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ONSOZ

Kronik hastaliklt ¢cocugu olan ebeveynlerin tedavi siirecinde yasadiklari sikintilarin bir
kismma veri toplama donemimde sahit oldum. Ozellikle kanser tanis1 almis ¢ocuklarin
tedavi gordiikleri servis ve polikliniklerde yasanan tiim zorlu zamanlarin yiikiinii
cogunlukla anneler ve babalar ¢gekmekteydi. Tedavi saglayan ekipte yasanan giicliikler
ise madalyonun diger yiizii gibi farklilagsmaktaydi. Kendi gozlemlerim ile tarafi fark
etmeksizin hastanenin bu boliimlerinde bulunmanin her birey igin ciddi boyutlarda
duygusal yiik oldugu sonucuna ulastim. Teze baslarken sosyal destek kavraminin
bulunmasina gosterdigim 6zenin simdi ne kadar onemli noktalara ulasabileceginin
farkinda olarak yaziyorum. Kendilerinden hayat dersi aldigim psikologlara, doktorlara,
hemsirelere, sosyal hizmet uzmanlarina, hasta bakicilara, bakim verenlere, yiice goniilli

anne-babalara ve tiim temiz yiirekli ¢ocuklara tesekkiir ediyorum.

En biiyilk amacim, bu ¢alisma ile bir nebze olsun hastanenin hematoloji-onkoloji
boliimiine, zorluk ¢eken anne-baba ve gocuklara, ayrica madalyonun diger yiizii saglik
ekibinin yasadigr sikintilara dikkat c¢ekebilmektir. Deney grubunun Orneklemini
olusturan ¢ogu katilimci gelecekte benzer sikintilari baska ailelerin ¢ekmemesini
istedikleri i¢in bu ¢alismaya katildiklarini belirttiler. Bu ifadelere ¢alismamin en baginda

yer vermemin uygun olacagini diisiindiim.

Gelecegin saglik getirmesini ve hastalikla miicadele eden tiim ¢ocuklarimizin en yakin

zamanda sifa bulmalarin1 umut ediyor ve diliyorum.

Ebru KAPLANOGLU

Eyliil, 2014
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yiirekli canim arkadasim Uzm. Psk. Gizem Cesur’a;



Hayat tecriibelerini hi¢ esirgemeden paylasan, biiylirken {izerimde ¢ok emegi gegen,
bu zorlu silirecimde de dualariyla ve giiler yiizliyle bana destek olan canim babaannem
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ogrendigim, sefkatli yiliregi ile kucaklayan, canim kardesim Sitk1 Can Kaplanoglu’na;
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dostum, sirdasim, yol arkadagim, esim, canimin can1 Abdurrahim Aysu’ya;

En icten sevgilerimle tesekkiir ederim.
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OZET

LOSEMI TANISI ALMIS COCUGA SAHIP EBEVEYNLERDE
YASAM KALITESI ILE SOSYAL DESTEK ARASINDAKI iLISKI

Cocukluk doneminde en sik goriilen kanser tiirlerinden biri olan l6semi hastaliginin
ebeveynler tizerindeki etkileri literatiirde ¢cok genis bir spektrumda ele alinmaktadir.
Kanser hastasi ¢cocugu olan ebeveynler ile ilgili caligmalara lilkemizde yeni yeni yer
verilmektedir. Ozellikle 16semi hastaliginin yillar siiren tedavi siirecinde ebeveynler
ciddi anlamda destege ihtiyag duymakta ve ebeveynlerin yasam kaliteleri oldukga
etkilenebilmektedir. Bu nedenle anne babalarin yasam kaliteleri ve sahip olduklar
sosyal destek ile ilgili yapilacak calismalar giderek onem kazanmaktadir. Buradan
hareket ederek bu calismada 16semi tanis1 almis ¢ocuga sahip anne babalarin yasam

kalitesi ile sosyal destek diizeyleri arasindaki iligkiler incelenmistir.

Calismanin 6rneklemi 16semi tanis1 almis ve herhangi bir kronik hastaligi bulunmayan
cocuga sahip 70’ser anne baba olmak iizere toplam 140 kisiden olusmaktadir.
Arastirmanin verileri Demografik Bilgiler Formu, Yenilenmis Anne Baba Sosyal
Destek Olgegi (YASDO) ve Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi — Kisa Formu
(WHOQOL-Bref) kullanilarak toplanmistir. Arastirmanin deney grubunun verileri
Istanbul Universitesi Capa Tip Fakiiltesi’nin, Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip
Fakiiltesi'nin ve Istanbul Kanuni Sultan Siileyman Egitim ve Arastirma Hastanesi’nin
Pediatrik Hematoloji-Onkoloji birimlerinden elde edilmistir. Kontrol grubunun verileri

ise saglikli cocugu olan ebeveynlere kartopu yontemiyle ulasilarak toplanmustir.

Arastirma sorularia kosut olarak elde edilen bulgular, kontrol ve deney gruplarinda

yasam kalitesi ile sosyal destegin pozitif yonde iliskili oldugunu gostermektedir.
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Losemili ¢ocuga sahip anne babalarin yasam kaliteleri ve sosyal destek diizeyleri
saglikli gocugu olan anne babalardan daha diisiik olarak bulunmustur. Yasam kalitesi ve
sosyal destek diizeyi agisindan anne babalar arasindaki farkliliga bakildiginda ise, hem
deney hem de kontrol gruplarinda babalarin annelere oranla daha yiiksek puanlara sahip
olduklart sonucuna ulasilmistir. Yasam kalitesi ve sosyal destegin yasa gore
degismedigi ancak deney grubunda egitim diizeyine gore farklilastigi gortilmistiir.
Aragtirmadan elde edilen bulgular ilgili literatiir 15181nda tartisilmistir. Sonug olarak
saglik kurumlarinda ebeveynlerin yasam kalitesini destekleyecek ve sosyal destek
kaynaklarim1  harekete gecirecek ¢alismalar yapilmasinin  6nemli olabilecegi

distiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Lésemi tanili gocuk, ebeveyn, yasam kalitesi, sosyal destek.
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ABSTRACT

THE RELATIONSHIP BETWEEN THE QUALITY OF LIFE AND
SOCIAL SUPPORT IN PARENTS OF CHILDREN WITH A
LEUKEMIA

The effects of leukemia, which is the most frequently seen cancer type in childhood, on
parents have examined in literature with a broad range. The studies about the parents,
whose children had a cancer diagnosis are being conducted recently in our country. The
parents substantially need support, particularly in long lasting treatment process of
leukemia, and life quality of them could be effected considerably by this process. For
this reason, the studies that would be conducted about the life quality of parents and
their social support level are becoming increasingly important. From this point of view,
in this study the relationships between life quality and social support level of the

parents, whose children had a leukemia diagnosis were investigated.

The sample of the study includes 70 mothers and 70 fathers, as totally 140 parents, who
had a child with a leukemia diagnosis and without any chronic disease. The data were
collected by Demographic Information Form, the Revised Parental Social Support
Scale and Who Quality of Life Scale -Short form (WHOQOL-Bref). The data of the
experimental group were obtained from pediatric and hematology services of Istanbul
University Capa Medical Faculty, Istanbul University Cerrahpasa Medical Faculty and
Kanuni Sultan Suleyman Training and Research Hospital. The data of the control group

were collected through snowball method from parents who had a healthy child.



The results, which were in parallel to invesitagtion questions revealed that there was a
positive relationship between life quality and social support in both control and
experimental group. It was found that the life quality and social support level of the
parents who had a child with leukemia were lower than parents with a healthy child.
When the differences between mothers and fathers in terms of life quality and social
support level were examined, it was determined that the fathers were taken higher
scores in both control and experimental group comparing to mothers. It was seen that
life quality and social support did not vary by age, however, it changes by the education

level in experimental group.

The results were discussed in the light of the literature. Finally, it is considered that
interventions targeting to support life quality and activate social support resources of the

parents were important in health institutions.

Key words: children with a Leukemia diagnosis, parents, life quality, social support.
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1. GIRIS VE AMAC

Sosyal destek ve yasam Xkalitesi ile ilgili arastirmalar iilkemizde yeni yeni hiz
kazanirken, yurtdisinda bu tarz ¢alismalar uzun zamandir ele alinmaktadir. Ozellikle
giderek etkiledigi insan sayis1 artmakta olan kanser hastalifinin, kronik hastalik
cergevesinde ele alinmaya baslanilmasindan itibaren, ¢calismalarda dncelikle incelendigi
goriilmektedir. Bu tarz aragtirmalarin, saglik ve sosyal giivenlik sistemi, aile yapist ve
kiiltiirel farkliliklar sebebiyle iilkemizde de calisilmasi 6nem kazanmaktadir. Ulkemizde
yapilan ¢aligsmalar (Baykan, Z., Baykan, A. ve Nagar, 2010; Coskun ve Akkas, 2009;
Cigrikg1, 2007; Demirtepe-Saygili ve Bozo, 2011; Duran, 2009; Earle, Clarke, Eiser ve
Sheppard, 2006; Erdim, Bozkurt ve Inal, 2006; Karakavak ve Cirak, 2006; Yiizer, Yigit
ve Tasdelen, 2006), hasta ¢ocugu olan annelere yogunlasmakta oldugundan, bu tez
caligmas1 anne ve babay1 birlikte degerlendirmesi ve ozellikle de 16semi tanisi alan
cocuklarin anne-babalarini incelemesi agisindan diger arastirmalardan farklilagmaktadir.
Anne babayi1 birlikte ele alan galigmalara bakildiginda ise bazen kanser tanisi almig
cocuklara sahip ebeveynlerin ele alindigi (Erdem, 1999; Kiziler, 2007) bazen de bu
kapsamda incelenen degiskenlerin farklilasmakta oldugu (Kiziler, 2007; Yenicesu,
Cetin, Semerci ve Hig¢sonmez, 2000; Ziilfikar, Goktiirk, Peykerli ve Anak, 1991)
goriilmektedir. Bu tez calismasi diger ¢alismalardan farkli olarak sosyal destek ve

yasam kalitesi degiskenlerini birlikte ele almakta ve degerlendirmektedir.

Tip alanindaki gelismelerin, ¢ocukluk cagi kanserlerinin seyrinde etkili olmasiyla
kanser hastaligi gliniimiizde kronik hastalik olarak diisiiniilmektedir. Bundan dolay1
kanser tanis1 almis gocuk ve ailesinin yagam kalitesi ile psiko-sosyal durumlart ile ilgili
arastirma yapilmasina gereksinim duyulmaktadir (Agaoglu ve Nogay, 1999). Bu tiir
caligmalar gelismis iilkelerde uzun zamandan beri yapilmasina ragmen gelismekte olan
tilkelerde yeterli diizeyde degildir (Rocha-Garcia, Alvarez Del Rio, Hernandez-Pena,

Martinez-Garcia, Marin-Palomares ve Lazcano-Ponce, 2003). Buna paralel olarak



tilkemizde kanserli hastalara bakim veren bireylerin yasam kalitelerine dair ¢alismalarin
kisith oldugu belirtilmektedir (Okgin, 2007). Yapilan arastirmalarin énemli bir kismi
cocukluk c¢ag1 kanserlerinin koétii sonuglarini degerlendirmis olup, bu arastirmalarin
cogu kanserli ¢ocuklarin hayatin1 kaybettigi donemde yazilmistir. Bu nedenle 6nceden
yapilmis ¢alismalarin yeniden gozden gecirilmesi gerekliligi ortaya ¢ikmistir (Dixon-
Woods, Young ve Heney, 2005).

Kisaca, sosyal destek ve yasam kalitesi alanlarinda ¢alismalarin yapilmasi 6zellikle
kronik hastaliklar gibi tedavi siirecinin uzun ve yipratict oldugu hastalik tiirlerinde 6nem

kazanmaktadir.



2. GENEL BILGILER

2.1. KRONIK HASTALIK

Kronik hastalik; fiziksel degisiklikler sebebiyle olusan normalin disinda bir isleyis ile
stirekli bakim ve gozlem gerektiren kalict ya da uzun siireli rahatsizliklar olarak ele
alinmaktadir. Kronik hastalik kavramindan bahsederken zamansal olarak en az 3 ay
siiren ve bazen tiim yasam boyunca devam edebilen hastaliklar ifade edilmektedir
(Cigriket, 2007). Sahin (1999)’e gore kronik hastalik, kisinin belli bir diizen icerisinde

bulunan etkinliklerini ¢cogunlukla engelleyen fiziksel bir kifayetsizliktir.

Ulkemizde, hasta ¢ocuklarin ailesi de diisiiniildiigiinde kronik hastaliklardan
etkilenen kisi sayis1 3 milyon civarindadir (Er, 2006). Tiirkiye’de 2000 yilinda yapilan
niifus sayimina gore niifusun 68 milyon oldugunu diisiiniirsek, kronik hastalig1 bulunan
cocuk ve ailelerinin niifus i¢indeki yerleri yaklasik olarak %4,5 gibi bir orana tekabiil
etmektedir. Tiirkiye Istatistik Kurumu verilerine gére 2012 yilinda Tiirkiye’nin niifusu
75 milyon 627 bindir. Bunun %4,5’ini kronik hastaliklardan etkilenen c¢ocuk ve
ailelerinin olusturdugunu varsaydigimizda bunun sayisal karsiligi 3,4 milyondur.
Bununla birlikte kronik hastalik gériilme sikliginin degisik faktorler nedeniyle de zaman

iginde arttigin1 hesaba katmak gerekmektedir.

Bu calismada kronik hastaliklar kapsaminda 16semi ele alinacagindan oncelikle genel

olarak kanser hastaligin1 degerlendirmek gerekir.



2.1.1. Kanser

Kanser hastalig1 diinyada ve iilkemizde giderek daha sik rastlanan 6nemli bir saglik
sorunu olarak ifade edilmektedir (Sengelen, 2002; Kilickap, 2009; Kizilci, 1997).
Ancak kanser sadece glinimiiz diinyasinin hastalifi sayilmamaktadir. Kanser
konusunda yazilan en eski metinlerin M.O. 2500°lii yillardan kalma oldugu ortaya
cikarilmistir. Galen (M.S.131-200) insan viicudunda olusan tiimorii Lantince’de
“cancer” olarak tanimlanan yengece benzetmistir. Kanserin tanimlanmasi ise antik
Yunan, Roma ve Iran’daki yazarlar tarafindan ortagagda kaleme alinmasiyla yapilmistir

(Boyle ve Levin, 2008).

DNA’daki mutasyonlar ve epigenetik degisikliklerin gen ifadesini bagkalastirmasi
sonucu (Bower ve Waxman, 2011) viicudun bir boliimiindeki hiicrelerin kontrolsiiz bir
sekilde ¢ogalmasi ve yayilmasia kanser denmektedir (Boyle ve Levin, 2008; Deniz,
2011; Kilickap, 2009; Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu Kanser Daire Baskanligi, 2013;
Yildiz, 2008). Kisa haliyle, kotiiciil ve siirsiz hiicre biiylimesi kanseri ifade etmektedir
(Kiziler, 2007; Yildiz, 2008). Viicudun herhangi bir yerinde (Kiligkap, 2009)
Kontrolsiizce ¢ogalan hiicrelerin, bulunduklar bolgeye yakin doku ya da organlara lenf
sistemi ve kan dolasimi yoluyla yayilabilmektedir (Boyle ve Levin, 2008). Bu olguya
metastaz denilmektedir. Sinirsizca ¢ogalan ve yayilan bu hiicreler, viicutta bulunduklari
bolgedeki normal hiicrelerin de islevlerini yerine getirmelerini engellemektedir (Kiziler,

2007).

2.1.1.1. Kanser Nedenleri

Kanser hastaligina tam olarak neyin sebep oldugu, yani kanserin ne sonucunda
ortaya c¢iktig1 heniiz bilinmemektedir. Ancak kanser hastaliginin bazi alt tiirlerinde
kalitimsal, cevresel ve bireysel etkilerin var oldugu diisiiniilmektedir (Yildiz, 2008).
Kanser hastaliginin olusmasinda ve artisinda birgok faktdr rol oynamaktadir. Sigara ve
alkol tiiketimi; ¢evresel ve kimyasal karsinojenlere maruz kalma (Kiligkap, 2009) yani
kromozomlarda degisiklige neden olan kimyasal maddeler ve radyasyon; hiicrenin

DNA'’sina giren bazi kanser yapici viriisler en bilinen faktorlerden sayilmaktadir.



Cevresel radyasyonun etkileri Japonya’ya atom bombasi atilmasindan 6-7 yil sonra
l6semi hastalarinin sayica g¢ogalmalariyla ispatlanmistir. Cocukluk c¢agi kanserlerinin
olusmasiyla ilgili olarak ise; bes yas altindaki ¢ocuklarda dogumdan 6nceki faktorler ve

yas¢a daha bliyiik ¢ocuklarda ¢evresel faktorler 6ne ¢ikmaktadir (Yildiz, 2008).

Genel olarak kanser, genetik kokene dayanan bir hastalik olarak goriilmektedir
(Bower ve Waxman, 2011; Criss, 1993). Cocuklarda 16semi hastaliginin gelisme riski
ozellikle tek yumurta ikizleri olmak {izere kardeslerde artmaktadir (Hastings,
Torkildson ve Agrawal, 2012). Ozellikle ikiz kardesinde l6semi hastaligi olan
cocuklarin aymi hastalifa yakalanma riskinin 20 kat artmasi, bu argiimani kuvvetle

desteklemektedir (Yildiz, 2008).

2.1.1.2. Kanser Insidansi

Genel olarak her yasta kanser hastaliginin sikliginin artmasi ¢esitli etkenlere baghdir.
Bunlardan bazilari; enfeksiyon hastaliklarinin kontrol edilebilir olmasi, tiim hastaliklar
icin etkin tedavilerin uygulanmasi, yasam siire ve kalitesinin artmasi, halkin
bilinglenmesi, teknolojinin gelismesi ile ¢evre kaynakli kanserojen maddelere maruz
kalinmas1 gibi etkenler sayilabilmektedir (Sengelen, 2002). Tirkiye Halk Sagligi
Kurumu Kanser Daire Bagkanligi’nin (THSK-KDB) 2013 yilindaki verilerine gore;
2009 yilinda kanser hastalig1 6liim nedenleri arasinda ikinci sirada yer almaktadir. Bu
verilerden yapilan kabaca bir ¢ikarima gore, 2015 yilindan itibaren kanser hastaliginin
hem {iilkemizde hem de diinyada 6lim nedenleri arasinda birinci sirada olacagi tahmin

edilmektedir. Bu veriler Sekil 2.1.’de 6zetlenmektedir.
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Sekil 2.1. Yetiskinlerde Yillara Gore Kanser Artisi
Kaynak: THSK-KDB (2013)

Ulkemizde yetiskinlerde goriillen kanser tiirlerinin gériilme siklig1 (insidans
degerleri) cinsiyet agisindan farklilik gostermektedir. Kadinlarinda en sik goriilen
kanser tiiriiniin meme kanseri, erkeklerde en sik goriilen kanser tiiriiniin ise akciger
kanseri oldugu ifade edilmektedir. Ulkemiz ile diinya insidans degerleri
karsilagtirildiginda,  kadinlarda ~ durum  paralellik  gosterirken  erkeklerde
farklilagmaktadir. Diinyadaki erkeklerde en sik goriilen kanser tiirii prostat olarak ifade
edilmektedir (THSK-KDB, 2013). THSK-KDB (2013)’ndan alinan veriler ile
hazirlanan Sekil 2.2.’de en sik goriilen kanser tiirlerinin Tiirkiye, Avrupa ve Diinya’da

dagilimi gosterilmektedir.
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Sekil 2.2. En Sik Goriilen Kanser Tiirlerinin Tiirkiye, Avrupa ve Diinya’da Dagilimi
Kaynak: THSK-KDB (2013)

Yetigkin doneminde goriilen kanserler ile ¢ocukluk caginda goriilen kanser tiirleri
birbirlerinden farklilik gostermektedir (Criss, 1993). Bu nedenle ¢ocukluk ¢ag1
kanserlerinin ayr1 bir bolimde ele alinmasi, konunun daha iyi degerlendirilmesi igin

Onemlidir.

2.1.1.3. Cocukluk Cag1 Kanserleri

Cocuk olumlerinde kanser ana sebep olmamakla birlikte; 6liim sebepleri gelismislik
seviyesine gore tlkeler arasi farkliliklar gostermektedir (Apak, 2006 ve Criss, 1993).
Cocuk mortalitesinde enfeksiyonel hastaliklar, kazalar, beslenme yetersizlikleri, dogum
anomalileri ve kanser en ¢ok goriilen nedenler olarak yer almaktadir. Enfeksiyonel
hastaliklar ve beslenme yetersizliginin yol agtigi bebek oliimlerinin diisiik oldugu
cografyalarda cocuk kanserlerinin yol ag¢tig1 6liimler 6nem kazanmaktadir (Criss, 1993).
Ulkemizdeki duruma bakildiginda Saglik Bakanligi verilerine gore 1990-1992 yillari
arasinda, ¢ocuk oliimlerinde kanser neden olarak besinci sirada yer almaktadir (Apak,
2006). Cocukluk caginda goriilen kanser tiirlerinin uluslararasi siniflandirmasi Tablo

2.1.’de gosterilmektedir.



