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OZET

Bu arastirma kanser tanisi ile izlenen gocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar
stres ile kronik hastaligi yonetimleri arasindaki iligkiyi belirlemek amaciyla tanimlayici
olarak yapilmistir. Arastirmanin evrenini Sigli Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma
Hastanesi Cocuk onkoloji hematoloji {initesinde son bir yilda kanser tanisi ile izlenen
230 ¢ocugun ebeveyni olusturmustur. Arastirmanin orneklem biiyiikliigii 144 ebeveyn
olarak hesaplanmistir. Arastirma sonucunda elde edilen veriler SPSS 21.0 paket
programina aktarilip uygun istatistiksel yontemlerle degerlendirilmistir.

Aragtirmaya katilan ebeveynlerden ¢ogunlugu anne olup %54,9’u 19-35 yas
grubundadir. Ebeveynlerin yarisina yakini ilk-ortaokul mezunu olup %71,5’inin
calismiyor oldugu belirlenmistir.Ebeveynlerin Algilanan Stres Olcegi “Algilanan stres”
alt boyutu puan ortalamasi 13,25+4,00, “Algilanan bas etme” alt boyutu puan ortalamasi
6,68+2,37 ve “Algilanan stres 6l¢egi” toplam puan ortalamasi ise 19,93+5,58 olarak
belirlenmistir.Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastalik Yénetimi Olgegi “Hastalik ydnetimi
ve ¢ocugun giinliik yasami1” alt boyut puan ortalamast 3,01+0,27, “Yasam zorluklar1 ve
hastalik etkilerinin goriilmesi” alt boyut puan ortalamasi 3,90+0.46 ve “Ebeveynler arasi
anlasma” alt boyut puan ortalamasi 3,72+0,75 olarak belirlenmistir.Ebeveynlerin
algiladiklar1 toplam stres puani yordayicisi olarak kronik hastalik yonetimi 6lgegi ve alt
boyutlarinin ASO puaninin %59,4’lik kismini agikladigi tespit edilmistir. KHYO alt
boyut puanlari incelendiginde; ebeveynlerin ASO puani ile “Hastalik ydnetimi ve
cocugun giinliik yasam1™ alt boyutu ile negatif yonde gii¢lii bir iliski, “Yasam zorluklar
ve hastalik etkileri” alt boyutu ile pozitif yonde giiclii bir iligki ve “Ebeveynler arasi
anlagma” alt boyutu ile negatif yonde giiglii bir iligski oldugu belirlenmistir.

Sonu¢ olarak, kanser tanisi ile izlenen c¢ocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar:
stres arttik¢a kronik hastaligi yonetim gii¢lerinin azaldigi, yasam zorluklarini ve hastalik
etkilerini daha yogun hissettikleri, ebeveynlerin arasi anlagmanin azaldigi

gorilmektedir.

Anahtar kelimeler: Cocukluk kanserleri, Ebeveyn, Stres, Hastalik yonetimi.



ABSTRACT

DETERMINATION OF THE RELATIONSHIP BETWEEN THE STRESS
LEVEL PERCEIVED BY THE PARENTS OF CHILDREN WITH CANCER
DIAGNOSIS AND THEIR CHRONIC DISEASE MANAGEMENT

This study was conducted as a descriptive study with an aim to determine of the
relationship between the stress level perceived by the parents of children with cancer diagnosis
and their chronic disease management. The universe of research consisted of the parents of 230
children diagnosed with cancer in the pediatric oncology hematology unit of Sisli Hamidiye
Etfal Training and Research Hospital in the last year. The sample size of the research was
calculated as 144 parents. The data obtained from the research were transferred to SPSS 21.0
package program and evaluated with appropriate statistical methods.

The majority of the parents who participated in the study were mothers and 54.9% were
in the 19-35 age group. Nearly half of the parents were primary and secondary school graduates
and 71.5% had no jobs. The parents' mean score in "the perceived stress” sub-dimension of the
Perceived Stress Scale (PSS) was 13.254+4.00, the mean score of "the perceived coping™ sub-
dimension was 6.68+2.37 and the total mean score of "the Perceived Stress Scale" was
19.93+5.58. The parents' mean score in the "Disease Management and daily life of the child"
sub-dimension of the Child Chronic Disease Management Scale (CDMS) was determined to be
3.01 £ 0.27, the mean score in the sub-dimension of “Life difficulties and the effects of the
disease being experienced" was found as 3.90+0.46, and the mean score in the sub-dimension of
"Good relations between parents" was identified as 3.72+0.75. It was found that the chronic
disease management scale and its sub-dimensions accounted for 59.4% of the PSS score as the
predictor of total stress score perceived by the parents. When the scores in the sub-dimensions
of CDMS were examined, it was found that the PSS score had a strong and negative correlation
with the sub-dimension of "Disease management and daily life of the child", a strong and
positive correlation with the sub-dimension of “Life difficulties and the effects of the disease
being experienced"”, and a strong and negative correlation with the sub-dimension of "Good

relations between parents.”

As a result, it is seen that as the stress perceived by the parents of the children followed
up with cancer diagnosis increased, their power to manage the chronic disease decreased, they
experienced the difficulties of life and the effect of the disease more intensely, and relations

between parents weakened.

Keywords: Childhood cancers, Parent, Stress, Disease management.
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1.  GIRIS

Kanser, tiim diinyada yasami tehdit eden kronik bir hastalik olarak 6nemli bir
saglik sorunu olmaya devam etmektedir. Diinya Saglik Orgiitii verilerine gore 2015
yilinda tiim diinyada 8.8 milyon kisi kanser nedeni ile hayatin1 kaybetmis olup tiim
kiiresel Oliimlerin 1/6’sin1 olusturmaktadir (1). Bu rakamlara dikkat c¢ekildiginde
durumun ciddiyeti daha anlasilir hale gelmektedir. Bununla birlikte tedavi ve bakima
iliskin 6nemli gelismelerle cocukluk ¢agi kanserinin gelismis iilkelerdeki hayatta kalma

sikliginin % 80 gibi yiiksek bir oranda oldugu da bilinmektedir (2).

Bugiin iyilesme ve siddetlenme donemleriyle kronik bir hastalik olarak kabul
edilen kanser; Amerika Birlesik Devletleri ve gelismis birgok iilkede ¢ocuklarda ikinci,
Tiirkiye’de ise dordiincii en yaygin 6liim nedenidir. Tiirkiye’de her yil yeni tani alan
yetiskin kanser vakas1 150.000 olarak beklenirken, 0-14 yas grubunda ise bu say1 2500-
3000 arasindadir (3).

Tiirkiye’de 2005 yilindan itibaren Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubu ve Tiirk
Pediatrik Hematoloji Dernegi, ¢ocukluk ¢agi kanser kayitlarin1 ortak bir platformda
kaydetmeye basglamislardir. Bu verilere gore 2002-2008 yillar1 arasinda iilkemizde
cocukluk ¢aginda sirasi ile en sik 16semiler, lenfomalar ve santral sinir sistemi tiimorleri

goriilmektedir (4).

Sag kalimda anlaml artis saglanmasina ragmen ¢ocuklara ¢ogu zaman cerrahi,
kemoterapi ve radyoterapi gibi akut ve uzun donem bir¢ok yan etkileri olan ¢ogul
tedaviler uygulanmaktadir. Ayrica ac1 veren tibbi islemler, hastanede yatis ve gidisatin
belirsizligi ¢ocuklar ve aileleri i¢cin Onemli stres faktorleridir (5). Tedavideki tiim
gelismelere ragmen kanser hala ebeveynler tarafindan ¢ocugun 6liime mahkumiyeti

olarak algilanmaktadir (6).

Kanserin admin verdigi korku, gelecek kaygisi, hastalik ve tedaviye bagh
yasanabileceklerin yarattig1 stres, hasta ve hasta yakinlarmi hi¢bir hastalik grubunda

olamayacak kadar ¢cok olumsuz etkilemektedir (6, 7).

Kanser, uzun siireli bir stresordiir. Ailenin tiim islevselligi, rol dagilimlar1 ve

iligkileri kanserden etkilenir. Bu nedenle; kanser bir aile hastaligidir denebilir (6, 8).



Kanser tan1 ve tedavisi, biliylime-gelisme silirecinde bagimli bir birey olan
cocugu oldugu kadar ailesini de etkilemekte, aile tiyelerinin giinliik diizenlerini,

rutinlerini ve yasam aktivitelerini bozmaktadir (9).

Hastalik tanilandiktan sonra ¢cocuklar ve aileler kendilerine 6zgii bigimde tepki
gosterirler ve farkli psiko sosyal donemler yasarlar. Literatiirde anksiyete, uyku
bozuklugu ve depresyon gibi psikolojik sorunlar, kanser hastalarinda ve ailelerinde

siklikla gozlenen ortak karakteristik belirtiler olarak ifade edilmektedir (10).

Hastalik stiresince ebeveynlik rollerinde kayip veya degisiklik olabilmekte ve
ailenin dengesi bozulabilmektedir. Ayrica aile iliyelerinin hastalardan daha fazla olmak
tizere anksiyete, depresyon, yorgunluk, rol ¢atismasi ve sosyal izolasyon yasadiklar1 ve
sonug olarak bagisiklik sistemlerinin bozulmasina bagl fiziksel hastalik riskleri oldugu

belirtilmektedir (10, 11).

Yapilan benzer ¢aligmalar incelendiginde; Erdem’in (2006) yaptig1 calismada
cocuklarina kanser tanisi konulan annelerin tanidan sonra biiyiik cogunlugunda saglik
sorunu gelistigi, yarisinin sinirlilik ve tizlintli gibi duygusal sorunlar yasadigi ve buna
karsilik saglik sorunlari igin saglik personelinden yardim almadiklar1 saptanmistir (12).
Ayrica, Toros ve arkadaslarinin (2002) yaptig1 calismada kanserli ¢ocuga sahip olan
annelerin depresyon ve stres diizeylerinin diger kronik hastaligi olan g¢ocuklarin

annelerinkinden daha yiiksek oldugu bulunmustur (13).

Karakavak (2006) yapmis oldugu ¢alismada ise, annelerin ¢ocuklariin tedavi
stirecinde maddi sikintilar nedeniyle tedavinin yarim kalacagi, hastaligin siirecine
iliskin belirsizlikler ve tekrarlanan ameliyatlar gibi konularda korku, endise ve kaygi

yasadiklart saptanmistir (14).

Selamet (2014) yaptig1 calismada kanser hastasi ¢ocuga sahip annelerin;
zamaninin hepsini hasta ¢ocuklarina ayirdigini, kendisi i¢in higbir sey yapamadigini,
hastalikla bas etmede zorlandigini, hastalik nedeniyle umutsuzluk yasadigini ve tiim bu
durumlarin da yasam Kkalitesini olumsuz etkiledigini saptamistir (15). Arikan ve
Celebioglu’nun (1999) 31 kanserli ¢ocuk ebeveyni ile yaptiklari ¢calismada da, ¢cocugun

hastanede kalis siiresi uzadikg¢a ebeveynlerin kaygi diizeyinin arttigi bildirilmistir (16).



Kronik hastalikli ¢cocugu olan ebeveynlerin stres ile basarili sekilde basa
cikabilmeleri saglikli degerler ortaya c¢ikarmaktadir. Bu ebeveynler ‘kendilerini
degistirdigi ve daha sabirli olduklarini’ ifade etmislerdir (17). Diger taraftan, stresle
etkili bi¢cimde bas edemeyen ebeveynlerde cocugun hastaligin1 yeterince kontrol
edemedikleri ve sonugta bu durumdan etkilen gocuk karsisinda ¢ocuga karsi olumsuz

aile tutumlarinin oldugu goriilmektedir (18).

Ebeveynlerin ¢ocugun saghigiyla ilgili davranislart iizerinde oldukca etkili
oldugu vurgulanmaktadir. Er (2006) yapmis oldugu calismada ebeveynlerin stres
diizeyinin ¢ocuklardaki bilissel islevsellik durumuyla ve ¢cocugun hastaliga uyumuyla

iliskisi oldugu bildirilmistir (19).

Stirecte yasanan tiim olumsuzluklar ebeveynlerde c¢esitli derecelerde strese
sebep olmaktadir. Stres normal aile yagamini siirdiirememe ve hastalik yonetimi igin
kendilerini eksik gormeye, zorluklar yasamaya sebep olabilir. Ebeveyn ve cocuk

hastaligin yonetimi i¢in birlikte ¢calisamaz duruma gelebilir.

Bu diisiincelerden yola c¢ikilarak, ‘Kanser tanisi ile izlenen ¢ocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklar1 stres diizeyi ile kronik hastalik yonetimleri arasindaki
iligkinin belirlenmesi’ konulu arastirma, hasta ¢ocuklarina bakim destegi saglayan
ebeveynlerin yasadiklar1 stresin diizeylerinin belirlenmesi bu diizeyler ile hastaligi
yonetme iligkisinin bilimsel kanitlara dayandirilarak gdsterilebilmesi amaciyla

planlanmustir.



2. GENEL BILGILER
2.1. Cocukluk Cag1 Kanserleri

Kronik hastalik; normalden sapmalar ve bozukluklar gdsteren, kalici
yetersizlikler birakabilen, kendiliginden gerilemesi veya tamamen iyilesmesi miimkiin
olmayan, patolojik degisiklikler sonucu olusmus, hastanin rehabilitasyonu i¢in 6zel
egitim gerektiren, en az 6 ay tibbi bakim, goézetim ve denetim gerektirecegi beklenen

durum olarak tanimlanir (20).

