklar ve sorunlar
goriilebilecegi, bu durumun g¢ocuklarin yasam kalitelerini olumsuz etkileyecegi
bilinmektedir. Cocuklarin tedavi siras1 ve sonrasinda siirekli ve kapsamli bicimde
izlenmesi, ¢ocuk ve ailenin normal yasama donmelerini kolaytrmaktadir. Kanser

hastalig1 olan ¢ocuklarin izlenmesi 6nemli ve gerekli goriilmekle birlikte ¢ocuk ve
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ailenin yasam kalitesini arttiracagi da agiktir. Bu izlemlerin uygulanmasinda bir¢ok
engel bulunmaktadir. Bu engeller, ¢cocuk ve aileye iligkin sorunlar olabilecegi gibi
saglik profesyonellerinden de kaynaklanabilmektedir (Elgigil ve Tuna, 2011). Bu
noktada, ¢ocuk gelisimcilerin ¢ocuklarn  gelisimlerini  kapsamli  olarak
degerlendirmelerini yaparak takip etmeleri olduk¢a 6nemlidir. Ayni zamanda kanserli
cocuklara verilecek psikososyal destegin, ¢cocuklarin tedavilerine olumlu katkisinin
olacagi onerilmektedir. Kanser hastaliginin tan1 ve tedavisi, ¢ocuklar icin fiziksel,
duygusal ve psikolojik olarak yikima sebep olabilmekle birlikte, stresli ve tehdit edici
bir deneyim yaratmaktadir. Kanser hastaligi olan ¢ocuklar hastalik durumlari, sik
hastaneye yatislar1, yogun tedavileri ve bu tedavilerin bir¢ok yan etkisiyle basa ¢ikmak
zorunda kalmaktadir. Fiziksel, sosyal ve psikolojik problemlerle karsilagabilir, sag
dokiilmesi, kilo kaybi gibi hastalik ve tedaviyle iliskili sorunlar ¢ocuklarin dis
goriinlimiinde degisikliklere neden olmaktadir. Ayrica bu tip hastalifa sahip olan
cocuklarda diisiik benlis saygisi, depresyon, O0tke, caresizlik hissi, kendini yetersiz
hissetme ve giiven duygusundan azalma gibi degisimler goriilebilir (Altay ve Durualp,
2016). Tum bu bilgiler 1s181nda, kanser gibi siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin tani ve
tedavi siirecinde ¢cocuk gelisimcilerin aktif rol oynayarak, ¢ocuklarin duygusal, sosyal,
psikolojik ve fiziksel gelisim ve desteklenmesini saglamalar1 6nemli ve gereklidir.
Ciinkii hem ¢ocuk hem de aile bireylerinin hastalik siirecinde ve tedavi bittikten sonra,
hastalik sonrasi yasantilarinda yasam kaliteleri hastalik deneyiminden kaynakli
olumsuz etkilenmektedir. Siirekli ve kapsamli izlem programlarini yiiriitecek olan
cocuk gelisimcilerin varligi ¢ocuk ve ailesinin normal yasantisina donmesini

kolaylastiracaktir.

Arastirmaya katilan annelerin ¢ogu, ¢ocuklarmin fiziksel gériintimleri ile ilgili
sorun yasadigini ve bu sorunun ¢ogunlukla saclarinin dokiilmesi ile ilgili oldugunu
dile getirmistir. Iki anne, kanser hastalig1 olan gocuklarinin tiimériin konumlandigmin
yere bagl olarak sorun yasadigini, bir anne de yara izi ile ilgili durumun fiziksel
goriintimleri ile ilgili sorunlara neden oldugunu bildirmistir. Kemoterapi tedavisi
goren kisilerde meydana gelen beden imaj1 farkililiklari, kanser hastasi icin merkezi
oneme sahip olup bu bozulma, onlarm hem duygusal yonlerinin hem fonksiyonel

organlarmin islevlerinin olumsuz etkilenmesine yol acabilmektedir. Beden imajinin
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farklilagtigit ve olumsuz etkilendigi durumlarda, bu negatif yonlii etkilenmenin
azaltilabilmesi i¢in hastanin islevsel olan fonksiyonlarinin desteklenmesi ve erken
psikososyal destegin saglanmasi gerekmektedir (Weber ve ark., 2005). Biitiin ¢ocuklar
icin travmatik olan kanser hastaligi, hem tibbi—fiziksel bir hastalik, hem psikolojik—
psikososyal agidan bir¢ok sorunu kapsayan olgu hem de ruhsal zorlanma ve defektlere
yol agma potansiyeli en yiiksek olan hastalik tiirlerinden biridir. Cocuklarin tedavileri
sebebiyle saglarin1 kaybetmesi, fiziksel yeteneklerinin kisitlanmasi ve yasam
tarzlarinin degismesi gibi etkenler onlarin psikolojik anlamda etkilenmelerine yol agan
nedenler arasinda sayilir (Sezgin ve ark., 2007). Yapilan ¢alismalarda kanser hastasi
olan ¢ocuklarin uzun siireli izleminde beden imajlariyla ilgili sorunlarin yasandigi
bildirilmektedir (Barakat ve arkadaslar1 (1997); Madan Swain ve Brown (1991);
Mulhern ve arkadaslar1 (1989); Ozbaran ve Erermis (2006); Stuber ve arkadaslari
(1996)). Bal Yilmaz ve ark. (2009) yapmis olduklar1 arastrmada, ebeveynlerin
¢ocuklarinin sa¢ dokiilmesini ¢ok Sik yasadiklarini belirttikleri gériilmiistiir. Kanserin
tedavi siirecinde hastalarda goriilen semptomlarin basinda sa¢ dokiilmesi gelmektedir
(Langeveld ve ark., 2000). Cocuklardaki goriilebilecek fiziksel sorunlar kanserin
bulundugu bolgeye gore degisiklik gosterebilir. Kemik tiimori nedeniyle kanser tanisi
alan bir ¢ocugun alt uzvu kesilmisse (ampute edildiyse) okula yiirliyemediginden
dolay1 gidemeyebilir ya da radyoterapi—kemoterapi tedavisiyle iliskili bir sekilde bu
cocugun bagisikligi baskilanabilir (Elgigil, 2007). Pehlivan ve ark. (2019) yapmis
olduklar1 arastirma sonucunda, ¢alismaya katilan ALL hastalarinin genel saglik
puaniyla benlik saygisi ve beden imaji arasinda pozitif bir iliski oldugunu
belirlemiglerdir. Ayrica alopesinin bu tip hastalarda benlik saygisini olumsuz

etkiledigi ama beden imajini etkilemedigini bulmuslardir.

Annelerin ¢cogu kanser hastalig1 olan ¢cocuklarinin iletisim sorunlar1 yasadigini,
bir anne ¢cocugunun bu konuda sorun yasamadigini dile getirmistir. Kanser hastaligi
olan cocuklarinin iletisim sorunlar1 yasadigini dile getiren annelerden, yedisi
cocuklarmim aile bireyleriyle, altisi hastane personeliyle ve arkadaslariyla olan
iletisimlerinde sorun yasadigini belirtmistir. Kanser tanisinin konulmasindan sonra
cocugun arkadas cevresinde bir azalma gorilebilir. Cocugun arkadaslarinin
tepkisinden ¢ekindigi igin onlarla goriismek istememesi, yorgunluk, enfeksiyonlara

yakalanma riskinin fazla olmasi, saglik durumu gibi birgok sebep buna etken olabilir.
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Kanser hastaligi olan gocuklarin akranlar1 hastalik ve tedavi siireci ile ilgili yeterli
seviyede bilgi sahibi olmadigi i¢in ¢ocukla kuracagi iletisimin nasil olacagini
bilmeyebilir ve bu nedenle de iletisim kopuklugu yasanabilir. Tiim bu nedenlerle
cocukta 6z saygr azalmasi, ice kapaniklik, sosyal geri ¢ekilme durumlari yasanabilir
(Prevatt ve ark., 2000).