Tablo 2.1. Cocukluk Cag1 Kanserlerinin Uluslararasi Siniflandirilmasi

Losemiler

Lenfomalar ve Retikiiloentodelyal Tiimorler

Merkezi sinir sistemi ve ¢esitli intrakranial ve inteaspinal tiimdrler
Sempatik sinir sistemi tiimorleri

Retinoblastoma

Bobrek tiimorleri

Karaciger timorleri

Malign kemik tiimdorleri

© ® N o g~ DN E

Yumusak doku sarkomalar1
10. Germ hiicreli ve trofoblastik ve gonadal tiimérler
11. Malign malinomlar

12. Diger belirtilmemis malign tiimorler

Kaynak: ICCC- International Classification of Childhood Cancers http://seer.cancer.gov/iccc/ (2013)

Kanser hastaliginin tani ve tedavisindeki ilerlemeler sayesinde; g¢ocukluk ¢ag:
kanserlerinin %70’1 saglhigina kavusmaktadir (Goodheart ve Lansing, 1997; Kebudi,
2006). Bu kanserlerin mortalite orani azalirken insidansi artmaktadir (Ertan, Sengelen
ve Vaizoglu, 2004). Kisa bir donem oOncesine kadar ¢ocuklarda kanser tanisi 6lim
anlamina gelmekteyken (Goodheart ve Lansing, 1997), tip alanindaki sevindirici
gelismeler sayesinde hastaligin prognozu degismis ve kanser gitgide kronik hastalik
sayilir hale gelmistir (Agaoglu ve Nogay, 1999; Hewitt, Weiner ve Simone, 2003). Bu
gelismeler ile ¢ocukluk cagi kanserleri arasinda bir karsilastirma yapildiginda en c¢ok
hayatta kalma oranlarinin 16semi tiiriinde gergeklestigi gozlenmektedir (Hewitt, Weiner
ve Simone, 2003).

2.1.1.4. Cocukluk Cag1 Kanserleri insidans:

THSK Kanser Daire Baskanlig1 verilerine gore hazirlanan Sekil 2.3. ve Sekil 2.4.
cocukluk ¢ag1 kanser tiirlerinin yiizdelik dilimlerini yansitmaktadir. Ote yandan Kanser
Daire Baskanligi, yapilan goriismede, Tirkiye’de ¢ocukluk ¢agi kanserlerinin

prevelansina heniiz ulasilamadigini belirtmektedir.


http://seer.cancer.gov/iccc/
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B Noroblastoma

B Malign Kemik Tiimorleri
B Bobrek Timorleri

® Melanoma

Sekil 2.3. Tiirkiye’de Erkek Cocuklarda Kanser Yiizdelikleri
Kaynak: THSK-KDB (2013)
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B Bobrek Tiuimorleri

® Melanoma

Sekil 2.4. Tirkiye’de Kiz Cocuklarda Kanser Yiizdelikleri
Kaynak: THSK-KDB (2013)

Sekil 2.3. ve Sekil 2.4.’de goriildiigli gibi 16semi, ¢ocukluk ¢agi kanserleri arasinda en
sik goriilen kanser tiiriidiir. Viicutta bulanan hiicre gesitlerinden mitoz orani yiiksek olan

hiicrelerin kansere doniisme olasiligi daha yiiksektir. Kan hiicrelerinin artisiyla ortaya



c¢ikan losemiler bu sebeple daha ¢ok goriilmektedir (Y1ildiz, 2008). Kanserin 16semi tiirii

daha detayl olarak asagida incelenmektedir.

2.1.2. Losemi

Losemi kelimesinin ilk kez 1845 yilinda Bennett ve Wirchow tarafindan kullanildig
belirtilmektedir (Adaletli, 2009). Losemide diger adiyla kan kanserinde, kemik iliginde
ve kanda bulunan kan hiicrelerinin 6zellikle akyuvarlarin artisi s6z konusudur. Bu
durumun, viicut i¢in kan iireten kemik iliginin ve lenf dokusunun hastalik nedeniyle
normal isleyisinin bozulmasi ile olustugu ifade edilmektedir (Yildiz, 2008). Tiim kan
hiicreleri kemik iliginde tretilmektedir. Siemann (2010)’a gore; bu siingersi ve yagh
doku kafatasi, gogiis kafesi, kaburga, legen ve kal¢a kemiklerinin i¢lerinde bulunan 6zel
bir yerdir. Olgunlasmis ve olgunlagsmamis kan hiicrelerinin i¢inde bulundugu kemik

iligi, malign hiicrelerin geligsmesi i¢in ideal bir mikro ¢evre saglamaktadir.

Yaklagik yiiz elli y1l 6nce tanimlanan l6semide genel olarak enfeksiyonlara karsi
viicudu koruyan akyuvarlar kontrolsiizce ¢ogaldigindan, 16semi kelimesinin Yunancada
karsilig1 ‘beyaz kan’dir. Bu hastalik nedeniyle enfeksiyon durumlarinda gerektigi kadar
cogalarak savasan akyuvarlar artik kontrolsiizce ¢ogaldigindan, kemik 1iligi ve lenf
bezlerinde diger hiicreler i¢in yer kalmamakta ve tiim bu durum sonucunda genel isleyis
bozulmaktadir. Isleyisin bozulmasiyla enfeksiyonlara egilim artmaktadir. Gerektigi
miktarda {iretilemeyen alyuvarlar sebebiyle anemi olusurken, gerektigi kadar
tiretilemeyen diger kan hiicresi trombositler sebebiyle de kanamalar/morluklar ortaya
¢ikmaktadir. Bunlarin disinda lenf bezi sislikleri ve karaciger/dalak biiyiimesi de
belirtiler arasinda sayilmaktadir. Ote yandan hastada beyin omurilik sivisina yayilma
meydana gelmis ise; bas agrisi, kusma ve erkek ¢ocuklarda testis sislikleri

gerceklesebilmektedir (Yildiz, 2008).

Losemi tanist igin, Oncelikle hastanin klinik semptomlart ve sikayetleri dikkate
alinmaktadir. Buna ilave olarak, risk faktorlerini gérmek amaciyla da aile Oykiisii
dinlenmektedir. Ardindan fiziksel muayene yapilir ve gerekli testlere gecilir. Hormon
ve enzimlere bakmak i¢in kan testleri yapilirken; siipheli doku i¢in biyopsi, endoskopi,
radyoniikleer tarama, tomografi ve ultrasonografi gibi radyolojik goriintii almay1

saglayan yontemler hastalig1 arastirma yontemlerinden bazilaridir (Kiziler, 2007).
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2.1.2.1. Losemi Cesitleri

Losemi tanis1 akut ve kronik olmak {izere iki ana gruba ayrilmaktadir. Kontrolsiiz
cogalan kan hiicresi olgunlasmamigsa akut olgunlagsmis ise kronik olarak
smiflandirilmaktadir  (Pekgelen, 2003). Akut l6semiler genellikle ani baslayan
semptomlar ile tan1 almaktayken; kronik 16semiler de ise hastaligin prognozunun yavas
ve sinsi ilerlemesi dolayisiyla hastalik genellikle baska sikayetler ile yapilan tetkikler
sonucunda tani almaktadir (Yildiz, 2008). Akut ve kronik ana gruplarinin altinda ise
hastaliga yakalanan hiicre dizisinin tipine goére lenfoblastik ve myeloblastik olarak
isimlendirilmektedirler (Pekgelen, 2003). Cocuk ve yetiskinlerde goriilen bu 16semi
tirleri farklilasmaktadir. Asagida Sekil 2.5.’te goriilebilecegi gibi ¢ocukluk ¢agindaki
l6semilerin %80°’1 Akut Lenfoblastik Losemi (ALL) iken, %15’1 Akut Myeloblastik
Losemi (AML) ve %2-5’1 de Kronik Myeloblastik Ldésemi (KML) olarak
belirtilmektedir (Adaletli, 2009; Cigrikgi, 2007; Duran, 2009; Hastings, Torkildson ve
Agrawal, 2012; Pekgelen, 2003; Yildiz, 2008). Losemi hastaliginin prognozu 16seminin

tiiriine gore farklilik gosterebilmektedir.

B Akut Lenfoblastik Losemi
B Akut Myeloblastik Losemi
B Kronik Myeloblastik Losemi

Sekil 2.5. Cocukluk Cagi Losemi Tiirlerinin Yiizdelikleri
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Losemi hastaligl, en sik olarak 2 ila 5 yaslar1 arasinda (Hastings, Torkildson ve
Agrawal, 2012; Yildiz, 2008) ve erkek ¢ocuklarda kiz ¢ocuklara oranla biraz daha sik
goriilmektedir (Duran, 2009; Pekgelen, 2003; Yildiz, 2008).

2.1.2.2. Losemi Tedavisi

Cocukluk ¢ag1 kanserlerinin  bircogu icin tedavilerinin agresif oldugu
soylenmektedir. Bununla birlikte, ¢ok yakin zamana kadar uygulanan tedaviler hasta
olan g¢ocuklar i¢in dayanmasi zor etkilere neden olmaktayd: (Goodheart ve Lansing,
1997). Losemi tedavisinde, malign hiicrelerin sayisinin hizlica ve etkin bir sekilde
azaltilmas1 Oncelikli konan bir hedeftir. Ozellikle ALL tanist almis ¢ocuklarin
tedavilerinde bu hedefe %80 oraninda ulasilmaktadir. Tedavi sonrasinda da bu
cocuklarin iyilesme oranlart %85 seviyesinde gerceklesmektedir (Hastings, Torkildson
ve Agrawal, 2012). Yildiz (2008)’1n belirttigine gore, cocuklarda bulunan tiimorlerin ve
l6semi hastalarinin ¢ogunlugunun tedavisinde kemoterapi kullanilmakta olup bu
uygulama ile birlikte ¢ocuklarda 6nemli bir diizeyde iyilesme goézlenmektedir. Bununla

birlikte 16semili ¢ocuklarin %10’unda ise kemik iligi nakline gereksinim duyulmaktadir.

Hematolojik ve onkolojik hastaliklarin yaninda bagka hastaliklar da ¢ocukluk
caginda meydana gelmektedir. Akciger hastaliklari, bobrek hastaliklari, ndrolojik
hastaliklar ve diabetes mellitus en sik rastlanan kronik rahatsizliklaridir (Cigrikert,
2007). Bu hastaliklarin i¢inde 16semi artik kronik hastalik olarak kabul edildiginden
dolay1, medikal iyilestirmenin yaninda psiko-sosyal iyilestirmenin 6nemi de ortaya

¢ikmaktadir.

Yiizeysel olarak bakildiginda kronik hastaliklarda psiko-sosyal acidan su unsurlar
dikkat ¢cekmektedir; hasta olan ¢ocugun kendisi, hasta olan ¢ocugun kardesleri, hasta
olan c¢ocugun ailesi, anne-babanin evlilikleri ve iligkileri. Bir sonraki boliimde bu

unsurlar psiko-sosyal agidan sirayla ele alinacaktir.
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2.2. KRONIK HASTALIGIN PSiKOSOSYAL ETKIiLERI

2.2.1. Aile Uzerindeki Etkiler

Cocuklar tiim diinyada degerli bireyler olarak gelecege hazirlanirken, olanaklarin
cogu kullanilarak biiyiitilmekte ve titizlikle yetistirilmektedir. Beklenmedik bir
semptom ile medikal ortama girmek, kendi rutinleri dogrultusunda yasamlarini siirdiiren
aileyi baska bir hayat silirdiirmeye zorunlu kilmaktadir. Aniden hayatlar1 degisen aile
bireyleri i¢in birgok faktoriin etkisiyle bir kriz ortami1 dogmaktadir (Er, 2006). Kanser,
hasta olan ¢ocugun aile dinamiklerinde degisime neden olmaktadir (Agaoglu ve Nogay,
1999). Bu durumda kronik hastaliklarda; sadece cocuk degil, anne-babasi, kardesleri ve
yakin akrabalari da durumun olumsuz etkilerini birinci dereceden deneyimlemektedir
(Er, 2006). Cocukluk c¢ag1 kanserlerinde aile normal giinliik aktivitelerini
siirdlirememekte, yasam tarzlar1 degismekte, gelecek planlar1 bozulmakta ve tiim bunlar

ailede bir travmaya yol agmaktadir (Kiziler, 2007).

Kanserin, tani alan kisiyi ve tiim aile tiyelerini etkilediginin farkina varilmasi ile bu
hastalik artik ailenin hastaligi olarak diistiniilmekte (Agaoglu ve Nogay, 1999) ve bir
kronik hastaligin ¢ocuk iizerine etkileri ele alinacagi zaman, ¢ocuk ve ailenin birlikte
degerlendirilmesi gerekliligi ortaya ¢ikmistir (Gokler, 2008; Rocha-Garcia, Alvarez Del
Rio, Hernandez-Pena, Martinez-Garcia, Marin-Palomares ve Lazcano-Pance, 2003).

Kronik hastaligin aile {iyelerine etkisi, siirdiirdiikleri hayat bi¢imini ve birbirleriyle
olan iligkilerini direkt ya da dolayli yoldan degistirerek olabilmektedir. Kronik hastalik
aileyi daha once tecriibe etmedikleri durumlar ve isteklerle kars: karsiya getirmektedir.
Ailenin tiim bu degisikliklere uyum saglamasi hem hasta ¢ocugun hem de aile
tiyelerinin saghg i¢in gerekli goériinmektedir. Alisilmadik olan bu yeni yasam bigimine
uyumun saglanmasinda, saglik ¢alisanlarinin, egitim kurumlarimin ve toplumun destegi

onemli rol oynamaktadir (Karakavak ve Cirak, 2006).
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2.2.2. Cocuk Uzerindeki Etkiler

Hastalik ifadesi eriskinlerin bile zaman zaman anlayip sindirmekte sorun yasadigi bir
deneyim haline gelmekteyken, ¢ocuklar i¢in de durum ¢ok farkli degildir (Kiziler,
2007). Kanser hastaliginin deneyimlenmesi tiim ¢ocuklar {izerinde travmatik bir etki
olusturmaktadir. Hastalik tanis1 alan ¢ocugun yasi ve gelisim donemine gore, her cocuk
kanser ve tedavisinden farkli etkilenmektedir (Agaoglu ve Nogay, 1999). Kronik
hastalik deneyiminin ¢ocuk ve ailesinde yarattigi etki ise bircok faktdrden
etkilenmektedir: hastalik tanisi, tedavi yontemleri, hastaligin seyir siddeti ve hastaligin

neden oldugu fonksiyonel kisitlilik bunlardan bazilaridir (Kiziler, 2007).

Tan1 sonrasinda hasta ¢ocuklarin ¢ogu anksiyete, karamsarlik, uyku problemleri ve
Ofke nobetleri gibi davranissal ve ruhsal degisiklikler yasamaktadir. Tedavi sonrasinda
cocuklar normal sosyal aktivitelerine, okul egitimlerine ya da oyun gruplarina
katilamamaktadir (Clarke, Davies, Jenney, Glaser ve Eiser, 2005). Cocugun hastalik ve
tedavisi ile basa ¢ikabilmesi ayrica bunlara uyum saglayabilmesinde ¢ocugun
hastalanmadan onceki kisilik ozellikleri ve uyumu, ailenin hastalik algisi, ailenin
cocukla iletigimi, saglik personeli ile ailenin iletisimi ve ruhsal sikintilar gibi faktorler

etkili olmaktadir (Kiziler, 2007).

Hastalik oncelikle taniy1 alan ¢ocugu, sonrasinda ailesini ve kardeslerini etkileyen bir
stire¢ olarak goriildiigiinden; tiim aile sisteminin etkilenen parcgalar1 hem ayr1 ayr1 hem
de biitiin olarak ele alinmal1 ve etkileri gézlenmelidir. Bu sebeple eger var ise biitiiniin
pargas1 olan kardeslerin bu siirecten nasil etkilendiginin incelenmesine de literatiirde

(Adaletli, 2009; Agaoglu ve Nogay, 1999; Er, 2006) yer verilmektedir.

2.2.3. Kardesler Uzerindeki Etkiler

Kanser hastaliginin tan1 ve tedavisinin zorlu siirecinde sadece hasta ¢ocuk ve anne-
baba degil saglikli durumda olan kardesler de psikolojik ve ekonomik yonden zorlayici

bir siireg ile karsilasmaktadir (Agaoglu ve Nogay, 1999).

Kanser tanisi alan ¢ocuk hastanede uzun siire yatarak tedavi olurken siklikla anne,

hasta ¢ocugun yaninda refakat¢i kalmaktadir. Bu donemde baba ise siirekli tedavi
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ihtiyaclarinin temini i¢in calismakta ve ¢aba gostermektedir. Baba bir yandan igine
devam ederken diger yandan karsilasilan ilave ekonomik yiik ve giigliiklerle miicadele
etmektedir. Anne ve baba tiim bu zorlayici sikintilara g6giis germeye cabalarken, eger
varsa evde kalan saglikli olan kardes ya da kardesler alistiklar1 6nceki aile diizenine
oranla daha fazla yalniz kalmakta (Agaoglu ve Nogay, 1999) ve bundan dolay1 saglikli
kardeslerin ihtiyaclari cogunlukla karsilanamamaktadir (Adaletli, 2009). Cocugu kanser
tanist almis ailelerin %80°1 saglikli olan ¢ocuklarina daha az zaman ayirmakta ve daha
az ilgi gostermektedir. Bu ylizden evde kalan saglikli ¢cocuk terk edilmislik duygusu ile
hasta kardesine gosterilen ilgiyi kiskanabilmekte (Ozkan, 2007) ya da ihmal edildigini
diisiinebilmektedir ve buna bagli olarak da anne-babalar sugluluk hissedebilmektedir
(Agaoglu ve Nogay, 1999). Saglikli olan kardes sayis1 fazla ise biiyiik kardesin evde
kalan diger kiiciik kardeslerinin sorumluluklarin1 {istlenerek tasidigi gorev
agirlasabilmektedir. Biiyiik kardesin artan bu sorumlulugu kendi egitimini kendi ile
ilgili gorevlerini aksatmasina yol agabilmektedir. Kendine ve kendi isteklerine zaman
ayirmakta giliclik c¢eken biiyliik kardes engellendigini hissedebilmekte ve bazen bu
durumdan dolay1 6tke duyabilmektedir (Adaletli, 2009).

Saglikli olan ¢ocuk kardesinin hastalifinin ciddiyet boyutunu kavrayacak yasta
olmadiginda, tiim degisen yasantiya saskinlik, korku, Gzintii ve kizginlik tepkileri ile
cevap verebilir. Saglikli olan ¢ocuk durumun ciddiyetini kavrayabilecek yasta ise hasta
kardesi icin endise hissedebilir (Agaoglu ve Nogay, 1999). Saglikli kardesin yasi,
hastalik siirecinden etkilenisini farklilastirabilmektedir. Ornegin; saglikli olan kardes
hastaligin kendisine bulagacagindan korkabilir, hastaliktan kendini sorumlu tutabilir ya
da hasta kardesine yonelik ge¢misteki diisiince ve davranislarindan dolayr sugluluk
duyabilmektedir (Ozkan, 2007). Saglikli olan ¢ocugun kanser hastasi1 kardesine yonelik
duygu ve davraniglarini yas1 disinda baska faktorler de etkilemektedir. Bunlardan
bazilari; cinsiyet, kardes sayisi, hasta olan kardesi ile iligkisinin niteligi gibi faktorlerdir

(Agaoglu ve Nogay, 1999).

Yapilan bir arastirmada, kanser tanis1 alan ¢ocuklarin kardeslerinde psikolojik a¢idan
problem olusma olasiliginin hasta olan ¢ocuga oranla daha yiiksek oldugu
goriilmektedir (Agaoglu ve Nogay, 1999). Kronik hastaligin tiim aileyi bir¢ok yonden

zorlayan durumda birakmast nedeniyle saglikli kardeslerde bazi sorunlar

15



olusabilmektedir: Ozkan (2007) bunlar1, uyku bozukluklari, depresyon, agresif tepkiler,
okul problemleri, sosyal geri ¢ekilme, tirnak yeme ve psikosomatik sikayetler olarak
Ozetlemektedir. Saglikli olan kardesin mevcut duruma uyum gostermesi ise yasina,
cinsiyetine, kisilik 6zelliklerine ve ailenin genel diisiince ve davranislarina gore farklilik

gosterebilir (Ozkan, 2007).

Tiim bu faktorler goz Oniine alindiginda, kanser tanist alan ¢ocugun kardeslerinin
yasayabilecekleri ve hissedebilecekleri hakkinda aileyi bilgilendirmek Onem

kazanmaktadir (Adaletli, 2009).

2.2.4. Ebeveynler Uzerindeki Etkiler

Cocugun saglik durumu, anne-babanin psikolojik iyiliklerini ve yasam kalitelerini
olumlu ya da olumsuz diizeyde anlamli olarak etkilemektedir (Gokler, 2008). Ornegin
bir hastalik durumunda temel sorumluluk anne-babaya aittir (Goodheart ve Lansing,
1997). Cocugun hastaligi, tedavi kosullari, yasanabilecek zorluklar ve tiim seyir ile ilgili
bilgilendirmenin dogrudan anne-babaya yapilmasi, 6liim riski de dahil ailenin hazirlikli
olmadig1 her tiirli bilgiyi 6grenmek durumunda kalmasina neden olabilmektedir

(Gokler, 2008).

Kronik hastalik tanisi almis bir ¢ocugun anne ve babasi, ana-babalik gorevleri
disinda ekstra sorumluluklar almak ve aymi zamanda bir¢ok problemle de miicadele
etmek zorunda kalmaktadir (Karakavak ve Cirak, 2006). Yapilan bir arastirmanin
(Earle, Clarke, Eiser ve Sheppard, 2006) sonuglari, 16semili ¢ocugu olan annelerin
normal hayatlarin1 siirdiirmelerinin ¢ok 6nemli oldugunu ancak buna erigsmenin pek
miimkiin olmadigin1 gdstermektedir. Ayni arastirma, annelerin normal hayat
diizenlerinin yerine gelen hastalik tanisi, tedavisi, hastane dongiisiine alismak i¢in

zamana ihtiya¢ duyduklarini da belirtmektedir.