Kanser; mutasyona ugramis hiicrelerin, viicutta kontrolsiiz ¢ogalip
biiylimelerinin sonucu olusan malign hastaliklar grubudur. Bu ¢ogalma sirasinda kanser
hiicresinde normal hiicrelerden yapisal olarak farkliliklar olustugu gibi islevsel
acisindan da farkliliklar olusabilir. Bazen hiicre normalde yaptig1 islevleri yapmazken,
bazen de normalde olmayan baska islevleri yapmaya baslayabilir. Anormal sekilde
cogalmaya baslayan bu hiicreler bulunduklari1 yerdeki doku ve organlari isgal ederken
bazen de uzaktaki organlara kadar yayilirlar ve bu organlarin gdrevlerini yapmalarina
engel olurlar. Kanserler koken aldiklar1 doku ve organlara gore isim alirlar. Belirti,

bulgu ve tedavileri de kanserin tiiriine gore degismektedir (21-23).

Cocukluk ¢agi kanserlerinde erken tani ve uygun tedavi ile %80’1 bulan 5 yillik
sag kalim oranlarina ulasilmistir. Bu siklik kanserin 6liimciil bir hastaliktan ¢ok, akut

ataklari olan ve kronik bir hastalik oldugunu gostermistir (24).

Cocuk mortalitesinde enfeksiyon hastaliklari, kazalar, beslenme yetersizlikleri,
dogum anomalileri ve kanserler sik goriilen nedenler arsinda yer almaktadir.
Enfeksiyon hastaliklar1 ve beslenme yetersizliginin yol actig1 ¢ocuk 6liimlerinin diisiik
oldugu cografyalarda kanserlerin yol agtigi Olimler 6nem kazanmaktadir (25).
Cocukluk ¢aginda goriilen kanser tiirlerinin uluslararasi siniflandirmasi Sekil 1°de

gosterilmektedir.



Sekil 1. Cocukluk Cagi1 Kanserlerinin Uluslararasi Simiflandirmasi

. Losemiler
. Lenfomalar
. Beyin ve spinal kanal timérleri

. Sempatik sistem tiimorleri

1

2

3

4

5. Retinoblastoma
6. Bobrek tiimorleri

7. Karaciger timorleri

8. Kemik tiimorleri

9. Yumusak doku sarkomlar1

10. Gonad ve germ hiicreli tiimorler

11. Epitelyal tiimorler

12. Diger malignneoplasmlar

26. kaynaktan alinnuigtir.
2.1.1. Cocukluk Cag Kanserleri insidansi

Kanser ¢ocuklarda 6liim nedenleri arasinda ilk sirada yer almaktadir. Her yil 0-
19 yas aras1 ¢ocuklarda 300.000 yeni vakaya tan1 konmaktadir. Bu ¢ocuklarin 10’undan
yaklasik 8’1 hayatta kalma oraninin %20’ ye yakin oldugu diisik ve orta gelirli
tilkelerde yasamaktadir (26).

Cocukluk cagr kanserleri, tiim kanserler icerisinde %2 oraninda goriilmektedir.
15 yas alt1 tim ¢ocukluk c¢agi oliimlerinin %10’nuna da kanserler neden olmaktadir
(27). Amerika Birlesik Devletleri ve birgok gelismis {ilkede kanser 14 yas alti
cocuklarda en yaygin ikinci Olim nedeniyken, iilkemizde doérdiincii sirada yer
almaktadir. Ulkemizde her yil 0-14 yas grubunda 2500-3000 yeni kanser olgusunun
goriilmesi beklenmektedir. 2005 yilindan itibaren Tirk Pediatrik Onkoloji Grubu ve
Tirk Pediatrik Hematoloji Dernegi, cocukluk ¢agi kanser kayitlarini birlikte tutmaya
baslamistir. Bu verilere gore 2002-2008 yillar1 arasinda lilkemizde ¢ocukluk ¢aginda en

sik sirasi ile 16semiler, lenfomalar ve santral sinir sistemi tiimérleri goriilmektedir (28).



Tiirkiye Halk Sagligi Genel Miidiirligii Kanser Daire Baskanlig1 verilerine gore
hazirlanan Sekil 2 ve Sekil 3’de ¢ocukluk ¢agi kanser sikliklar1 gosterilmektedir (29).

Sekil 2. Tiirkiye’de 0-14 Yas Grubu Erkek Cocuklarinda Kanser Sikhgi

Retinablastom

Hepatik Ttimorler

Germ Hiicreli Tiimérler
Malign Epiteryal/Melanom

Renal Timorler

Kemik Tiimorleri
Yumusak Doku Sarkomlari

Noroblastoma

Lenfoma

MSS Tiimorleri

Losemi 31,7

35

Kaynak 29°dan alinmistir.

Sekil 3. Tiirkiye’de 0-14 Yas Grubunda Kiz Cocuklarinda Kanser Sikhig

Hepatik Tiimérler
Retinablastom

Yumusak Doku Sarkomlari
Renal Timorler

Kemik Tiimorleri

Germ Hiicreli Tiimérler
Malign Epiteryal/Melanom
Noroblastoma

Lenfoma

MSS Tiimorleri

Losemi 31,2

Kaynak 29°dan alinnmigtir.



2.1.2. Cocukluk Cag Kanserleri Nedenleri

Cocukluk ¢ag1 kanserleri genel olarak 18 yas altinda goriilen kanserler ifadesiyle
tamimlanmakta olup nedenleri heniiz tam olarak belirlenememistir. Bununla birlikte
genetik mutasyona sebep olan gevresel faktorler, genetik anomaliler, kromozomlara ve
immiin sisteme ait degisikliklerin ¢cocuklarda kanserin goriilme riskini arttiran faktorler

oldugu bilinmektedir. (30-33)
2.1.3. Cocukluk Cag Kanserleri Tedavisi

Kanserli ¢ocuklarin tedavisi i¢in 6ncelikle dogru bir teshis gereklidir. Ciinkii her
kanser cerrahi, radyasyon terapisi ve kemoterapiyi igeren spesifik bir tedavi rejimi
gerektirir. Etkili tan1 ve tedaviye ulasim diinya genelinde degiskendir. (26). Kanser
tedavisine kanserin tipi, primer kanser hiicresinin bolgesi ve metastaz durumlarina
bakilarak karar verilmektedir. Tedavide tam yanit almay1 saglama (iyilestirici), kontrol
altina alma (destekleyici) ve palyatif bakimdan séz edilmektedir. lyilestirici tedaviler
kanseri tamamen yok etmeyi amaglayan tedavilerdir. Destekleyici tedaviler, genel
olarak cerrahi islemle tiimorin alinmasi ve ardindan cevresinde kalabilecek olan
istenmeyen hiicreleri ortadan kaldirmak i¢in uygulanmaktadir (31, 34). Palyatif tedavi
ise, gelisebilecek komplikasyonlar1 ve c¢ocugun aci ¢ekmesini engellemek, yasam
kalitesini arttirmak ve hayatta kalma siiresini uzatmay1 amaclayan bir tedavi yontemi

olarak bilinmektedir (31).
Cerrahi tedavi

Cerrahi tedavi, kanserli dokunun viicuttan ¢ikartilmasi islemidir. Kiiratif olarak
yapilan cerrahi girisim hastaligi tedavi edecek kapsam ve nitelikte olup genellikle
uzaktaki bagka organlara metastaz olmadiginda kullanilir. Kiiratif cerrahide tiimor lenf
diigiimleri, yapisik komsu organlar ve dokularla beraber komple alinmaktadir. Palyatif
cerrahi tedavi ise, kiiratif cerrahi sansinin olmadigi durumlarda belirtilerin kontroliini
saglamak ve yasam kalitesini arttirmak i¢in bagvurulan bir yontemdir (32, 35, 36).
Cerrahi tedavi birgok kanser tiirlinde ilk bagvurulan tedavi yontemidir. Ayrica taninin
dogrulanmasi ve hastaligin evrelendirilebilmesi i¢in kullanilan bir yontem olan biyopsi

alinmasi da cerrahi bir yontemdir (35).



Kemoterapi

Kemoterapi tedavisinde viicuttaki kanserli hiicreleri tedavi etmek, biiyiime ve
yayillmalarim1 engellemek, hastaligin yan etkisini en aza indirmek ve hastanin yasam
kalitesini arttirmak amaglanmaktadir (37). Kemoterapi tiimoriin yaygin oldugu ve
komsu doku ve organlara metastaz yaptigi durumlarda uygulanmaktadir (38).

Kemoterapi i¢in en sik kullanilan baz1 kemoteropotik ajanlar Sekil 4.’de verilmistir.

Sekil 4. S1k Kullanilan Kemateropotik Ajanlar

Antibiyotikler | Antrasiklinler | Alkali Ajanlar Antimetabolitler | Taksanlar | Vinca
Alkaloidleri

Actinomycn Actinomycin Busulfan Cytosine Docetaxel | Vinblastine
Amsacrine Amsacrine Carboplatin Arabinosie Paclitaxel | Vincristine
Bleomycin Bleomycin Cisplatin Cytarabine Vinorelbine
Mithromycin Mithromycin Cyclophosphamide | Fluorourasl Etoposide
Mitomycin Mitomycin Ifosfamide Hydroxyurea

MechlorethaminePr | Methotrexate

ocarbazine Mercaptopurine

Melphalan Thioguanine

Thiotepa

Kayank 39-41den derlenmistir.

Kemoterapi ilaglarinin hazirlanmasi, uygulanmasi ve degerlendirmesi onemli
olup bu alanda uzmanlasmis olmak gerekmektedir. Kemoterapik ajanlarin yanlis
uygulanmasi nedeniyle ekstravazasyon, hipersensivite reaksiyonu gibi ciddi yan etkiler
goriilebilmektedir. Hemsire yan etkilerin olusmamasi ve olusan yan etkileri hizla
tanilayip tedavi edilmesi i¢in gocugu yakindan izlemelidir. Yan etkiler hakkinda aileye

de gerekli bilgi verilmesi 6nemlidir (32)
Radyoterapi

Radyoterapi; hiicrenin DNA yapisin1 bozmak ve serbest radikaller olusturmak
icin iyonize radyasyon kullanilmasi yontemidir (34, 35, 42). Bu ydntem malign
hastaliklarin yarisindan ¢ogunda kiiratif ve palyatif amacla kullanilmaktadir. Ayrica
lenfomalar, solid tiimdrler, beyin tiimdrleri ve metastazlar1 gibi baz1 pediatrik malign
hastaliklarda siklikla temel tedavi yontemi olarak kullanilmaktadir (32, 43).
Radyoterapi, ¢cocukluk ¢agi kanserlerinde genellikle kemoterapi ve cerrahi ile birlikte
kullanilmakta olup terminal donemdeki ¢ocuklarda yasam kalitesini ylikseltmek ve agr1

kontrolii saglamak amaciyla da kullanilabilmektedir (32, 44). Radyasyon, oksijen
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diizeyi diisiik hiicrelerde ve hiicre boliinmesi esnasinda etkili olmamaktadir. Bu nedenle
tedavi en az 1-6 hafta siiresince siirmektedir (32). Diger tedavi yontemlerinde oldugu
gibi radyoterapide de yan etkiler goriilmektedir. Teknolojinin gelismesiyle birlikte
radyasyon demet yogunlugu degistirilerek kanserli dokuya maksimum doz, radyasyona
duyarli normal dokulara daha diisiik doz verilebilecek sekilde ayarlanabilmektedir (34,
35).

Kok Hiicre Transplantasyonu

Kok hiicre transplantasyonu cocukluk c¢agma ait bir¢ok malign hastalik
tedavisinde kullanilan bir tedavi yontemidir. Tedaviye yanit vermeyen aplastik anemi,
16semi gibi hastaliklarin tedavisinde uygulanmaktadir. Bu tip hastaliklarin tedavisinde
genellikle tek kok hiicre kaynagi olarak kemik iligi kullanildigindan kok hiicre
transplantasyonu akillara ilk olarak kemik 1ligi transplantasyonunu getirmektedir. Son
yillarda kok hiicre transplantasyonlarinda kok hiicre; kemik iligi, kordon kani ve

periferik kandan da elde edilebilmektedir (32, 45).

Ayrica kok hiicreler dondurularak daha sonrasinda da yeni viicut hiicrelerinde
biiyiitiilerek normal hiicrelerin olusmasi igin kullanilabilmektedir (32). Ancak bu
yontemde yasam kalitesini etkileyen yan etkiler géz ardi edilmemelidir (35, 45). Kok
hiicre transplantasyonu dncesi, sirasi ve sonrasinda ¢ocugun Ve ailenin bilgilendirilmesi

ve siirecin agiklanmasi oldukga onemlidir.
Biyoterapi

Biyoterapi; biyolojik kaynaklardan elde edilen biyolojik yaniti1 etkileyen ajanlar
kullanilarak yapilan bir tedavi yontemidir. Siklikla kullamlan Immiinoterapi bir

biyoterapi yontemidir. Immiinoterapide ama¢ immiin yaniti uyararak giiglendirmektir
(32, 35).