Annelerin tiimii, ¢ocuklarindaki hastaligin oyun yasantilarmi etkiledigini dile
getirmistir. Arastirmada, cocuklarmin hastane ortaminda “oyuncak oynadigini, resim
ve/veya boyama yaptigini, oyun odasma gittigini, yatak basi destege gelen g¢ocuk
gelisimci veya goniillillerle zaman gegirdigini, tablet ve telefon ile oynadigmi” dile
getiren anneler bulunmaktadir. Annelerin ¢ogu, ¢ocuklarmin hastane ortaminda aktif
oyun oynamadigmi dile getirmistir. Hicbir ¢ocugunun hastane ortaminda arkadaglar1
ile oynamadig1 ve daha ¢ok ¢ocugunun tablet ve telefon ile oynadigini sdylemesi
dikkat ¢ekicidir. Anneler, hastane disinda g¢ocuklarinin “parkta ve/veya sokakta
oynadigini, oyuncak oynadigini, resim yaptigini, tablet ve telefon ile oynadigini,
arkadaslar1 ile oynadigin1 ve aktif oyun oynamadigini” dile getirmislerdir. Oyun
cocuklarin stresle bas etmelerinde Onemli bir arag olup deneyimlerini
canlandirabilmelerine, bu esnada da deneyime etkin olarak katilabilmelerine olanak
saglar. Cocuklarin i¢sel denetim duygusunu gelistiren oyun, onlarin yasadigi stresi
azaltir (Oremland, 1988). Oyun, hastanede ¢ok 6nem verilmesi gereken bir konudur.
Hastanedeki oyun odalarinin, oyun materyallerinin g¢ocuklarin gereksinimlerini
karsilayacak nitelikte olmasi1 gerekmektedir. Hastanede yatan c¢ocuklar igin oyun,
onlarin pek ¢ok ihtiyacini karsilayan ve onlar1 rahatlatan bir aragtir. Cocuklarin duygu
ve diisiincelerini anlayabilmek agisindan yararli olan oyun icin, hastanede yatan
cocuklara yeterli olanaklar saglanmali ve oyun odalarinda sorumlu 6gretmenler ve
egitimciler bulunmasi saglanmalidir (Giiltekin ve Baran, 2005). Tirkiye’de g¢ocuk
hastanelerinde oyun odalar1 kurulmakta fakat hala pek cok hastanede oyun odasi
bulunmamaktadir. Yurt diginda akut veya kronik hastaliga sahip olan ¢cocuklara destek
cocuk yasam birimleri tarafindan saglanmakla birlikte bu birimin vermis oldugu
hizmet Tiirkiye’de oyun odalari, yatakbasi destek ¢alismalar1 ve hastane sinifilari ile
gerceklestirilmektedir. Hastanedeki oyun odalar1 ¢ocuklarm ilgi ve ihtiyaglar1 goz
oniinde bulundurularak diizenlenmekte olup bu diizenlemeler yatarak tedavi gormekte

olan ¢ocuklarin iyilesmesine katki saglamaktadir. Hastanedeki oyun odasinda, ¢gocuk

159



gelisimi biriminde, gelisimsel pediatride, yatan hasta kliniklerinde ve tiim diger
poliklinik veya kliniklerde ¢ocuk gelisimciler ¢alisirlar. Cocuklarin hastaliga bagli
olarak maruz kaldig1 tiim girigsimler sonucu ortaya ¢ikabilecek psikolojik ve duygusal
sorunlarin engellenebilmesi i¢in, ¢ocuklara yapilacak her tiirli girisimde onlarin
gelisim seviyelerine uygun bilgilendirilmelerinin yapilmasi, oyun yasantilarin
stirdiilmesi i¢in ¢ocuk gelisimciler ekip ruhuyla ve biitiinciil bir yaklasimla ¢aligarak
hastanelerde 6nemli rol oynamaktadir (Aral ve Dogan Keskin, 2015). Mahajan ve ark.
(1998) prospektif ¢alismasinda, endoskopi uygulanacak cocuklara islem Oncesi
uygulanan tedavi edici oyunu igeren bir psikolojik hazirlik programmin etkinligi
degerlendirilmistir. Arastirma sonucunda, calisma grubundaki ¢ocuklarda anlamli
diizeyde durumluk kaygi puanlar1 diisiik ¢ikmis, gézlemlenen stres davranislar1 daha
az saptanmistir. Tedavi edici oyun hastanedeki ¢ocuklarin fiziksel ya da psikolojik
nedenlerle ¢evreleriyle etkilesimlerinin engellenerek oyun oynayamadiklari durum ve
sartlarda, depresyon, stres ya da oryantasyon bozuklugu, yeterli biiylimenin
saglanamamasi, gelisme ve 6grenmede sorunlar gibi problemler yasadiklarinda bu
sorunlar1 ¢ozebilmek i¢in oynadiklari oyun olarak ortaya ¢ikmaktadir (Aral ve Dogan
Keskin, 2015). Li ve Lopez’in (2008) yapmuis oldugu ¢alisma, Hong Kong’da yasayan
yedi—on iki yas araligindaki gocuklar ve anne—babalariyla yiiriitiilen prospektif
calismada tedavi edici oyunun cerrahi girisimlerde kullanimmin etkinligi ve
uygulanabilirligi degerlendirilmistir. Calismanin sonuglarinda, ¢alisma grubundaki
cocuklar ile ailelerinde operasyon Oncesi ve sonrasindaki durumluk kaygi puanlarinin
kontrol grubundakilere gore anlamli diizeyde diisiik oldugu, calisma grubundaki
ailelerin operasyondan memnuniyet puanlarmnin daha yiiksek oldugu belirlenmistir.
Bal Yilmaz ve ark. (2009) yapmis olduklar1 calismada, kanserli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin ¢ocuklarmin hastaligi nedeniyle %36’sinin oyun aktivitelerinin olumsuz
yonde etkilendigini ifade ettikleri belirtilmistir. Oyun, kisilik gelisimi siirecinde diger
insanlarla paylagma, taklit etme becerilerine bagl olarak gerceklestirilen ve hayatin
temel dayanagi olarak ortaya ¢ikan bir etkinlik olup, cocuk i¢in vazgecilmez bir yasam
bicimidir. Okul 6ncesi donem cocuklarinda oyun hem ¢ocugun gelisimine hem de
egitimine katki saglayarak ogrenmeye hazir hale gelmesini miimkiin kilar. Oyun ile
cocuk yasami Ogrenir. Ek olarak ¢ocugun fiziksel, psikomotor, duygusal, sosyal,

biligsel, dil gelisimleri oyun sayesinde degisir ve geligir. Cocuklar oyun oynarken
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fiziksel olarak hareket ettikleri igin motor becerileri gelisir, cocuk oyun oynarken
beyni ve fiziksel gelisimi olumlu ydnde etkilenir, ¢ocugun duygusal iligkilerinin
baslatilmas1 ve duygusal gelisiminin degisimi ve gelisimi oyun yoluyla saglanir,
cocugun toplumsallagmasi ve kiiltiirel degerleri 6grenerek yetiskin diinyasina
hazirlanmasi, yetigkin davranis bigimlerini uygulayabilir hale gelmesi de yine oyun
araciligryla miimkiin hale gelir (Durualp ve Aral, 2015). Kronik bir hastaliga sahip
olan okul 6ncesi donem ¢ocugunun sosyal aktiviteleri kisitlanir ve yasitlariyla beraber
olamadig1 i¢in onlarla olan iletisimi, oyun yasantisit olumsuz etkilenir (Artan, 2018).
Tiim bu bilgiler 15181nda, ¢ocuk i¢in 6nemli bir yere sahip olan oyun deneyimini tam
anlamiyla yasayamayan kanser hastasi ¢ocuklar i¢cin hastanelerde oyun odalarinin
bulunmasi, oyun oynayabilmeleri i¢in onlara firsat ve imkan sunulmasi hem sosyal
hem duygusal hem de diger tiim gelisim alanlar1 i¢in ve cocugun pskikolojik, duygusal

ve fiziksel saglig1 i¢in son derece 6nemli ve gereklidir.

Arastirmaya katilan annelerin hepsi c¢ocuklarmin yasam kalitesinin kanser
hastaligindan etkilendigini belirtmistir. Cogu anne, ¢ocuklarinin ¢evrelerinden
soyutlandig1 ve sosyal yasamlarindan uzak kaldiklari i¢in yasam kalitelerinin olumsuz
etkilendigini ifade etmistir. Annelere, ¢cocuklarinin yasam kalitesini etkileyebilecek,
hastanenin fiziki ortami, hastane personeli, hastanede sunulan saglik hizmetleri, ev
ortamu ve aile iliskileri ile ilgili sorular yoneltilmis; annelerin ¢ogunlugu, hastanenin
fiziki ortamu ile ev ortamu ve aile iliskilerinin ¢ocuklarinin yasam kalitesini etkiledigini
sOylemistir. Kanserli ¢ocuklarin yasam kalitesi diizeyini etkileyen bir¢ok faktor
bulunmaktadir. Cocugun inandiklari, psikolojisi, fiziksel saglik durumu, cevresiyle
iliskileri ve sosyal iligkileri yasam Kkalitelerini etkilemektedir. Hastaliga ait
semptomlarim ortaya ¢ikardigi fiziksel-duygu ile iliskili sorunlar, ameliyat girisimleri,
radyoterapi-kemoterapi tedavileri, uygulanan tedavilerin yan etkileri, uzun siiren
hastane yatiglar,, ev i¢i ve dig ortamlarda izolasyonlar, hastaligin seyrindeki
degisimler, aile ve arkadaslardan ayr1 kalma, okul hayatinmn sekteye ugramasi, basa
¢ikma yontemlerinin ve destek sistemlerinin az olmasi gibi sebeplerden otiirii
cocuklarm yasam kalitelerinde azalma goriilmektedir (Akdeniz Kudubes ve Bektas,
2017).