Ailelerin 16semi tanisi almis gocuklarinin tedavisindeki yeri ¢ok énemlidir. Ailelerin
tedaviye etkilerinin olumlu olabilmesi i¢in, 6zellikle sosyal ve finansal kaynaklari kisitli
olanlarin zorluk yaratan durumlara gogiis gerebilmeleri gerekmektedir. Bu sebeple
aileler ilgi ve destege daha c¢ok ihtiya¢g duyabilmektedir (Rocha-Garcia, Alvarez Del
Rio, Hernandez-Pena, Martinez-Garcia, Marin-Palomares ve Lazcano-Pance, 2003).
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2.2.5. Evlilik Uzerindeki Etkiler

Cocukluk ¢ag1 kanserleri gibi uzun siiren kronik hastaliklarda anne-babanin
birbirlerine yardimci ve destek olmasi, sorunlar ile miicadele etmelerini olumlu yonde
etkileyen bir faktor olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Eslerden birinin uzun siire hastanede
refakat¢i olarak kalmasiyla aile {yelerinden wuzaklagmasi, hasta olan c¢ocugun
durumundan kendini sorumlu tutmasi, mevcut sorunlar, artan stres gibi durumlar
evlilikteki gerilimi ylikseltmektedir. Tiim bunlar ebeveynlerin kendilerine ve eslerine
zaman ayirmalarint zorlagtirmakta ayrica kendi ihtiyaglarin1 ve eslerinin ihtiyaglarini
fark etmelerini engellemektedir. Fark edilmeyen durumlar ise geg¢miste evlilikte

yasanmis sikintilar1 yeniden giindeme getirebilmektedir (Kiziler, 2007).

Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde tedavinin basarili olabilmesi i¢in sadece tedavi, ilaglar
ve bakim yeterli olmamakta buna ek olarak aile ici iletisim, aile i¢indeki iliskiler ve
anne-babanin evliliklerinden aldiklart doyumun saglanmasi da gerekmektedir (Agaoglu

ve Nogay, 1999).

Sonug olarak tiim bu etkiler goz oniine alindiginda, ¢ocugun hastalifinda ailenin
onemi dogrudan hastaligin seyrini etkilemesinden kaynaklanmaktadir. Ailelerin hastalik
algilar1 ve buna bagli olarak hastaliga iliskin tutumlar1 6nem kazanmaktadir. Bununla
birlikte ailenin hastalik ile bas etme mekanizmasi ne kadar saglikli ise, hem ¢ocuga hem
de ailenin tiim tiyelerine etkisi o kadar olumlu olmaktadir. Bu sayede aile tiyeleri yeni
yasamlarma daha rahat uyum saglamaktadir (Ozkan, 2007). Uygun bas etme
stratejilerinin belirlenmesi kanserin yasattigi fiziksel, duygusal, ekonomik ve sosyal
sikintilarin  agilmasinda etkili olmaktadir. Bu bas etme stratejileri kisiyi, kanser
hastaliginin tan1 ve tedavi siirecinde olusabilecek uzun donemli psikopatolojik

etkilerden korumaktadir (Kiziler, 2007).

Hastaliga tan1 konulmasi asamasinda ailenin hastaliga dair algisi, ¢ocuk ile siirecin
devaminda kurulacak iletisimde kilit rol oynayabilmektedir. Clarke ve arkadaslarinin
2005 yilinda yaptiklart ¢alisma bulgulan da; ailenin ¢ocukluk cagi kanseri ile ilgili
algisinin ve beklentisinin en azindan taninin konulmasinin hemen devamindaki aylarda

cocuklar ile iletisim yontemlerini etkiledigi goriisiinii desteklemektedir. Ailenin ¢ocuk
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ile iletisim yontemi, ¢ocugun hastalik ile ilgili tutumlarini ve hastalik ile bas

edebilmesini etkilemektedir.

Bir ¢ocugun herhangi bir kronik hastalik tanisi almasi tiim aile ve ailenin genel
yasantisini etkileyebilmektedir (Adaletli, 2009). Genel yasantisi etkilenen aile bireyleri,
sosyal destegin azalmasi, iletisim zorluklari, aile dongiisiiniin bozulmasi ve ekonomik
giicliikler gibi benzer faktorlerin devreye girmesi ile yiiksek diizeyde stres
yasamaktadirlar (Karakavak ve Cirak, 2006) ve yasam kaliteleri azalmaktadir. Bu
faktorler kanser tanisi alan hasta ve ailelerinin sosyal destek ihtiyaclarini giindeme

getirmektedir (Adaletli, 2009).

2.3. SOSYAL DESTEK

Sosyal destegi kavramlastirirken, yapilan tanimlamalar kisisel farkliliklarin 6nemli
oldugunu ortaya koymaktadir. Sosyal destek kavrami tanimlanirken kapsami kisiden

kisiye farklilik gostermektedir.

Sahin (1999)’e gore sosyal destek, kisinin hissettigi sikint1 ya da stres durumlarinda,
arkadaslari, ailesi, akrabalar1 gibi yakin iliskilerinin ve genel olarak toplumsal iliskilerin
olusturduklart kaynaklardir. Bu kaynaklar olumsuz duygular hisseden kisinin, kendini

iyi hissetmesini ve saghigmnin iyi olmasinit saglamakta etkilidir.

Kanser hastaliginda, ¢ocuk ve ailesi bir¢ok sikintili durumla kars1 karsiya kaldiklar
icin destege ihtiya¢ duymaktadir ve tam bu noktada sosyal baglar 6nem kazanmaktadir.
Uzun siiren kanser tedavisi siirecinde yasanan ekonomik, fiziksel ve duygusal giicliik,
kayip korkusu, belirsizlik anlari, ailedeki rollerin karigmasi, yetersiz kaynaklar, temel
ihtiyaclarin karsilanamamasi gibi zorlu yasantilar aileyi sosyal destege muhta¢ duruma

getirmektedir (Kiziler, 2007).

Kisinin yagaminin zorlayici taraflari ile miicadele edebilmesinde ve yiiksek stres ile
bas edebilmesinde sosyal iliskilerinin yardimci oldugu bir siiredir diistiniilmektedir.
Buna bagli olarak yapilan ¢alismalar, sosyal iliskilerin strese karsi koymada ve olumsuz

etkilere dayanmada etkili oldugunu gostermektedir (Sahin, 1999).
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Anne, baba ve cocuktan olusan tiim aile fertlerinin elde edebildigi sosyal destek
diizeyi birgok sistem ile birlikte aile sisteminin isleyisini de etkilemektedir. Yapilan bir
arastirmada ailenin kronik hastaliga psikolojik uyumu arastirllmis ve elde edilen
bulgular, ailelerin yaklasik %34’iiniin isleyisinde sorun yasandigi gostermektedir. Bu
bulgu akillara ¢cocugu kronik hastaliga sahip olan ailelerin saglikli igleyislerini bozulup
bozulmadigi sorusunu getirmektedir. Ayni arastirmadan elde edilen bulgulara gore,
ailenin sahip oldugu sosyal destek diizeyi yiikseldiginde, aile sisteminin isleyisindeki
sikintilar azalmakta iken; sahip olunan sosyal destek diizeyi diistiigiinde aile sisteminin
isleyisindeki sorunlar artmaktadir (Gokler, 2008). Meksika’da yapilan baska bir
arastirmanin bulgularma gore; 16semili ¢ocugu olan aile iiyelerinin yaklasik %82.4’1
gibi biiylik bir ¢ogunlugu, cocuklarinin var olan hastaligina karsi baslica basa ¢ikabilme
stratejilerinin ailesel baglar oldugunu belirtmistir (Rocha-Garcia, Alvarez Del Rio,
Hernandez-Pena, Martinez-Garcia, Marin-Palomares ve Lazcano-Pance, 2003). Bu
sebeple sosyal destek, aile sistemindeki isleyisin saglikli devam ederek aile {iyelerinin

bu zorlu durum ile bag edebilmelerinin kolaylagmasi adina da 6nem kazanmaktadir.

Kanser tanis1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin, hastaligin tan1 ve tedavisi siirecinde
yasadiklar1 olumsuzluklar, stres, ekstra yiik ve sorumluluklar ile bas edebilmelerinde
akrabalar, arkadaglar gibi sosyal ¢evrelerinin destegi onemli rol oynamaktadir. Sosyal
destek, cocuk ve ailesinin sadece basa c¢ikmalarini kolaylagtirmak ile kalmayip,
yalnizlik ve o6lim endiselerini azaltmakta, ruhsal sikinti yasamalarini 6nlemekte ve

tedaviye uyumlarini arttirmaktadir (Kiziler, 2007; Toros, Tot ve Diizovali, 2002).

Aile tiyelerinden herhangi birinin ihtiya¢ duyulan diizeyde sosyal destek alabiliyor
olmasi tiim aileyi etkilemektedir. Sosyal destek diizeyi yiikselen aile tiyesi kendi sikinti
ve stresini daha rahat atmakta ve aymi zamanda diger aile iiyelerine de destek
verebilmekte dolayisiyla kendisi de bir destek kaynagi olmaktadir. Diger bir secenek
olarak da aldig1 ya da algiladigi sosyal destek diizeyinin diismesi, aile iiyesinin
miicadelesini siirdiirememesine ve ailesine verdigi destegin de ayni sekilde azalmasina
yol agmaktadir. Dolayisiyla aileden sadece bir ferdin bile algiladig: sosyal destek tiim

ailenin algiladig1 sosyal destek diizeyini etkiledigi goriilmektedir (Gokler, 2008).

Gokler (2008)’e gore, aile sisteminde anne-baba ve ¢ocugun aldiklar1 sosyal destek

diizeyleri birbirleri ile baglantilidir. Eger s6z konusu ailenin sinirlar1 esnek ve gecirgen
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ise yani aile disaridan gelecek destekleri kabul eden bir yapiya sahipse ailedeki her
tiyenin algiladigi ve hissettigi sosyal destek artmaktadir. Bununla birlikte, ailenin kendi
icinde ya da etrafina kars1 siirlar1 kati ise tam tersi olmakta ve aile liyelerinin kat1 sinir1

sosyal destek gecisini azaltmaktadir (Gokler, 2008).

Kanser hastaligt hem ¢ocuk hem de ailesi i¢in ekonomik, sosyal, psikolojik ve
fizyolojik alanlarda sorunlara neden olabileceginden bu déonemde destek ¢ocuk ve ailesi
icin gerekli olmaktadir. Hastalik dolayisiyla ortaya cikan tiim sikinti ve sorunlar ile
miicadele eden aile ve cocuk destek alamadiklarinda maalesef tedavinin basar1 olasilig
azalmaktadir (Kiziler, 2007). Sosyal destek herhangi bir fiziksel rahatsizligin Oniine
gecemez ancak bununla birlikte olusabilecek stres ve sikintinin azalmasinda roliiniin

biiyiik oldugu diistiniilmektedir (Sahin, 1999).

Sosyal destegin olumsuz durumlarin azalmasinda etkili oldugu birg¢ok aragtirmanin
elde ettigi verilerde goriilmektedir. Ornegin Coskun ve Akkas (2009)’in yaptiklar:
calismada, engelli ¢ocuga sahip annelerin siirekli kaygi diizeyleri ile sosyal destek
algilar1 arasindaki iliskiye bakilmis ve orta diizeyde ters bir iliskilerinin oldugu
sonucuna vartlmistir. Bu sonug, annelerin algiladiklar1 sosyal destek diizeyi arttikga
kaygi diizeylerinde azalma oldugu anlamma gelmektedir. Gokler (2008)’in yaptigi
aragtirmada ise; kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip anne ve babanin sosyal destek
diizeyi arttikca, ailenin tiim fertlerinde goriilen depresyon belirtilerinin azaldigi
bulgusuna ulagilmistir. Bu bulgu, ebeveynin aldigi sosyal destegin aile i¢indeki depresif
taraflar1 sakinlestirebildigini gostermektedir. Karakavak ve Cirak (2006)’a goére, sosyal

destek ve aile doyumunun artmasi, iletisim sikintilarin1 azaltmaktadir.

Sosyal destegin birkag farkli etkisinden bahsedilmektedir: Temel etki, sosyal destek
alan kisinin saglikli olmasini; tampon etki, sosyal destek alan kisinin yasadig: stresin
olumsuz yansimalarindan korunmasini; dolayli etki ise, sosyal destek alan kisinin
kendilik degerine bagli olarak sagligini muhafaza etmesini ifade etmektedir (Sahin,

1999).

Sosyal destegin etkili olabilmesi icin, destegi verecek kisilerin hangi konuda ve ne

zaman destege ihtiya¢ duyuldugunu bilmeleri O6nemlidir. Uygun olmayan bir kisi
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tarafindan ya da ihtiya¢ duyulan tiirde olmayan ya da dogru zamanda verilmeyen destek

tepki alabilecegi gibi ret bile edilebilir (Sahin, 1999).

2.3.1. Sosyal Destek Tiirleri

Sosyal destek kaynaklar1 genel olarak iki ana baghik altinda anilmaktadir. Resmi
kurum ve kuruluslar, sivil toplum orgiitleri gibi toplumsal sosyal gruplar tarafindan
saglanan destek formal olarak adlandirilirken; yakin iliskide bulunulan kisiler, akraba ve
dostlardan saglanan destek ise informal olarak adlandirilmaktadir. Bununla birlikte
sosyal destek karsiladig: ihtiyaca gore; duygusal destek, bilgi destegi, ara¢ destegi ve
giivence destegi olarak siniflandirilmaktadir (Kiziler, 2007).

Duygusal destek, degerlendirme destegi olarak da ifade edilebilmektedir. Bu destek
tiiriinde destek kaynagi kisiye yakinlik, ilgi, sevgi, kabullenme, deger verilme ve sefkat
saglayarak kisiye kendini iyi hissetmesine destek olmaktadir. Es, dost ve yakin
arkadaslar gibi yakin iligkiler kisinin paylasimda bulunmasini, konusabilmesini,
olumsuz yonlerini de olsa kendini ifade edebilmesini ve kabul gérmesini kapsayarak
kisinin kendini degerli hissetmesini saglamaktadir. Boylece destege ihtiya¢ duyan kisi
kendisini 6nemseyen ve diisiinen ¢evresinin oldugunu hissederek kendi ile ilgili olumlu
bir algiya dogru yol almaktadir (Sahin, 1999). Destege ihtiya¢ duyan kisi, duygusal
destek saglandiginda, sadece Onemsendigini degil ayni zamanda yalniz olmadigini,
sevildigini, sayildigin1 ve anlasildigini hissetmekte ve diger taraftan 6z giliveni
artmaktadir (Kiziler, 2007). En Onemli destek tiiriiniin duygusal destek olarak
goriinmesine ragmen, ihtiya¢ duyulan tiirde saglanan sosyal destegin daha yararh

oldugu diisiiniilmektedir (Sahin, 1999).

Bilgi destegi, destek kaynaginin ihtiyaci olan kisiyi tedavi se¢enekleri, tibbi bakim,
basa ¢ikma becerileri, egitim hizmetleri konusunda aydinlatacak bilgilerin verilmesini
kapsamaktadir (Kiziler, 2007). Bu destek tiirii kisinin bilgilendirmesi ile kisinin
yasamini kolaylastiracak etkiyi saglamaktadir (Sahin, 1999).

Cocugun hastaliginin seyri, tedavi segenekleri ve asamasi ile ilgili bilgi sahibi olmak
istemeleri ailelerin en dogal haklaridir. Bu konularda bilgilendirilen aile, ¢ocugun i¢inde

bulundugu fiziksel ve ruhsal durumu anlayabilir; basa ¢ikma stratejileri gelistirebilir. Bu
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sayede ailenin hastaligin kendisi ve gidisi hakkinda kontrol algis1 arttigindan endise ve
stresleri azalabilir. Tiim bunlart saglayabilmek i¢in, saglik personelinin aileye anlasilir

bi¢imde agiklamalar yapmasi1 énemlidir (Er, 2006).

Bu konuda yapilan arastirmalarin bulgular1 bilgi desteginin Onemini ortaya
cikarmaktadir. Kiziler (2007)’e gore, anne-baba ¢ocuklarinin hastalik tanisi almasindan
sonra hastalik ve tedavi durumu ile ilgili bilgi arayisina girmektedir. Yapilan bir
aragtirmada, kronik hastalifi olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin hastalik algilar ile
doktorun mevcut durumu degerlendirmesi arasinda bulunan anlamli iligki; ailelerin
hastalik algilar1 olusurken doktorun verdigi bilgilerin etkili oldugu varsayimini akla
getirmektedir. Yeterli bilgi verilmeyen ailelerde ise mevcut durumdan daha vahim
hastalik tablosu olusmakta ve aileler bu durumdan olumsuz -etkilenebilmektedir.
Doktorlarin sundugu bilgilerin sadece olumsuz yonleri degil olumlu taraflar1 da
icermesinin ailelerin hastalik algilar1 olusurken tamamen olumsuzluga odaklanmamalari
adma dikkat edilebilecek bir husus oldugu diisiiniilmektedir (Gokler, 2008). Cocugun
l6semi tanist almasindan sonra ailesel iletisim ve ¢ocuk davranislarini arastiran bir
calisma ise, hastalik siiresince ailelerin sahip olduklar bilgilerin degerlendirilmesinin
gerekliligini vurgulamaktadir. Bu sayede, ailelerin ¢ocuklarma bilgi iletmek ve destek
olmak adina hastaligin durumu ve tedavisi ile ilgili dogru ve bilingli algilara sahip
oldugundan emin olunabilir (Clarke, Davies, Jenney, Glaser ve Eiser, 2005). Baska bir
calismada ise, ailelere bilgi vermek ile yetinmeyip l6semi hastaligi hakkinda bu aileleri
egitmenin, hastaligin tedavisinde saglanacak isbirligine pozitif etki yaratabilecegi
konusuna dikkat c¢ekilmistir (Rocha-Garcia, Alvarez Del Rio, Hernandez-Pena,
Martinez-Garcia, Marin-Palomares ve Lazcano-Pance, 2003). Tiim bu g¢alismalar ayni
zamanda doktor ve saglik calisanlari ile iletisimin dneminden bahsetmektedir. Rocha-
Garcia ve arkadaglar1 (2003) doktor ile aile arasindaki iletisimin onemli oldugunu ve
doktorlarin aile {tyelerinin duygusal ihtiyaglarina da deginmeleri gerekliliginden

bahsetmislerdir.

Aragsal destek, destek kaynagmin ihtiyaci olan kisiye malzeme temin etmesi,
maddesel ve maddi destek saglayarak yardimci olmasini igermektedir (Sahin, 1999). Bu

destek tiiri, ev islerinin diizenlenmesi, 6demelerin yapilmasi, c¢ocuklarin bakimi,
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aligveris yapilmasi, maddi yardim gibi gereken hizmetlerin yapilmasini ve dogrudan

sorunu ¢ozmeyi kapsamaktadir (Kiziler, 2007).

Tan1 konulma asamasindan itibaren kanser hastaliginin tedavi masraflarinin yikii
tiim aileyi etkileyen bir faktor olarak karsilarina ¢ikmaktadir. Sik sik ve uzun siiren
hastane yatiglari, konaklama, yemek ve ulasim masraflar1 da eklenince aile ekonomik
acidan zorlanmaktadir (Kiziler, 2007). Cocugun bdyle siiregen bir hastalifi olmasi
ebeveynin ¢alisma giiclinii de etkilemektedir. Ailenin eskisine oranla daha uzun siire
evde ya da hastanede kalmasi gerekirken ayni zamanda ailenin daha ¢ok ¢alismasi da
gerekebilmektedir (Er, 2006). Hastalik sonrasinda siirekli izin alma durumu séz konusu
oldugundan ebeveynlerden bazen biri bazen ikisi isten ayrilmak zorunda kalmaktadir
(Kiziler, 2007). Ulkemizde, kronik hastali1 olan ¢ocuga sahip ailelerde cocuga bakim
veren genellikle anne oldugundan (Cigrike¢1, 2007), cogunlukla, ilk olarak annenin dis
isleri kisitlanmaktadir. Orta sinif ailelerde, ¢ocugun kronik hastaligi annenin ¢aligsmasini
zora sokmaktadir (Er, 2006). Bu mecburi sartlar, zaten ekonomik agidan sikintida olan

ailenin, maddi yiikimliliigiinii zorlastirmaktadir (Kiziler, 2007).

Cocuklar1 hastaneye yatan annelerin etkilenme durumlarini arastiran bir ¢alismada,
annelerin %79.2 gibi biiyiik bir kismi ekonomik agidan sikint1 yasadigini belirtmistir.
Ekonomik sikintilarin diger sorunlar ile basa ¢ikilmasini zorlastiran temel bir etkiye
sahip oldugu diisiiniilmektedir (Erdim, Bozkurt ve Inal, 2006). Karakavak ve Cirak
(2006)’1n yaptiklart arastirmaya katilan anneler ise ekonomik agidan bir sikinti
yasanmast durumunda kronik bir hastaligt olan ¢ocuklarinin tedavisinin yarim

kalacagindan duyduklari endiseyi belirtmislerdir.

Coskun ve Akkas (2009)’mn yaptiklart bir ¢alismada, engelli gocuga sahip annelerin
egitim diizeyleri ve gelir diizeyleri arttikca, kayg1 diizeylerinin azaldig1 ama en dnemlisi
de sosyal destek algisinin yiikseldigi goriilmektedir. Yiizer, Yigit ve Tasdelen (2006)’in
cocugu hastanede yatan anneler ile yaptiklar1 aragtirmada elde edilen bulgular da esi
calisan annelerin ¢alismayanlara oranla daha fazla sosyal destek aldiklarimi
gostermektedir. Yiizer, Yigit ve Tasdelen (2006) bu durumun, egitim diizeyi dolayisiyla
elde edilen ekonomik seviyeye ve bulunduklari sosyal ortam sayesinde destek
sistemlerine daha kolay ulasmalarina baglh olabilecegini diisiinmektedir. Karakavak ve

Cirak (2006) ise kronik hastaligi olan g¢ocuga sahip ailelerin yasadigi ekonomik
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giicliiklerin organize etmede sikinti yarattigini ifade etmislerdir. Ekonomik durum
ailelerin ¢ocuklari i¢in daha kaliteli saglik hizmetlerine ulagsmalarini saglayarak, dnemli
bir destek kaynagini olusturmaktadir. Kisilerin yasam kalitesi, ihtiya¢ duyduklar1 sosyal
destegin saglanmasi halinde miimkiin olan en yiiksek seviyeye ¢ikabilecektir (Kiligkap,
2009).

2.4. YASAM KALITESI

Yasam Kkalitesi, glinlimiizde ilgili ¢alismalarin giderek ¢ogaldigi ve hasta, hasta
yakinlari, saglik ¢alisanlart ve arastirmacilar tarafindan verilen 6nemin giderek arttigi
bir kavram olarak ele alinmaktadir (Aydemir, 2007; Miiezzinoglu, 2005). Insan haklari
alaninda yasanan gelismeler, yasam kalitesi kavramimin yayginlagsmasinda etkili

faktorlerden sayilmaktadir (Tekeli ve ark., 2010).