2.2.  Stres ve Kronik Hastalik Yonetimi ile flgili Kuramsal Bilgiler
2.2.1. Stres Kavram

Kavram olarak stres, bireylerin siirlarinin zorlandigini hissettiklerinde olusan
duygusal bir tepki olarak tanimlanmaktadir. Stres; zorlanma ve uyum gosterme stirecleri
icerisinde meydana ¢ikan karmagik duygusal, davranmigsal tepkiler ve tiim bunlarin

fizyolojik baglantilar1 olarak da ifade edilebilmektedir (46, 47).



Stres kavramina yonelik tanimlamalar genel olarak dort temel kuram ¢evresinde
gerceklesmektedir. Bu kuramlar; biyolojik, 6grenme, bilissel ve sistem kuramlaridir.
Cannon ve Selye tarafindan gelistirilen biyolojik kurama gore; stres bireyin diginda
gerceklesen zorlayici bir durum karsisinda organizmanin gosterdigi tepki olarak
tanimlanmaktadir. Ogrenme kuramina gore; stres sadece bir uyaran olarak
tanimlanmaktadir. Biligsel kurama gore stres verici bir durum nedeniyle bireyin
degerlendirmeleri etkilenmektedir. Sistem yaklagimima gore ise; her sistemin dengesi

oldugunu ve denge bozuldugunda stres yasandigi seklinde ifade edilmektedir. (47, 48).

Strese kars1 bireylerin gosterdigi fizyolojik tepkiler birbirine benzemektedir. Bu
tepkiler viicutta istemsiz olarak meydana cikmakta olup bireyin fark edebildikleri
nabizda artis, terleme, midede kasilma, kas gerginligi, nefes daralmasi, g¢enenin
kasilmasi, dislerin gicirdamasi, odaklanma giicliigii, tedirginlik ve duygusal yogunluk

olarak siralanabilir (47, 49)

Stresin en belirgin sebeplerinden biri travmatik olaylardir. Yakinlarin kayb1 veya
hastalig1 gibi benzer olaylarin bireyin karsisina beklenmedigi bir anda ¢ikmasi bireyin
olaya uyum siirecini zorlamasi agisindan travmatiktir. Olaylarin stres verici olarak
algilanmalarini, yine o olaylarin bazi 6zellikli durumlar belirler. Bu 6zellikli durumlar;
olayin denetlenebilirligi, tahmin edilebilirligi ve bireyin sinirlarini zorlayict olmalaridir.
Bireyin olaylar1 denetleme olasiliginin diisiik oldugu durumlarda, olayr daha stres verici
olarak algilayacaklar1 bildirilmektedir. Ayni sekilde olayr degistirmeye yoOnelik
girisimlerin sonu¢ vermeyecegi ger¢egi ya da bireyin bunu algilamasi, hissettigi stres

diizeyini arttirabilir (47, 48).

Ebeveyn olma ve farkli sorumluluklar yiikklenme kendi basina bir stres
kaynagiyken; ¢cocuga kanser tanisi konmasi ve sonu bilinemez bir siirecin i¢inde olmak
ebeveynin stres diizeyini daha da yiikseltmektedir. Bu stresli siiregte ebeveynin mevcut
durumu tanimasi, degerlendirmesi ve bas edebilmesi icin sosyal destek her acidan

onemlidir.
2.2.2. Kronik Hastahk Yonetimi

Kronik hastalik yo6netimi, kronik hastaliklara sahip kisilere ve ailelerine
yardimc1 olmak amaci ile saglik personelleri tarafindan yiiriitiilen egitim ve gdzetim

faaliyetlerini kapsamaktadir. Saglik personelleri hastalarin ve ailelerinin yasam
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kalitelerinin artirilmasinda ve yasamlarini siirdiiriirken motive edilmelerinde yardimci

olur (50).

Kronik hastalikli ¢ocuklarin ¢ogu ailelerinin destek ve bakimiyla evde
bakilmaktadirlar. Kronik hastalikli cocugu olan ailelerin hastaliga uyumu ve bas etme
durumu ¢ocuklarin saglik bakimini yeterli diizeyde almasini dogrudan etkilenmektedir.
Ailenin sosyoekonomik durumu, saglik bilgisi yeterli olmayan ailelerin ¢ocuklari i¢in
saglik hizmetlerinden yeterli ve siirekli yararlanma durumu, kronik hastaliklarin
ekonomik yiikii, saglik hizmetlerine ulagsmadaki zorluklar, hizmetlerin eksikligi ve
ebeveynlerin verilen bilgileri anlama diizeyleri, ailenin inanisi, toplumun kiiltiir yapisi,
aile i¢i destek sistemleri, toplumda var olan sosyal ve profesyonel destek sistemleri ve
ailenin bu sistemlerden yararlanma diizeyi gibi farkli bir¢ok faktor ailenin hastaliga

uyum siirecini etkilemektedir (51, 52).

Kronik hastalikli ¢ocuga sahip olmasi ile basarili sekilde bas edebilen
ebeveynler ‘kendilerini degistirdigini ve daha da sabirli olduklarini’ ifade etmislerdir.
Basarili sekilde bas eden ebeveynlerin zihinlerindeki olumsuz diisiincelerini
tanimalarina yardim edilen ve bu duygularini ifade etmeleri i¢in desteklenen ebeveynler
oldugu goriilmiistiir. Ayn1 zamanda problemlerle basarili ¢dziimlere ulasabilen ve
durumlarimi gergekgi bir sekilde gorebilen bireyler olarak gozlenmislerdir (51). Diger
taraftan, hastalikla etkili bi¢imde bas edemeyen ebeveynlerin ¢ocugun hastaligini
yeterince kontrol edemedikleri ve bu durum karsisinda ¢ok fazla stres yasadiklari ayni
zaman da aile igi iletisimin de yetersiz oldugu ve hasta ¢ocuga karsi olumsuz yonde aile
tutumlarinin oldugu gorilmektedir. Bu tiir ailelerde bas etmeyi kolaylastirmak igin
stresorlerin  azaltilmasi, ebeveynlerin  destek  kaynaklarinin  arttirilmast  ve

yonlendirilmesi gerektigi vurgulanmaktadir (53).

2.3. Kanserin Psikososyal Etkileri

2.3.1. Kanserin Cocuk Uzerindeki Psikososyal Etkileri

Kanserin tan1 ve tedavi siireci zorlu ve uzundur. Cocuk bu donemden hem
fiziksel hem psikolojik olarak etkilenmektedir. Hastalik ve tedaviye iliskin etkiler
cocugu fiziksel olarak yormaktadir. Ayrica sik sik hastanede yatma nedeniyle okula

devam edememe, kemoterapi gibi zorlu tedaviler ve yan etkileri nedeniyle sosyal
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cevresinden uzaklagma gibi nedenlerle psikolojik ve sosyal sorunlar yagamaktadir (32,

54).

Cocugun gelisim dénemine gore ¢ocuk iizerinde kanserin farkli etkileri ortaya
cikabilmektedir. Biiyiime doneminin getirdigi ozellikler, gelisim asamasi, ¢ocugun
bireysel ozellikleri, uyum kapasitesi, psikolojik ve biligsel gelisim diizeyi, bas etme
bi¢imlerine gére ¢ocugun hastaliga tepkisi de degismektedir. Ayni zamanda hastaligin
tirt, siddeti, siiresi, yerlesim yeri, seyri, baslangi¢ yasi, tan1 asamasi, tedavi siireci ve
ilaglari, iglevsellik kayiplari, fiziksel goriinimde meydana getirdigi degisiklikler de yine
cocugun tepkilerini etkilemektedir. Ayrica hastane personelin tutumu ve okula devam

gibi etkenler de ¢ocuk i¢in 6nemli parametrelerdir (46, 51).

Hastaligin seyrinin uzamasi, metastaz, tedavide relaps, terminal doneme gegis
gibi olumsuz durumlarla birlikte cocugun psikolojik olarak etkilenme diizeyi
artmaktadir. Bu donemde ¢ocugun aile iiyeleri ve arkadas c¢evresinin desteginin yani

sira profesyonel destege de gereksinimi olacaktir (51, 55).
2.3.2. Kanserin Aile Uzerindeki Psikososyal Etkileri

Cocukluk donemi kanserleri, diger kronik hastaliklarda oldugu gibi hastalik
tanisi, tedavisi ve belirsizligi sebebiyle yalnizca hasta ¢ocukta degil, ebeveynlerde de
onemli psikolojik sorunlara yol agabilmektedir. Cocuguna kanser tanist konulan
ebeveynler yasamlarinda aci verici bir olay1 deneyimlemektedir (32, 56). Konu ile ilgili
yapilan ¢aligmalarda ¢ocugun tani ve tedavi siirecinde ebeveynlerde stres, depresyon,

gligsiizliik, kaygi ve ¢aresizlik goriildigi bildirmektedir (57, 58).

Kanserli ¢ocuga, tani konulduktan sonra ebeveynde ilk olarak anksiyete, uyku
bozuklugu ve depresyon gibi sorunlar izlenebilmektedir. Bununla birlikte ebeveynlerde
sagliktan sapma durumlari, sosyal izolasyon, is yasaminda degisimler gibi birgok
problem yasamaktadirlar (59, 60). Tani sonrasi tedavi i¢in hastanede yatma nedeniyle
cocuk ve ebeveynlerin sosyal yasamlarindaki degisimler ¢ocukla birlikte bakim veren

ebeveyni de olumsuz etkilemektedir (61).

Tan1 konulduktan sonra aile icin hastalia ve hastalikla beraber gelen
degisimlere uyum saglanmasi énemli bir durumdur. Ebeveynlerin bas etme yontemleri,

onlarin hastaliga karsi uyumlarini ve tutumlarini belirlemektedir. Yapilan ¢ok sayida
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calisma ¢ocuguna kanser tanisi1 konulduktan sonra ebeveynlerin duruma uyum saglama

ve bas etme mekanizmalart gelistirebilmelerinin 6nemini vurgulamaktadir (31, 62, 63).

Ebeveynlerin kaygi diizeyleriyle iliskili olarak yapilan c¢alismalarda;
ebeveynlerin akut donemde korku, {iiziintli, inkar, hayal kiriklig1 yasandigi kronik
donemde ise yardim ve destege acik olma, kizginlik, 6fke, sugluluk duygusu, aile igi
iliskilerde degisim ve komplikasyonlar ile bas etme gibi tepkilerde bulundugu
bildirilmektedir (31, 61, 64, 65)

Ebeveynler g¢ocuklarinin kronik bir hastaligi olmasi ve hatta bu hastalifin
olimciil olabilecegi gercegi ile yiiz yiize geldiklerinde kendisini ya da birbirlerini
suglama gereksinimi duyabilirler (66). Bir baska tepki ise gocuga zarar vermeme, onun
adma tiziilme, konu ile ilgili ne sdyleyecegini bilememe gibi nedenlerle ebeveynlerde

cocuktan uzak kalma gereksinimi hissettigi gozlenebilir (67).

Ebeveynlerin ¢cocugun tani ve tedavi siireci ile olumlu bas etme mekanizmasi
gelistirebilmesi mevcut duruma uyum saglamada onemlidir (31). Uygun bas etme
yontemleri kanserin yasattigi fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik sorunlarin
tistesinden gelmede kolaylik saglayabilir. Ayrica olumlu bas etme yontemlerinin
kanserin tan1 ve tedavi siirecinde ortaya gikabilecek uzun siireli patolojik etkilerden

koruyabilecegi vurgulanmaktadir (9, 31, 34).

2.3.3. Kanser Tamsi ile Izlenen Cocuk ve Ailesine Yonelik Hemsirelik

Yaklasimi

Kronik hastaliklar nedeniyle gerceklesen Oliimlerin dortte birinin  kanser
sebebiyle oldugu (31) ve kanserlerin %0,5- %4,6’sin1 ¢ocukluk dénemi kanserlerinin
olusturdugu (26) bildirilmistir. Kanser uzun siireli tedavi gerektirme, tekrarlama ve yan
etkileri dogrultusunda hayat1 tehdit edici diizeyde 6nemli bir kronik hastalik olarak
karsimiza ¢ikmaktadir (58, 68).

Kanser Hastaliginda hastaligin belirti ve bulgulardan ¢ok, cocugun ve ebeveynin
hayatlarinda ortaya ¢ikan degisiklikleri algilamasi yorumlamasi ve yiikledigi anlamlar
tepkilerini belirlemektedir. Bu tepkiler hemsirelik bakiminda 6nemle takip edilmesi
gereken faktorlerdir. Kanser giic, rol ve beklentilerde meydana gelen bir kayip olarak

algilandiginda depresyon belirtileriyle karsilasilabilmektedir. Hayati tehdit, bagimsizlik
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kaybr olarak algilandiginda da kaygi bozukluklar1 ortaya cikabilmektedir. Haksizliga
ugrama, bagkalarindan dolay1r bu duruma diisme olarak algilandigindaise 6fke ve

kizginlik hissedilebilmektedir (69, 70).

Kanser cocuk ve ailenin psikolojik acidan da etkilendigi kronik bir hastaliktir.
Bu yiizden psikolojik tedavi, hastaligin fiziksel tedavisinin tamamlayicisi olmalidir (53,
70). Kanser tanili ¢ocuk ve aileye yaklagimda hastaliginin tipi, seyri, evresi, tedavinin
sekli, yan etkiler (bulanti, kusma, agri, organ kaybi vb.) gibi 6zelliklere dikkat edilmesi
onemlidir (34).