Annelerin, kanser hastasi olan g¢ocugun yasam kalitesinin iyilesmesi ve
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gelisiminin desteklenmesine yonelik 6nerileri incelenmis, annelerin hastanenin fiziki
ortami, hastane personeli, hastanede sunulan saglik hizmetleri, ev ortami ve aile
iliskileri hakkinda Onerilerde bulundugu tespit edilmistir. Cocuklarmin gelisiminin
desteklenmesine yonelik Onerilerde bulunan anneler, ¢ocuklarinin en ¢ok sosyal,
duygusal ve kaba motor gelisim alanlarinda destek olunmasini istemislerdir.
Cocuklarinin hem yasam kalitesinin iyilesmesi hem de gelisiminin desteklenmesi i¢in
higbir 6neri vermeyen anneler, yalnizca ¢ocuklarinin iyilesmesini istediklerini ifade
etmislerdir. Hastanede yatarak tedavi gormekte olan kanser hastasi ¢ocuklarin
gelisimlerinin desteklenmesi ve hem ¢ocuga hem de ailesine hizmet sunulmasi yasam

kalitelerinin yiikselmesi i¢in 6nemli ve gereklidir.

Aragtirmaya katilan annelerin ¢ogunlugu, tan1 ve tedavi siireglerinde g¢ocuk
gelisimci ile ¢ocuk gelisimcei ile karsilastigini ve hizmetten memnun kaldigini ifade
etmistir. Bir anne ¢cocuk gelisimci ile karsilagsmadigini dile getirmistir. Cocuk gelisimci
ile karsilasan annelerin ¢ocuklarina “oyun odasi, yatak basi destek, 6neri sunma” ile
ilgili  hizmetler verdigi anlasilmaktadir. Hasta ¢ocuklarin  gelisimlerinin
degerlendirilmesinde ve desteklenmesinde aktif rol oynayan ¢ocuk gelisimciler hem
hasta ¢ocuklara hem de ailelerine biitiinciil bir yaklasimla kapsamli bir saglik bakim1
sunmaktadir. Bu durum beraberinde saglik bakimlarindan duyulan memnuniyetin
artmasini ve hasta ¢cocuk ve ailelelerine nitelikli ve biitiinciil bir hizmet sunulmasini
saglamaktadir. Hastaliga bagl kisitlamalarina karsin ¢ocuklar saglik bakim ve gelisim
destegi sayesinde kendilerini daha iyi hissederek, giinliik aktivitelerini sitirdiirebilir
hale gelebileceklerdir (Kiirtiincii Tanir ve Kuguoglu, 2012; Tas ve Yilmaz, 2008,
Tastepe ve Koksal Akyol, 2014).
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5. SONUC VE ONERILER

Arastirmanim nicel boyutunda, anne goriislerine gore kanser hastaligir olan
cocuklarn yagsam kaliteleri ve annelerin ¢cocuklarinin tani-tedavi siirecindeki saglik

bakim memnuniyetleri incelenmistir.

Kanser hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitelerinin anne goriisleri agisindan
edinilen bulgularina gore; ailesindeki birey sayisi alti-dokuz kisi olan annelerin
cocuklarmin bulanti, 24-48 aylik ¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarinin bulanti ve endise,
49-84 ay aras1 ¢gocugu olan annelerin ¢ocuklarmin biligsel sorunlar yasama, kiz ¢ocugu
olan annelerin ¢ocuklarin agr1 ve ac1 algisi, kanser tanisin1 49-78 aylikken almis olan
cocuklarm biligsel sorunlar, cocuk gelisimei ile ilgili fikri olmayanlarin endise, tedavi
stirecinde c¢ocuk gelisimci ile karsilagmayanlarin ve fikri olmayanlarmn algilanan
fiziksel goriiniim alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalar1 anlamli seviyede yiiksek

bulunmustur (p<0,05).

Annelerin saglik bakim memnuniyetinden elde edilen bulgulara gore; 21-30 yas
arasi olan annelerin ¢ocuklarinin genel memnuniyet, iletisim ve teknik beceriler algisi,
okuma-yazma bilmeyen, okuryazar olan, ilkokul ya da ortaokul mezunu olan annelerin
genel memnuniyet, bilgi, teknik beceriler ve toplam saglik bakim memnuniyetleri
anlamli diizeyde yiiksektir (p<0,05). Esinin yas1 21-30 olan annelerin genel
memnuniyet ve teknik beceriler, ailesinin gelir durumu asgari {icret ve alt1 olanlarin
genel memnuniyet, iletisim ve teknik beceriler, cocugunda engel olmayan annelerin
duygusal gereksinimler alt boyut puan ortalamalar1 anlamli diizeyde yiiksek olarak

saptanmustir (p<0,05).

Aragtrmanin  nitel boyutunda, annelerin ¢ogunlugu kanser hastast olan
cocuklarmin bulanti, agri, aci, istahsizlik, halsizlik gibi fiziksel sorunlar yasadigini,
bu sorunlarm tan1 ve tedavi sirasinda kanser hastalig1 olan ¢ocuklarina yapilan fiziksel
miidahaleler ile ilgili oldugunu ve cocuklarmin kemoterapi ve radyoterapi tedavisi
gordiigiint, igne ile ilgili yapilan islemler ile karsilastigni, bir veya birden fazla

ameliyat gecirdigini ve cocuklarina port ve kateter takildigini ifade etmistir. Annelerin
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tiimii ¢ocuklarinin tan1 ve tedavi siirecinde yasadigi korku, kaygi, iiziintii, 6fke vb.
duygu durumlarinin oldugunu dile getirmis, bu duygularin hastane ortami, yapilan
fiziksel miidahaleler, iyilesememe korkusu, ailevi nedenler oldugunu belirtmistir.
Annelerin yarisi, ¢gocuklarmin yasadigi bu duygu degisimlerinin hastane ve hastane
dis1 ortamlarda farklilik gdsterdigini, annelerin ¢ogu ¢ocuklarinin duygusal
degisiminin olumsuz yonde devam ettigini belirtmistir. Tan1 ve tedavi siirecinde
cocuklarinin gelisimsel 6zellikleri ile ilgili goriis bildiren annelerin tiimii, cocuklarmin
sosyal ve duygusal, dil ve kaba motor gelisimlerinin golumsuz etkilendigini, ince
motor ve bilissel gelisimlerinde farklilik olmadigmmi dile getirmistir. Cocuklarmin
hastalik tan1 ve tedavi siirecinde fiziksel sorunlar yasadigini ve bu sorunun sag
dokiilmesi, yara izi ve timoriin konumu ile ilgili oldugunu dile getirmistir.
Arastirmaya alinan annelerin ¢ogu cocuklarinin aile bireyleri, hastane personeli ve
arkadaglar1 ile iletisim sorunlar1 yasadiklarmi bildirmistir. Annelerin tiimii, kanser
hastas1 olan cocuklarmnin hastalik tan1 ve tedavi siirecinde oyun yasantilarmin
degistigini belirtmistir. Annelerin yarisi, ¢ocuklarinin hastane ortaminda tablet ve
telefon ile oynadigini, ¢ogunun cocuklarmin oyun yasantisinda aktif olmadigini
ve/veya oyun oynamadiklarini bildirmistir. Annelerin hepsi ¢ocuklarinin yasam
Kalitesinin hastaliktan etkilendigini belirtmis olup biiyiik bir ¢cogunlugu ¢ocuklarmin
hastalik tanisi aldiktan sonra ve tedavi goriirken sosyal yagsamdan uzaklastigini ve
cevreden soyutlandigini dile getirmistir. Annelerin hemen hemen hepsi ¢ocuklariin
yasam kalitesinin hastanenin fiziki ortami, ev ortami ve aile iliskilerinden etkilendigini
diisiindiiklerini bildirmislerdir. Cogu anne ¢ocugunun yasam kalitesinin iyilestirilmesi
icin; hastanenin fiziki ortami ve hastanede sunulan saglik hizmetleri ile ilgili,
cocugunun gelisiminin desteklenmesi icin; sosyal, duygusal ve kaba motor gelisim
alanlarida onerilerde bulunmustur. Hemen hemen biitiin anneler ¢ocuklarinin tani ve
tedavi siirecinde cocuk gelisimci ile karsilastiklarini, hizmet aldiklarmi ve aldiklari
cocuk gelisimi hizmetlerinden memnun olduklarini ifade etmislerdir. Annelerin cogu

karsilastiklar1 cocuk gelisimcinin yatak basi destege geldigini belirtmistir.
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Arastirmadan elde edilen bu bulgular 1s18inda ailelere, uzmanlara ve

arastirmacilara su Oneriler verilebilir:

e Kanser hastasi cocuklar tani-tedavi siirecinde fiziksel, duygusal ve psikolojik
degisimler yasadiklari i¢in, yas, gelisim ve tani1 alma yaglar1 dikkate alinarak
gereksinimleri belirlenip, yasam kalitelerini arttirmaya yonelik caligmalar

yapilabilir.