Yirminci ylizyillin yarisindan sonra saglik alaninda niceliksel verilerin tamamen
yeterli olmadigi kisiye gore degisim gosterebilen niteliksel verilerin yani 6znel
durumlarin da Onemli olabilecegi bazi konular ortaya c¢ikmustir (Fidaner, 2004;
Miiezzinoglu, 2005). Bunlar arasinda hastalarin ayni teshisi almis olsalar bile farkli
tepkiler verebilmesi, doktorun paylasimer bir rol iistlenerek tedavi segeneklerinin hasta
ile birlikte kararlastirabilmesi, kronik hastaliklarin artmasiyla tanimlama gereksiniminin
ortaya c¢ikmasi, sadece para ile insanin mutlu olabilecegi goriisiiniin ¢iirlimeye
baglamasi gibi konular yer almaktadir. Tim bu sorular bilim insanlarin1 hayatin
niteliginin karsiligini arastirmalarina neden olmustur (Fidaner, 2004). Esenlik, refah ve
tyilik hali gibi terimler ile de zaman zaman ifade edilmis olan yasam kalitesi kavramin,

her bilim alan1 kendi boyutunda farkli olarak tanimlamaktadir.

Yasam kalitesi kavrami, yliz yillar oncesinde felsefe biliminin alaninda esenlik ve
mutluluk kelimeleri ile ele alinmaktaydi (Erdem, 1999). Amerika’da 1960’11 yillarda
yasanan politik tartigmalar bu kavramin ele alinmasma ve yayginlagmasina neden
olmustur (Duran, 2009). Son yiizyilda sosyoloji, ekonomi ve psikoloji gibi bilim dallar1
da bu kavrami kendi alanlarinda ele almis ve degerlendirmistir. Psikoloji bilimi 1970°1i
yillardan itibaren bu kavrami, siirdiiriilen yasamdan duyulan doyumu baz alarak

incelemektedir (Erdem, 1999). 1970-1980°li yillarda bu kavram aymi zamanda tip
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biliminin kapsaminda da ilgi odagi olmustur. Bu tarihten sonra yasam kalitesi
kavraminin 6nemi gittikge artmig ve yasam kalitesi uluslararasi bir boyutta incelenmeye
ve arastirilmaya baslanmistir. Diinya Saglik Orgiitii ise 1985 yillarinda bu kavramu

belirleme ve tanimlama ¢alismalarina baslamistir (Duran, 2009).

Yasam kalitesi en genis ve kapsamli; kisisel iyilik hali (Duran, 2009) ya da
psikososyal iyilik hali olarak ifade edilmektedir (Yiice, 2012). Kisinin yasam doyumunu
etkileyebilecek, i¢inde bulundugu yasamin isleyisine ve olumsuz faktorlere gosterdigi
reaksiyonlar olarak da tanimlanmistir (Duran, 2009). Baska bir tanimda Deniz (2011)
tarafindan yasam kalitesi kisinin hedefleri, istekleri, standartlar1 ve ilgilerinden olusan
deger yargilarma bagl olarak hayattaki pozisyonunu degerlendirmesiyle
aciklanmaktadir. Yiice (2012) yasam kalitesi kavraminin, 6znelligini; Kilickap (2009)
ise bu kavramin ¢ok sayida faktdrden etkilenebildigini vurgulamaktadir. Yasam
kalitesinin  subjektifligi ise bu kavramin her kisiye ve her kiiltire gore

farklilasabilecegini belirtmektedir.

Yasam kalitesinin fiziksel, psikolojik, ekonomik, manevi ve sosyal olarak tanimlanan
alanlari bulunmaktadir (Boyle ve Levin, 2008). Eser (2004) ise alt boyutlar olarak,
kisisel i¢sel alan, kisisel sosyal alan, digsal dogal ¢evre alani, digsal toplumsal ¢evre
alan1 kavramlarin1 belirtmektedir. Yasam kalitesi kavraminin 6nemli alt bilesenlerinden
olan saglikta yasam kalitesi (SYK) kavrami (Aydemir, 2007; Eser, 2004; Miiezzinoglu,
2005) taniminin da farklilastigi goriilmekle birlikte; fiziksel ve ruhsal islevselligin,
kisinin 6znel beklenti ve algilarinin bu tanimda yer almasi gerektigi konusunda genel
fikir birliginin olustugu gézlenmektedir (Fidaner, 2004). Saglikla ilgili yasam kalitesi,
saglik durumu ve saglik durumu ile iligkili giinliik isleyis —fiziksel ve ruhsal saglik ve
sosyal isleyis- olarak da tanimlanmaktadir (Yamazaki, Sokejima, Mizoue, Eboshida ve
Fukuhara, 2005). Hastaligin getirdigi olumsuz etkiler sebebiyle bu isleyislerde yasanan
aksakliklar, islevlerin kendi basina yapilmasini zorlastirabilir ve kisinin yasam
kalitesinin azalmasma neden olabilmektedir. Saglikta yasam kalitesi kavraminin,
hastalik ve tedavisi siirecinde etkilenebildigi ifade edilmektedir (Duran, 2009). Saglikta
yasam Xkalitesi kavraminin alt bilesenleri ise farklilasmaktadir (Eser, 2004). Saglik
durumunu ifade ederken bedensel beceriler, duyu ve zeka Oziirleri, agri, ruhsal ve

duygusal iyilik hali gibi bir¢ok etkenden yola ¢ikilmaktadir (Aydemir, 2007). Yasam
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kalitesi kavrami genel olarak fiziksel ve ruhsal saglik durumu ve/veya saglik algisini da
kapsadigindan (Deniz, 2011; Yiice, 2012), bu calismada yasam kalitesi tiim alt
boyutlariyla ele alinmaktadir.

Kanser hastaliginin, teshisi almis birey ve ailesinin yasam kalitesine olan etkisinin
isleyis mekanizmasi ortaya ¢ikarildiginda; hasta ve ailesinin hastalik ile basetme ve
tedavi silirecine uyum saglama gibi hayati konularda bir yol haritasinin planlanabilecegi
diistiniilmektedir (Kizile1, 1997). Tip biliminin goérevi artik sadece saglik vermek degil
ayn1 zamanda yasam kalitesini de saglamak ve/veya korumak oldugundan; son yillarda
hem hasta hem de yakinlarinin yasam Kalitelerine ilgi gosterilmekte ve Onem
verilmektedir (Boyle ve Levin, 2008; Kiligkap, 2009). Kanser literatiiriinde yasam
kalitesi kavrami; saglik durumunu, fiziksel islevselligi, semptomlarin ciddiyetini,
psikososyal uyumu, esenligi ve yasamdan alinan tatmini ifade etmektedir (Boyle ve
Levin, 2008). Yiice (2012), kanser tedavisinde hedefin, yasam kalitesinin saglanarak
tyilestirme olmas1 gerektigini ifade etmektedir. Bunun miimkiin olabilmesi i¢in kanser
tanis1 almis bireye Oncelikle bakim veren kisi ve sonrasinda da bu bireyin ailesinin

yasam kalitelerinin korunmasinin gerekliligi belirtilmektedir (Okgin, 2007).

Kanser hastaligi, teshis almis hastanin hem fiziksel hem de psikolojik islevselligini
etkilediginden kisinin genel yasam kalitesini etkileme olasiligi artmaktadir (Boyle ve
Levin, 2008). Kanser, sadece teshis almis kisiyi degil ailesini de biiyiik Ol¢iide
etkilemekte (Deniz, 2011; Kiligkap, 2009; Kizilci, 1997; Okgin, 2007) ve ailenin
durumu da hastanin durumuna yansimaktadir (Kizilci, 1997; Okgin, 2007). Kanser
hastalig1 aile i¢inde rol degisimleri, ekonomik sikintilar, yasam standartlarindaki
farklilasmalar, sosyal izolasyon ve duygusal reaksiyonlar1 kapsayan bir¢ok sosyal Krize
yol agabilmektedir. Hastaligin fiziksel boyutu disinda kalan tiim bu ve bunun gibi
yasamla yakindan ilgili faktorler yasam kalitesine negatif yonde etki etmektedir.
Ozellikle stresli yasantilar esnasinda ihtiyag duyulan sosyal destegin alinmasi ile o kisi
miicadelesinde daha giiglii olabilmekte ve bu sayede de yasama bakisi olumlu sekilde
devam edebilmektedir. Bu kanser gibi zorlayici ve tiim aileye olumsuz yansimasi olan
bir hastalik oldugunda, durumdan etkilenen kisilerin sosyal desteg§e olan ihtiyaglar
artmaktadir (Kilickap, 2009). Bir insanin yasam kalitesini korumasi ve gelistirmesi i¢in

hayatinda yeri 6nemli olan saglik, egitim, sosyallesme gibi alanlarda islevselligini
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devam ettirebilecegi oranda gerekli ve kaliteli hizmet alabiliyor olmasi gerekmektedir
(Erdem, 1999). Kisilerin yasam kalitesi, ihtiya¢ duyduklari sosyal destegin saglanmasi
halinde miimkiin olan en yiiksek seviyeye ¢ikabilecektir (Kilickap, 2009).

2.5. ARASTIRMANIN AMACI VE HIPOTEZLERI

Losemi gibi kronik bir hastaligi olan ¢ocugun 6zellikle ¢ekirdek ailesi, bu durumdan
biitiin yasamlarina yansiyacak kadar etkilenmektedir. Ailenin negatif yonde
etkilenisinin, sosyal destek ile miimkiin olan en minimum seviyeye inecegi
distiniilmektedir. Bu sebeple ¢alisma kapsaminda sosyal destek algisinin 16semi tanisini
almis ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitelerine etkisi arastirilacaktir. Arastirmanin
temel hipotezi, sosyal destek algisimin diisiik ¢ikacagi anne ve babalarin yasam
kalitelerinin de diisiik yonde ¢ikacagi diisiiniilmektedir. Bununla paralel olarak, yiiksek
sosyal destek algisi olan ebeveynlerin de yiiksek yasam kalitesine sahip olmalari

beklenmektedir.

Caligmada incelenecek degiskenler arasi korelasyonun, herhangi bir kronik hastalig
bulunmayan ¢ocuga sahip anne ve babalarda da benzerlik gosterip gostermediginden
emin olabilmek adina; bu arastirma deney ve kontrol olmak {izerine iki grup lizerinde

yuritilmistir.

Bu arastirmada temel hipoteze ek olarak, asagidaki sorulara da cevap aranacaktir:

Losemili ¢ocuga sahip anne ve babalarin sosyal destek algis1 ve yasam kalitesi

arasinda iliski var midir?

- Herhangi bir kronik hastalig1 bulunmayan ¢ocuga sahip anne ve babalarin sosyal
destek algist ve yasam kalitesi arasinda iliski var midir?

- Losemili c¢ocuga sahip anne ve babalar sosyal destek algis1 bakimindan
farklilagsmakta midir?

- Losemili cocuga sahip anne ve babalar yagam kalitesi bakimindan farklilasmakta
midir?

- Herhangi bir kronik hastalig1 bulunmayan ¢ocuga sahip anne ve babalar sosyal

destek algis1 bakimindan farklilagsmakta midir?
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Herhangi bir kronik hastaligi bulunmayan ¢ocuga sahip anne ve babalar yasam
kalitesi bakimindan farklilasmakta midir?

Losemili ¢ocuga sahip anne-babalar ile herhangi bir kronik hastaligi
bulunmayan c¢ocuga sahip anne-babalar sosyal destek algis1 bakimindan
farklilagmakta midir?

Losemili ¢ocuga sahip anne-babalar ile herhangi bir kronik hastalig
bulunmayan c¢ocuga sahip anne-babalar yasam kalitesi bakimindan
farklilasmakta midir?

Sosyal destek algis1 ve yasam kalitesi degiskenlerinin katilimcilarin demografik

bilgileri ile iliskisi nasil gézlenmektedir?
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BOLUM 3. YONTEM

3.1. KATILIMCILAR

Bu arastirmada deney grubunu losemi tanisi almig ¢ocuga sahip 35 anne ile 35 baba
olmak tizere toplam 70 kisi olusturmaktadir. Arastirmanin kontrol grubunu ise herhangi
bir kronik hastaligi bulunmayan ¢ocuga sahip 35 anne ile 35 baba olmak {izere toplam
70 kisi olusturmaktadir. Arastirmanin orneklemini 70 anne ile 70 baba olmak iizere
toplam 140 kisinin olusturdugu katilimcilarin  yas verilert Tablo 3.1.°de
Ozetlenmektedir. Arastirmanin deney grubunda yer alan 35 annenin yas ortalamalar
32,69 (ss=6,30) ve 35 babanin yas ortalamalar1 36,09 (ss=6,44) olarak belirlenmistir.
Aragtirmanin kontrol grubundaki katilimcilara bakildiginda ise 35 annenin yas
ortalamalarinin 36,29 (ss=6,74) ve 35 babanin yas ortalamalarinin 39,43 (ss=7,09)
oldugu tespit edilmistir.

Tablo 3.1. Katilimcilarin yas istatistikleri

Deney Grubu (n=70) Kontrol Grubu (n=70) Tim Katilimcilar (N=140)
Kadin Erkek  Toplam  Kadn Erkek  Toplam  Kadm Erkek  Toplam
X 32,69 36,09 34,39 36,29 39,43 37,86 34,49 37,76 36,12
SS 6,30 6,44 6,55 6,74 7,09 7,05 6,72 6,93 6,998
Min 21 25 21 23 26 23 21 25 21
Max 47 48 48 50 55 55 50 55 55
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3.1.1. Deney Grubu

Bu calismada 16semi tanis1 nedeniyle yatarak ya da ayakta tedavi gérmekte olan 0-
16 yas aras1 35 cocugun anne ve babalar1 yer almaktadir. Aileler, Istanbul Universitesi
Capa Tip Fakiiltesi, Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi ve Istanbul Kanuni
Sultan Siileyman Egitim ve Arastirma Hastanesi’nin Pediatrik Hematoloji-Onkoloji
Birimlerinden amaca ydnelik érneklem yoluyla secilmistir. Orneklemi olustururken su

Olgiitler dikkate alinmistir:

1. Cocugun l6semi tanisi almis olmasi

2. Cocugun 0-16 yas araliginda olmasi

3. Cocugun l6semi nedeniyle tedavisinin devam ediyor olmasi
4

. Cocugun ailesinin ¢alismaya katilmaya goniillii olmasi

Arastirmanin planlama asamasinda Orneklemin, 16semi tanisi almig en az 50
¢ocugun anne ve babalarindan olusmasi hedeflenmis ancak 35 aileden veri toplanmastir.
Buna gerekge olarak su nedenler siralanabilir: 16semi tedavisinin ¢ok uzun siirmesi
nedeniyle servis ve polikliniklerde ayni hastalarin bulunmasi, servis ve polikliniklerde
kanser hastaliginin birgok farkl tiirtinde tan1 almis ¢ocuklarin bulunmasi, arastirmanin
yapildig1 servislerden bazisinda hasta kapasitesinin ¢ok diisiik olmasi. Bunlara ilaveten,
bazi aileler ¢alismaya katilmay1 reddetmislerdir. Buna gerekce olarak da; anket formunu
doldurmak i¢in vakit ayiramayacaklarini, ruhsal ag¢idan uygun olmadiklarini, bu
calismanin kendilerine ya da ¢ocuklarina bir fayda saglayacagini diistinmediklerini ifade

etmislerdir.

3.1.1.1. Deney Grubunun Betimleyici Istatistikleri:

Deney grubunda yer alan toplamda 70 katilimei, 35 evli giftten olusmaktadir. Deney
grubundaki katilimcilarin egitim durumu, ¢aligma durumu, is tirii gibi demografik

bilgileri Tablo 3.2.’de gosterilmektedir.
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Tablo 3.2. Deney grubunun betimleyici istatistikleri

Kadin Erkek Toplam
n=35 % n=35 % N=70 %
Okuma/yazma 1 2,9 2 5,7 3 4,3
yok
Egitim [Ikogretim 22 62,9 18 51,4 40 57,1
mezunu
Lise mezunu 7 20 8 22,9 15 21,4
Universite 5 14,3 7 20 12 17,1
mezunu
Calistyor 7 20 29 82,9 36 51,4
gilrljﬁ]lﬁ Calismiyor 27 77,1 1 2,9 28 40
Isten Ayrilmis 1 2,9 5 14,3 6 8,6
Sosyal Var 33 94,3 34 97,1 67 95,7
Guvence Yok 2 5.7 1 29 3 43
Ikamet Istanbul ici 34 97,1 34 97,1 68 97,1
Istanbul dist 1 29 1 2,9 2 29

Tablo 3.2.’den de izlenebilecegi gibi deney grubundaki annelerin %2,9’unun okuma-
yazmasiin olmadigi, %62,9’unun ilkokul mezunu oldugu, %20’sinin lise mezunu
oldugu, %14,3’linlin de iiniversite mezunu oldugu goriilmistiir. Deney grubundaki
babalarin ise %5,7’sinin okuma-yazmasinin olmadigi, %51,4’lintin ilkokul mezunu
oldugu, %22,9’unun lise mezunu oldugu, %20’sinin de iiniversite mezunu oldugu
gorilmistir. Sekil 3.1.°de paylasildig1 iizere deney grubundaki tiim katilimcilarin
egitim durumlarina bakildiginda; %4,3’iiniin okuma-yazmasinin olmadigi, %57,1’inin
ilkokul mezunu oldugu, %21,4’linlin lise mezunu oldugu, %17,1’inin de {niversite

mezunu oldugu gorilmiistiir.
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Sekil 3.1. Deney grubunda egitim diizeyi

Deney grubundaki annelerin g¢alisma durumlar1 incelendiginde %20’si c¢alistig
(%85,70 maash c¢alisan, %14,3’ii serbest meslek, isveren bulunmamaktadir),
%77,1’inin ¢alismadigi ve %2,9’unun ise isten ayrildigr goriilmiistiir. Deney grubundaki
babalarin %82,9’u ¢alistigini (%82,8’1 maash ¢alisan, %3,4’1 igveren, %13,8’i serbest
meslek), %2,9°u ¢alismadigini, %14,3’1 isten ayrildigini belirtmistir. Deney grubundaki
tim katilimcilarin %51,4°0 ¢alismakta iken (%83,3°li maash calisan, %2,8’1 igveren,
%13,9’u serbest meslek), %40’ calismadigi, %8,6’smin isten ayrildigi tespit
edilmistir. Bu veriler Sekil 3.2. ile Sekil 3.3.’de paylasilmistir.
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Sekil 3.3. Deney grubunda is tiirii

Sosyal gilivence durumuna bakildiginda, deney grubundaki annelerin %35,7’sinin

sosyal giivencesinin olmadigi, %94,3’linlin ise sosyal giivencesinin var oldugu
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goriilmiistiir. Deney grubundaki babalarin %2,9’u sosyal giivencesinin olmadigini,
%97,1°1 ise sosyal giivencesinin var oldugunu belirtmistir. Sekil 3.4.’de goriilebilecegi
gibi deney grubundaki tiim katilimcilarin sosyal giivencelerine bakildiginda ise
%4,3’linlin sosyal giivencesinin olmadigi, %95,7’sinin ise sosyal gilivencesinin var

oldugu goriilmiistiir.

B Sosyal Giivence Var

B Sosyal Giivence Yok

Sekil 3.4. Deney grubunda sosyal giivence durumu

Arastirmanin deney grubunda yer alan katilimcilarin ¢ocuklarinin hastaliklarina dair
betimleyici istatistikler Tablo 3.3.’de gosterilmektedir. Cocuklarin teshis yas ortalamasi
5,46 (ss=3,85) olarak belirlenmistir. Cocuklarin %85,7’sinin  tanisi  ALL iken
%14,3’tinlin tanis1 AML’dir. Cocuklarin tiimiiniin kemoterapi tedavisi aldig1
goriilmektedir. Ailelerin  %21,4linlin ¢ocuklarina tan1 konali 0-3 ay gecmis,
%25, 7’sinin 3-6 ay ge¢mis, %27,1’inin 6-9 ay gecmis, %25,7’sinin 9-12 ay ve tlizerinde
zaman gectigi gorlilmiistiir. Losemi tanist almis c¢ocuklarin %81,4’{iniin tedavisine

hastanede, %18,6’sin1n tedavisine ise evde devam edildigi belirtilmistir.
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Tablo 3.3. Deney Grubuna ait Betimleyici Bilgiler

Kadin Erkek Toplam
n=35 % n=35 % N=70 %

Cocugun ALL 30 85,7 30 85,7 60 85,7
Tanisi AML 5 14,3 5 14,3 10 14,3

0-3 ay 7 20,0 8 22,9 15 21,4
Tanidan 3-6 ay 9 25,7 9 25,7 18 25,7
Sonra Gegen  6-9 ay 9 25,7 10 28,6 19 27,1
Zaman .