Kanser tanisi ile izlenen cocuk ve ailesi tedavi siirecleri ve bu siirece bagl
gelisen birgok problemden fiziksel ve psikososyalolarak etkilenmektedir (34). Konu ile
ilgili yapilan g¢alismalarda kanserin tani ve tedavi siirecinin yalnizca ¢ocugu degil
ebeveynleri ve diger tiim aile tiyelerini de etkiledigi bildirilmektedir. Kanser tanisi almis
olan g¢ocuklarin ebeveynlerinin stres diizeyini inceleyen galismalarda bu ebeveynlerin
saglikli cocuklarin ebeveynlerine nazaran stres diizeylerinin daha yiiksek oldugu
belirlenmistir (31, 71, 72). Kanser tanisi almis olan ¢ocuk ve ailelerine yonelik

hemsirelik bakiminin psikososyal boyutu i¢in bes ana baslik belirlenmistir. Bunlar;

1. Hastalarin sikint1 durumunun tanimlanmasi,
2. Ihtiyaglara ydnelik bakim planlanmast,

3. Hastalarin psikososyal saglik servisleri ile iligkilendirilmesi,

4. Hastaligin 6z-denetimi i¢in destek saglanmasi,

5. Bakimda hasta takibinin yapilmas1 ve bu maddelere ek olarak nabiz, solunum,

tansiyon, ates ve agri takibini icermektedir (73, 74).

Hemgsire, saglik ekibi iiyelerinden kanser tanisi ile izlenen cocuk ve ebeveynle
en yakin iletisimde bulunan kisidir. Hastanin bakim1 esnasinda hemsire genellikle tedavi
ve tedavinin yan etkileri nedeniyle fiziksel bakimina yonelmektedir. Bu sebeple hasta
cocugun Ve ebeveynlerin endise, korku ve psikolojik gereksinimleri gézden kagiyor
olabilmektedir. Hemsire, hastalik ve tedaviye bagli fiziksel problemlerin yaninda

psikososyal sorunlar1 da 6ngdrebilmeli ve bas etmede destek olmalidir (74,75).
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Hemsireler kanser tanisi ile izlenen c¢ocuk ve ailesine saglik durumunu
degerlendirme, tibbi bakimi saglama, teknik bakim becerilerini uygulama, duygusal
destek ve damismanlik rolleri ile hastanede ve evde bakimda rehberlik etmelidir (12,
76). Yapilan bir ¢alismada kanserli ¢ocuklarin yasadiklar1 sorunlari ebeveynleriyle
yeterli dl¢iide konugmadiklart bildirilmistir. Ayn1 ¢alismada ¢ocuklarin ebeveynlerinden
hastalik siirecinde nasil yasamalar1 gerektigi ve yapabilecekleri aktiviteler hakkinda
bilgi istedikleri ortaya konmustur. (77). Buna dayanarak hemsireler, hasta ¢ocuk ve
ebeveynleri i¢in hemsirelik girisimlerini planlarken kisilerin duygu ve diisiincelerini
ifade etmelerine firsat vermeli ve bas etme yoOntemlerini gelistirmelerini
desteklemelidir. Aktif dinleme, bilgi verme ve problem ¢6zmede yardimci olma

hemsirenin hastay1 destekleyici rolleridir (53).

Hasta ¢ocuk ve ebeveynlerinin bas etme stratejilerinin gelistirilmesinde nemli
bir faktér de umuttur. Kiibler Ross (1975) umudun, kanser tanisi ile izlenen hastalarinin
terminal doneme katlanabilmelerinde en Onemli bas etme faktorii oldugunu ifade
etmistir (53,78). Bu dogrultuda hemsire, hasta cocuk ve ebeveynlerinin umudu
siirdiirmesi dogrultusunda hemsirelik girisimleri de planlamalidir. Hasta ¢cocuk ve aile
tiyelerinde umudun 6neminin vurgulanmasi ve umut kaynaklarinin tanimasina destek

olunmasi gerekmektedir (78).

Kanser tanist ile izlenen ¢ocuk ve ebeveynleri ile yapilan c¢aligmalara
bakildiginda; hasta ¢ocuk ve aile iiyelerine psikososyal destek verilmesinin hastaligin
seyrini ve yasam kalitesini pozitif yonde etkiledigi ayrica stres, anksiyete gibi yasanan
sikintilart azalttigr goriilmektedir (79, 80). Hemsirenin hasta ¢ocuk ve ebeveynleri i¢in
konu ile ilgili literatiir bilgisini ve kendi deneyimlerini kullanarak biitiinciil yaklagimla

bakim ve girisimleri planlamasi dnemlidir.
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Bu aragtirma; kanser tanisi ile izlenen ¢ocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar stres
diizeyi ile kronik hastalik yonetimleri arasindaki iliskinin belirlenmesi amaciyla

tanimlayici olarak yapilmstir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma, Mart 2019 - Temmuz 2019 tarihleri arasinda Saglik Bilimleri
Universitesi Sisli Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi’nin Cocuk Onkoloji
Hematoloji tnitesinde gerceklestirilmistir. Hematoloji Onkoloji servisinde 18 yatak
bulunmaktadir. Serviste 11 hemsire, 6 hekim (2 onkoloji, 1 hematoloji uzmani ve 3
asistan ¢ocuk doktoru), 6 personel gorev yapmaktadir. Klinikte 08:00-16:00
vardiyasinda 4 hemsire bulunmaktadir. 16:00-08:00 ve hafta sonlarinda 08-16:00 ve
16:00-08:00 vardiyasinda genellikle 2 klinik hemsiresi gérev yapmaktadir.

Servis igerisinde ebeveyn ve c¢ocuklarin kendilerini rahat hissedebilecekleri,
giinliik gereksinimlerini siirdiirebilecekleri (mutfak, mutfak i¢inde bulagik makinesi,
camasir makinesi, ocak, firin, oyun odasi ve oyun odasi i¢inde etkinlik alanlar1) alanlar

bulunmaktadir.
3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini Saghk Bakanligi Kamu Hastaneleri Kurumu Istanbul Ili
Saglik Bilimleri Universitesi Sisli Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
onkoloji hematoloji iinitesinde son bir yilda kanser tanisi ile izlenen 230 ¢ocugun

ebeveyni olusturmustur.

Arastirmanin 6rnekleminin belirlenmesinde evrendeki birey sayisi bilindiginde
kullanilan formiilden yararlanilmigtir (81). Bu formiile goére ¢alisma grubu igin

orneklem biiyiikligii 144 ebeveyn olarak belirlenmistir.

n=N. €.p.q / d.(N-1) + £pq

= 230.(1,96)(0,5).(0,5)/ (0,05)%(230-1)+ (1,96)(0,5).(0,5) =144
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n: Ornekleme alinacak birey sayisi

t: Belirli serbestlik derecesinde ve saptanan yanilma diizeyinde t tablosunda bulunan

teorik deger

p: Incelenen olayin goriiliis sikligi (olasilig)

q: Incelenen olayin goriilmeyis sikligi (1-p)

d: Olaywn goriiliis sikligina gore yapilmak istenentsapma

Arastirmanin  Orneklemini iletisimi engelleyecek saglik sorunu olmayan,
cocuklart kanser tanisi almis olan ve calismaya katilmayir kabul eden istekli 144

ebeveyn olusturmustur.
3.4. Veri Toplama Araglari

Arastirma verileri arastirmaci tarafindan hazirlanan Veri Toplama Formu (EK-2),
Algilanan Stres Olgegi (ASO) (Ek-3) ve Cocuk Kronik Hastalik Yonetimi Olgegi: Aile
Formu (CKHYO-AF) (Ek-4) kullamilarak toplanmustir.

3.4.1. Veri Toplama Formu

Arastirmaci tarafindan diizenlenen veri toplama formunda ebeveynlere ait yas,
yasadig1 yer, aile tipi, sosyal giivence, 0grenim diizeyi, ¢alisma durumu, maddi gelir
diizeyini nasil algiladiklari, ¢cocuk sayisi, ¢cocugun hastalik siiresi, ¢ocuga bakim verme
siirecinde alinan sosyal destek ve hasta ¢ocuga ait yas, e8itim durumu, hastaliginin
sosyal ¢evre tarafindan ne derece bilindigi, tedavisi ile ilgili bilgileri iceren 21 sorudan

olusmaktadir.
3.4.2. Algilanan Stres Olcegi (ASO)

Cohen, Kamarck ve Mermelste (1983) tarafindan gelistirilmis, giivenirlik
calismasinda Cronbach Alpha degeri 0.86 bulunmustur. Olgegin Tiirkce gegerlik
giivenirligi Bilge ve arkadaslar1 (2007) tarafindan yapilmistir. Cronbach Alpha degeri
0.81 bulunmustur.5’li likert olgegin (0:Hig- 4:Cok sik) {ic maddesi ters (4.,5.,6.
maddeler), bes maddesi diiz ifadelidir (1.,2.,3.,7.,8. maddeler). Olcekten toplam 0-32

arasinda puan alinmaktadir.
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Algilanan stres (1.,2.,3.,7., 8. maddeler) ve algilanan bas etme (4.,5.,6.
maddeler) olmak iizere iki alt dlgegi bulunmaktadir. Olgek hem toplam puan hem de alt
Olcek toplam puanlar tizerinden degerlendirilmektedir. Toplam puanin yiiksek olmasi
algilanan stres diizeyinin yiiksek olmasi anlamindadir. Algilanan stres alt boyut
puaninin artmasi stresin arttigini, algilanan bas etme alt boyut puaninin artmasi bas
etmenin arttigin1 gostermektedir (82). Bu arastirmada cronbach alfa degeri; toplam
Olcek icin 0,863; algilanan stres alt boyutu icin 0,889, algilanan bas etme alt boyutu

i¢in 0,700 olarak bulunmustur.

3.4.3. Cocuk Kronik Hastalik Yénetimi Olcegi: Aile Formu (CKHYO-AF)

Knafl ve arkadaslar1 (2009) tarafindan gelistirilmistir. Olcegin orijinali 53
madde ve 6 altboyuttan olusmaktadir. Tiirkge gegerlik ve giivenirlik ¢alismasi Ergiin ve
arkadaslar1 (2015) tarafindan yapilmistir (83). Olgegin Tiirkce formu (CKHYO-AF) 42
madde ve li¢ alt boyuttan olusmaktadir. Birinci boyutun i¢ tutarlik katsayisi (Cronbach
alfa) 0.93; ikinci boyutun i¢ tutarlik katsayis1 (Cronbach alfa) 0.87 ve tiglincii boyutun i¢
tutarhk katsayis1 (Cronbach alfa) 0,840°tir. Olgekte her madde 1-5 arasi

puanlanmaktadir. Ters puanlanan maddeler; 3, 9, 10, 11, 14, 19 dur.

Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasami (19 soru): Yiksek puanlar daha

normal yasami ve ailelerin hastalik yonetimi i¢in kendilerini daha yetenekli bulduklarini
gosterir. Bu alt boyutta 1, 2, 3, 8, 10, 11, 12, 13, 14, 17, 18, 19, 24, 28, 30, 31, 32, 33 ve
35. maddeler bulunur. Bu aragtirmada Cronbach alfa degeri 0,684 bulunmustur.

Yasam zorluklar1 ve hastalik etkilerinin gorilme durumu (16 madde): Yiiksek

puanlar durumun daha ciddi oldugunu ve daha fazla zorluk yasandigin1 gosterir. Bu alt
boyutta 4, 5, 6, 7, 9, 15, 16, 20, 21, 22, 23, 25, 26, 27, 29 ve 34. maddeler bulunur. Bu

arastirmada Cronbach alfa degeri 0,792 bulunmustur.

Ebeveynler arasi anlasma (7 soru): Yiiksek puanlar ebeveynlerin ¢ocugun

hastalik yonetiminde birlikte ¢alistigin1 gosterir. Bu alt boyutta 36, 37, 38, 39, 40, 41,
42. maddeler bulunur. Bu arastirmada Cronbach alfa degeri 0,889 bulunmustur.

1.5.  Veri Toplama Aracinin On Uygulamasi

Soru formunun igerigi, sorularmn islerligi ve tez danigmanin goriisiine

basvurularak hazirlanmistir. Gelen goriis ve oOneriler dogrultusunda soru formunda
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diizenlemeler yapilmistir. Soru formunun islerligini degerlendirmek icin Istanbul li
Sisli Hamidiye Etfal Egitim Arastirma Hastanesi Cocuk Hematoloji Onkoloji kliniginde
kanser tanisi ile izlenen 10 ¢ocugun ebeveynine &n uygulama yapilmistir. On uygulama
yapilan ¢ocuklar arastirma drneklemine dahil edilmistir. On uygulama sonucunda soru

formlarina son sekli verilmistir.
1.6. Arastirmanin Etik Yonii

Veri toplama 6ncesinde Okan Universitesi Etik Kurulundan (Ek-7) ve Saglik
Bakanligi Kamu Hastaneleri Kurumu Istanbul ili Saglik Bilimleri Universitesi Sisli
Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi’nden gerekli izinler alinmistir (EK-8).
Veri toplama asamasinda c¢alismaya katilan c¢ocuklarin ebeveynlerine arastirma

konusunda bilgi verilerek yazili onamlar1 alinmistir (Ek-1).
1.7.  Verilerin Toplanmasi

Veri toplama aracglari, arastirmaci tarafindan kanser tanisi ile tedavi goren
cocuklarin ebeveynleriyle yiiz yiize goriisme yontemi ile doldurulmus olup, uygulama
siiresi yaklasik 20-30 dakika kadar siirmiistiir. Arastirma gonilliiliikk esasina dayali

yiirtitiilmustiir.
1.8. Arastirmamin Simirhhiklarn

Arastirma yalnizca bir hastanede yapildigi i¢in sonucglar evrene genellenemez.