e Asgari licretin altinda gelire sahip olan ve sosyal giivencesi olmayan ailelerin
hasta ¢ocuklarma tedavi siirecinde her tiirlii tibbi hizmetin ticretsiz verilmesi

saglanabilir.

e Cocuklar 151n ve ilag tedavisi almadan Once saglarin dokiilecegi, bu siirecin
normal oldugu, tedavi sonrasinda saglarinin tekrar ¢ikacagi cocuklarin yas ve

gelisim Ozelliklerine gore agiklanabilir.

e Hastanede calisan saglik personelinin olumlu yaklasimi, hastanenin fiziki
ortammnm uygunlugu, cocugun yas ve gelisimsel Ozelliklerine uygun
diizenlemeler ile annelerin saglik bakimindan memnuniyet diizeyleri ve

cocuklarin yasam kalitesi arttirilabilir.

e Cocuk gelisimcilerin hastanelerdeki rol ve islevlerinin 6nemi goéz Oniine
alindiginda, ozellikle kanser hastaligi gibi uzun siireli tedavi ve siirekli
hastane yatisi1 gerektiren bir hastaliga sahip olan cocuklarin ve ebeveynlerinin

cocuk gelisimciden destek almasi saglanabilir.

e Hastanede calisan cocuk gelisimcilerin sayisinin arttirilmasi, ¢ocuk ve
ailelere yonelik destek hizmetlerinin iyilestirilmesi, 6zellikle uzun siire
hastanede yatarak tedavi goren kanser hastasi c¢ocuklarin tiim gelisim
alanlarinin desteklenmesi icin nitelikli ve donanimli oyun odas1 ve sosyal

alanlar olusturulabilir.
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e Yiiriitillecek olan ¢aligmalarda kanser hastaligi olan ¢ocuklarin tani-tedavi
sirecinden hem annelerin hem de babalarin goriislerine gére memnuniyet

diizeyleri belirlenerek karsilastirilabilir.
e Farkli yaslardaki kanser hastasi ¢ocuk ve ergenlerin yasam kalitelerini

belirlemek ve bakim verenlerinin saglik bakim memnuniyetlerini saptamak

amaciyla nicel ve nitel ¢calismalar yapilabilir.
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OZET

Kanser Tedavisi Goren Cocuklarin Yasam Kaliteleri ile Annelerin Tani—Tedavi

Siirecine Iliskin Memnuniyetlerinin Incelenmesi

Aragtirmanin amaci, hastanede yatarak tedavi goren iki—yedi yas arasindaki kanser
hastasi gocuklarin yasam kalitelerini ve saglik bakim memnuniyetlerini annelerin goriislerine
gore incelemek, yasam kalitelerini ve saglik bakim memnuniyetlerini etkileyen degiskenleri
belirlemek, annelerin ¢ocuklarm yasam kaliteleri hakkindaki goriislerini saptamak ve tani—
tedavi sitirecine iligkin memnuniyetlerini incelemektir. Aragtirmanin modeli nicel ve nitel tiirde
olup nicel boyutunda betimsel ve tarama karsilastirmali desenden, nitel boyutunda ise
fenomenolojiden yararlanilmigtir. Arastirmaya izin veren iki {iniversite hastanesinin Cocuk
Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Onkoloji Bilim Dali’nda, yatarak tedavi goren iki—yedi
yas arasindaki 35 kanser hastasi cocugun anneleri goniilliiliik esasina gore arastirmanin nicel
boyutuna, 10 kanser hastasi ¢cocugun anneleri ise goniillii olarak aragtirmanin nitel boyutuna
dahil edilmis ve yazili onaylar1 alinmustir. Arastirmanin verileri arastirmaci tarafindan
gelistirilen “Genel Bilgi Formu”, “Anne Goriisme Formu”, Varni ve ark. (1999) tarafindan
gelistirilen ve iki—yedi yaslar1 arasindaki ¢ocuklarda gegerlik ve glivenirligi Yildiz Kabak ve
arkadaslar1 (2016) tarafindan yapilmis olan “Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Ol¢egi (CIYKO)
3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu” ve Varni ve ark. (2000) tarafindan gelistirilen, gegerlik
ve giivenirligi Kiirtlincii Tanir ve Kuguoglu (2012) tarafindan yapilmis olan “Pediatrik Yasam
Kalitesi Envanteri (PedsQL) Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii
Ebeveyn Formu” ile toplanmistir. Arastirma verileri yliz yiize gorlisme teknigi ile Temmuz
2018 ile Mart 2019 tarihleri arasinda toplanmistir. Aragtirmanin nicel boyutundan elde edilen
bulgulara gore, ailedeki birey sayisi, ¢cocugun yasi, cocugun cinsiyeti, tan1 alma yasi, cocuk
gelisimei ile karsilasma durumunun, kanser hastaligina sahip cocugu olan annelerin
cocuklarinin yasam kalitesi algisina etki eden; annenin yasi, annenin egitim durumu, esinin
yasl, ailenin gelir diizeyi, ¢ocugun engelinin olma durumunun, kanser hastaligi olan ¢ocuklarin
annelerinin saglik bakim memnuniyetlerini etkileyen faktorler oldugu tespit edilmistir.
Aragtirmanin nitel boyutunda, annelerin “Anne Goriisme Formu”na verdikleri yanitlarda
annelerin birgogunun ¢ocuklarinin hastaliga bagh fiziksel sorunlar yasadigi, tam ve tedavi
sirasinda ¢ocuklarinin yapilan fiziksel miidahaleler ile ilgili sorun yasadigini belirttigi
goriilmektedir. Annelerin hepsi, ¢ocuklarinin tan1 ve tedavi siirecinde yasadigi korku, kaygi,
iizlintli, 6fke vb. duygu durumlarinin var oldugunu belirtmistir. Tan1 ve tedavi siirecinde
cocuklarmin gelisimsel 6zellikleri ile ilgili goriis bildiren annelerin hepsi ¢ocuklarinin sosyal
ve duygusal gelisimlerinin, ¢ogu dil ve kaba motor gelisimlerinin olumsuz etkilendigini dile
getirmistir. Cogu anne, cocuklarmin hastalik tam1 ve tedavi siirecinde fiziksel sorunlar
yasadigini ve hala yasadiklar1 bu sorunlarimm devam ettigini, annelerin hepsi kanser hastasi
olan ¢ocuklarinin hastalik tan1 ve tedavi siirecinde oyun yasantilarinin hastalik tanis1 almadan
oncesine kiyasla degistigini belirtmistir. Annelerin yarisi ¢ocuklarinin hastane ortaminda
tablet ve telefon ile oynadigini bildirmis olup ¢ogu anne de ¢ocuklarmnin oyun yasantisinda
aktif olmadigimi ve/veya oyun oynamadiklarim bildirmistir. Annelerin hepsi ¢ocuklarinin
yasam kalitesinin hastaliktan etkilendigini belirtmistir. Hemen hemen biitlin anneler
cocuklarinin tan1 ve tedavi siirecinde ¢ocuk gelisimei ile karsilagtiklarini, hizmet aldiklarini ve
aldiklar1 ¢ocuk gelisimi hizmetlerinden memnun olduklarini ifade etmislerdir. Annelerin gogu
karsilastiklar1 cocuk gelisimcinin yatak basi destege geldigini belirtmistir.

Anahtar Sézciikler: Anne, Cocuk, Kanser, Saglik Bakim Memnuniyeti, Yasam Kalitesi
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SUMMARY

Investigation of Quality of Life of Children Undergoing Cancer Treatment and
Satisfaction of Mothers with Diagnosis—Treatment Process