9-12 ay ve iizeri 10 28,6 8 22,9 18 25,7
Cocugun Ort/ min-max X=5,46 1-16
Teshis Aldig1 ss ss= 3,85
Yas

Kemoterapi 35 100,0 34 97,1 69 98,6
TedaviTurd o ik iligi nakli 0 0 1 2,9 1 1,4

Hastanede 28 80,0 29 82,9 57 814
TedaviYeri ¢ e 7 20,0 6 171 13 18,6

3.1.2. Kontrol Grubu

Kontrol grubu, deney grubu sayist ile denk olacak sekilde olusturulmaya
calistimistir. Bu kapsamda 35 aileden asagidaki kriterler g¢ergevesinde goniilliiliik

esasina dayanarak veri toplanmstir.
Kontrol grubu olusturulurken, su 6l¢iitler dikkate alinmistir:

1. Cocugun kronik bir hastalik tanis1 almamis olmasi
2. Cocugun 0-16 yas araliginda olmasi

3. Cocugun ailesinin ¢alismaya katilmaya goniillii olmasi

3.1.2.1. Kontrol Grubunun Betimleyici Istatistikleri:

Kontrol grubunda yer alan toplamda 70 katilimci, 35 evli ¢iftten olugmaktadir.
Kontrol grubundaki katilimeilarin egitim durumu, ¢alisma durumu, is tird gibi

demografik bilgileri Tablo 3.4.’de gosterilmektedir.
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Tablo 3.4. Kontrol grubunun betimleyici istatistikleri

Kadin Erkek Toplam
n=35 % n=35 % N=70 %
Okuma/yazma 0 0 0 0 0 0
yok
Egitim Hkégretim 9 25,7 5 14,3 14 20
mezunu
Lise mezunu 9 25,7 12 34,3 21 30
Universite 17 48,6 18 51,4 35 50
mezunu
Calistyor 19 54,3 34 97,1 53 75,7
gilr‘jm Calismiyor 14 40 1 2,9 15 21,4
isten Ayrilmig 2 57 0 0 2 2,9
Sosyal Var 32 91,4 34 97,1 66 943
Guvence Yok 3 8,6 1 2,9 4 5,7
Ikamet [stanbul i¢i 34 97,1 34 97,1 68 97,1
[stanbul dis1 1 2,9 1 2,9 2 2,9

Tablo 3.4.’den de izlenebilecegi gibi kontrol grubundaki annelerin egitim
durumlarina bakildiginda; okuma-yazmasi olmayanin bulunmadigi, %25,7 sinin ilkokul
mezunu oldugu, %25,7’sinin lise mezunu oldugu, %48,6’smin da {iniversite mezunu
oldugu goriilmiistiir. Kontrol grubundaki babalarin egitim durumlaria bakildiginda;
okuma-yazmasi olmayanin bulunmadigi, %14,3inin ilkokul mezunu oldugu,
%34,3’linlin lise mezunu oldugu, %51,4’liniin de {niversite mezunu oldugu
goriilmistiir. Kontrol grubundaki tiim katilimecilarda ise okuma-yazmasi olmayan
bulunmazken, Sekil 3.5.’de paylasildig iizere katilimcilarin %20’sinin ilkokul mezunu
oldugu, %30’unun lise mezunu oldugu, %>50’sinin de iiniversite mezunu oldugu

gorilmiistir.
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Sekil 3.5. Kontrol grubunda egitim diizeyi

Kontrol grubundaki annelerin ¢alisma durumlar incelendiginde, %54,3’iiniin
calistigt (%57,9’u maagh calisan, %26,3°1 igveren, %15,8’1 serbest meslek), %40’ inin
calismadig1 ve %5,7 sinin ise isten ayrildig1 goriilmiistiir. Kontrol grubundaki babalarin
%97,1’1 calistigini (%64,7°si maash ¢alisan, %23,5°1 igveren, %11,8’si serbest meslek),
%2,9’u calismadigini belirtmistir. Kontrol grubundaki babalar arasinda isten ayrildigini
belirten bulunmamaktadir. Kontrol grubundaki tiim katilimcilarin %75,7’si ¢aligmakta
iken (%62,31i maash calisan, %24,5°1 igveren, %13,2’si serbest meslek), %21,4’{iniin
calismadigl, %2,9’unun isten ayrildigi goriilmiistiir. Bu veriler Sekil 3.6. ile Sekil
3.7.”de paylasilmstir.
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Sekil 3.6. Kontrol grubunda ¢aligma durumu

Sekil 3.7. Kontrol grubunda is tiirii
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Sosyal giivence durumuna bakildiginda, kontrol grubundaki annelerin %8,6’sinin
sosyal giivencesinin olmadigl, %91,4’linlin ise sosyal giivencesinin var oldugu
goriilmiistiir. Kontrol grubundaki babalarin %2,9’u sosyal giivencesinin olmadigini,
%97,1°1 ise sosyal giivencesinin var oldugunu belirtmistir. Sekil 3.8.’de goriilebilecegi
gibi kontrol grubundaki tiim katilimcilarin sosyal giivencelerine bakildiginda ise
%35, 7’sinin sosyal gilivencesinin olmadigi, %94,3’linlin ise sosyal giivencesinin var

oldugu goriilmiistiir.

B Sosyal Giivence Var

B Sosyal Giivence Yok

Sekil 3.8. Kontrol grubunda sosyal giivence durumu

3.2. VERI TOPLAMA ARACLARI

Arastirmanin verilerini toplamak amaciyla katilimcilara verilen bataryanin igerisinde,
Bilgilendirme ve Onam Formlar1 (EK A — EK B), Demografik Bilgiler Formu (EK C),
Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Olgegi ve Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi
Olgegi — Kisa Formu bulunmaktadir. EK dosyalarinda verilen bataryada, 6lgekler izin

alinamamasi bakimindan sunulamamaistur.
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3.2.1. Demografik Bilgiler Formu

Orneklemin sosyo-demografik bilgilerini elde etmek amaciyla 13 maddeden olusan
Demografik Bilgiler Formu arastirmaci tarafindan hazirlanmistir. Bu form katilimcilarin
kendileri ile ilgili cinsiyet, yas, egitim durumu gibi demografik bilgilerine ve
cocuklariin hastaligir hakkindaki bilgilere ulasilmasini saglamaktadir. Kontrol grubuna
verilen formda ise; katilimcinin sahip oldugu cocugun hastaligina iliskin sorular

bulunmamaktadir.

3.2.2. Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Olgegi

Kaner (2001, 2003) tarafindan anne ve babalarin sosyal destek algisini Slgme
amactyla ilk olarak Aile Sosyal Destek Olgegi gelistirilmistir. ASDO olarak
isimlendirilen 6l¢ek, bu tezde kullanilan 6lgegin ilk versiyonu olup, engelli ¢cocuga
sahip anne-babalarin sosyal destek algilarmi degerlendirmektedir. ASDO, 31 maddeden
ve 5 alt faktorden olugmaktadir. Bunlar; duygusal destek, bilgi destegi, bakim destegi,
yakin iliski destegi ve maddi destek olarak siralanmaktadir. Daha sonra ASDO temel
alinarak; algilanan sosyal destekten doyumu o6lgmek ve Olgegin uygulanacagir hedef
kitleyi genisletmek kapsaminda oncelikle 48 maddeden olusan Yenilenmis Anne-Baba
Sosyal Destek Olgegi (YASDO) gelistirilmistir. A¢imlayic1 faktdr analizi ile faktor
yiiklerinin degerlendirilmesi sonucunda YASDO 28 madde, 2 boyut ve 4 faktdrden
olusmustur. YASDO’nin boyutlar1 Algilanan Sosyal Destek Diizeyi (ASDD) ile
Algilanan Sosyal Destekten Memnuniyet Diizeyi (ASDMD)’dir. Faktorler ise; sosyal
birliktelik, bilgi, duygusal ve bakim destekleri olarak adlandirilmistir (Kaner,2010).

Buna gore;

1. Sosyal Birliktelik Destegi: Anne-babanin birlikte sosyal aktivitelere
katilabilecegi ve gelecege dair amag ya da hedeflerinde destek veren birilerinin
varhigin1 gostermektedir.

2. Bilgi Destegi: Anne-babanin cocuk yetistirme sirasinda ihtiya¢c duyduklari

bilgiler ile ilgili destek verecek birilerinin varligini gostermektedir.
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3. Duygusal Destek: Anne-babanin 6zel diisiince ve hissiyatlarini  konusup
paylasabilecegi, kendilerini degerli hissettiren ve duygusal olarak iyi gelen
birilerinin varhigin1 gostermektedir.

4, Bakim Destegi: Anne-babanin ¢ocuklarinin bakiminda ihtiyag duyduklari

destegi veren birilerinin varligini gostermektedir.

Boyutlardan ilki olan YASDO-ASDD, anne-babalarin farkl1 destek tiirlerine ne kadar
sahip olduklarna iliskin algilarin1 dlgerken, ikinci boyut olan YASDO-ASDMD ise
ayni desteklerden aldiklar1 memnuniyet diizeyini 6l¢iimlemektedir. Bir bagka deyisle
YASDO-ASDD sosyal destegin niceliksel boyutunu ve YASDO-ASDMD sosyal
destegin niteliksel boyutunu degerlendirmektedir. YASDO-ASDD ve YASDO-
ASDMD’nin giivenirligi, alt dlgeklerin ve tiim 6lgegin i¢ tutarliligini belirlemek yoluyla
degerlendirilmistir. Bu degerlendirmede alfa katsayilarina bakildiginda katsayilarin
0.83-0.96 arasinda oldugu goriilmektedir. Bu degerler 6l¢egin giivenirliginin oldukea iyi
diizeyde oldugunu gostermektedir. Olgegin gegerliligi, yap1 ve olgiit gegerlilik
yontemleri kullanilarak incelenmistir. Ik olarak YASDO-ASDD’nin yap1 gegerliligi,
acimlayict ve dogrulayici faktor analiziyle degerlendirilmistir. Bu degerlendirme
sonucunda yukarida belirtilen dort faktdr gecerli kilinmistir. Buna ilaveten, bu dort
faktoriin kuramsal gecerliligi de DFA ydntemiyle test edilerek onaylanmistir. YASDO-
ASDD boyutunda ortaya konan gegerliligin YASDO-ASDMD i¢in uygun olup olmadig
dogrulayic1 faktdr analizine gore yapilmis ve bu boyutun gecerliligi belirlenmistir

(Kaner, 2010).

Olcek 4 dereceli likert tipinde cevaplanmaktadir. 13., 14., 21., 22., 23., 24., 25., 26.,
27., 28. maddeler Sosyal Birliktelik Destegi faktoriinii; 9., 16., 17., 18., 19., 20.
maddeler Bilgi Destegi faktoriinii; 1., 2., 3., 4., 5., 6., 7., 10. maddeler Duygusal Destek
faktoriinii; 8., 11., 12., 15. maddeler Bakim Destegi faktoriinii her iki boyut i¢in de
Olgmektedir.

Her alt ol¢ekteki maddelerin puanlar1 toplanarak alt dlgek puani, tiim alt 6lgeklerin
puanlar toplanarak da 6lgegin toplam puani elde edilmektedir. Her alt dlgegi temsil
eden madde sayis1 farkli oldugundan, alt 6l¢eklerden alinan en yiiksek puan degisiklik
gostermektedir. Niceliksel ve niteliksel olarak da isimlendirilen 6lgegin iki boyutu

birlikte ele alindiginda; Sosyal Birliktelik Destegi alt alan1 i¢in en yliksek puan 80, Bilgi
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Destegi alt alani i¢in en yiiksek puan 48, Duygusal Destek alt alani i¢in en yiliksek puan
64, Bakim Destegi alt alani i¢in en yiiksek puan ise 32 olarak goriilmektedir.
YASDO’yii olusturan iki boyuttan (niceliksel-ASDD ve niteliksel-ASDMD) birine
bakilmak istendiginde ise, alt alanlardan alinabilecek en yiliksek puan yukarida ifade
edilen toplam puanlarinin yaris1 kadar olacaktir (sirasiyla 40, 24, 32, 16). Olgekten
alinabilecek en yiiksek puan YASDO-ASDD igin 112; YASDO-ASDMD igin 112 ve
toplamda YASDO igin 224’tiir. YASDO-ASDD i¢in yiiksek puan katilimcinin
algiladigr sosyal destek diizeyinin yiiksek oldugunu; YASDO-ASDMD igin yiiksek
puan ise katillmcmin algiladigi sosyal destekten memnuniyet diizeyinin yani
doyumunun yiiksek oldugunu ifade etmektedir. Olgegin son 3 maddesi ise siklik ile

ilgili oldugundan yiizdelik olarak hesaplanarak ifade edilmektedir.

3.2.3. Yasam Kalitesi Olcegi

Yasam kalitesini 6lgmek amaciyla, WHOQOL Grup tarafindan gelistirilen ve Eser,
Fidaner, Fidaner, Eser, Elbi, Goker’den olusan WHOQOL Tiirkiye Grubu’nun 1999
yilinda Tiirk¢e adaptasyonunu gergeklestirdigi ve 27 maddeden olusan Diinya Saglik
Orgiitii  Yasam Kalitesi Olcegi-Kisa Formu (WHOQOL-BREF) kullanilmistir.
WHOQOL-Bref Olgegi, yasam kalitesi kavramim dort alt alanda degerlendirmektedir.
Bunlar; bedensel, ruhsal, sosyal iliskiler ve c¢evre alanlaridir. Eser ve arkadaslarinin
(1999) yaptiklar1 ¢alismada, WHOQOL-Bref yeterli psikometrik 6zelliklere sahip ve
klinik kullanima uygun bulunmustur. WHOQOL-Bref’in bdliim ve alanlarinin ig
tutarliligi (en yiiksek .83 ve en diisiik .53) oldukca yiiksek diizeyde bulunmustur. Olgek
5 dereceli likert tipinde cevaplanmaktadir. 20., 21., 22. maddeler Sosyal iliskiler alanini;
3., 4., 10, 15., 16., 17., 18. maddeler Bedensel alanini; 5., 6., 7., 11., 19., 26. maddeler
Ruhsal alanini; 8., 9., 12., 13., 14., 23., 24., 25., 27. maddeler Cevre alanin1 6lgmektedir
(Eser ve ark, 1999).

Olgekten elde edilen veriler, WHOQOL Tiirkiye Merkezi’ne gonderilmis ve
WHOQOL Tiirkiye Grup tarafindan degerlendirilen skorlar kisi bazli hesaplanarak geri
gonderilmistir.  Olgek puanlamasi sadece  WHOQOL Tiirkiye Grup tarafindan
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yapildigindan veriler bu gruba gonderilmis ve her bir katilimci i¢in hesaplanan puanlar

analiz edilmistir.

3.3. ISLEM

Bu calismanin verilerinin toplanmast igin, Istanbul’da Pediatrik Hematoloji-Onkoloji
birimleri bulunan Istanbul Universitesi Capa Tip Fakiiltesi ve Istanbul Universitesi
Cerrahpasa Tip Fakiiltesi’nin ilgili mercileri ile goriisiilmiistiir. Oncelikle bilim dali
tiyelerinin yer aldig1 Akademik Kurul’a ¢alismanin Onerisi, amaci, dlgeklerini igeren bir
dosya ile basvurulmustur. Akademik Kurul, c¢alismanin etik Olgiitlere uygun
yiirlitiildigliniin takip edilmesi amaciyla arastirmaya ilgili birimden bir hocay1 ek
danigsman olarak atamistir. Akademik Kurul’un onay veren resmi karar belgesi ile
benzer bir dosya daha olusturularak ¢alisma Etik Kurul’un onayma sunulmustur. Etik
Kurul ¢alismayi etik agidan uygun bulmus ve gerekli birimlerden veri toplanmasina izin

vermistir (EK D).

Istanbul Universitesi Capa Tip Fakiiltesi ve Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip
Fakiiltesi’nin Pediatrik Hematoloji-Onkoloji birimlerinden ¢esitli nedenlerle yeterli veri
sayisina ulagtlamadigindan, Istanbul Kanuni Sultan Siileyman Egitim ve Arastirma
Hastanesi ile irtibata geg¢ilmistir. Alinan Etik Kurul Rapor’u ve calismay: anlatan dosya

birim sefine sunulmus; veri toplanmasi i¢in s6zlIii onay1 alinmistir.

Pediatrik Hematoloji-Onkoloji Servis ve Poliklinikleri’nde 16semi hastaligi nedeni ile
yatarak ya da ayakta tedavi gérmekte olan ¢ocuklarin ebeveynlerine ¢aligma aragtirmaci
tarafindan agiklanmis ve goniillii olmayr kabul ettikleri takdirde anket bataryasi
doldurulmasi i¢in verilmistir. Miisait durumda olanlar batarya verildigi gibi doldurmus
ve geri teslim etmistir. O esnada 6lgekleri dolduramayacagini belirten ebeveynlere ise
Olcegi daha sonra uygun bir zamanda doldurmalar1 6nerilmis ve bunu kabul edenlere
Olgeklerle ilgili detayl agiklamalar yapilarak batarya bu ebeveynlere teslim edilmistir.
Bu katilimcilar arastirmaci tarafindan bir hafta sonra ziyaret edilmis ve oOlgekler
toplanmistir. Katilimcilardan {i¢ii okuma-yazmasmin olmadigii belirttiginden bu

kisilerden veriler arastirmaci tarafindan yapilan birebir goriisme ile toplanmustir.
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Ebeveynlere oOlcekleri tek baslarmma yanitlamalar1 6zellikle rica edilmistir. Bu
aragtirmada yer alan katilimciya ait bilgilerin gizli tutulacagi, Gonillii Bilgilendirme
Formu’nda yazili olarak ve agiklamalar esnasinda sozlii olarak ifade edilmistir.
Aragtirmaya katilan tiim katilimcilardan goniillii olduklarina dair imzaladiklar1 Onam

Formu toplanmustir.

3.4. VERILERIN ANALIZi

Caligmanin anket uygulama kismindan elde edilen verilerin IBM SPSS 20

programina data olarak girisi yapilmis ve datalar istatistiksel olarak degerlendirilmistir.

Verilerin istatistiksel analizinde; Mann Whitney U, Wilcoxon, Spearman’s, Kruskal

Wallis, Tukey Testleri kullanilmastir.
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BOLUM 4. BULGULAR

Bu boliimde, ¢alismada elde edilen verilerin istatistiksel analizlerine yer verilecektir.

Deney grubunda yasam kalitesi ile sosyal destek arasindaki iliskiye bakmak amaciyla
Spearman’s Testi uygulanmistir. Elde edilen sonuglar Tablo 4.1.’de gosterilmektedir.
Deney grubunda yasam kalitesinin alt alanlar1 olan bedensel alan (rs(68)=.619 , p<.001),
ruhsal alan (rs(68)=.668 , p<.001), sosyal alan (rs(68)=.591 , p<.001) ve ¢evre alani
(rs(68)=.841 , p<.001) ile sosyal destek arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak
anlamli bir iligki oldugu goriilmiistiir. Bu bulgular; 16semili ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yasam kaliteleri ile sahip olduklar1 sosyal destegin birbirleriyle iliskili oldugu hipotezini

desteklemektedir.

Tablo 4.1. Deney grubunda yasam kalitesi ile sosyal destek arasindaki iligki

Bedensel Alan Ruhsal Alan Sosyal Alan Cevre Alani

Sosyal Destek rs .619* .668* 591* .841*

* p<.001

Kontrol grubunda yasam kalitesi ile sosyal destek arasindaki iliskiye bakmak
amaciyla Spearman’s Testi uygulanmistir. Elde edilen sonuglar Tablo 4.2.°de
gosterilmektedir. Kontrol grubunda yasam kalitesinin alt alanlar1 olan bedensel alan
(rs(68)=.431 ; p<.001), ruhsal alan (rs(68)=.415 ; p<.001), sosyal alan (rs(68)=.740 ;
p<.001) ve ¢evre alan1 (rs(68)=.506 ; p<.001) ile sosyal destek arasinda pozitif yonde
istatistiksel olarak anlamli bir iligki oldugu tespit edilmistir. Bu bulgular; yasam
kalitesinin sosyal alani ile sosyal destek arasindaki iliski hari¢ tiim korelasyonlarin

deney grubuna oranla daha diisiik oldugunu gostermektedir.
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Tablo 4.2. Kontrol grubunda yasam kalitesi ile sosyal destek arasindaki iligki

Bedensel Alan Ruhsal Alan Sosyal Alan Cevre Alam

Sosyal Destek rs 431* 415* .140* .506*

* p<.001

Deney ve kontrol gruplarinda yasam kalitesi ile sosyal destek ortalamalari Tablo
4.3.’de paylasilmaktadir. Deney ile kontrol gruplarinin sosyal destek ve yasam kalitesi
bakimindan farklilagip farklilasmadigini gérmek amaciyla Mann-Whitney U Testi
uygulanmistir. Elde edilen sonuglar Tablo 4.4.’de gosterilmektedir. Buna gore deney ve
kontrol gruplar1 arasinda yasam kalitesinin bedensel alan1 bakimindan (U=1254.000 ,
p<.001 , r=-.42), ruhsal alan1 bakimindan (U=1204.500 , p<.001 , r=-.43), sosyal alan1
bakimindan (U=1403.000 , p<.001 , r=-.37) ve ¢evre alam1 bakimindan (U=820.500 ,
p<.001 , r=-.57) istatistiksel olarak anlamli fark bulunmaktadir ve kontrol grubunun
puanlarinin deney grubuna oranla daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Deney ve kontrol
gruplar1 arasinda sosyal destek bakimindan da istatistiksel olarak anlamli fark

bulunmaktadir ve kontrol grubunun puanlar1 deney grubuna oranla daha yiiksektir
(U=773.000, p<.001, r=-.59).

Tablo 4.3. Deney ve kontrol gruplarinda yasam kalitesi ile sosyal destek ortalamalari

Deney Grubu Kontrol Grubu
N X SS N X SS
Bedensel Alan 70 13.31 2.63 70 15.57 2.27
Ruhsal Alan 70 12.70 3.00 70 15.30 2.17
Sosyal Alan 70 12.99 3.62 70 15.64 2.83
Cevre Alani 70 11.43 2.97 70 14.90 2.03
Sosyal Destek 70 137.07 43.61 70 192.17 27.60

Diizeyi
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Tablo 4.4. Gruplar arasi yagsam kalitesi ve sosyal destek karsilagtirmasi

Bedensel Ruhsal Sosyal Alan- Cevre Alam1 -  Sosyal Destek
Alan - Yasam  Alan- Yasam Yasam Yagsam Diizeyi
Kalitesi Kalitesi Kalitesi Kalitesi
U 1254.000 1204.500 1403.000 820.500 773.000
Z -5.00 -5.21 -4,40 -6.80 -6,99
p .001 .001 .001 .001 .001
R -.42 -43 -.37 -.57 -.59

Deney ve kontrol gruplarindaki annelerin yasam kalitesi ile sosyal destek
ortalamalari Tablo 4.5.°de paylasilmaktadir. Deney grubundaki anneler ile kontrol
grubundaki annelerin sosyal destek ve yasam Kkalitesi bakimindan farklilagip
farklilasmadigin1 gérmek amaciyla Mann-Whitney U Testi uygulanmistir. Elde edilen
sonuglar Tablo 4.6.’de gosterilmektedir. Buna gore deney ile kontrol gruplarindaki
anneler arasinda yasam kalitesinin bedensel alan1 bakimindan (U=268.500 , p<.001 , r=-
.48), ruhsal alan1 bakimindan (U=286.000 , p<.001 , r=-.46), sosyal alan1 bakimindan
(U=370.000 , p<.01, r=-.34) ve ¢evre alan1 bakimindan (U=185.000 , p<.001 , r=-.60)
istatistiksel olarak anlamli fark bulunmaktadir ve kontrol grubunun puanlarinin deney
grubuna oranla daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Deney ile kontrol gruplarindaki
anneler arasinda sosyal destek bakimindan istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmaktadir ve kontrol grubunun puanlari deney grubuna oranla daha yiiksektir
(U=165.000 , p<.001 , r=-.63). Bu bulgular; 16semili ¢ocuga sahip annelerin yasam
kalitelerinin ve sahip olduklar1 sosyal destegin ¢ocuklari saglikli olan annelere oranla

daha diisiik oldugunu ifade etmektedir.