Arastirmadan elde edilen bulgular ebeveynlerin 6z bildirimlerine dayalidir.

1.9.  Verilerin Degerlendirilmesi

Calisma sonucunda elde edilen veriler SPSS 21.0 paket programina aktarilip

uygun istatistiksel yontemlerle degerlendirilmistir.

Verilere iligkin sayi, yiizde ve frekans dagilimlart verilmistir. Verilerin normal
dagilim gosterip gostermedigi Kolmogorov-Smirnov testi ile incelenmis olup verilerin
normal dagilim gosterdigi belirlenmistir. ki grup karsilastirmalarinda independent t-
testi, ikiden fazla grup karsilastirmalarinda ise ANOVA varyans testi kullanilmistir.
Degiskenler arasindaki iligki lineer regresyon ile incelenmistir. Anlamlilik seviyesi
olarak 0,05 kullanilmis olup, p<0,05 olmasit durumunda anlamli farkliligin oldugu,

p>0,05 olmasi durumunda anlamli farkliligin olmadig1 belirtilmistir.
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4. BULGULAR

Bu boliimde arastirmaya katilan ebeveyn ve ¢ocuklarinin tanitici 6zellikleri, ailenin
hastalik Oykiisii ve destek alma durumlari; ebevynlerin algiladiklart stres ve kronik
hastalik yonetimi diizeyleri, ebeveyn ve ¢ocuga iliskin tanitici 6zellikleri ile ebeveynin
algiladig stres ve kronik hastalik yonetimlerinin karsilastirilmasina iliskin bulgular yer

almaktadir.

Tablo 1. Ebeveynlerin tanitici 6zellikleri (n=144)

Ozellikler n %

Goriisiilen ebeveyn

Anne 119 82,6
Baba 25 17,4
Ebeveyn yasi

19-35 yas 79 54,9
36 yas ve lizeri 65 45,1
Ogrenim durumu

[lk- ortaokul mezunu 66 45,8
Lise mezunu 52 36,1
Universite mezunu 22 15,3
Yiiksek Lisans mezunu 4 2,8

Calisma Durumu

Calisiyor 41 28,5
Calismiyor (emekli dahil) 103 71,5
Baska ¢ocuk olma durumu

Var 112 77,8
Yok 32 22,2
Aile tipi

Cekirdek aile 120 83,3
Genis aile 22 15,3
Pargalanmis aile 2 1,4
Yasadig yer

Ml-ilge 119 82,6
Kasaba-Koy 25 17,4
Sosyal giivence

Var 133 92,4
Yok 11 7,6
Gelir durumu

Gelir giderden az 61 42 4
Gelir gidere esit 83 57,6

Arastirmaya katilan ebeveynlerin tanitici Gzellikleri Tablo 1°de verilmistir.

Goriigiilen ebeveynlerden %82,6’s1 anne, %17,6’s1 babadir. Ebeveynlerin %54,9’u 19-
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35 yas grubunda, %45,1’i de 36 yas ve lizerindedir. Ebeveynlerin yarisina yakini
(%45,8) ilk- ortaokul mezunu olup %71,5’inin ¢aligmiyor oldugu belirlenmistir.

Ebeveynlerin %77,8’inin tek ¢ocugu oldugu, ¢cogunlugunun (%83,3) cekirdek
aile yapisinda oldugu goriilmektedir. Ebeveynlerin %82,6°s1 il-ilcede yasadiklarini ve
tamamina yakini (%92,4) sosyal giivencesi oldugunu belirtmistir. Ebeveynlerin %42,4’{
gelir durumlarimi gelir giderden az, %57,6’s1 da gelir gidere esit olarak belirtmiglerdir

(Tablo 1).

Tablo 2. Cocuklarin tamitica 6zellikleri (n=144)

Ozellikler n %
Cinsiyet

Kiz 62 43,1
Erkek 82 56,9
Yas

1-3 yas 19 13,2
4-6 yas 45 31,3
7-11 yas 41 28,5
12-18 yas 39 27,1
Tam

Losemiler 73 50,7
MSS timorleri 17 11,8
Lenfomalar 16 11,1
Noroblastomlar 12 8,3
Kemik tiimorleri 10 6,9
Renal timorler 8 5,6
Yumusak doku sarkomlar1 6 4,2
Retinoblastomlar 2 14
Tam yas1

0-3 yas 26 18,1
4-6 yas 63 43,8
7 yas ve lizeri 55 38,2
Hastanede yatis siiresi/ giin (son yatis)

2-9 giin 16 111
10-19 giin 23 16,0
20-29 giin 23 16,0
30 giin ve daha fazla 82 56,9
Okula gitme durumu

Gidiyor 22 15,3
Gitmiyor 61 42,4
Ara verdi 61 42 4
Hastahig1 nedeniyle okula ara verme siiresi (n=61)

1yl 43 70,5
2 yil ve lizeri 18 29,5

Arastirmaya katilan ebeveynlerin cocuklarina iliskin bazi tanitict o6zellikler
Tablo 2’de verilmistir. Cocuklarin %56,9’u erkek, %43,1’inin kizdir. Yas gruplarina
gore bakildiginda; %13,2’sinin 1-3 yas, %31,3’{iniin 4-6 yas, %28,5’inin 7-11 yas,
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%27,1’inin de 12-18 yas grubunda oldugu belirlenmistir. Cocuklarin %50,7’si Losemi

tanisi ile izlenmekte olup %43,8’inin 4-6 yas grubunda tan1 aldiklar1 saptanmustir.

Cocuklarin son hastanede yatis siirelerine bakildiginda; %11,1°1 2-9 giin

hastanede yattig1, %56,9’unun ise 30 giin ve daha fazla hastanede yattig1 goriilmektedir.

Cocuklarin hastaliga bagli okula devam durumlari incelendiginde; %15,3 {iniin okula

devam ettigi, %42,2’sinin okula gitmedigi, %42,4’linlin ise okula ara verdigi

belirlenmistir. Okula ara veren cocuklarin (n=61) %70,5’1 1 yildir okula gitmedigi

saptanmistir (Tablo 2).

Tablo 3. Ailenin hastahk oykiisii ve destek alma durumlarna iliskin tamitici

ozellikleri (n=144)

Ozellikler n %
Ebeveynde kronik hastalik olma durumu

Var 25 17,4
Yok 119 82,6
Ailede kanser tanisi olan birey olma durumu

Var 36 25,0
Yok 108 75,0
Ailede kanser tanis1 almis olan bireyler (n=36)

Anne-baba-kardes 8 22,2
Diger akrabalar 28 77,8
Sosyal destek alma durumu

Alyor 75 52,1
Almiyor 69 479
Sosyal destek alinan yer/kisi* (n=75)

Aile yakinlar 65 86,7
Kurum 21 28,0
Sosyal ¢evre 13 17,3
Cocugun hastaligim bilenler*

Aile tiyeleri 142 98,6
Arkadas/komsu/akrabalar 111 77,1
Ogretmenleri 77 53,5
Sinif arkadaslari 69 479
Mahalle arkadaslari 54 39,6
Hastahlk hakkinda aliman bilgiyi yeterli bulma

durumu

Yeterli 110 76,4
Yetersiz 34 23,6

*Birden ¢ok yanit verilmistir.
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Ailenin hastalik Oykiisii ve destek alma durumlarina iliskin tanitici 6zellikleri
Tablo 3’de verilmistir. Ebeveynlerin %17,4’linlin kronik hastalik Oykiisii oldugu

%82,6’s1n1n kronik bir hastaligi olmadig: belirlenmistir.

Ailede kanser tanist olan bireylere bakildiginda; ebeveynlerin %25°1 ailede
kanser Oykiisii oldugunu, kanser olanlardan (n=36) ise %22,2’sinin anne-baba-kardes,

%77,8’inin ise diger akrabalar oldugunu belirtmislerdir (Tablo 3).

Ebeveynlerin c¢ocuklarinin hastalig1 siirecinde sosyal destek alma durumlari
incelendiginde; ebeveynlerin %52,1’inin destek aldigini, destek aldigini belirtenlerin
(n=75) ise %386,7’sinin aile yakinlarindan, %28’inin kurumlardan, %17,3’ilinlin ise

sosyal ¢evresinden destek aldigi belirlenmistir (Tablo 3).

Cocugun hastaligini bilen kisilere bakildiginda; ebeveynlerin tamamina yakini
(%98,6) aile iiyeleri, %77,1°1 arkadas/komsu/ akrabalari, %53,5’1 6gretmeni, %47,9’u
simif arkadaglart ve %39,6’s1 mahalle arkadaslar1 tarafindan bilindigini belirtmislerdir.
Ebeveynlerin  %76,4’u hastaliga iliskin aldiklar1 bilgiyi yeterli bulduklarini
bildirmislerdir (Tablo 3).

23



Tablo 4. Ebeveynlerin Algilanan Stres Olcegi ve alt boyut puan ortalamalari

ASO Ort Ss Min| Maks | Cronbach alfa
ASO-Algllanan Stres Faktoru 13,25 4,00 5 20 0,889
ASO-Algllanan Bas Etme | 6,68 2,37 2 11 0,700
Faktori

ASO- Toplam 1993 | 558 | 11 31 0,863

Ebeveynlerin Algilanan Stres Olgegi ve alt boyut puan ortalamalar1 Tablo 4’de
verilmistir. “Algilanan stres” alt boyutu puan ortalamas: 13,25 (min-maks:5-20),
“Algilanan bas etme” alt boyutu puan ortalamasi 6,68 (min-maks: 2-11) ve “Algilanan
stres olgegi” toplam puan ortalamasi ise 19,93 olarak belirlenmistir. Olgek ve alt
boyutlar1 cronbach alfa degerleri incelendiginde; “Algilanan stres” alt boyutu icin
0,889; “Algilanan bas etme” alt boyutu i¢in 0,700 ve “Algilanan stres dl¢egi” i¢in ise
0,863 oldugu saptanmustir (Tablo 4).

Tablo 5. Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastalik Yénetimim Olcegi alt boyut puan
ortalamalar:

KHYO Ort | Ss Min | Maks | Cronbach alfa
KHYO-Hastalik yonetimi ve gocugun

301 | 027 | 2 4 0,582
giinliik yagami
KHYO- Yasam zorluklar1 ve hastalik

39 | 046 | 3 5 0,792
etkilerinin goriilmesi
KHYC)-Ebeveynler arasi anlasma 3,72 | 0,75 2 5 0,889

Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastalik Yonetimi Olgegi alt boyut puan
ortalamalar1 Tablo 5’de verilmistir. “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun gilinliik yasam1™ alt
boyut puan ortalamasi 3,01 (min-maks: 2-4), “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkilerinin
gorlilmesi” alt boyut puan ortalamasi 3,90 (min-mas: 3-5) ve “Ebeveynler arasi
anlasma” alt boyut puan ortalamasi 3,72 (min-maks: 2-5) olarak belirlenmistir. Olgek alt
boyutlar1 cronbach alfa degerleri incelendiginde; “Hastalik yonetimi ve ¢gocugun giinliik
yasam1” i¢in 0,582; “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkilerinin goriilmesi” 0,792 ve

“Ebeveynler arast anlagsma” i¢in ise 0,889 oldugu saptanmistir (Tablo 5).
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Tablo 6. Ebeveynlerin Algilanan Stres Olcegi ve alt boyut puan ortalamalarinin

ebeveyn tanitici 6zelliklerine gore dagilim (n=144)

Degiskenler Algilanan Stres Algilanan Bas ASO
Etme

Ort Ss Ort Ss Ort Ss
Goriisiilen Ebeveyn
Anne 13,67 3,80 6,87 2,39 20,54 5,34
Baba 11,24 4,40 5,84 2,13 17,08 5,94
t/p 2,824/ 0,005* 1,982/ 0,049* 2,883/ 0,005*
Ebeveyn yas1
19-35 yas 13,34 4,19 6,43 2,48 19,77 5,90
36 yas ve lizeri 13,14 3,79 7,00 2,21 20,14 5,21
Test/p 0,302/ 0,63 -1,437/ 0,153 -0,390/ 0,697
Ogrenim Durumu
ilk- orta okul mezunu® 13,98 3,64 7,09 2,10 21,08 491
Lise mezunu? 12,92 4,26 6,94 2,48 19,87 6,26
Universite mezunu® 12,27 4,27 4,91 2,36 17,18 5,14
Flp 1,840/ 0,143 5,411/ 0,001* 3,140/ 0,027*

1>3 1>3

Calisma Durumu
Calisiyor 12,05 4,33 6,05 2,26 18,10 6,00
Calismiyor 13,73 3,79 6,94 2,38 20,67 5,27
t/p -2,302/ 0,023* -2,059/ 0,041* -2,539/0,012*
Baska Cocuk Olma Durumu
Var 13,13 4,13 6,78 2,40 19,91 5,69
Yok 13,66 3,55 6,38 2,26 20,03 5,27
t/p -0,649/ 0,518 0,843/ 0,401 -0,107/ 0,915
Aile Tipi
Cekirdek aile 12,77 3,77 6,83 2,17 19,60 531
Genis aile 16,14 4,16 6,18 3,20 22,32 6,46
t/p -3,788/ 0,001* 1,192/ 0,235 -2,129/ 0,035*
Yasadig1 yer
fl-ilce 12,84 4,11 6,55 2,37 19,39 5,72
Kasaba-Koy 14,85 2,81 7,35 2,49 22,20 4,23
t/p -2,101/ 0,010* -1,376/ 0,171 -2,093/ 0,038*
Sosyal giivence
Var 13,03 4,00 6,70 2,39 19,73 5,60
Yok 15,44 3,39 6,00 2,12 21,44 4,97
t/p -1,767/ 0,079 0,854/ 0,395 -0,894/ 0,373
Ailenin Gelir durumu
Gelir giderden az 13,9 3,99 7,05 2,50 21,02 5,79
Gelir gidere esit 12,92 3,94 6,49 2,27 19,41 5,35
t/p 1,540/ 0,126 1,383/ 0,169 1,693/ 0,093

t: Independent t test, F:OnewayAnova test; p<0,05* * "Farkin hangi degiskenden kaynaklandigi Tukey
testi ile degerlendirilmistir.
NYiiksek lisans mezunu ebeveynler iiniversite mezunu grubuna dahil edilmigtir. *Par¢alanmig aile grubu
analize dahil edilmemistir.