The aim of the study was to investigate the quality of life and health care satisfaction of
cancer patients between the ages of two and seven years of hospitalization according to the
opinions of the mothers, to specify the variables affecting the quality of life and health care
satisfaction, to determine the opinions of mothers about the quality of life of children and to
examine the satisfaction of the diagnosis—treatment process. The model of the study was of
quantitative and qualitative type, descriptive and screening comparative design were used in
guantitative dimension and phenomenology was used in qualitative dimension. The mothers
of 35 cancer patients inpatients aged between two and seven years inpatient at Oncology
Department of Pediatric Health and Diseases Department of two university hospitals, which
were determined and allowed the research, were included in quantitative dimension of the
study on voluntary basis and the volunteer mothers of 10 cancer patients were included in
qualitative dimension of the study and their written approval was obtained. The data of the
research were collected with the General Information Form and Mother Interview Form
developed by the researcher, and Quality of Life Scale for Children (PedsQL) 3.0 Cancer
Module Parental Form developed by Varni et al. (1999), adapted to Turkish Yildiz Kabak et
al. (2016) and the Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) Health Care Satisfaction
Hematology/Oncology Module developed by Varni et al. (2000), adapted to Turkish Kurtuncu
Tamr ve Kuguoglu (2012). Data were collected between July 2018 and March 2019 by face to
face interview technique. According to the findings obtained from the guantitative dimension
of the study, it was determined the number of individuals in the family, the age of the child,
the gender of the child, the age of diagnosis, the situation of encounter with the child
developmentist, the effect of the perception of the quality of life of the cancer children’s
mothers; age of mother, education level of mother, age of spouse, income level of family,
presence of disability of child, factors affecting health care satisfaction of mothers of children
with cancer. In the qualitative dimension of the study, it was seen that most of the mothers
stated that their children had physical problems related to the disease and that their children
had problems related to physical interventions during diagnosis and treatment. All mothers
explained that their children had some states of emotions like fear, anxiety, sadness, anger,
etc. during the diagnosis and treatment states. All mothers who expressed their opinions about
the developmental characteristics of their children during the diagnosis and treatment process
stated that their children's social and emotional development and most language and gross
motor development were negatively affected. Most of the mothers stated that their children
had physical problems during the diagnosis and treatment of the disease, and that these
problems still persist, all the mothers who have children with cancer said that the play
experiences of their children during the disease diagnosis and treatment process changed when
they compared the period before they were diagnosed. Half of the mothers reported that their
children were playing with tablets and phones in a hospital setting, and most mothers reported
that their children were not active and / or playing games. All mothers reported that their
children's quality of life was affected by the disease. Almost all mothers stated that they met
with child developmentist during the diagnosis and treatment process of their children, they
received services and they were satisfied with the child development services they received.
Most of the mothers reported that the child developmentist child came to bedside support.

Keywords: Cancer, Child, Health Care Satisfaction, Parent, Quality of Life
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EKLER

Ek-1. Genel Bilgi Formu

1. Annenin Yast: ...........

1) 20 yas ve alt1 2) 21-30 yas 3) 31-40 yas 4) 41 yas ve ustil
2. Annenin egitim durumu

1) Okuma yazma bilmiyor 4) Ortaokul mezunu

2) Okuryazar 5) Lise mezunu

3) llkokul mezunu 6) Universite mezunu

3. Annenin ¢alisma durumu
1) Calisiyor 2) Caligsmiyor

4, Annenin meslegi: ...........cooiiiiiiiiiiii,

5. Esinizin (Babanin) Yasi: ..........
1) 20 yas ve alt1 2) 21-30 yas 3) 31-40 yas 4) 41 yas ve istii

6. Esinizin egitim durumu

1) Okuma yazma bilmiyor 4) Ortaokul mezunu
2) Okuryazar 5) Lise mezunu
3) Ilkokul mezunu 6) Universite mezunu

7. Esinizin ¢alisma durumu
1) Calisiyor 2) Caligmiyor

8. Esinizin meslegi: .............cooviiiiiiiiiiiii

9. Aile tipi
1) Cekirdek aile (Anne, baba ve ¢ocuklar)
2) Genis aile (Anne, baba, ¢cocuklar, biiyiikanne, biiyiikbaba, amca, yenge vs.)
3) Pargalanmis aile (Anne — baba ayr1)

10. Ailedeki birey sayist: ..........cceeevnnnnnn.
11. Ailenin gelir durumu
1) Asgari licret (1.603,12 TL) ve alt1

2) Asgari licret iistii

12. Ailenin sosyoekonomik diizeyini algilama diizeyi
1) Diisiik 2) Orta 3) Yiiksek

13. Cocugun Yasi: ...........
Cocugun Dogum Tarihi: _ / /
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14. Cinsiyeti
1) Kiz 2) Erkek

15. Dogum Sirasi
1) Tlk gocuk 2) Ortanca/Ortancalardan biri

16. Okula Gitme Durumu
1) Okula gitmiyor
2) Anaokuluna gidiyor
3) lIkdgretim 1.smifa gidiyor
4) Yatak basi destek ile egitimine devam ediyor

17. Cocugun kardes sayisi..........ccccvvvenvennnnn.
1) Tek ¢cocuk 2) 1 kardes 3) 2 kardes

18. Cocugun tanist: .............cevvevnnnnn.
19. Cocugun tan1 aldig1 yas: ...................
20. Cocugun fiziksel engelinin olma durumu
| 7
2) Yok

21. Alopesia varligi
1) Var 2) Yok

3) Son ¢ocuk

4) 3 kardes 5) 4 ve {istii

22. Cocugunuzun tedavisi esnasinda ¢ocuk gelisimci ile karsilastiniz mi?

1) Evet
2) Hayir
3) Fikrim yok

23. Karsilastiysaniz ¢ocuk gelisimeci gocugunuza nasil bir hizmet verdi? (Birden fazla segenek

isaretlenebilir)

1) Hastanenin oyun odasinda ¢ocugum ile oyun oynadi.
2) Cocugumun duygularini ifade etmesi i¢in etkinlik planladi ve uyguladi.

3) Cocugumun gelisimini degerlendirdi.
4) Cocuguma yatakbasl destege geldl
5) Diger: .

24. Karsilagtiysaniz ¢ocuk gelisimci size nasil bir hizmet verdi? (Birden fazla secenek

isaretlenebilir)

1) Anne-baba egitimlerine katildim.

2) Cocugumun gelisimi ile ilgili bilgilendirdi,
destekleyici programlar hazirladi.

onerilerde bulundu ve gelisimini

3) Cocugum ile ilgili yasadigim sikintilar1 ve endiselerimi ¢ozmekte destek oldu.
4) Duygularimi ifade etmeme firsat verdi ve bu konu bana destek oldu.

5) DIGer: vt

25. Karsilastiysaniz ¢ocuk gelisimcinin ¢ocugunuzun tedavisi sirasinda ona yarari oldugunu

diistiniiyor musunuz?
1) Evet
2) Kararsizim

3) Hayir @ oo

............... (Sebebini agiklayiniz.)

4) Kargilagtim ama iletisim kurmadim. / Cocugum ile bir iligkide bulunmadi.
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Ek-2. Anne Goriisme Formu

Hazirlanan bu goriigme formu, bilimsel bir aragtirmaya yardimci olmaniz amaciyla
planlanmistir. Bu goriismede verdiginiz bilgiler gizli tutulacak ve yapilacak olan bu aragtirma
disinda hi¢bir yerde kullanilmayacaktir. Goriigme sorularma verdiginiz yanitlar not edilecek
ve izniniz dahilinde kayit altina alinacaktir. Arastirmaya katilimda goniilliilik esastir.
Arastirmanin sonuglarinin giivenilir olabilmesi verilen cevaplarin igtenligine baghdir. Liitfen
cevapsiz soru birakmamaya 6zen gosteriniz. Verdiginiz katki i¢in tesekkiir ederim.

SORULAR

1. Cocugunuz hastaligina bagl fiziksel sorunlar yasiyor mu (aci, agri, bulanti vb)?
Cevabiniz “Evet” ise ne tiir sorunlar ¢ocugunuzu nasil etkiliyor?

2. Tam ve tedavi sirasinda ¢ocugunuza yapilan fiziksel miidahaleler nelerdir (igne,
kemoterapi vb.)? Cocugunuz bu miidahaleler ile ilgili ne tiir sorunlar yasiyor?

3. Cocugunuzun tam ve tedavi siirecinde yasadigi duygular nelerdir (korku, kaygi, {iziinti,
ofke vb.)?

4. Cocugunuzun tam1 ve tedavi siirecindeki gelisimsel Gzellikleri hakkinda ne
diistiniiyorsunuz?

Sosyal Gelisim:

Duygusal Geligim:

Biligsel Gelisim:

Dil Geligimi:

Ince Motor Gelisim:

Kaba Motor Geligim:

o200 o

5. Cocugunuz fiziksel goriiniimii ile ilgili sorunlar yasiyor mu? Yanitiniz “Evet” ise ne tiir
sorunlar yasiyor?

6. Cocugunuz iletisimle ilgili sorunlar yagtyor mu?
a. Aile bireyleri ile:
b. Hastane personeli ile:
C. Arkadaslari ile:

7. Cocugunuzun hastalik durumu oyunla ilgili yagantilarini etkiliyor mu? Cevabiniz “Evet”
ise;
a. Hastane ortaminda:
b. Hastane disindaki ortamda:

8. Cocugunuzun tam aldiktan sonra yagsam kalitesinin degistigini diislinliyor musunuz?
Cevabiniz “Evet” ise yasam kalitesinde ne tiir degigiklikleri oldu?

9. Cevabiniz “Evet” ise cocugunuzun yasam kalitesinde;
a. Hastanenin fiziksel ortammin etkileri nelerdir?
b. Hastane personelinin etkileri nelerdir?
c. Hastanede sunulan saglik hizmetlerinin etkileri nelerdir?
d. Ev ortami ve aile iligkilerinin etkileri nelerdir?
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10. Cocugunuzun yasam kalitesini iyilestirmek adina;
a. Hastanenin fiziksel ortamu ile ilgili 6nerileriniz nelerdir?
b. Hastane personeline iligkin 6nerileriniz nelerdir?
c. Hastanede sunulan saglik hizmetleri ile ilgili 6nerileriniz nelerdir?
d. Ev ortamu ve aile iligkilerine iligkin 6nerileriniz nelerdir?