Tablo 4.5. Deney ve kontrol gruplarindaki annelerde yasam kalitesi ile sosyal destek ortalamalari

Deney Grubu Kontrol Grubu
N X SS N X SS
Bedensel Alan 35 12.73 2.65 35 15.41 2.34
Ruhsal Alan 35 12.25 2.92 35 14.93 2.33
Sosyal Alan 35 12.99 3.72 35 15.47 2.69
Cevre Alani 35 11.38 2.84 35 14.78 1.80
Sosyal Destek Diizeyi 35 132.51 43.05 35 191.23 26.28
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Tablo 4.6. Annelerde gruplar aras1 yasam kalitesi ve sosyal destek diizeyi karsilagtirmasi

Bedensel Ruhsal Sosyal Alan- Cevre Alam1 -  Sosyal Destek
Alan - Yasam  Alan- Yasam Yasam Yagsam Diizeyi
Kalitesi Kalitesi Kalitesi Kalitesi
U 268.500 286.000 370.000 185.000 165.000
Z -4.05 -3.85 -2.88 -5.03 -5.26
p .001 .001 .004 .001 .001
r -.48 -46 -.34 -.60 -.63

Deney ve kontrol gruplarindaki babalarin yasam kalitesi ile sosyal destek
ortalamalar1 Tablo 4.7.’de paylasilmaktadir. Deney grubundaki babalar ile kontrol
grubundaki babalarin sosyal destek ve yasam kalitesi bakimindan farklilasip
farklilasmadigin1 gérmek amaciyla Mann-Whitney U Testi uygulanmistir. Elde edilen
sonuglar Tablo 4.8.’de gosterilmektedir. Buna gore deney ile kontrol gruplarindaki
babalar arasinda yagsam kalitesinin bedensel alan1 bakimindan (U=366.000 , p<.01 , r=-
.35), ruhsal alan1 bakimindan (U=308.500 , p<.001 , r=-.43), sosyal alan1 bakimindan
(U=333.500 , p<.01, r=-.40) ve ¢evre alan1 bakimindan (U=226.000 , p<.001 , r=-.54)
istatistiksel olarak anlamli fark bulunmaktadir ve kontrol grubunun puanlar1 deney
grubuna oranla daha yiiksektir. Deney ile kontrol gruplarindaki babalar arasinda sosyal
destek bakimindan istatistiksel olarak anlamli fark bulunmaktadir ve kontrol grubunun
puanlar1 deney grubuna oranla daha yliksek oldugu goriilmiistiir (U=210.500 , p<.001 ,
r=-.56). Bu bulgular; lI6semili ¢ocuga sahip babalarin yasam kalitelerinin ve sahip
olduklar1 sosyal destegin ¢ocuklar1 saglikli olan babalara oranla daha diisiik oldugunu

ifade etmektedir.

Tablo 4.7. Deney ve kontrol gruplarindaki babalarda yagsam kalitesi ile sosyal destek ortalamalari

Deney Grubu Kontrol Grubu
N X SS N X SS
Bedensel Alan 35 13.89 2.52 35 15.72 2.23
Ruhsal Alan 35 13.14 3.07 35 15.66 1.95
Sosyal Alan 35 12.99 3.58 35 15.81 2.98
Cevre Alani 35 11.48 3.13 35 15.02 2.26
Sosyal Destek Diizeyi 35 141.63 4431 35 193.11 29.22
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Tablo 4.8. Babalarda gruplar aras1 yasam kalitesi ve sosyal destek karsilastirmasi

Bedensel Ruhsal Sosyal Alan- Cevre Alam -  Sosyal Destek
Alan — Yasam  Alan- Yasam Yagam Yasam Diizeyi
Kalitesi Kalitesi Kalitesi Kalitesi
U 366.000 308.500 333.500 226.000 210.500
z -2.90 -3.58 -3.31 -4.55 -4.73
p .004 .001 .001 .001 .001
r -.35 -43 -40 -54 -.56

Deney grubunda yasam kalitesi ile sosyal destegin cinsiyet bakimindan farklilasip
farklilagsmadigina bakmak amaciyla Wilcoxon Testi uygulanmistir. Elde edilen sonuglar
Tablo 4.9.’da gosterilmektedir. Deney grubunda cinsiyet bakimindan yasam kalitesinin
bedensel alani (Z=-7.27 , p<.001 , r=-.87), ruhsal alanm1 (Z=-7.27 , p<.001 , r=-.87),
sosyal alani (Z=-7.28 , p<.001 , r=-.87) ve gevre alami (Z=-7.27 , p<.001 , r=-.87)
istatistiksel olarak farklilagsmaktadir ve babalarin aldiklari puanlar annelere oranla daha
yiiksektir. Deney grubunda cinsiyet bakimindan sosyal destek istatistiksel olarak
farklilasmaktadir ve babalarin aldiklar1 puanlar annelere oranla daha yiiksek oldugu
gorilmiistiir (Z=-7.27 , p<.001 , r=-.87). Bu bulgular; 16semili ¢ocuga sahip annelerin
sosyal destek ve yasam kalitelerinin babalara oranla beklenen sekilde daha diisiik

oldugunu gostermektedir.

Tablo 4.9. Deney grubunda cinsiyete gore yasam kalitesi ile sosyal destek kargilagtirmasi

N Rank z p (2 yonlit) r
Bedensel alan-Whoqol 70 2485.00 -7.27 .001 -0.87
Ruhsal alan-Whoqol 70 2485.00 -1.27 .001 -0.87
Sosyal alan-Whoqol 70 2485.00 -7,28 .001 -0.87
Cevre alanmi- Whoqol 70 2485.00 -7.27 .001 -0.87
Sosyal Destek Diizeyi 70 2485.00 -1.27 .001 -0.87

Kontrol grubunda yagsam kalitesi ile sosyal destegin cinsiyet bakimidan farklilasip

farklilagmadigina bakmak amaciyla Wilcoxon Testi uygulanmistir. Elde edilen sonuglar
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Tablo 4.10.’da gosterilmektedir. Kontrol grubunda cinsiyet bakimindan yasam
kalitesinin bedensel alan1 (Z=-7.27 , p<.001 , r=-.87), ruhsal alam1 (Z=-7.27 , p<.001 ,
r=-.87), sosyal alan1 (Z=-7.28 , p<.001 , r=-.87) ve ¢evre alam (Z=-7.27 , p<.001 , r=-
.87) istatistiksel olarak farklilasmaktadir ve babalarin aldiklari puanlar annelere oranla
daha yiiksektir. Kontrol grubunda cinsiyet bakimindan sosyal destek algisi istatistiksel
olarak farklilasmaktadir ve babalarin aldiklar1 puanlar annelere oranla daha yiiksektir
(Z=-7.27 , p<.001 , r=-.87).

Tablo 4.10. Kontrol grubunda cinsiyete gore yasam kalitesi ile sosyal destek kargilagtirmasi

N Rank z p (2 yonlii) r
Bedensel alan-Whoqol 70 2485.00 -7.27 .001 -0.87
Ruhsal alan-Whoqol 70 2485.00 -7.27 .001 -0.87
Sosyal alan-Whoqol 70 2485.00 -7,28 .001 -0.87
Cevre alanmi- Whoqol 70 2485.00 -1.27 .001 -0.87
Sosyal Destek Diizeyi 70 2485.00 -1.27 .001 -0.87

Deney grubunda yasam kalitesi ve sosyal destegin egitim diizeyine gore farklilasip
farklilasmadigint gormek amaciyla Kruskal Wallis Testi uygulanmigtir. Elde edilen
sonuclar Tablo 4.12.°de gosterilmektedir. Deney grubunda egitim diizeyi bakimindan
yasam Kalitesinin bedensel alam (¥%(3)=9.026 , p<.05), ruhsal alani (y*(3)=15.368 ,
p<.01) ve cevre alani (X2(3):22.832 , p<.001) istatistiksel olarak farklilasmaktadir.
Yasam kalitesinin sosyal alani ise egitim diizeyi bakimindan istatistiksel olarak
farklilasmamaktadir (p>.05). Sosyal destek egitim diizeyi bakimindan istatistiksel
olarak farklilagmaktadir (X2(3)=16.467 , p<.01). Bu bulgular, sosyal alan hari¢ yasam
kalitesinin diger tiim alanlar1 ile sosyal destegin egitim diizeyi bakimindan istatistiksel
olarak farklilasgtigin1 gostermektedir. Bu farklilasmanin egitim degiskeninin hangi
diizeyleri arasinda gergeklestigini gérmek amaciyla Tukey Testi uygulanmistir. Elde
edilen sonuglar Tablo 4.13.’de gosterilmektedir. Buna gore; yasam kalitesinin bedensel
alaninda okuma/yazmasi olmayanlar ile liniversite mezunlar1 arasinda; ruhsal alaninda
okuma/yazmasi olmayanlar ile {iniversite mezunlari, ilkokul mezunlari ile iiniversite

mezunlari, lise mezunlar1 ile tiiniversite mezunlar1 arasinda; ¢evre alaninda ise
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okuma/yazmasi olmayanlar ile lise mezunlari, okuma/yazmasi olmayanlar ile {iniversite
mezunlari, ilkokul mezunlar1 ile iniversite mezunlari, lise mezunlari ile tniversite
mezunlar1 arasinda istatistiksel olarak farklilasma goriilmektedir. Sosyal destek
diizeyinde ise okuma/yazmasi olmayanlar ile iiniversite mezunlari, ilkokul mezunlari ile
universite mezunlari, lise mezunlari ile Giniversite mezunlar1 arasinda istatistiksel olarak

farklilagsma goriilmektedir.

Whoqol-Bref’ten alinan yiiksek puanlar, yasam kalitesinin daha iyi olduguna isaret
etmektedir. Bu bilgiden yola ¢ikarak deney grubunda, yasam kalitesinin sirasiyla
bedensel, ruhsal ve ¢evre alt alanlarinin egitim durumu sira ortalamasi degerlerine gore,
okuma/yazmasi olmayanlarin (17,5; 9,5; 9), ilkokul mezunlarimnin (33,79 ; 33,31; 29,5),
lise mezunlarinin (32,2 ; 32,07; 39,47) ve {iniversite mezunlarinin (49,83 ; 53,58; 57,17)
ortalamalarina bakildiginda; {iniversite mezunlarinin daha yiikksek puanlara ve
okuma/yazmasi olmayanlarin da daha diisiik puanlara sahip oldugu goriilmektedir.
YASDO’nden alinan yiiksek puanlar, sosyal destegin giilii oldugunu goéstermektedir.
Bu bilgiden yola ¢ikarak, sosyal destegin egitim durumu sira ortalamasi degerlerine
gore, okuma/yazmast olmayanlarin (16,17), ilkokul mezunlarinin (30,14), lise
mezunlarinin (38,3) ve iiniversite mezunlarinin (54,71) ortalamalarina bakildiginda;
benzer sekilde {niversite mezunlarinin en yiiksek puanlara ve okuma/yazmasi
olmayanlarin da en diisiikk puanlara sahip oldugu goriilmektedir. Bu bilgiler Tablo

4.11.”de paylasilmaktadir.
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Tablo 4.11. Deney grubunda egitim diizeyi bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek ortalamalari

Bedensel Ruhsal Alan  Sosyal Alan  Cevre Alam Sosyal
Alan Destek
N 3 3 3 3 3
Okuma/ X 10.86 8.22 9.33 7.41 98.67
Yazma Yok SS 2.62 3.15 5.81 2.1 215
Mean Rank 17.5 9.5 20.67 9 16.17
N 40 40 40 40 40
ilkokul X 13.16 12.42 12.77 10.54 124.8
Mezunu SS 2.63 2.91 3.49 2.26 35.56
Mean Rank 33.79 33.31 33.29 29.5 30.14
N 15 15 15 15 15
Lise X 12.76 12.27 13.24 11.97 141.13
Mezunu SS 2.42 2.47 411 2.99 45.32
Mean Rank 32.2 32.07 38.3 39.47 38.3
N 12 12 12 12 12
. . X 15.14 15.28 14.33 14.7 182.5
Universite
Mezunu SS 2.07 1.98 2.35 2.36 39.02
Mean Rank 49.83 53.58 43.08 57.17 54,71

Tablo 4.12. Deney grubunda egitim diizeyi bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek

Bedensel Alan Ruhsal Alan Sosyal Alan Cevre Alani Sosyal Destek

X 9.026 15.368 4.068 22.832 16.467
Df 3 3 3 3 3
p .029 .002 .254 .001 .001
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Tablo 4.13. Deney grubunda yasam Kkalitesi ile sosyal destek bakimindan egitim diizeylerinin
karsilastirilmasi

Egitim Diizeyi Ortalamalar SE p
Aras1 Fark
Okuma/yazma yok — Ilkokul 2.3 1.5 422
Okuma/yazma yok — Lise -1.9 1.58 .627
Bedensel Alan Okuma/yazma yok — Universite -4.29 1.62 .048
[lkokul — Lise 4 .76 .954
[lkokul — Universite -1.99 .82 .085
Lise — Universite -2.38 97 .076
Okuma/yazma yok — ilkokul -4.19 1.61 .054
Okuma/yazma yok - Lise -4.04 1.7 .092
Ruhsal Alan Okuma/yazma yok — Universite -7.06 1.74 .001
[lkokul — Lise A5 81 .998
Ilkokul — Universite -2.86 .89 .01
Lise — Universite -3.01 1.04 .026
Okuma/yazma yok — ilkokul -3.43 2.14 .382
Okuma/yazma yok — Lise -3.91 2.26 315
Sosyal Alan Okuma/yazma yok — Universite -5 2.3 142
Ilkokul — Lise -.48 1.08 971
Ilkokul — Universite -1.57 1.17 545
Lise — Universite -1.09 1.38 .86
Okuma/yazma yok — Ilkokul -3.14 1.46 15
Okuma/yazma yok — Lise -4.56 1.55 .022
Cevre Alam Okumal/yazma yok — Universite -7.3 1.58 .000
Ilkokul — Lise -1.43 74 227
Tlkokul — Universite -4.16 8 .000
Lise — Universite -2.73 .95 .026
Okuma/yazma yok — Ilkokul -26.13 22.8 .662
Okuma/yazma yok — Lise -42.47 24.09 3
Sosyal Destek Okuma/yazma yok — Universite -83.83 24.59 .006
Diizeyi Ilkokul — Lise -16.33 11.53 494
[lkokul — Universite -57.7 12.54 .000
Lise — Universite -41.37 14.75 .033
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Kontrol grubunda egitim diizeyi bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek
ortalamalar1 Tablo 4.14.’de paylasilmaktadir. Kontrol grubunda yasam kalitesi ve sosyal
destegin egitim diizeyine gore farklilasip farklilasmadigimi gérmek amaciyla Kruskal
Wallis Testi uygulanmistir. Elde edilen sonuglar Tablo 4.15.°de gosterilmektedir.
Kontrol grubunda okuma/yazmasi olmayan bulunmamaktadir. Kontrol grubunda egitim
diizeyi bakimindan yasam kalitesinin bedensel alani, ruhsal alani, sosyal alan1 ve gevre
alan1 istatistiksel olarak farklilasmamaktadir (p>.05). Kontrol grubunda egitim diizeyi
bakimindan sosyal destek istatistiksel olarak farklilasmamaktadir (p>.05). Bu bulgular,
kontrol grubunda yasam kalitesi ve sosyal destegin egitim diizeyi faktoriinden

etkilenmedigini ifade etmektedir.

Tablo 4.14. Kontrol grubunda egitim diizeyi bakimindan yagam kalitesi ile sosyal destek ortalamalari

Bedensel Ruhsal Alan  Sosyal Alan  Cevre Alam Sosyal
Alan Destek

N 14 14 14 14 14

ilkokul 15.84 15.57 15.81 14.13 185
Mezunu SS 2.64 25 2.61 1.97 23.32
Mean Rank 37.82 37.29 36.11 26.25 27.86

N 21 21 21 21 21

Lise X 15.48 15.3 15.81 15.68 195

Mezunu SS 2.21 2.32 2.9 1.84 25.3
Mean Rank 34.4 35.5 36.33 42.74 37.36

N 35 35 35 35 35
M X 15.51 15.18 15.47 14.74 193.34

Universite

Mezunu SS 2.22 1.97 2.93 2.06 30.56
Mean Rank 35.23 34.79 34.76 34.86 37.44

Tablo 4.15. Kontrol grubunda egitim diizeyi bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek

Bedensel Alan Ruhsal Alan Sosyal Alan Cevre Alan Sosyal Destek

P .252 152 .098 5.615 2477
Df 2 2 2 2 2
p .882 927 .952 .060 .290
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Deney grubunda c¢alisma durumu bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek
ortalamalar1 Tablo 4.16.’da paylagilmaktadir. Deney grubunda yasam kalitesi ve sosyal
destegin calisma durumu bakimindan farklilagip farklilasmadigini gérmek amaciyla
Mann Whitney U Testi uygulanmistir. Elde edilen sonuglar Tablo 4.17.°de
gosterilmektedir. Deney grubunda c¢alisma durumu bakimindan yasam kalitesinin
bedensel alan1 (U=299.500 , p<.001 , r=-.44), ruhsal alan1 (U=337.000 , p<.001 , r=-.39)
ve ¢evre alan1 (U=370.000 , p<.01, r=-.34) istatistiksel olarak farklilasmaktadir. Deney
grubunda calisma durumu bakimindan yasam kalitesinin sosyal alan1 istatistiksel olarak
farklilasmamaktadir (p>.05). Deney grubunda sosyal destek c¢alisma durumu
bakimindan istatistiksel olarak farklilasmaktadir (U=337.000 , p<.001 , r=-.39). Bu
bulgu, l6semili ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyal alan hari¢ yasam kalitelerinin tiim
alanlar1 ile sosyal desteklerinin bir iste c¢alismakta olmalarindan ileri diizeyde

etkilendigini gostermektedir.

Deney grubunda yasam kalitesinin sirasiyla bedensel, ruhsal ve ¢evre alt alanlarinin
calisma durumu sira ortalamasi degerlerine gore, ¢alisanlarin (44,18 ; 43,14 ; 42,22) ve
calismayanlarin (27,54 ; 28,38 ; 30,91) puanlarina bakildiginda; ¢alisanlarin yiiksek
puanlara ve calismayanlarin da diisiik puanlara sahip oldugu goriilmektedir. Bu
bulgulara paralel olarak sosyal destegin c¢alisma durumu sira ortalamas: degerlerine
gore, calisanlarin (43,14) daha yiiksek ve ¢alismayanlarin (27,59) da daha diisiik

puanlara sahip oldugu goériilmektedir.

Tablo 4.16. Deney grubunda ¢aligma durumu bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek ortalamalari

Bedensel Ruhsal Sosyal Cevre Sosyal Destek
Alan Alan Alan Alani Diizeyi
N 36 36 36 36 36
14.35 13.8 13.81 12.43 154.06
Calistyor SS 2.38 2.72 3.27 3.08 43.1
Mean Rank 44.18 43.14 40.07 42.22 43.14
N 34 34 34 34 34
X 12.22 11.53 12.12 10.37 119.09
Calismiyor SS 2.46 2.88 3.82 2.47 36.85
Mean Rank 26.31 27.41 30.66 28.38 27.41
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Tablo 4.17. Deney grubunda ¢aligma durumu bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek

Bedensel Ruhsal Sosyal Alan- Cevre Alam1 -  Sosyal Destek
Alan - Yasam  Alan- Yasam Yasam Yagsam Diizeyi
Kalitesi Kalitesi Kalitesi Kalitesi
u 299.500 337.000 447.500 370.000 337.000
z -3.68 -3.24 -1.95 -2.85 -3.23
p .001 .001 .052 .004 .001
r -44 -39 -.23 -.34 -.39

Deney grubunda c¢alisma durumu bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek
ortalamalar1 Tablo 4.18.’de paylasilmaktadir. Kontrol grubunda yasam kalitesi ve sosyal
destegin calisma durumu bakimindan farklilagip farklilasmadigini gérmek amaciyla
Mann Whitney U Testi uygulanmistir. Elde edilen sonuglar Tablo 4.19.’da
gosterilmektedir. Kontrol grubunda calisma durumu bakimindan yasam kalitesinin
bedensel alani, ruhsal alani, sosyal alani ve c¢evre alani istatistiksel olarak
farklilasmamaktadir (p>.05). Kontrol grubunda g¢alisma durumu bakimindan sosyal
destek istatistiksel olarak farklilasmamaktadir (p>.05). Bu bulgular ile saglikli ¢ocugu
olan ebeveynlerin ¢alisiyor olmalarinin yasam kalitelerine ve sosyal desteklerine etkisi

olmadigina ulasilmaktadir.