Ebeveynlerin Algilanan Stres Olgegi (ASO) ve alt boyut puan ortalamalarinin

ebeveyn tanitict 6zelliklerine gére dagilimi Tablo 6’da incelenmistir.

ASO ve alt boyut puanlari ile gériisiillen ebeveyn arasindaki iliski

incelendiginde; annelerin toplam ASO ve alt boyut puan ortalamalarmin babalara gére
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daha yiiksek oldugu belirlenmis olup gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli

bulunmustur (p<0,05)(Tablo 6).

ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveyn yas gruplari arasindaki iliski
incelendiginde; ebeveyn yas gruplari ile ASO ve alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki

fark istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 6).

ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveynlerin égrenim durumlar: arasindaki iliski
incelendiginde; “algilanan bas etme” alt boyutu ve toplam ASO puan ortalamalarinin
ilk- ortaokul mezunu olanlarin iniversite mezunu olanlara gore daha yiiksek oldugu
belirlenmis olup gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur
(p<0,05). “Algilanan stres” alt boyutu puan ortalamalari arasinda ise 6grenim durumu

acisindan istatistiksel olarak fark olmadigi belirlenmistir (p>0,05) (Tablo 6).

ASO ve alt boyut puanlar ile ebeveyn calisma durumlari arasindaki iliski
incelendiginde; ¢alismayan ebeveynlerin galisan ebeveynlere gore ASO ve alt boyut
puan ortalamalarinin daha yiiksek oldugu belirlenmis olup gruplar arasindaki fark

istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05) (Tablo 6).

ASO ve alt boyut puanlari ile baska cocuk olma durumu arasmdaki iliski
incelendiginde; baska cocugu olan ve olmayan ebeveynler ile ASO ve alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo

6).

ASO ve alt boyut puanlari ile aile tipi arasindaki iliski incelendiginde; genis
ailede yasayanlarin “algilanan stres alt boyutu” ve toplam ASO puan ortalamalarinin
cekirdek ailede yasayanlara gore daha yiliksek oldugu belirlenmis olup gruplar
arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). “Algilanan bas etme”

alt boyutu puan ortalamalarinin aile tipine gore farklilik gostermedigi saptanmistir
(p>0,05) (Tablo 6).

ASO ve alt boyut puanlari ile yasadigi yer arasindaki iliski incelendiginde;
kasaba/ kdyde yasayanlarm “algilanan stres alt boyutu” ve toplam ASO puan
ortalamalarinin il/ ilgede yasayanlara gore daha yiiksek oldugu belirlenmis olup gruplar

arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). “Algilanan bas etme”
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alt boyutu puan ortalamalarinin yasadiklar1 gore farklilik gostermedigi belirlenmistir

(p>0,05) (Tablo 6).

ASO ve alt boyut puanlan ile sosyal giivence ve gelir durumlart arasindaki
iliski incelendiginde; ASO ve alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki fark her iki
durumda da istatistiksel olarak anlamsiz oldugu belirlenmistir (p>0,05) (Tablo 6).
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Tablo 7. Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastahk Yénetimi Olgegi alt boyut puan

ortalamalarinin ebeveyn tamitic1 6zelliklerine gore dagilimi (n=144)

Degiskenler Hastalik yonetimi Yasam zorluklar: ve Ebeveynler arasi
ve cocugun giinliik hastalik etkileri anlagsma
yasam
Ort Ss Ort Ss Ort Ss
Goriisiilen Ebeveyn
Anne 2,99 0,28 3,99 0,38 3,69 0,80
Baba 3,07 0,23 3,50 0,55 3,89 0,48
t/p -1,204/ 0,230 5,315/ 0,001* -1,196/ 0,234
Ebeveyn yasi
19-35 yas 3,02 0,26 3,90 0,51 3,77 0,70
36 yas ve lizeri 2,99 0,29 3,90 0,40 3,66 0,82
t/p 0,545/ 0,587 0,033/ 0,974 0,825/0,411
Ogrenim Durumu
ilk- orta okul mezunu® 2,98 0,31 4,02 0,39 3,39 0,78
Lise mezunu? 3,02 0,24 3,83 0,50 3,89 0,60
Universite mezunu® 3,08 0,20 3,82 0,38 4,25 0,56
F/p 0,927/ 0,430 5,178/ 0,002* 10,447/ 0,001*
1>3 3>2>1
Calisma Durumu
Calistyor 3,06 0,29 3,64 0,47 3,87 0,58
Caligsmiyor 2,99 0,26 4,01 0,41 3,66 0,81
t/p 1,432/ 0,154 -4,703/ 0,001* 1,468/ 0,095
Baska Cocuk
Olma Durumu
Var 3,00 0,26 3,91 0,45 3,73 0,76
Yok 3,02 0,30 3,88 048 0,368 0,73
t/p -0,403/ 0,687 0,299/ 0,766 0,322/ 0,748
Aile Tipi
Cekirdek aile 2,99 0,26 3,86 0,46 3,80 0,69
Genis aile 3,09 0,34 4,09 0,42 3,33 0,97
t/p -1,479/ 0,141 -2,135/ 0,035* 2,725/ 0,040*
Yasadid) yer
fl-ilge 3,01 0,25 3,86 0,47 3,82 0,71
Kasaba-Koy 3,06 0,33 4,07 0,25 3,33 0,76
t/p -0,824/ 0,411 -1,974/ 0,004* 2,815/ 0,006*
Sosyal giivence
Var 3,01 0,26 3,87 0,46 3,75 0,75
Yok 3,05 0,35 4,24 0,33 3,63 0,58
t/p -0,415/ 0,679 -2,360/ 0,020* 0,443/ 0,659
Ailenin Gelir durumu
Gelir giderden az 3,01 0,31 4,04 0,38 3,52 0,74
Gelir gidere esit 2,99 0,24 3,83 0,48 3,85 0,75
t/p 0,540/ 0,590 2,768/ 0,006* -2,538/ 0,012*

t:Independent t test, F:OnewayAnova test; p<0,05*"Farkin hangi degiskenden kaynaklandigi Tukey testi
ile degerlendirilmistir.

~Yiiksek lisans mezunu ebeveynler iiniversite mezunu grubuna dahil edilmistir. *Parcalanmis aile grubu
analize dahil edilmemistir.

Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastalik Yonetimi Olgegialt boyut puan

ortalamalarinin ebeveyn tanitic1 6zelliklerine gore dagilimi1 Tablo 7’deverilmistir.

28




KHYO alt boyut puanlar ile gériisiilen ebeveyn arasindaki iliski incelendiginde;
annelerin “yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyutu puan ortalamalarinin
babalara gore daha yiiksek oldugu belirlenmis olup gruplar arasindaki fark istatistiksel
olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). “Hastalik yonetimi ve ¢gocugun giinliik yasam” ve
“Ebeveynler arasi anlagma” alt boyutu puan ortalamalarinin anne ya da babalarda farkli

olmadig saptanmistir (p>0,05) (Tablo 7).

KHYO alt boyut puanlar1 ile ebeveyn yas gruplar arasindaki iliskiye
bakildiginda; ebeveyn yas gruplar1 ile KHYO alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki
fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 7).

KHYO alt boyut puanlar1 ile ebeveynlerin égrenim durumlari arasindaki iliski
incelendiginde; “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” at boyut puan ortalamalarini ilk-
ortaokul mezunu olanlarin iiniversite mezunu olanlara gore yliksektir. “Ebeveynler
arasi anlagsma” alt boyut puani 6grenim durumu arttik¢a artmaktadir (p<0,05). “Hastalik
yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasam™ alt boyutu puan ortalamalar1 arasinda ise 6grenim

durumu agisindan istatistiksel olarak fark olmadigi belirlenmistir (p>0,05) (Tablo 7).

KHYO alt boyut puanlari ile ebeveyn calisma durumlari arasindaki iliski
incelendiginde; ¢alismayan ebeveynlerin ¢alisan ebeveynlere gore “Yasam zorluklar1 ve
hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin daha yiiksek oldugu belirlenmis olup
gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05) (Tablo 7).

KHYO alt boyut puanlar ile baska ¢ocuk olma durumu arasindaki iliski
incelendiginde; baska ¢cocugu olan ve olmayan ebeveynler ile KHYO alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo

7).

KHYO alt boyut puanlar ile aile tipi arasindaki iliski incelendiginde; genis
ailede yasayanlarin “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan
ortalamalarinin ¢ekirdek ailede yasayanlara gore; “Ebeveynler arasi anlagsma™ alt boyut
puan ortalamasinin ise ¢ekirdek ailede yasayanlarin genis ailede yasayanlara gore daha
yiikksek oldugu belirlenmis olup gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p<0,05). “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasam” alt boyutu puan

ortalamasinin aile tipine gore farklilik géstermedigi saptanmistir (p>0,05) (Tablo 7).
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KHYO alt boyut puanlar1 ile yasadigi yer arasindaki iliski incelendiginde;
kasaba/ koyde yasayanlarin “Yasam zorluklari ve hastalik etkileri” alt boyut puan
ortalamalarinin daha yiiksek; “Ebeveynler arasi anlasma” alt boyut puan ortalamasinin
ise il-ilgede yasayanlarin daha yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05). “Hastalik
yonetimi ve ¢ocugun giinlik yasam” alt boyutu puan ortalamasinin yasadiklar1 yere

gore farklilik olmadigi bulunmustur (p>0,05) (Tablo 7).

KHYO alt boyut puanlar ile sosyal giivence durumlari arasindaki iliski
incelendiginde; sosyal giivencesi olmayanlarin olanlara gore ebeveynlere gére “Yasam
zorluklart ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin daha yiiksek oldugu
belirlenmis olup fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05). Diger iki alt
boyut ile sosyal giivence varligi arasinda fark olmadigi belirlenmistir (p>0,05) (Tablo
7).

KHYO alt boyut puanlari ile gelir durumlari arasidaki iliski incelendiginde;
geliri giderden az olanlarin “Yasam zorluklari ve hastalik etkileri” alt boyut puan
ortalamalarinin daha yiliksek; “Ebeveynler arasi anlagma” alt boyut puan ortalamasinin
ise geliri gidere esit olanlarin daha yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05). “Hastalik
yonetimi ve ¢ocugun giinliilk yasam” alt boyutu puan ortalamasinin gelir durumuna gore

farklilik olmadig1 bulunmustur (p>0,05) (Tablo 7).
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Tablo 8. Ebeveynlerin Algilanan Stres Olcegi ve alt boyut puan ortalamalarinin
cocugun tamtici ozelliklerine gore dagilhimi (n=144)

Degiskenler Algilanan Stres Algilanan Bas ASO
Etme

Ort Ss Ort Ss Ort Ss
Cinsiyet
Kiz 13,18 3,61 6,71 2,26 19,89 5,18
Erkek 13,30 4,30 6,67 2,47 19,98 5,90
t/p -0,188/ 0,851 0,097/ 0,923 -0,094/ 0,925
Cocugun Yasi
1-3 yas 15,11 4,47 7,05 3,02 22,16 7,26
4-6 yas 12,96 4,82 7,00 2,22 19,96 6,09
7-11 yas 13,46 3,49 5,78 2,15 19,24 4,36
12-18 yas 12,46 3,52 7,10 2,24 19,56 5,14
Fip 2,021/0,114 2,911/0,037* 1,275/ 0,285
Tam Yasi
0-3 yas 14,88 4,47 7,19 3,13 22,08 7,39
4-6 yas 12,98 4,37 6,35 2,14 19,33 5,45
7 yas ve iizeri 12,78 3,12 6,84 2,19 19,62 4,53
Fip 2,739/ 0,068 1,340/ 0,265 2,408/ 0,094
Hastanede yatis siiresi/ giin (son yatis)
2-9 giin® 12,31 2,93 5,88 1,78 18,19 3,41
10-19 giin® 15,43 4,11 7,91 2,52 23,35 5,55
20-29 giin® 13,13 3,90 6,61 2,40 19,74 5,57
30 giin ve daha fazla®* 12,85 4,06 6,52 2,34 19,38 5,65
Fip 2,958/ 0,035* 2,914/ 0,037* 3,881/0,011*

2>4 2>1 2>1; 2>4

Cocugun okula gitme durumu
Gidiyor 13,68 3,72 6,23 2,30 19,91 5,26
Gitmiyor 13,67 4,28 7,00 2,37 20,67 6,02
Ara verdi 12,67 3,81 6,54 2,39 19,21 5,23
t/p 1,101/0,335 1,058/ 0,350 1,040/ 0,356
Hastalig1 nedeniyle okula ara verme
1 y1l ve daha az 12,30 3,14 6,79 2,16 19,09 4,42
2 yil ve iizeri 12,29 5,04 5,36 3,00 17,64 6,76
t/p 0,015/0,991 1,949/ 0,116 0,928/ 0,463

t:Independent t test, F:OnewayAnova test; p<0,05*
Farkin hangi degiskenden kaynaklandigi Tukey testi ile degerlendirilmistir.