11. Cocugunuzun gelisiminin desteklenmesi ile ilgili hastanede yapilabilecekler hakkinda
onerileriniz nelerdir?

Sosyal Geligim:

Duygusal Geligim:

Biligsel Geligim:

Dil Gelisimi:

Ince Motor Gelisim:

Kaba Motor Gelisim:

o o0 T

12. Cocugunuzun tedavi gordiigii hastanede ¢ocuk gelisimci var mi1? Var ise gocugunuz ve
size hangi konularda destek verdi? Cocuk gelisimi hizmetlerinden memnun musunuz?
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Ek-3. Aydinlatilmis Onam Formu (Arastirmanin Nicel Boyutu)

ARASTIRMANIN ADI: Kanser Tedavisi Goren Cocuklarin Yagam Kaliteleri ile Annelerin
Tani-Tedavi Siirecine iliskin Memnuniyetlerinin incelenmesi

Sayin goniilli,

Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Gelisimi Anabilim Dalr yiiksek
lisans tezi kapsaminda planlanmis olan yukarida adi yazili aragtirmaya katilmak iizere davet
edilmis bulunuyorsunuz. Bu aragtirmada yer almayr kabul etmeden &nce, aragtirmanin ne
amacla yapilmak istendigini anlamaniz ve kararimzi bu bilgilendirme ¢ergevesinde 6zgiirce
vermeniz gerekmektedir. Asagidaki bilgileri litfen dikkatlice okuyunuz, sorularmiz olursa
sorunuz ve agik yanitlar isteyiniz.

Bu arastirmada kanser tedavisi goren ¢ocuklarin yasam kaliteleri ile annelerin tani—
tedavi siirecine iligkin memnuniyetlerinin incelenmesi amaglanmistir. Cocuklarin yagam
kalitelerine dikkat ¢ekmek, anne goriislerine gore ¢ocuklarn yasam kalitelerini ve saglik
bakim memnuniyetlerini ortaya koymak amaglanmigtir. Bu c¢alismayla elde edilecek
sonuclarin, anne goriislerine gore ¢gocuklarin yagam kalitelerine 1s1k tutacagi, gocuklarin yagam
kalitelerini ve annelerin saglik bakim memnuniyetlerini belirleyip gelistirmeye yonelik
Oneriler sunacagi, kanserli ¢ocuklarin yasam kalitelerine olan etkilerini ortaya konacagi
diisiiniilmektedir. Arastirma, Ankara Universitesi ve Gazi Universitesi Hastaneleri Cocuk
Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Onkoloji Bilim Dali’nda tedavi gérmekte olan ve tanismi
en az alti ay Once almis olan iki—yedi yaslar1 arasindaki ¢ocuklarin anneleri ile
gerceklestirilecektir. Arastirma, goniillii anneler ile yiriitiilecektir. Arastirmaya katilmay1
kabul ettiginizde, sizden yaklasik 10 dk. siirecek olan “Genel Bilgi Formu”, “Cocuklar Igin
Yasam Kalitesi Olcegi PedsQL 3.0 Kanser Modiilii Ebeveyn Formu” ve “Pediatrik Yasam
Kalitesi Envanteri Saglik Bakim Memnuniyeti Hematoloji/Onkoloji Modiilii Ebeveyn
Formu”nda bulunan sorulara igtenlikle yanit vermeniz beklenmektedir.

Bu arastirmada yer almak goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Arastirmada yer almay1
reddedebilirsiniz ya da basladiktan sonra yarida birakabilirsiniz. Bu arastirmanin sonuglari
bilimsel amagclarla kullanilacaktir. Arastirmadan ¢ekilmeniz ya da arastirmaci tarafindan
arastirmadan c¢ikarilmamz halinde, sizle ilgili veriler kullanilmayacaktir. Ancak veriler bir kez
anonimlestikten sonra aragtirmadan ¢ekilmeniz miimkiin olmayacaktir. Sizden elde edilen tiim
bilgiler gizli tutulacak, arastirma yaymlandiginda da varsa kimlik bilgilerinizin gizliligi
korunacaktir.

Yukarida yer alan ve arastirmaya baglanmadan once goniillillere verilmesi gereken
bilgileri igeren metni okudum. Eksik kaldigin1 diigiindiigiim konularda sorularimi
arastirmacilara sordum ve doyurucu yanitlar aldim. Yazili ve sozlii olarak tarafima sunulan
tiim aciklamalar1 ayrintilartyla anladigim kanisindayim. Cocugumun annesi olarak sahsimin
bu aragtirmaya katilmasinda bir sakinca gormiiyorum. Calismaya katilmayi isteyip
istemedigim konusunda karar vermem i¢in yeterince zaman tanindi. Bu kosullar altinda,
arastrma kapsaminda elde edilen sahsima ait bilgilerin bilimsel amagclarla kullanilmasini,
gizlilik kurallarma uyulmak kaydiyla sunulmasini ve yaymlanmasini, hi¢cbir baski ve zorlama
altinda kalmaksizin, kendi 6zgiir irademle kabul ettigimi beyan ederim.

Imza: Imza:
Tarih: Tarih:
Katilimcinin Adi Soyadu: Arastirmacinin Adi Soyadi:
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Ek—4. Aydinlatilmis Onam Formu (Arastirmanin Nitel Boyutu)

ARASTIRMANIN ADI: Kanser Tedavisi Goren Cocuklarin Yagam Kaliteleri ile Annelerin
Tani-Tedavi Siirecine iliskin Memnuniyetlerinin incelenmesi

Saym goniillii,

Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Gelisimi Anabilim Dal1 yiiksek
lisans tezi kapsaminda planlanmis olan yukarida adi yazili arastirmaya katilmak iizere davet
edilmis bulunuyorsunuz. Bu aragtirmada yer almay1 kabul etmeden &nce, arastirmanin ne
amacla yapilmak istendigini anlamaniz ve kararimzi bu bilgilendirme ¢ergevesinde 6zgiirce
vermeniz gerekmektedir. Asagidaki bilgileri liitfen dikkatlice okuyunuz, sorularmiz olursa
sorunuz ve agik yanitlar isteyiniz.

Bu arastirmada kanser tedavisi goren ¢ocuklarin yagam kaliteleri ile annelerin tanmi—
tedavi siirecine iligkin memnuniyetlerinin incelenmesi amaglanmistir. Cocuklarin yagam
kalitelerine dikkat ¢ekmek, anne goriislerine gore cocuklarin yasam kalitelerini ve saglik
bakim memnuniyetlerini ortaya koymak amag¢lanmistir. Bu c¢alismayla elde edilecek
sonuglarin, anne goriislerine gore ¢gocuklarin yagam kalitelerine 151k tutacagi, ¢ocuklarin yagam
kalitelerini ve annelerin saglik bakim memnuniyetlerini belirleyip gelistirmeye yonelik
Oneriler sunacagi, kanserli ¢ocuklarin yasam kalitelerine olan etkilerini ortaya konacagi
diisiiniilmektedir. Arastirma, Ankara Universitesi ve Gazi Universitesi Hastaneleri Cocuk
Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Onkoloji Bilim Dali’nda tedavi gérmekte olan ve tanisini
en az alti ay Once almis olan iki—yedi yaslar1 arasindaki g¢ocuklarin anneleri ile
gerceklestirilecektir. Arastirma, goniilli anneler ile yuritiilecektir. Arastirmaya katilmayi
kabul ettiginizde, sizden yaklasik 20 dk. siirecek olan “Genel Bilgi Formu” ve “Anne Goriisme
Formu” dogrultusunda yanitlar vermeniz beklenmektedir. Goriisme sirasinda, sorulara
verdiginiz yanitlar hem yazilacak hem de izniniz dahilinde sesiniz kayit altina alinacaktir.

Bu arastirmada yer almak goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Arastirmada yer almay1
reddedebilirsiniz ya da basladiktan sonra yarida birakabilirsiniz. Bu arastirmanin sonuglari
bilimsel amagclarla kullanilacaktir. Arastirmadan ¢ekilmeniz ya da arastirmaci tarafindan
arastirmadan c¢ikarilmamz halinde, sizle ilgili veriler kullanilmayacaktir. Ancak veriler bir kez
anonimlestikten sonra arastirmadan ¢ekilmeniz miimkiin olmayacaktir. Sizden elde edilen tiim
bilgiler gizli tutulacak, arastrma yayinlandiginda da varsa kimlik bilgilerinizin gizliligi
korunacaktir.