Tablo 4.18.Kontrol grubunda ¢alisma durumu bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek ortalamalar1

Bedensel Ruhsal Sosyal Cevre Sosyal Destek
Alan Alan Alan Alani Diizeyi
N 53 53 53 53 53
15.71 15.36 15.97 14.9 193.58
Calistyor SS 2.02 2.14 2.7 2.1 27.77
Mean Rank 36.44 36.2 37.76 35.89 36.65
N 17 17 17 17 17
X 15.13 151 14.59 14.9 187.76
Calismiyor SS 2.97 2.3 3.04 1.87 27.41
Mean Rank 32.56 33.32 28.44 34.29 31.91
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Tablo 4.19. Kontrol grubunda ¢alisma durumu bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek

Bedensel Ruhsal Sosyal Alan- Cevre Alam1 -  Sosyal Destek
Alan - Yasam  Alan- Yasam Yasam Yagsam Diizeyi
Kalitesi Kalitesi Kalitesi Kalitesi
u 400.500 413.500 330.500 430.000 389.500
z -.69 -51 -1.67 -.28 -84
p 491 611 .094 778 403
r -.08 -.06 -.20 -.03 -10

Deney grubunda is tiirii bakimindan yasam kalitesi ve sosyal destek verileri gerekli

istatistiki sayiltilar1 karsilamadigi igin analiz edilememistir.

Kontrol grubunda is tiirii bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek ortalamalar
Tablo 4.20.’de paylasilmaktadir. Kontrol grubunda yasam kalitesi ve sosyal destegin is
tirii bakimidan farklilagip farklilagmadigini gérmek amaciyla Kruskal Wallis Testi
uygulanmistir. Elde edilen sonuglar Tablo 4.21.’de gosterilmektedir. Kontrol grubunda
ig tirii bakimindan yasam kalitesinin bedensel alani, sosyal alan1 ve c¢evre alani
istatistiksel olarak farklilasmamaktadir (p>.05). Kontrol grubunda yasam kalitesinin
ruhsal alani ise is tiirii bakimindan istatistiksel olarak farklilasmaktadir (x2(2)28.480 ,
p<.05). Kontrol grubunda sosyal destek de is tiiri bakimindan istatistiksel olarak
farklilasmamaktadir (p>.05). Bulgular, saglikli cocuga sahip ebeveynlerin is tiirii
bakimindan (maash ¢alisan, serbest meslek, isveren) beklenenin aksine ruhsal alan
disinda yasam kalitesi ve sosyal destegin degismedigini ifade etmektedir. Yasam
kalitesinin ruhsal alaninda is tiirliniin sira ortalamasina gore, serbest meslegi (41,36)
olanlar daha yiiksek puanlar alirken, maaslh ¢alisanlarin (26,50) ve isverenlerin (20,54)
daha diisiik puan aldiklari goriilmektedir. Yasam kalitesinin ruhsal alani disinda

bulgular 16semili ¢ocuga sahip ebeveynler ile benzerlik gostermektedir.

57



Tablo 4.20. Kontrol grubunda is tiirii bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek ortalamalari

Bedensel Ruhsal Sosyal Cevre Sosyal Destek

Alan Alan Alan Alani Diizeyi

33 33 33 33 33
Maasli X 15.62 15.39 16.24 14.68 192.12

Caligan SS 1.83 1.9 2.2 2.19 28.9
Mean Rank 26.2 26.5 28.15 25.8 26.08

N 13 13 13 13 13
Is Veren X 15.25 14.21 14.56 14.7 190.38
SS 2.28 2.27 3.55 1.85 28.26
Mean Rank 24 20.54 20.46 24.12 25.15

N 7 7 7 7 7

Serbest X 16.98 17.33 17.33 16.32 206.43
Meslek SS 2.13 1.63 231 1.75 20.17
Mean Rank 36.36 41.36 33.71 38 34.79

Tablo 4.21. Kontrol grubunda is tiiri bakimindan yasam kalitesi ile sosyal destek

Bedensel Alan Ruhsal Alan Sosyal Alan Cevre Alani Sosyal Destek

X1 3.189 8.480 4.004 4.225 2.091
Df 2 2 2 2 2
p .203 .014 135 J21 351

Deney ve kontrol gruplarinda, sosyal giivence bakimindan yasam kalitesi ile sosyal

destek verileri gerekli istatistiki sayiltilar1 karsilamadigi i¢in analiz edilememistir.
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BOLUM 5. TARTISMA

Giiniimiizde goriilme sikligi artmig olan kanserin aileye etkisine Genel Bilgiler
boliimiinde deginilmistir. Bu hastaligin tedavi siirecinin uzun siirmesi, zor bir siiregten
gecen aileyi daha fazla yipratabilmektedir. Hastalik siiresince 6zellikle bakim veren

anne ve babanin sahip olduklari sosyal destek ve yasam kaliteleri 6nem kazanmaktadir.

Bu arastirmada, hipotezleri test etmek amaciyla katilimcilarin sosyal destek ve yasam
kaliteleri ile ilgili veri toplanmistir. Sahip olunan sosyal destegin yasam kalitesi ile
iligkisi Oncelikli olarak incelenmistir. Deney ve kontrol olarak iki gruptan olusan
katilimcilarin gruplar aras1 ve grup i¢i karsilastirmalarina analizlerde yer verilmistir.
Bunlarla birlikte katilimeilarin  demografik bilgilerinin sosyal destek ve yasam
kalitelerini farklilagtirip farklilastirmadigi da yapilan analizler arasinda bulunmaktadir.
Bu béliimde bulgular kisminda yer alan analizlerin alandaki ¢alismalar cergevesinde

degerlendirilmesi yapilacaktir.
5.1. ILISKISEL ANALIZLERIN DEGERLENDIRILMESI

Losemili cocuga sahip ebeveynlerden olusan deney grubunda sosyal destegin yasam
kalitesi ile iligkisine bakmak amaciyla Spearman’s Testi uygulanmistir. Elde edilen
bulgular, 16semili ¢gocuga sahip ebeveynlerin yasam kaliteleri ile sahip olduklari sosyal

destegin birbirleriyle iligkili oldugu hipotezini desteklemektedir.

Deney ve kontrol grubundaki ebeveynlerin yasam kalitelerinin tiim alanlar ile sosyal
destek arasinda iliski oldugu goriilmektedir. Buna ek olarak deney grubunda yasam
kalitesinin bedensel, ruhsal ve g¢evresel alanlari ile sosyal destek arasindaki iligkinin
kontrol grubuna oranla daha giiglii oldugu; ancak yasam kalitesinin sosyal alanm ile

sosyal destek arasindaki iligskinin kontrol grubunda daha giiclii oldugu tespit edilmistir.
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Literatiire bakildiginda, 16semili ¢ocugu olan ailelerin sosyal destek algilar ile yasam

kaliteleri arasindaki iligkiyi inceleyen bir ¢aligma bulunamamistir.

Kontrol grubunda yagsam kalitesinin sosyal alani ile sosyal destek arasindaki iliskinin
deney grubuna oranla daha giiclii ¢ikmasi; ¢ocugu hasta olan ebeveynlerin aldiklar
sosyal destegin yasam kalitelerini daha ¢ok bedensel, ruhsal ve ¢evre alaninda etkiledigi
seklinde yorumlanabilir. Bununla birlikte; tedavi siirecinde 16semili ¢ocuga sahip
ebeveynlerin zamanlarinin biiyiik bir kismi hastanede gectiginden, yasamlarinin sosyal
alanina vakit ayiramadiklar1 kendi ifadelerince bilinmektedir. Bu durum 16semili ¢ocuga
sahip ebeveynlerin yasam kalitelerinin sosyal alani ile sosyal destekleri arasindaki

iligkinin diger alanlardan daha diisiik ¢cikmasinin sebebi olarak da yorumlanabilir.

5.2. GRUPLAR ARASI KARSILASTIRMALARIN
DEGERLENDIRILMESI

Deney ve kontrol gruplarinin sosyal destek ve yasam kalitesi bakimindan farklilagip
farklilagsmadigin1 gérmek amaciyla Mann-Whitney U Testi uygulanmistir. Elde edilen
bulgular, 16semili ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesinin tiim alanlarinin ve sahip
olduklar1 sosyal destegin cocuklar1 saglikli olan ebeveynlere oranla daha diisiik oldugu
hipotezini desteklemektedir. Mevcut calismanin bulgulariyla paralel olarak, Kiipeli
(2009)’nin caligmasinda da ¢ocugu saglikli olan ile ¢ocugu kanser olan ebeveynlerin
yasam kalitesi karsilastirilmis ve kanserli cocuga sahip ebeveynlerin daha diisiik puanlar

aldiklar1 belirlenmistir.

Deney ve kontrol gruplarindaki kadinlarin yasam kaliteleri ve sahip olduklart sosyal
destek karsilastirildiginda, bulgular gruplar arasi puanlarin farklilagtigini ve deney
grubundaki kadinlarin kontrol grubundaki kadinlara oranla daha diisiik puanlar
aldiklarini gostermektedir. Ayn1 karsilagtirma deney ve kontrol gruplarindaki erkekler
arasinda yapildiginda da benzer bulgulara ulasilmistir. Deney grubundaki erkeklerin
kontrol grubundaki erkeklerden sosyal destek ve yasam kalitesi bakimindan daha diisiik

puan aldiklar1 goriilmektedir.
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5.3. GRUP iCci KARSILASTIRMALARIN
DEGERLENDIRILMESI

5.3.1. Cinsiyet Bakimindan Sosyal Destek ve Yasam

Kalitesinin Degerlendirilmesi

Deney ve kontrol gruplarinda yasam kalitesi ile sosyal destegin cinsiyet bakimindan
farklilagip farklilasmadigina bakmak amaciyla Wilcoxon Testi kullanilmistir. Deney
grubundan elde edilen bulgular, 16semili ¢ocuga sahip annelerin yasam kalitelerinin ve
sahip olduklar1 sosyal destegin babalara oranla beklenen sekilde daha diisiik oldugunu
gostermektedir. Literatiire bakildiginda mevcut c¢aligma bulgulariyla paralel olarak
Erdem (1999)’in kanserli ¢ocuklarin ebeveynleri ile yaptig1 calismada, annelerin yasam
kalitelerinin babalarinkinden daha c¢ok etkilendigi ifade edilmistir. Baska bir ¢alismada
da kanser hastalarinin kadin hasta yakinlarinin yasam kalitesinin erkek hasta yakinlarina
oranla daha fazla etkilendigi goriilmiistiir (Kizilc1, 1997). Benzer olarak Deniz (2011)’in
kemoterapi alan hasta yakinlarinda yaptig1 ¢alismada, erkeklerin yasam kalitesi puanlari
kadinlara oranla daha yiliksek bulunmustur. Toplumsal ve kiiltiirel agidan iilkemizde
cocuga bakim veren ebeveynin genellikle anne olmas1 sebebiyle tedavi siirecinde de
annelerin ¢ocuklariyla daha cok ilgileniyor olmalari bu bulgularin nedeni olarak
yorumlanabilir. Ayrica lilkemizde kanser nedeni ile hastanede tedavi goren ¢ocuklarin
neredeyse tamaminin yaninda refakatgi olarak annelerinin kalmasi (Adaletli, 2009),
¢ocugun bakimini genellikle annenin iistlenmesi (Er, 2006; Erdem, 1999; Karakavak ve
Cirak, 2006) ve annelerin tiim tedavi siirecinin sikintilarin1 ¢ocuklar1 ile birlikte
yasamalariin (Toros, Tot ve Diizovali, 2002) bu bulgulara ulasilmasinda etkili oldugu
diisiiniilebilir. Bununla birlikte Deniz (2011)’in ¢alismasinda hastaya verilen bakimin
saati arttikca yasam kalitesinin azaldig1 bulgusu, annelerin yasam kalitelerinin diisiik
cikmasmin nedenlerinden bir digeri olarak ele alinabilir. Literatiirde babalarin para
kazanma baskis1 ile disar1 ¢ikma, farkli isler ile mesgul olma ve farkli insanlar ile

iletisim kurabilme gibi (Toros, Tot ve Diizovali, 2002) avantajlarinin anneler igin
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miimkiin olmadig1 ve bunun da annelerin ¢ocugunun hasta olma durumundan daha fazla

etkilenmesine yol actig1 belirtilmektedir.

Literatiirde kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerle ilgili bagka ¢alismalar da
bulunmaktadir. Toros, Tot ve Diizovali (2002)’nin yaptiklar1 ¢alismada kanserli, kronik
hastalikli ve saglikli ¢ocugu olan anne babalarin depresyon ve anksiyete diizeyleri
arastirllmig  ve tiim gruplarda annelerin depresyon ve anksiyete diizeyleri
babalarinkinden daha yiiksek olarak tespit edilmistir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
ailelerinde yapilan bir bagka ¢alismada ise, annelerin depresyon ve travma sonrasi stres
belirtileri puanlarinin babalara oranla daha yiiksek oldugu belirlenmistir (Gokler, 2008).
Bu bulgularin, depresyon, anksiyete diizeyi ve travma sonrasi stres belirtileri yiiksek
oldugunda yasam kalitesinin daha diisiik olacagi Ongériisii ile mevcut ¢alismanin

bulgulari ile paralellik gosterdigi sdylenebilir.

Tiim bu bulgulardan farkli olarak Baykan, Baykan ve Nacar (2010)’in kronik
hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde yaptig1 ¢alismada, anne ve babalarin yasam doyum
puanlar arasinda anlaml bir fark bulunamamistir. Benzer olarak kanserli ¢ocugu olan
ailelerde yapilan diger bir calismada, annelerin sosyal destek 6l¢ek puaninin babalardan
daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Ancak buna ragmen gruplar arasinda istatistiksel
acidan anlamli bir fark bulunamamistir (Kiziler, 2007). Kronik hastalikli ¢ocugu olan
ailelerde yapilan bir bagka ¢aligmada ise, sosyal destek diizeyi agisindan anne ve babalar

arasinda bir farklilik bulunmadig: tespit edilmistir (Gokler, 2008).

Kontrol grubundan elde edilen bulgular deney grubundan elde edilen bulgular ile
paralellik gostermektedir. Yani saglikli cocuga sahip ebeveynlerde de sosyal destek ve
yasam kalitesi cinsiyet bakimindan farklilagsmaktadir. Analizler sonucunda kontrol
grubundaki annelerin, babalardan daha diisiik sosyal destek ve yasam kalitesine sahip
olduklar1 bilgisine ulasilmistir. Sosyal destek ve yasam kalitesinin her iki grupta da
cinsiyet bakimindan farklilasmasinin ve kadinlarin erkeklerden daha diisiik puan
almalarinin, toplumumuzdaki kadin-erkek konumu ve aile iliskileri ile agiklanabilecegi
diisiiniilmektedir. Buna ek olarak sadece cocugu hasta olan ailelerde degil ¢ocugu
saglikli olan ailelerde de bakim sorumlulugu genellikle anne lizerindedir ve baba

bakimda daha c¢ok yardimci rol almaktadir (Er, 2006). Buna bagli olarak, annelerin
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yasamlarinin kisitlandigt ve kendilerine ayirdiklari zamanin azalmasiyla yasam

kalitelerinin etkilendigi diisiiniilebilir.

5.3.2. Egitim Diizeyi Bakimindan Sosyal Destek ve Yasam

Kalitesinin Degerlendirilmesi

Deney ve kontrol gruplarinda yasam kalitesi ile sosyal destegin egitim diizeyi
bakimindan farklilasip farklilasmadigima bakmak amaciyla Kruskal Wallis Testi
kullanilmistir. Deney grubundan elde edilen bulgular, sosyal alan hari¢ yasam
kalitesinin diger tiim alanlar1 ve sosyal destegin egitim diizeyi bakimindan farklilastigini
gostermektedir. Yasam kalitesinin bedensel, ruhsal, ¢evre alt alanlarinda ve sosyal
destekte tiniversite mezunlarinin daha yliksek ve okuma/yazmasi olmayanlarin daha
diisiik puanlar aldiklar1 goriilmektedir. Bu bulguyla paralel olarak Kiziler (2007)’in
calismasinda sosyal destek bakimindan, kanserli cocugu olan annelerde lise
mezunlarinin daha yiiksek, ilkdgretim mezunlarimin daha diisiik; babalarda ise
tiniversite mezunlariin daha yiiksek puanlar aldiklar tespit edilmistir. Yiizer, Yigit ve
Tagdelen (2006)’in ¢ocugu hastanede yatan annelerin aldig1 sosyal destek ile depresyon
diizeyleri arasindaki iligkisine bakmak amaciyla yaptiklar1 ¢alismada da, anne ve
eslerinin egitim diizeylerinin sosyal destek almalarinda etkili oldugu bulgusuna
ulasilmisgtir. Buna gore, anne ve babalarin egitim diizeyleri arttik¢a aldiklari sosyal
destek de artmaktadir. Literatiirde egitim diizeyi bakimindan yagsam kalitesini ele alan
calismalar incelenmistir. Buna gore mevcut ¢alismanin bulgulan ile paralel sekilde;
Erdem (1999)’in kanserli ¢ocuklarin anne babalarinin yagam kalitesini arastirdigi
calisma, egitim seviyesi arttikca ebeveynlerin yasam kalitesi alanlarindan aldiklar
ortalama puanlarin olumlu olarak etkilendigini gostermistir. Bir baska calismada,
hematoloji onkoloji hastasi ¢ocuklarin annelerinde, okuryazarligin artmasiyla algilanan
saglik diizeyinin kotli olarak degerlendirilme sikligi diismektedir (Duran, 2009). Bu
bulgudan yola ¢ikarak, egitimin dolayli olarak yasam kalitesini etkiledigi diisiiniilebilir.
Baykan, Baykan ve Nagar (2010)’in kronik hastaligi olan ¢ocuklarin aileleriyle
yaptiklar1 calismada, yliksekokul mezunu olanlarin yasam doyumu diger gruplardan
daha yiiksek bulunmustur. Benzer sekilde Deniz (2011)’in ¢aligmasinda da 6grenim yili

arttikga yasam kalitesi puanlarinin arttigi goriilmiistiir. Bu bulgularin, egitim ile birlikte
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ekonomik (Deniz, 2011) ve sosyal olanaklarin (Erdem, 1999), sosyal iliskilerin ve sahip
olunan imkanlarin artmasiyla ilgili olabilecegi diisiiniilebilir (Baykan, Baykan ve Nagar,
2010; Kiligkap, 2009). Bunlara ek olarak, egitim diizeyi yiiksek olan kisilerin hastalik
ile basetmede daha bilingli olmalarinin yagam kalitelerini olumlu yonde etkileyebilecegi
diistiniilmektedir (Kilickap, 2009). Egitim diizeyinin sadece yagsam kalitesinin sosyal
alanina etki etmemesinin ise, 16semili cocuga sahip ebeveynlerin tedavi siirecinde aylar
boyunca sosyal izolasyon yasamalar1 ile agiklanabilecegi diisiiniilmektedir. Egitim
diizeyi gdzetmeksizin sosyal yasama vakit ayiritlamamasi bu bulgularinin sebebi olarak

gosterilebilir.

Kontrol grubundan elde edilen bulgular ise yasam kalitesinin tiim alanlar1 ve sosyal
destegin egitim diizeyi bakimindan farklilagmadigini yani egitim diizeyi faktoriinden
etkilenmedigini gostermektedir. Egitim diizeyi ile birlikte kisinin maddi kazancinin ve
sosyal statiistiniin arttig1 bilinmektedir. Deney grubu ile kontrol grubu arasinda ¢ikan bu
farkliligin nedeni olarak, zor siireclerde kisilerin egitim diizeylerinin getirecegi

avantajlara daha ¢ok ihtiya¢ duymasi ihtimali diisiintilebilir.

5.3.3. Calisma Durumu Bakimindan Sosyal Destek ve Yasam

Kalitesinin Degerlendirilmesi

Deney ve kontrol gruplarinda yasam kalitesi ile sosyal destegin c¢alisma durumu
bakimindan farklilasip farklilagmadigina bakmak amaciyla Kruskal Wallis Testi
kullanilmistir. Deney grubundan elde edilen bulgular, sosyal alani hari¢ yasam
kalitesinin diger tiim alanlar1 ve sosyal destegin bir iste c¢alisma durumundan
etkilendigini gostermektedir. Yasam kalitesinin bedensel, ruhsal, ¢evre alt alanlarinda
ve sosyal destekte ¢alisanlarin daha yiiksek ve isten ayrilanlarin da daha diisiik puanlara

sahip oldugu goriilmektedir.

Ebeveynlerin calisiyor olmalari, maddi ve aragsal boyutta sikinti yasanilan bir
stirecte kaygilarinin azalmasinda rol oynuyor olabilir. Sahip olunan imkanlarin
ekonomik durumun iyilesmesine bagli olarak artmasi, yasam doyumunu olumlu yonde
etkileyebilmektedir (Baykan, Baykan ve Nacar, 2010). Bununla birlikte cocugu 16semi

hastas1 olan ebeveynlerin ¢alisiyor olmalarinin, ¢ok agir yasanan hastalik diisiincesi ve
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yasantisindan bir nebze de olsa siyrilma sansi tanidi§indan ebeveynlerin yasam
kalitelerine ve sosyal desteklerine etki edebilecegi seklinde yorumlanabilir. ilk olarak
sosyal destek acisindan bakildiginda, kanserli cocugu olan ailelerin gelir diizeylerinin
giderlerinden yiiksek oldugunda algiladiklar1 sosyal deste§in yiiksek oldugu tespit
edilmistir (Kiziler, 2007). Mevcut c¢alismanin bulgulariyla paralel olarak, Deniz
(2011)’in arastirmasinda ise, hasta yakinlarinin ¢alisma durumu ile yasam Kkalitesi
arasindaki iligki sosyal islev alt 6l¢ek puani harig istatistiksel olarak farklilasmaktadir.
Ayni arastirmada c¢alisan hasta yakinlarinin yasam kalitesi puanlar1 c¢alismayanlara
oranla daha yiiksek bulunmustur. Bunlara ek olarak, ekonomik durumun iyilesmesi ile
sosyal islev alt 6lgek puani hari¢ yagam kalitesinin arttig1 da goriilmistiir. Literatiirde
ekonomik durum bakimindan yapilan calismalar incelendiginde, maddi sikinti
yasadigini belirten kanserli ¢ocuga sahip ailelerde yasam kalitesinin aktivite ile sosyal
iligkiler alanlarinda maddi sikinti yagamayanlara oranla daha diisiik puanlar aldiklar
tespit edilmistir (Erdem, 1999). Nitekim bagka bir ¢alismada, maddi sikintilarin kanserli
hasta ve yakinlarinin yasam kalitelerini olumsuz yonde etkiledigi goriilmektedir
(Kiziler, 1997). Buna baglh olarak genellikle yasandigi belirtilen maddi sikintilarin
ailelerin sosyallesmesine engel oldugu; bu durumun da yasam kalitesinin sosyal
alanmmin  c¢alisma durumu bakimindan farklilagmamasinin nedeni olabilecegi

distinilebilir.