Ebeveynlerin Algilanan Stres Olgegi ve alt boyut puan ortalamalarmin gocugun

tanitic1 6zelliklerine gore dagilimi Tablo 8’de verilmistir.

ASO ve alt boyut puanlari ile ¢ocugun cinsiyeti arasindaki iliski incelendiginde;

cocugun kiz ya da erkek olmasi ile ASO ve alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki farkin

istatistiksel olarak anlamsiz oldugu belirlenmistir (p>0,05) (Tablo 8).

ASO ve alt boyut puanlari ile ¢ocugun yas grubu arasindaki iligki

incelendiginde; “Algilanan bag etme” alt boyut puan ortalamasi 7-11 yas grubunda diger

yas gruplarina gore en diisiik olup fark anlamlidir (p<005). Cocugun yas gruplar ile
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“Algilanan stres” ve ASO toplam puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak
anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 8).

ASO ve alt boyut puanlari ile ¢ocugun tani yasi arasindaki iliski incelendiginde;
tan1 yas gruplari ile ASO ve alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel

olarak anlamsiz oldugu belirlenmistir (p>0,05) (Tablo 8).

ASO ve alt boyut puanlari ile ¢ocugun hastanede kalis siiresi arasindaki iliski
incelendiginde; 10-19 giin hastanede yatmis olan cocuklarin“Algilanan stres” puan
ortalamas1 30 giin ve daha fazla kalanlara gore daha yiiksekken, yine 10-19 giin
hastanede kalanlarin “Algilanan bas etme” puan ortalamasi 2-9 giin kalanlara gére daha
yiiksektir. ASO toplam puan ortalamasi igin bakildiginda ise 10-19 giin hastanede kalan
cocuklarin 2-9 giin ve 30 giin ve daha fazla kalanlara gore stres puanlarinin daha yiiksek
oldugu belirlenmistir. Gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05)
(Tablo 8).

ASO ve alt boyut puanlari ile cocugun okula gitme ve okula ara verme siiresi
arasindaki iliski incelendiginde; her iki degisken icin de ASO ve alt boyut puan

ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 8).
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Tablo 9. Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastalik Yénetimim Olcegi alt boyut puan
ortalamalariin ¢ocugun tanitici 6zelliklerine gore dagihim (n=144)

Degiskenler Hastalik yonetimi ve Yasam zorluklar: ve Ebeveynler arasi
cocugun giinliik hastalik etkileri anlagsma
yasam
Ort Ss Ort Ss Ort Ss
Cinsiyet
Kiz 2,99 0,26 3,95 0,48 3,64 0,73
Erkek 3,02 0,28 3,86 0,44 3,78 0,77
t/p -0,502/ 0,617 1,142/ 0,255 -1,080/ 0,282
Cocugun Yasi
1-3 yas 3,06 0,39 3,98 0,42 3,75 0,77
4-6 yas 3,03 0,23 3,86 0,58 3,61 0,72
7-11 yas 3,02 0,22 3,96 0,42 3,74 0,72
12-18 yas 2,94 0,29 3,85 0,35 3,81 0,84
Fip 1,073/ 0,363 0,619/ 0,604 0,533/ 0,661
Tam Yasi
0-3 yas 3,07 0,39 4,02 0,45 3,77 0,72
4-6 yas 3,04 0,23 3,83 0,49 3,74 0,76
7 yas ve iizeri 2,94 0,23 3,93 0,40 3,68 0,77
Fip 3,097/ 0,058 1,852/ 0,161 0,174/0,841
Hastanede yatis
siiresi/ giin (son yatis)
2-9 giin® 3,16 0,30 3,85 0,51 3,63 0,61
10-19 giin® 2,92 0,29 4,19 0,40 3,55 0,78
20-29 giin® 3,01 0,33 3,88 0,44 3,63 0,52
30 giin ve daha fazla® 3,00 0,23 3,84 0,44 3,81 0,82
Fip 2,547/ 0,058 3,853/0,011* 1,002/ 0,394
2>4
Cocugun okula gitme
durumu
Gidiyor' 3,22 0,31 3,87 0,50 3,82 0,40
Gitmiyor? 3,01 0,29 3,87 0,52 3,61 0,74
Ara verdi® 2,93 0,20 3,95 0,37 3,79 0,86
Fip 9,717/ 0,001* 0,467/ 0,628 1,130/ 0,326
1>2>3
Hastali@i  nedeniyle
okula ara verme
1 y1il ve daha az 2,97 0,19 3,88 0,36 3,77 0,70
2 yil ve iizeri 2,89 0,21 3,99 0,30 3,99 0,95
t/p 1,208/ 0,232 -1,039/ 0,304 -0,928/ 0,358

t:Independent t test, F:OnewayAnova test; p<0,05*
“Farkin hangi degiskenden kaynaklandigr Tukey testi ile degerlendirilmistir.

Ebeveynlerin Kronik Hastalik Yénetim Olgegi alt boyut puan ortalamalarmin

cocugun tanitict 6zelliklerine gore dagilimi Tablo 9°da verilmistir.

KHYO alt boyut puanlar1 ile ¢ocugun cinsiyeti, yasi, tant yasi ve hastalig
nedeniyle okula ara verme siiresi ile KHYO alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki

farkin istatistiksel olarak anlamsiz oldugu belirlenmistir (p>0,05) (Tablo 9).

KHYO alt boyut puanlari ile ¢ocugun hastanede kalis siiresi arasindaki iliski

incelendiginde; 10-19 gilin hastanede yatmis olan cocuklarin “Yasam zorluklar1 ve
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hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasi 30 giin ve daha fazla kalanlara gore daha
yiiksek oldugu belirlenmis olup fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05). Diger iki alt
boyut ortalamalar1 ile hastanede kalis siiresi gruplar arasindaki fark ise istatistiksel

olarak anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 9).

KHYO alt boyut puanlar ile ¢ocugun okula gitme durumu arasindaki iliski
incelendiginde; okula gitme durumu ile “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yagam1”
alt boyut puan ortalamasi arasindaki fark anlamli olup; okula giden ¢ocuklarin
ebeveynlerinin puani gitmeyen ve ara vermis ¢cocuklarin ebeveynlere gore daha yiiksek
bulunmustur (p<0,05). Olgegin diger iki alt boyut puan ortalamalar1 ile okula gitme
degiskeni arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur (p>0,05) (Tablo 9).

Tablo 10. Ebeveynlerin Algilanan Stres Olgegi ve alt boyut puan ortalamalarinin

ailenin hastalik oykiisii ve destek alma durumlarma iliskin tamtic1 6zelliklerine
gore dagilimm (n=144)

Ozellikler Algilanan Stres | Algillanan Bas | ASO
Etme

Ort Ss Ort Ss Ort Ss
Ebeveynde kronik hastalik olma durumu
Yok 14,52 3,44 7,20 1,47 21,72 3,86
Var 12,98 4,08 6,58 2,51 19,56 5,83
t/p -1,755/ 0,081 -1,188/ 0,237 -1,767/ 0,026*
Ailede kanser tamis1 alan birey olma
durumu
Var 13,67 4,26 6,81 2,02 20,47 5,61
Yok 13,11 3,93 6,65 2,48 19,76 5,59
t/p 0,719/0,473 0,343/ 0,732 0,661/ 0,509
Sosyal destek alma durumu
Alryor 13,53 4,09 6,93 2,42 20,47 5,61
Almiyor 12,94 3,92 6,42 2,30 19,36 5,54
t/p 0,883/0,379 1,298/ 0,196 1,186/ 0,238
Aldig bilgiyi yeterli bulma durumu
Yeterli 12,79 3,90 6,45 2,29 19,24 5,29
Yetersiz 14,97 3,81 7,56 2,42 22,50 5,61
t/p -2,822/ 0,006* -2,430/ 0,016* -3,089/ 0,004*

t:Independent t test, p<0,05*

Ebeveynlerin Algilanan Stres Olgegi ve alt boyut puan ortalamalarinin ailenin
hastalik oykiisii ve destek alma durumlarina iliskin tanitici 6zelliklerine gore dagilimi
Tablo 10°da verilmistir. ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveynde kronik hastaltk olma
durumu arasindaki iliski incelendiginde; kronik hastaligi olmayan ebeveynlerin ASO
toplam puan ortalamasinin kronik hastaligt olanlara goére daha yiiksek oldugu

belirlenmis olup fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05). Ote yandan ASO alt boyut
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puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamsiz oldugu belirlenmistir

(p>0,05) (Tablo 10).

ASO ve alt boyut puanlari ile aileden kanser tamist alan birey olmasi arasindaki
iliski incelendiginde; ailede kanser olan ve olmayan ebeveynlerin ASO ve alt boyut

puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir(p>0,05) (Tablo 10).

ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveynin sosyal destek alma durumu arasindaki
iliski incelendiginde; sosyal destek alan ve almayan ebeveynlerin ASO ve alt boyut

puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 10).

ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveynin aldig1 bilgiyi yeterli bulma durumu
arasindaki iliskiye bakildiginda; aldig1 bilgiyi yetersiz bulan ebeveynlerin ASO toplam
ve alt boyut puan ortalamalarinin bilgiyi yeterli bulanlara gére daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. Gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05) (Tablo
10).

Tablo 11. Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastahk Yénetimim Olgegi alt boyut puan

ortalamalarinin ailenin hastalik oykiisii ve destek alma durumlarina iliskin tamtici
ozelliklerine gore dagilinm (n=144)

Ozellikler Hastallk yonetimi | Yasam zorluklar1 | Ebeveynler arasi
ve cocugun giinliik | ve hastalik etkileri | anlagsma
yasam

Ort Ss Ort Ss Ort Ss
Ebeveynde kronik hastalik olma
durumu
Var 3,00 0,32 4,00 0,45 3,31 0,85
Yok 3,01 0,26 3,88 0,46 3,81 0,71
t/p 0,186/ 0,853 -1,200/ 0,232 3,037/ 0,003*
Ailede kanser tanisi olan birey
Var 2,98 0,27 3,98 0,39 3,69 0,77
Yok 3,02 0,28 3,88 0,47 3,73 0,75
t/p -0,813/ 0,418 1,159/ 0,102 -0,244/ 0,808
Sosyal destek alma durumu
Alryor 2,96 0,20 3,96 0,44 3,64 0,66
Almiyor 3,06 0,32 3,8 0,47 3,81 0,84
t/p -2,161/ 0,037* 1,553/ 0,123 -1,345/ 0,181
Aldig1  bilgiyi yeterli bulma
durumu
Yeterli 3,03 0,26 3,87 0,48 3,82 0,72
Yetersiz 2,94 0,30 4,02 0,35 3,37 0,73
t/p 1,676/ 0,096 -1,736/ 0,085 3,090/ 0,002*

t:Independent t test, p<0,05*

35




Ebeveynlerin Kronik Hastalik Yonetim Olgegi alt boyut puan ortalamalarinin
ailenin hastalik 0ykiisii ve destek alma durumlarina iligkin tanitici 6zelliklerine gore

dagilimi Tablo 11°de verilmistir.

KHYO alt boyut puanlar ile ebeveynde kronik hastaltk olma durumu
arasindaki iliski incelendiginde; kronik hastaligi olmayan ebeveynlerin “Ebeveynler
arasi anlagma alt boyutu” puan ortalamasinin kronik hastaligi olanlara gore daha yiiksek
oldugu belirlenmistir (p<0,05). Ote yandan diger alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki
fark ise istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 11).

KHYO alt boyut puanlari ile aileden kanser tanist alan birey olmast arasindaki
iliski incelendiginde; ailede kanser olan ve olmayan ebeveynlerin KHYO alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05) (Tablo 11).

KHYO alt boyut puanlar1 ile ebeveynin sosyal destek alma durumu arasindaki
iligki incelendiginde; sosyal destek almadigini bildirenlerin “Hastalik yonetimi ve
cocugun giinliik yasam” alt boyut puan ortalamasi alanlara gére daha yiiksek oldugu
belirlenmistir (p<0,05). Ote yandan sosyal destek alan ve almayan ebeveynlerin diger

alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (p>0,05)

(Tablo 11).