Yukarida yer alan ve arastirmaya baglanmadan once goniillillere verilmesi gereken
bilgileri igeren metni okudum. Eksik kaldigin1 diigiindiigiim konularda sorularimi
arastirmacilara sordum ve doyurucu yanitlar aldim. Yazili ve sozlii olarak tarafima sunulan
tiim aciklamalar1 ayrintilarryla anladigim kanisindayim. Cocugumun annesi olarak sahsimin
bu aragtirmaya katilmasinda bir sakinca gormiiyorum. Calismaya katilmayi isteyip
istemedigim konusunda karar vermem i¢in yeterince zaman tanindi. Bu kosullar altinda,
arastrma kapsaminda elde edilen sahsima ait bilgilerin bilimsel amaglarla kullanilmasini,
gizlilik kurallarma uyulmak kaydiyla sunulmasini ve yaymlanmasini, higbir baski ve zorlama
altinda kalmaksizin, kendi 6zgiir irademle kabul ettigimi beyan ederim.

Imza: Imza:
Tarih: Tarih:
Katilimcinin Adi Soyadi: Arastirmacinin Adi Soyadi:
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Goriismeye iliskin Bilgiler

Goriisme Tarihi

Goriisme Yeri

Goriisme Baslama—Bitis Saati

Goriisme Siiresi

Goriiyme Kaydina iliskin Bilgiler

[ Ses kaydina izin verildi

[ Ses kaydina izin verilmedi
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Ek-5. Ankara Universitesi Uygulama izin Yazis1

P N .. TC. e
2 ) ANKARA UNIVERSITESI REKTORLUGU
\ / Hastaneler Bashekimligi
T Cebeci Aragtirma ve Uygulama Hastanesi
Hastane Midirliigi, Idani ve Mali Isler Sefligi
Sayr @ 15255985-302.02.02[773.03]-E.14745 24.05.2018

Komu : Liigen Ceren KIYAN Uygulama izni Hk.

ANKARA UNIVERSITESI REKTORLUGU
(Saglik Bilimleri Enstitiisti Miidiirliigii)

Ilgi  : a) Gocuk Gelisimi Anabilim Dali Bagkanliginin 07.05.2018 tarihli ve E.5225 sayil1 yazisi.
b)21.05.2018 tarihli ve 69545805-302.02.02-E.25947 sayih yaz.

ligi a) yazida bahsi gegen; Enstitiiniiz Cocuk Gelisimi Anabilim Dali Yitksek Lisans
program 6grencisi Lilgen Ceren KIYAN'mn, Dog.Dr.Ender DURUALP'in damgmanhginda "Kanser
Tedavisi Goren Cocuklarin Yasam Kaliteleri fle Annelerin Tam-Tedavi Sirecine iliskin
Memnuniyetlerinin Incelenmesi” konulu yitksek lisans tezi kapsaminda Hastanemiz Gocuk Saghgi
ve Hastaliklart Anabilim Dalinda aragtirma yapabilmesinin uygun gérildigi ilgi b) sayih yaz ile
bildirilmisgtir.

Bilgilerinizi saygilanmila rica ederim.

R e-imzaldir
Prof. Dr. A Riighan AKAR
Bashekim
Not: 5070 sayili Elektronik lnza Kanunu geregi bu belge elektronik imza ile i
Tip Fak.Cad. 06260 Dikimevi - Mamak - Ankara ¥ Bilgi i ¢in:Hasan CIFTCI
Tel. No: 0312 595 63 60 Belge Geger No: 0312 362 34 41 Memur
E-Posta : cebbsk1 @medicine.ankara.edu.tr 2 Telefon No:(312) 595 63 62
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Ek—6. Gazi Universitesi Uygulama izin Yazis1

Evrak Tarih ve Sayisi: 14/05/2018-E.76147

v

L

-

T.C:
GAZI UNIVERSITESI

Tip Fakiiltesi Dekanhg AP
Cocuk Saghg ve Hastahklar:1 Anabilim Dali Bagkanhg:

KVuULE

Sayr : 44971271-199-
Konu: Uygulama Izin Yazis: (Liigen
Ceren KIYAN)

SAGLIK ARASTIRMA VE UYGULAMA MERKEZi GAZi HASTANESI
BASHEKIMLIGINE

Tlgi: 11/05/2018 tarihli ve 42000842-199- 75846 sayil1 yaz.

Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Gelisimi Anabilim Dali Yiiksek Lisans dgrencisi
Liigen Ceren KIYAN'!n Dog¢.Dr.Ender DURUALP'in damismahginda "Kanser Tedavisi
Goren Cocuklarin  Yasam Kaliteleri ile Annelerin Tam - Tedavi Siirecine Iliskin
Memnuyetlerinin Incelenmesi " konulu yiiksek lisans tezi kapsaminda anabilim dalimizda
uygulama yapma talebi uygundur.

Geregini saygilarimla arz ederim.

e-imzahdir . .
Prof. Dr. Aysun BIDECI
Anabilim Dali Bagkam

Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Dekanhii 06500 Besevler/ANKAL Bilgi igin :DERYA BULBUL
Tel:0 (312) 21268 40 Faks:0 (312) 221 32 02 Birim Evrak Sorumlusu
c-Posta :tip@gazi.edu.tr Internet Adresi :http://med.gazi.edu.tr/ Telefon No:03122026022
Bu belge 5070 sayil Elektronik Imza Kanununun 5. Maddesi geregince giivenli elektronik imza ile imzalanmistir.
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Evrak Tarih ve Sayisi: 16/05/2018-E.21276

TC
GAZI UNIVERSITESI
1 *BEBRKVV

Saghk Aragtirma ve Uygulama Merkezi LR
Gazi Hastanesi Baghekimligi

Sayr :  42000842-199-
Konu: Uygulama Izin Yazisi (Liigen
Ceren KIYAN)

ANKARA UNIVERSITESI REKTORLUGUNE
Saghk Bilimleri Enstitiisii Miidiirliigii
Dogol Caddesi
06100 Begevler / Ankara

Ilgi:  07/05/2018 tarihli ve E 5225 sayili yazi.

Enstitiiniiz Cocuk Gelisimi Anabilim Dali Yiiksek Lisans &grencisi Liigen Ceren
KIYAN'!n Dog¢.Dr.Ender DURUALP'in damsmaliginda "Kanser Tedavisi Giren Cocuklarn
Yasam Kaliteleri ile Annelerin Tan: - Tedavi Siirecine Iliskin Memnuyetlerinin Incelenmesi
" konulu tez galiymasinin uygulamasin hastanemizde yapabilmesi talebine iligkin olarak ilgili
boliimden alinan cevabi yazi 6rnegi ekte gonderilmistir.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

e-imzahdir
Prof. Dr. Ahmet DEMIRCAN

Bashekim
Ek:1 sayfa
14/05/2018 Bilgisayar Isletmeni Narin KARAKULAH
14/05/2018 Hemgire Hiz. Miidiirii V. FIGEN BUCAK
15/05/2018 Basmiidiir V. Ragip AKYUREK
Prof. Dr. §. Giilbin
15/05/2018 Bashekim Yardimcist AYGENCEL BIKMAZ
Evraki Dogrulamak Igin: https: /fbelgedogrulama.gazi.edu.tr S Pin: 19932
Gazi Universitesi Saglik Aragtirma ve Uygulama Merkezi Bilgi igin :Narin Karakiilah
06510 Besevle/ANKARA Bilgisayar Igletmeni
Tel:2025088 Faks:0 (312) 223 05 28 Telefon No:202 40 85

Bu belge 507U"SHy S reREBHR P RAAUFLARAY B ME&EES Geregince giivenli elektronik imza ile imzalanmistrr.
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Ek—7. Ankara Universitesi Saghk Bilimleri Alt Etik Kurul Karar Ornegi

_ ANKARA UNIVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI ALT ETiK KURULU
KARAR ORNEGI

Karar Tarihi  : 25/06/2018
Toplanti Sayisi : 10
Karar Sayis1  :151

1561-Universitemiz Saglk Bilimleri Fakiiltesi Cocuk Gelisimi Anabilim Dali yiiksek lisans
ogrencilerinden Liigen Ceren Kiyan'in “Kanser Tedavisi Géren Cocuklarin Yasam Kaliteleri ile
Annelerin Tani-Tedavi Surecine lliskin Memnuniyetlerinin incelenmesi” baglikli tez calismasi ile
ilgili 28/05/2018 tarihli “insan Uzerinde Yapilan Klinik Disi Aragtirmalar Basvuru Formu” Etik
Kurulumuzca incelenmistir.

Yapilan gériismeler ve incelemeler sonucunda Liigen Ceren Kiyan'in “Kanser Tedavisi Géren
Cocuklarin Yasam Kaliteleri ile Annelerin Tani-Tedavi Surecine iligkin  Memnuniyetlerinin
Incelenmesi” baslikli tez galismasi ile ilgili galismanin tarihi (2018 Haziran) degistirilmesi, arastirma
protokoliine uyulmasi ve etik onay tarihinden itibaren gecerli olmasi kosuluyla uygulanmasinin etik
acidan uygun olduguna oy birligi ile karar verildi.