Kontrol grubundan elde edilen bulgular ise yasam kalitesi ve sosyal destegin bir iste
calisiyor olma durumundan etkilenmedigini gostermektedir. Losemili ¢ocuga sahip
ebeveynlerde calisma durumunun yasam kalitesi ve sosyal destek degiskenlerini bu
denli etkilemesi, hastalik tedavisinin yipratict maddi boyutu ile miicadele edebilme
faktoriinden kaynaklaniyor olabilir. Bu hastalik ile miicadelede anne (Earle, Clarke,
Eiser ve Sheppard, 2006) hatta bazen baba isten ayrilmak zorunda kalabilmektedir
(Kiziler, 2007). Isten ayrilma ile aile ekonomik agidan sikinti yasamakta ve sosyal
giivence ihtiyaclar1 artmaktadir (Kiziler, 2007). Isten ayrilma ailenin sosyoekonomik
durumunu etkilediginden dolay1 yasam kalitesi ve sosyal destege etki etmis olabilir.
Nitekim gelir diizeyinin diismesi ile yasam Xkalitesinin (Kiligkap, 2009) ve sosyal
destegin  (Coskun ve Akkas, 2009) diismesi beklenen bir durum olarak ifade
edilmektedir.
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5.3.4. Is Tiirii Bakimindan Sosyal Destek ve Yasam

Kalitesinin Degerlendirilmesi

Deney ve kontrol gruplarinda yasam kalitesi ile sosyal destegin is tiirii bakimindan

farklilasip farklilasmadigina bakmak amaciyla Kruskal Wallis Testi kullanilmistir.

Deney grubundan elde edilen bulgular, 16semili ¢ocuga sahip ebeveynlerde maash
calisan, serbest meslek ya da isveren olmaya bakmaksizin calistyor olmanin yasam
kalitesi ve sosyal destek iizerinde etkisi oldugunu gostermektedir. Bu bulgular, bir
onceki baglikta belirtildigi gibi bir iste ¢alisiyor olmanin sagladigi maddi kazang, ortam
degisikligi, hastalik dig1 islerle mesgul olma gibi avantajlarin elde edilen gelirin
miktarindan ziyade yasam kalitesini ve sosyal destegi etkiledigi seklinde
yorumlanabilir. Paralel olarak Duran (2009)’in hematoloji onkoloji hastasi gocuk
annelerinde yaptigi ¢calismada, ev hanimi olanlarda sagligin kotii algilanmasi ¢alisanlara
oranla daha yiiksektir. Yine ayn1 ¢alismada mesleklere gore annelerin yasam kalitesi ve
sosyal destek puanlar1 degerlendirilmis ve istatistiksel ac¢idan anlamli bir fark
bulunamamistir. Ancak alanda bu bulgularla c¢elisen sonuglarin var oldugu da
gorilmektedir. Yapilan bir caligmada hasta yakinlarinin meslek durumu bakimindan
sosyal islev alt 6lcek puani hari¢ yasam kalitesinin istatistiksel olarak farklilastigi ifade

edilmistir (Deniz, 2011).

Kontrol grubundan elde edilen bulgular ise ruhsal alani disinda yasam kalitesinin
diger tiim alanlar1 ve sosyal destegin ebeveynlerin i tiirleri bakimindan
farklilasmadigin1 gostermektedir. Yasam kalitesinin ruhsal alani disinda kontrol
grubunun bulgular1 deney grubu ile benzerlik gostermektedir. Yasam kalitesinin ruhsal
alaninda serbest meslegi olanlar daha yiiksek puanlar alirken igverenlerin daha diisiik
puanlar aldiklar1 goriilmektedir. Bu bulgunun, sahip olunan meslek sartlar1 ile

aciklanabilecegi diistiniilebilir.
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BOLUM SON. SONUC VE ONERILER

Mevcut calismada, 16semi tanist almis ¢cocugu olan ebeveynler deney grubunu ve
herhangi kronik bir hastaligi bulunmayan ¢ocuga sahip ebeveynler ise kontrol grubunu
olusturmaktadir. Deney ve kontrol gruplarinda sosyal destek ve yasam kalitesi

degiskenlerin birbirleriyle ve ¢esitli demografik faktorlerle iligkisi incelenmistir.

Calismaya deney grubunda 70 ve kontrol grubunda da 70 kisi olmak {izere toplamda
140 kisi katilmistir. Olgekler her ailede hem anneye hem de babaya uygulanmustir.

Calismanin bulgular1 incelendiginde agsagidaki sonuglara ulasilmistir.

6.1. ARASTIRMANIN SONUCLARI

Losemi tanist almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi ile sosyal destekleri
arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli bir iligki oldugu tespit edilmistir. Elde
edilen bu sonu¢ c¢aligmanin hipotezini desteklemektedir. Saglikli ¢ocugu olan
ebeveynlerde de yasam kalitesi ile sosyal destek arasinda yine pozitif yonde istatistiksel
olarak anlamli bir iligski oldugu sonucuna varilmistir. Yasam kalitesinin sosyal alani ile
sosyal destek arasindaki iliski hari¢ tiim korelasyonlarin (Yasam kalitesinin bedensel,
ruhsal ve cevre alanlar1 ile sosyal destek arasindaki) deney grubunda daha kuvvetli

ciktig1 gortilmiistiir.

Deney grubu ile kontrol gruplar arasinda yasam kalitesi ve sosyal destek puanlari
arasinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu sonucuna varilmistir. Kontrol grubunun
yasam kalitesi ve sosyal destek puanlarimin deney grubuna oranla daha yiiksek ciktigi

gorilmistiir. Elde edilen bu sonuglar ¢alismanin hipotezini destekler niteliktedir.
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Deney grubundaki kadinlar ile kontrol grubundaki kadinlar arasinda yasam kalitesi
ve sosyal destek puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu sonucuna
ulasilmistir. Kontrol grubundaki kadinlarin yasam kalitesi ve sosyal destek puanlarinin
deney grubundaki kadinlardan daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Deney grubundaki
erkekler ile kontrol grubundaki erkekler arasindaki yasam kalitesi ve sosyal destek
puanlarinin farkina bakildiginda ise, yine istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu
gorilmistiir. Kontrol grubundaki erkeklerin yasam kalitesi ve sosyal destek puanlarinin

deney grubundaki erkeklerden daha yiiksek oldugu sonucuna varilmistir.

Deney grubundaki kadinlar ile erkeklerin yasam kalitesi ve sosyal destek puanlar
arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulundugu ve erkeklerin aldigi puanlarin
kadinlardan daha yiiksek oldugu sonucuna ulagilmistir. Kontrol grubundaki kadinlar ile
erkeklerin yasam kalitesi ve sosyal destek puanlari arasinda da istatistiksel olarak
anlamli fark bulundugu ve yine erkeklerin aldigi puanlarin kadinlardan daha yiiksek

oldugu belirlenmistir.

Yas degiskeni agisindan deney ve kontrol gruplarinda yasam kalitesi ve sosyal destek
degiskenleri incelendiginde, istatistiksel olarak anlamli bir iligkinin bulunmadigi

sonucuna ulagilmistir.

Deney grubunda egitim diizeyinin sosyal alan hari¢c yasam kalitesinin diger tiim
alanlar1 ile sosyal destegi etkiledigi goriilmiistiir. Alinan puanlar incelendiginde,
tiniversite mezunlarimin daha yiiksek okuma/yazmasi olmayanlarin ise daha diisiik
puanlar aldiklari tespit edilmistir. Kontrol grubunda ise egitim diizeyinin yagsam kalitesi

ve sosyal destek iizerinde etkili olmadig1 sonucuna varilmaistir.

Deney grubunda ¢alisma durumunun sosyal alan hari¢ yasam kalitesinin diger tiim
alanlar1 ve sosyal destek iizerinde etkili oldugu goriilmiistiir. Puanlar incelendiginde,
calisanlarin daha ytliksek ve isten ayrilanlarin da daha diisiik puanlar aldiklar tespit
edilmistir. Kontrol grubunda ise c¢alisma durumunun yasam kalitesi ve sosyal destegi

etkilemedigi sonucuna ulasilmistir.

Deney grubunda is tiiri bakimindan yasam kalitesi ve sosyal destek
farklilasmamaktadir. Kontrol grubunda da ruhsal alan hari¢ yasam kalitesinin diger tiim

alanlarinin ve sosyal destegin is tiiri bakimindan yine farklilagmadigi sonucuna
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ulagilmistir. Kontrol grubunda yasam kalitesinin ruhsal alaninda puanlar incelendiginde
ise, serbest meslegi olanlarin daha yiiksek igverenlerin ise daha diisiik puanlar aldiklar

gorilmiistiir.

Deney grubunda ruhsal alan hari¢ yasam kalitesinin diger tiim alanlarinda ve sosyal
destekte sosyal glivencesi olanlarin daha yiiksek sosyal giivencesi olmayanlarin ise daha
diisiik puanlar aldiklar1 tespit edilmistir. Kontrol grubunda ise sosyal giivencenin yasam

kalitesi ve sosyal destek puanlari {izerinde etkisi olmadigi sonucuna ulagilmstir.

6.2. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Mevcut ¢alismada kullanilan yasam kalitesi ve sosyal destek olgekleri katilimcilar
tarafindan kendilerini degerlendirmeleri ile cevaplandirilmistir. Kendini degerlendirme
tarzindaki Olgeklerde yanli cevap verme ihtimali bu c¢alisma i¢in de gecerli
gorinmektedir. Buna bagli olarak bu calismadan elde edilen bulgular, 6lgeklerin

giivenirligi ile sinirhidir.

Bu calisma i¢in aragtirmaci tarafindan olusturulan Demografik Bilgiler Formu’nda
sosyoekonomik diizeyi saptayacak bir sorunun olmayist arastirmanin sinirliliklarindan
biri olarak ifade edilebilir. Ebeveynlerin sosyoekonomik diizeyi ile bilginin eksikligi
analizler sirasinda hissedilmistir. Sonraki caligsmalarda Demografik Bilgiler Formu’na
farkli  sorular eklenerek arastirmanin demografik degiskenlerinin  kapsami

genisletilebilir.

Deney ve kontrol gruplari olusturulurken ornekleme yonteminden kaynaklanan
sikintilar olugmus olabilir. Buna ek olarak deney grubunda hedeflenen Orneklem
sayisina ulasilamamis olmasi ¢alismaya daha az katilimci ile devam edilmesine neden
olmustur. Yasanan bu sikinti sebebiyle calismanin, ulagabildigi kitlenin kapsami ile
siirli  oldugu  soylenebilir. ilaveten deney grubu oOrneklemi sadece devlet
hastanelerindeki katilimcilardan olusmus ve 6zel hastanelerdeki ebeveynler calismaya
dahil edilmemistir. Buna bagli olarak sosyoekonomik farkliliklar1 barindirmamasi

bakimindan bu ¢alisma sinirlilik géstermektedir.
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Deney ve kontrol gruplarindan veriler ¢iftlerden ayr1 ayri olarak toplanmistir. Mevcut
caligmanin analizlerinde anne babalar gruplar aras1 ve grup i¢i olarak karsilastirilmigtir.
Ancak ciftlerin tek tek kendi aralarinda karsilastirilmamis olmasi bu ¢alismanin

sinirliliklarindan biri olarak ifade edilebilir.

Bu calismada kullanilan Yenilenmis Anne Baba Sosyal Destek Ol¢egi (YASDO) nin
algilanan sosyal destek ve algilanan sosyal destekten memnuniyet diizeyi olarak iki alt
boyutu ve dort faktorii bulundugundan yontem kisminda bahsedilmistir. Ancak
calismanin analizlerinde bu alt boyutlarin toplami ile elde edilen toplam sosyal destek
puani kullanilmistir. Bundan sonraki ¢alismalarda olgegin alt boyutlar ile faktorleri
dahil edilerek analizlerin genisletilmesinin kronik hastalik tanisi almis ¢ocuga sahip

ebeveynleri anlamada daha ¢ok zengin igerikli bilgi saglayabilecegi diislintilmektedir.

6.3. YENI CALISMALAR iCIN ONERILER

Yapilan bu ¢aligmada 6rneklem sayist daha yiiksek olarak hedeflenmis ancak istenen
sayltya yontem kisminda bahsedilen sebepler dolayisiyla ulasilamamistir. Benzer
caligmalarin 6zellikle 06zel hastaneleri de kapsayacak sekilde genisletilmesinin,
sosyoekonomik farkliliklar1 barindirmasi bakimindan alana katki saglayacak daha ¢ok

bilgi saglayabilecegi diisiiniilmektedir.

Bu c¢aligmanin literatiir kisminda kronik hastaligin tiim aileye etkilerinden
bahsedilmektedir. Bu nedenle aile kavraminin biitliniiyle ele alinarak yani ¢aligmaya
hasta c¢ocuklar ile var ise saglikli kardesler de dahil edilerek, ¢alismanin kapsaminin
genigletilmesinin, aileyi bir biitiin olarak degerlendirmede daha c¢ok bilgi

saglayabilecegi diisiiniilmektedir.

Deney grubundan ¢ocugun hastalik 6zellikleri ile ilgili bilgiler toplanmistir. Ancak
mevcut ¢alismanin amaglart dogrultusunda bu veriler analiz kapsamina alinmamaistir.
lleriki ¢aligmalar ebeveynler acisindan yasam kalitesi ve sosyal destek degiskenlerinin
cocugun hastalik ozellikleri ile olan iliskisini kapsayacak sekilde genisletilebilir. Bu
sayede ebeveynlerin mevcut durumdan etkilenme diizeyleri agisindan yazina katki

saglanabilecegi diisiiniilmektedir.
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EKA

GONULLU BILGILENDIRME FORMU

Arastirmanin  Adi: Losemi tanisi almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyal destek

algisinin yasam kalitesine etkisi.

Arastirmanin Konusu: Losemi tanist almis ¢ocuklarin ebeveynlerinin sosyal destek

algilar1 ve yasam kaliteleri.

Arastirmanin  Amaci: Ldsemi tanisi alan cocuklarin ebeveynlerinde sosyal destek

algisinin yasam kalitesi lizerindeki etkisini arastirmak.

Arastirmanin Siiresi: 3 ay.

Aragtirmaya Katilan Goniillii Sayisi: 200 kisi.

Arastirmada izlenecek Yéntem: Olgek uygulamasi.

Arastirma Sirasinda Karsilasilabilecek Riskler:

1) Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Olgegi uygulanirken, ailenin aldig
sosyal destek yetersiz ise bu goniilliiniin kendini kotii hissetmesi ve stres
yaratabilme riskini tasimaktadir. 2) Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi
Olgegi-Kisa Form uygulanirken, ailenin sahip oldugu yasam Kkalitesi diisiik
ise gonillii farkindalik kazanarak icinde bulundugu durum sebebiyle
psikolojik durumlar etkilenebilir. 3) Ebeveynler esleri ile birbirlerine destek
olma konusunda sorun yasiyorlarsa ya da ailenin diger fertleriyle ilgili
sorunlar yasantyor ise Ol¢cek uygulamasi sirasinda, goniilliilerin ailelerine
kars1 sugluluk hissetme riski bulunmaktadir.

» Gonilliinin karsilasabilecegi sorunlar sebebiyle, talep edildigi takdirde iicretsiz
danismanlik hizmeti i¢in Okan Universitesi’nin Hasanpasa’da bulunan Klinik
Psikoloji boliimiine yonlendirileceklerdir.

Sayin Ebru Kaplanoglu tarafindan Istanbul Universitesi Tip Fakiiltesi’nin Cocuk
Hematoloji/Onkoloji Bilim Dali’nda bilimsel bir aragtirma yapilacag: belirtilerek bu
arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra boyle bir
aragtirmaya ‘katilimc1’ olarak davet edildim. Eger bu arastirmaya katilirsam hekim ile
aramda kalmas1 gereken bana ait bilgilerin gizliligine bu aragtirma sirasinda da biiyiik
0zen ve saygi ile yaklagilacagina inaniyorum. Arastirma sonuglarinin egitim ve bilimsel
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amaglarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin ihtimamla korunacagi konusunda bana
yeterli gliven verildi. Projenin yiritiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden
aragtirmadan ¢ekilebilirim. Ayrica tibbi durumuma herhangi bir zarar verilmemesi
kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma dis1 da tutulabilirim. Arastirma i¢in yapilacak
harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana da bir
O0deme yapilmayacaktir. Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim.
Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Kendi bagima
belli bir diisiinme siiresi sonunda adi gegen bu arastirma projesinde ‘katilimci’ olarak
yer alma kararin1 aldim. Bu konuda yapilan daveti biiyiik bir memnuniyet ve goniilliilik
igerisinde kabul ediyorum.

Gontilliintin Ad1 Soyadi Agiklamalart Yapan Kisinin Gerekiyorsa ~ Tanik
Olanin
Imzas1 Ad1 Soyadi / Imzas1 Ad1 Soyadi / Imzast
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EKB

GONULLU ONAY FORMU

Goniilliiye aragtirmadan Once verilmesi gereken bilgileri gosteren GoOniillii
Bilgilendirme Formu’ndaki tiim agiklamalari okudum. Bunlar hakkinda bana yazili ve
sOzllii agiklamalar asagida adi belirtilen arastirmaci tarafindan yapildi. Arastirmaya
goniillii olarak katildigimi, istedigim zaman gerekgeli veya gerekgesiz olarak
arastirmadan ayrilabilecegimi ve kendi istegime bakilmaksizin arastirmaci tarafindan
arastirma dis1 birakilabilecegimi biliyorum. Bu kosullarla s6z konusu bilimsel
arastirmaya higbir baski ve zorlama olmaksizin kendi rizamla katilmayr kabul
ediyorum.

Goniilliiniin Adi-Soyad1 / imzas1 / Tarih / Telefon no:

Agiklamalar1 Yapan Kisinin Adi-Soyadi / Imzas1 / Tarih:

Gerekiyorsa Olur Islemine Tanik Olan Kisinin Adi-Soyad / Imzas1 / Tarih:
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EKC

DEMOGRAFIK BILGILER FORMU (Hasta Takip Formu)

1) I:l Kadmn I:l Erkek
2) H Okuma/yazma yok []  Lise mezunu
ko gretim mezunu L] Universite mezunu
] 40-49
3) I:l 20-29 yas N yas |:| 60-69 yas
[] 50-59 (1 70 yas ve
30-39 yas yas lizeri
4) |:| Bekar |:| Bosanmig
[ Evli [] 2Ewilik
Dul (Esi vefat etmis)
5) I:l Tek Ebeveyn olmak  (Anne veya babanin tek bulunmasi)
Cift Ebeveyn olmak  (Anne ve babanin birlikte bulunmasi)
6) Istanbul'da ikamet ediyorum.
Istanbul disinda ikamet ediyorum.  (liitfen ikametinizi belirtiniz)
ev tuttuk |:| akraba-tanidik yaninda [] otelde
] hastanede [] diger (belirtiniz):
7) I:l Bir iste ¢alistyorum  (¢alisiyorsaniz liitfen cevaplaymiz)
D Bir iste ¢alismiyorum |$ |:| Maagli ¢alisan
|:| Isten ayrildim |:| Is veren
Serbest
|:| meslek
8) |:| Sosyal giivence var  (sosyal giivenceniz varsa liitfen cevaplayiniz)
|:| Yesilkart |:| Bagkur |:| Ozel Sigorta
[] ssk [[] Emekli Sancigs
I:l Sosyal giivence yok
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9) Cocugunuza hangi teshis konuldu?

Akut Lenfoid Losemi
[] (L [] Kronik Lenfoid Losemi (KLL)
I:l Akut Myeloid Losemi
(AML) [ ] Kronik Myeloid Losemi (KML)

10) Teshis konuldugunda ¢ocugunuz kag yasindaydi?

11) Hastaligin teshisinden bu yana ne kadar zaman oldu?

9-12 ay ve

L] o3ay [] 36ay [] 69ay L fizeri
12) Su anda hangi tedavi yontemi uygulaniyor?

L]

Kemoterapi [] Immiinoterapi
- Radyoterapi [l  Kemik iligi Nakli
13) Cocugunuzun tedavisine nerede devam ediliyor?
|:| Hastanede |:| Evde
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EKD

Say1:736

TG
iSTANBUL UNIVERSITESI
iSTANBUL TIP FAKULTESI
KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU

Konu : Prof. Dr. Giilyiiz OZTURK hk,

Sayin Prof. Dr. Giilyiiz OZTURK

Cocuk Saghig: ve Hastaliklari Anabilim Dali
Ogretim Uyesi

ilgi : 28.02.2011 tarihli 665 sayili yaziniz
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Tarih : 08.04.2011

Sorumlu arastiriciligini tstlendiginiz ve Yuk. Lis. Ogr. Ebru KAPEANOGLU'nun yiritecedi 2011/670-526
dosya numarali " Lésemi Tanisi Aimis Cocuga Sahip Ebeveynlerin Sosyal Destek Algisinin Yagam
Kalitesine Etkisi " baslikli tez calismasi kurulumuzun 01.04.2011 tarihli 06 sayili toplantisinda etik yonden
uygun bulunmus olup, tutanaklar ekte sunulmustur.

Bilgilerinize saygilarimia rica ederim.

Eki: Tutanak

Prof.Dr. A.Yagiz ORESIN

istanbul Tip Fak@t’esi Klinik Aragtirmalar

Etik Kurul Bagskani
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