ASLININ AYNIDIR
5/06/201

r.Muhatrénf OZEN
nkara Universitesi
Etik Kurulu Bagkani
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OZGECMIS

Bireysel Bilgiler

Adr: Liigen Ceren

Soyadi: KIYAN

Dogum Yeri ve Tarihi: Ankara — 24.05.1993

Uyrugu: T.C.

Medeni Durumu: Bekar

Tletisim Adresi ve Telefonu: Maltepe Mahallesi Genglik Caddesi No: 99 i¢ Kapi No:
8 Cankaya/Ankara — 05374417375

e-mail: lugen_kyn@hotmail.com

Egitimi

2018— Devam Ediyor: istanbul Universitesi A¢ikdgretim Fakiiltesi Cocuk Gelisimi
Boliimii (Lisans)

2017- Devam Ediyor: Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Gelisimi
Anabilim Dali Tezli Yiiksek Lisans

2015-2017: Ankara Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Cocuk Gelisimi Anabilim
Dali (Tezsiz Yiiksek Lisans)

2015-2017: Atatiirk Universitesi Acikdgretim Fakiiltesi Cocuk Gelisimi Boliimii
(Onlisans)

2011-2015: Hacettepe Universitesi Fen Fakiiltesi Biyoloji Boliimii (Lisans)
2007-2011: Anittepe Lisesi

1999-2007: Yiicetepe ilkdgretim Okulu

Mesleki Deneyimi

23.12.2019-Devam Ediyor: Ankara Universitesi Saghk Bilimleri Fakiiltesi Cocuk
Gelisimi Boliimii Cocuk Gelisimi Anabilim Dali Arastirma Gorevlisi

01.10. 2018-20.12.2019: PTT Kres ve Giindiiz Bakimevi — Okul Oncesi Ogretmeni
23.04.2016-15.06.2016: Beysukent Montessori Preschool — Okul Oncesi Ogretmeni
01.10.2012-01.02.2016: LOSEV lkdgretim Okulu — Géniillii Ogretmen
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Bilimsel Ilgi Alanlar

e Kiyan, L.C. ve Durualp, E (2019). The Comparison of the Emotional States of The
Cancer Children to Their Healthy Peers. International Journal of Child Health and
Nutrition, 8(2): 55-64.

e Kiyan, L.C., and Durualp, E. (2018). Comparison of Emotional Situations of
Children with Cancer to Healthy Peers. 70. International OMEP Conference 2018,
Abstract Book, pp: 86, Oral presantation, 25-29 June 2018, Prag.

e Kiyan, L.C. ve Durualp, E. (2018). Examination of Emotional States of Children
With Chronic Conditions by Picture. Ed: Recep Efe. Educational Sciences Research
in the Globalizing World. Chapter 17, pp: 184-196, Sofia: St. Kliment Ohridski
University Press. (ISBN: 978-954-07-4527-5)

e Durualp, E., Kiyan, L.C. ve Durualp, E. (2018). Ergenlerin Siber Zorbalik ve
Magduriyetlerinin Bazi Degiskenler Acisindan Incelenmesi. 10. Uluslararasi Sosyal
Bilimler ve Spor Kongresi, Tam Metin Kitabi, s: 39-51, Sézel bildiri, 23-25 Kasim
2018, Antakya.

e Kiyan, L.C., Durualp, E. ve Durualp, E. (2018). Ortaokula Devam Eden Ergenlerin
Siber Zorbalik ve Magduriyetlerinin Incelenmesi. Uluslararasi IV. Cocuk Gelisimi
Kongresi, Tam Metin Kitab1, s: 208-220, Sozel Bildiri, Ankara. (ISBN: 978-605-
9877-86-2)

e Kiyan, L.C. ve Durualp, E. (2017). Kronik Hastaligr Olan Cocuklarin Duygusal
Durumlarinin Resim Yoluyla incelenmesi. 5. Uluslararast Okul Oncesi Egitim

Kongresi, Ozet Kitaby, s: 352-353, Sézel bildiri, 18-21 Ekim 2017, Ankara.

Aldig1 Kurslar ve Egitimleri

Oyun Terapisi Uygulayici Sertifikasi, Brain Danismanlik, 03—04.02.2018

Cocuklara Uygulanan Psikolojik Testler Egitimi, Padem Psikoloji (Gesell Gelisim
Testi, Okula Hazirlik Degerlendirme Testi (CAT), Cocuklarda Tematik Algi
Testi, Louisa Duss Psikanalitik Hikayeler Testi, Bender Gestalt Testi, Frostig
Gelisimsel Gorsel Algt Testi, Ankara Gelisim Envanteri, Metropolitan Okul
Olgunlugu Testi, Koppitz Insan Cizim Testi, Peabody Resim—Kelime Testi), 06—
07.01.2018

Oyun Terapisi Uygulayici Egitimi, Uludag Universitesi Siirekli Egitim Uygulama ve
Aragstirma Merkezi (USEM), 01.10.2017-01.11.2017

Denver II Gelisimsel Tarama Testi Yeterlilik Belgesi, Gelisimsel Cocuk Norolojisi

Dernegi, 12.03.2017
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Montessori Egitici Egitimi, Ankara Universitesi, 03.2017-09.2017

Montessori Ogretmen Temel Seviye Egitimi Yetkinlik Sertifikasi, Kapadokya Meslek
Yiiksekokulu, 02.05.2016-18.06.2016

Gazi Erken Cocukluk Gelisimi Degerlendirme Araci (GECDA) Kullamim Belgesi, Gazi
Universitesi, 12.10.2016

Pedagojik Formasyon Egitimi, Hacettepe Universitesi Egitim Fakiiltesi, 02.2015—
06.2015

Upper—Intermediate/ C1 Sertifikasi, YDS Academy, 20.02.2013-05.04.2013

Intermediate/ B2 Sertifikasi, YDS Academy, 29.09.2012-23.12.2012

Pre—Intermediate/ B1 Sertifikasi, YDS Academy, 11.02.2012-29.04.2012

Elemantary/ A2 Sertifikasi, YDS Academy, 08.10.2011-22.01.2012

VI- Organizasyonunda Katkida Bulundugu Bilimsel Toplantilar
3. Ulusal Cocuk Gelisimi Ogrenci Kongresi — Diizenleme Kurulu Uyesi, 11.2015—
05.2016

VII- Diger Bilgileri

5. Ulusal Cocuk Gelisimi Ogrenci Kongresi Katilim Belgesi, Karabiik Universitesi, 07—
09.05.2018

Cocuk ve Drama Atdlyesi— Ankara Universitesi, 11.04.2018

Cocuk Izinden Gidenler: II. Cocuk Gelisimi Giinleri, Ankara Universitesi, 11—
12.04.2018

Okul Oncesi Egitim Konugmalar1 Katilim Belgesi— Anadolu Universitesi, 24.03.2018

Uygulamali Kisilik Envanteri Testi Egitimi, Education Consultancy Congress
(EDUCON), 17.02.2018

Montessori ile Miizik Uygulamalar1t Egitimi, Education Consultancy Congress
(EDUCON), 17.02.2018

Cocuk Izinden Gidenler Paneli, Ankara Universitesi, 23.05.2017

“Cocuklar I¢in Kitap Yazmak Ne Kadar Zor Olabilir Ki?” Calistay1, 5.Uluslaras1 Okul
Oncesi Egitim Kongresi, Gazi Universitesi, 18-21.10.2017

IV. Ulusal Cocuk Gelisimi Ogrenci Kongresi, Selguk Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Cocuk Geligimi Boliimii, 11-13.05.2017

Housing Green Space & Children’s Play, Workshop, Ankara University and The
University of Sheffield, 20-21.03.2017
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Cocuk Resimleri Analizi ve Psikolojik Resim Testleri Egitimi, Olgu Psikolojik
Danigsma Merkezi, 22—-23.10.2016

Avrupa Bilim ve Eglence Giinii, Ankara Universitesi, 02.10.2015 (Tesekkiir Belgesi)

Cocugun Gelisim Hakk1 Paneli, Cocuk Gelisimi ve Egitimcileri Dernegi (CGE-DER),
20.10.2015

Cocukta Yaraticilik Semineri, Okul Oncesi Egitimi Yayginlastirma ve Gelistirme
Dernegi, 19.12.2015

Oyun Terapisi Nedir? Nasil Uygulanir? Semineri, Okul Oncesi Egitimi Yayginlastirma
ve Gelistirme Dernegi, 19.12.2015

Cocukta Resim Analizi Ve Yorumlama Semineri, Okul Oncesi Egitimi Yayginlastirma
ve Geligtirme Dernegi, 19.12.2015

Okul Oncesi Egitimde Cocuk Haklar1 Semineri, Okul Oncesi Egitimi Yayginlastirma
ve Gelistirme Dernegi, 19.12.2015

Kisisel Marka Olmak ve iletisim, Education Consultancy Congress (EDUCON),
22.03.2015

Liderlik Becerileri ve Motivasyon Teknikleri, Education Consultancy Congress
(EDUCON), 22.03.2015
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