KHYO alt boyut puanlari ile ebeveynin aldig bilgiyi yeterli bulma durumu
arasindaki iligkiye bakildiginda; aldig1 bilgiyi yeterli bulan ebeveynlerin “Ebeveynler
aras1 anlasma” alt boyut puan ortalamasi yeterli bulmayanlara gére daha yiiksek oldugu
belirlenmistir (p<0,05). Bununla birlikte ebeveynlerin bilgiyi yeterli bulup bulmama
durumlar1 ile diger alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak

anlamsiz bulunmustur (p>0,05) (Tablo 11).
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Tablo 12. Ebeveynlerin algiladiklar: stres diizeyine gore kronik hastalik yonetimi
alt boyut puanlarim yordayan dogrusal regresyon analizi

Sabit: Algilanan stres olgegi | B(b) B> nin | Beta(f) |t p
(ASO) Standa

rt

Hatas1
KHYO-AB1 -7,914 1,575 -0,390 -5,024 0,001*
KHYO-AB2 6,649 0,854 0,547 7,788 0,001*
KHYO-AB3 -1,692 0,602 -0,229 -2,808 0,006*
KHYO-Toplam 2,694 2,295 0,098 1,174 0,242
Coklu regresyon R R2 F p
KHYO-ABI, KHYO-AB2; 0,594 0,352 | 25,213 | 0,001*
KHYO-AB3

KHYO-ABL: Hastalikyonetimivecocugungiinliikyasami; KHYO-AB2: Yasamzorluklarivehastaliketkileri;
KHYO-AB3: Ebeveynlerarasianlagma*p<0,001

Ebeveynlerin algiladiklar: stres diizeyine gore kronik hastalik yonetimi alt boyut
puanlarin1 yordayan dogrusal regresyon analizi Tablo 12°de verilmistir. Ebeveynlerin
algiladiklar1 toplam stres puani yordayicist olarak modele alinan kronik hastalik
yonetimi alt boyutlarmin(KHYO-ABI; KHYO-AB2; KHYO-AB3)algilanan stres

puaninin %59,4’lik kismin1 agikladig: belirlenmistir.

KHYO alt boyut puanlari incelendiginde; ebeveynlerin algiladiklar stres puani
ile “Hastalik yonetimi ve cocugun giinliikk yasami1” alt boyutu (%39) ile negatif yonde
giiclii bir iligki, “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyutu (54,7) ile pozitif
yonde giiglii bir iliski ve “Ebeveynler arasi anlasma” (22,9) alt boyutlarinin negatif
yonde gii¢lii bir iliski; oldugu belirlenmistir (p<0,001) (Tablo 12).

Buna sonuglar dogrultusunda; alt ASO puanindaki bir birimlik artisin “Hastalik
yénetimi ve ¢ocugun giinliik yasami” alt puaninda (B') 0,39 birimlik bir azalma
olusturacag1, “Yasam zorluklar: ve hastalik etkileri” alt puaninda (%) 0,55 birimlik bir
artis olusturacag1, “Ebeveynler aras1 anlasma” alt puaminda (%) 0,23 birimlik bir azalma

olusturacagi goriilmektedir (Tablo 12).
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5. TARTISMA

Kanser giderek artmakta olan ve ¢ocukluk déneminde de sik goriilen evrensel bir
saglik problemidir. Kanser, hasta ve yakinlar1 tarafindan ¢ogu zaman fonksiyon
kayiplar1 yaratabilen ve Sliimciil bir hastalik olarak algilanmaktadir. Tedavi siirecinin
uzun olmasi ¢ocuk ve aile iiyelerinin yasam kalitesini 6nemli derecede etkilemektedir
(84). Ayrica bu siirece iliskin bilinmezlikler ebeveynlerin ¢ocuklarinin hayati i¢in
endise duymasina ve anksiyete yasamasina neden olabilmektedir (85). Hastaligin tanisi
ile birlikte hastaliga uyum gereksinimi ortaya ¢iktigindan, ebeveynlerin stres diizeyleri

yiikselmekte bu da hastaliginin yonetimini gii¢lestirmektedir (86).

Bu boliimde kanser tanisi ile izlenen cocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar
stresin kronik hastaligin yonetimine etkisini belirlemek amaciyla yapilan arastirmanin

bulgular1 benzer literatiir bilgileriyle yorumlanmaktadir.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin %82,6’s1 anne olup %54,9’u 19-35 yas
grubundadir. Ebeveynlerin yarisina yakini ilk-ortaokul mezunu olup %71,5%i
calismamaktadir. Ebeveynlerin %77,8’inin tek ¢ocugu oldugu, ¢ogunlugunun (%83,3)
cekirdek aile yapisinda oldugu gorilmektedir. Ebeveynlerin %82,6’s1 il-ilgede
yasadiklarin1 ve tamamina yakini sosyal giivencesi oldugunu belirtmistir. Ebeveynlerin

%357,6’s1 da gelir gidere esit olarak belirtmislerdir (Tablo 1).

Ebeveynlerin ¢ocuklarinin %56,9’u erkek olup %31,3’iiniin 4-6 yas grubunda
oldugu belirlenmistir. Cocuklarin  %50,7°s1 Ldsemi tanis1 ile izlenmekte olup
%43,8’inin tan1 yasimin 4-6 oldugu saptanmistir. Cocuklarin hastanede son yatis
stirelerine  bakildiginda 9%56,9’unun 30 giin ve daha fazla hastanede yattig1
goriilmektedir. Cocuklarin %42,4linlin okula ara verdigi ve bu gocuklarin (n=61)
%70,5’inin 1 yildir okula gitmedigi saptanmistir. Ebeveynlerin %82,6’sinin kronik bir
hastaligt olmadigi ebeveynlerin  %25’inde ailede kanser Oykiisii oldugunu
belirtmislerdir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaligt siirecinde %352,1’inin  destek
aldigini, destek aldigini, ebeveynlerin tamamina yakini (%98,6) aile iiyeleri tarafindan
cocugun hastaliginin bilindigini belirtmislerdir. Ebeveynlerin %76,4’u hastaliga iliskin

aldiklari bilgiyi yeterli bulduklarini bildirmislerdir (Tablo 2-3).

“Algilanan stres” alt boyutu puan ortalamasi 13,25+4,00, “Algilanan bas etme”

alt boyutu puan ortalamasi 6,68+2,37 ve “Algilanan stres Olgegi” toplam puan
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ortalamasi ise 19,93+5.58 olarak belirlenmistir (Tablo 4). Kronik hastaligi olan
cocuklarin ebeveynlerinin karsilastiklar: fiziksel, ekonomik ve psikolojik problemler
sebebiyle stres yasadiklari bilinmektedir. Bu arastirmanin sonucunda da kanser tanisi ile
izlenen ¢ocuklarin ebeveynlerinin benzer sekilde stres diizeylerinin ortalamanin iistiinde
olmas1 beklenen bir sonugtur.

Literatiirdeki farkli kronik hastalikli g¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan
caligmalara bakildiginda; annelerin hepsinin kronik hastalifa sahip olan bir ¢ocugun
ebeveyni olma ve hastalifin etkileriyle ilgili karar verme sorumlulugu sebebiyle
algiladiklar1 stres diizeyinin ortalamanin iizerinde oldugu bildirilmistir (58, 87, 89).
Down sendromlu ¢ocuklarin ebeveynleri ve saglikli ¢cocuklarin ebeveynleri arasinda
yapilan bir diger calismada down sendromlu c¢ocuklarin ebeveynlerinin saglikli
cocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla stres yasadiklar1 goriillmektedir (88). Yapilan
bazi ¢alismalarda kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerin stres diizeylerinin

saglikli ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha yiiksek oldugu bulunmustur (90, 91).

Ebeveynlerin Cocuk Kronik Hastalik Y&netimi Olgegi “Hastalik yonetimi ve
cocugun giinliik yasami” alt boyut puan ortalamasi 3,01+£0,27, “Yasam zorluklar1 ve
hastalik etkilerinin goriilmesi” alt boyut puan ortalamasi 3,90+0,46 ve “Ebeveynler arasi
anlagsma” alt boyut puan ortalamasi 3,72+0,75 olarak belirlenmistir (Tablo 5). Aym
sekilde Ozsoy (2017)’un yaptign calismada annelerin KHYO alt boyut puan
ortalamalarinin ortalamanin {izerinde oldugu goriilmektedir (50). Bu arastirmanin
sonucunda da ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaligi yonetimi konusunda zorlandiklari ve
bu durumun istesinden gelebilmek icin birbirilerine destek olup beraber kararlar
aldiklarin1  boylece kendilerini hastalik yonetimi konusunda yeterli hissetmeye

calistiklar1 goriilmektedir.

Bu arastirmada ASO ve alt boyut puanlar ile gériigiilen ebeveyn arasindaki
iliski incelendiginde; annelerin toplam ve alt boyut ASO puan ortalamalarinin babalara
gore daha yiiksek oldugu saptanmistir (Tablo 6). Bu sonug¢ primer bakim verici roliiniin
cogunlukla annede olmasina baglanabilir. Yapilan bazi caligmalar incelendiginde bu
aragtirmanin sonucuna paralel olarak annelerin stres diizeyinin babalardan daha yiiksek
oldugu bildirilmistir (87, 89, 92). Ote yandan kronik hastalig1 olan c¢ocuklarm
ebeveynlerinin stres diizeylerinin incelendigi baz1 ¢alismalarda ebeveynler arasinda

stres diizeyi ve algilanan bas etmeleri arasinda fark olmadig bildirlmistir (58, 92).
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Aragtirmada ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveyn yas gruplart arasmdaki iliski
incelendiginde; ebeveyn yas gruplar ile ASO ve alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki
fark istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (Tablo 6). Bu sonug yasi ne olursa olsun
ebeveynlerin hasta ¢ocuk ile ilgili endiselerinin benzer oldugu gergegini gostermistir.
Yapilan benzer ¢alismalarda da bu arastirma sonuglarina paralel olarak ebeveyn yasinin
algiladiklar stresi etkilemedigi bildirilmistir (89, 92). Ote yandan baska bir calismada
ise 30 yasin altindaki ebeveynlerde depresyon diizeyinin daha yiiksek bulunmustur (86).

Bu arastirmada ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveynlerin égrenim durumlart
arasindaki iliski incelendiginde; “algilanan bas etme” alt boyutu ve toplam ASO puan
ortalamalarinin ilk- ortaokul mezunu olanlarin {iniversite mezunu olanlara gére daha
yiiksek oldugu belirlenmistir (Tablo 6). Bu sonug her egitim diizeyindeki ebeveynlerin
stresi hissetmeleri konusunda fark yasamadigi fakat egitim diizeyi yiiksek olan
ebeveynlerin stresle bas etme yoOntemlerinin daha etkili olduguyla agiklanabilir.
Kumas’in yaptig1 (2019) calisma da bu arastirma sonucuna paralel olarak ebeveyn
Ogrenim Seviyesi arttik¢a stresinde arttigini bildirmektedir (93). Kanser tanili gocuklarin
ebeveynleriyle yapilan bir diger calismada bu arastirmanin aksine ebeveyn egitim
diizeyi yiikseldik¢e algilanan bas etme alt boyutu ve ASO puan ortalamasinin diistiigii
bildirilmistir (92). Genetik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yapilan bagka bir
calismada ise ebeveynin 6grenim diizeyinin algiladig: stresi etkilemedigi bildirilmistir

(89).

Bu arastirmada ASO ve alt boyut puanlar ile ebeveyn calisma durumlar
arasindaki iliski incelendiginde; ¢alismayan ebeveynlerin ¢alisan ebeveynlere gére ASO
ve alt boyut puan ortalamalarinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir. (Tablo 6). Yapilan
benzer caligmalarda bu aragtirmaya paralel olarak; stres diizeyinin c¢aligmayan
ebeveynlerin ¢alisan ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu bildirilmistir (58, 89). Bu
dogrultuda calismayan ebeveynlerin stres diizeyinin yiiksek olmasi ¢ocuga devamli
refakat etmesinden dolayr yasanilan sikintilar1 daha fazla igsellestirmesiyle

agiklanabilir.

Aragtirmada ASO ve alt boyut puanlari ile baska cocuk olma durumu
arasindaki iliski incelendiginde; baska cocugu olan ve olmayan ebeveynler ile ASO ve
alt boyut puan ortalamalari arasinda fark bulunmamistir (Tablo 6). Bu arastirmada

buldugumuz sonu¢ ¢ok c¢ocuklu ailelerin genelde genis aileye sahip olup aile
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biiyiiklerinin destegini daha yakindan hissetmesiyle aciklanabilir. Yapilan bazi
calismalarda, bu arastirmanin aksine ¢ocuk sayisi arttikga algilanan stresin arttirdigi,

yasam kalitesinin diistiigli ve depresyon diizeyinin arttig1 bildirilmistir (92, 94, 95).

Bu arastirmada ASO ve alt boyut puanlari ile aile tipi arasindaki iliski
incelendiginde; genis ailede yasayanlarin “algilanan stres alt boyutu” ve toplam ASO
puan ortalamalarinin ¢ekirdek ailede yasayanlara gore daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. “Algilanan bas etme” alt boyutu puan ortalamalarinin aile tipine gore
farklilik gdstermedigi saptanmustir (Tablo 6). Yapilan bir ¢alismada toplam ASO ve
algilanan stres alt boyutu puan ortalamalar ile aile tipi arasinda istatistiksel olarak fark
olmadig fakat algilanan bas etme alt boyutu puan ortalamasinin ¢ekirdek aile yapisinda
olanlarda daha diisiik oldugu bildirilmistir (92). Ayrica baska bir ¢alismada da genis
ailelerde depresyon diizeyinin cekirdek ailede yasayanlara gore daha yiiksek oldugu
bildirilmistir (94). Genis ailelerde stres puanin yiiksek olmasi evde bakim ihtiyaci olan

aile biiyiiklerinin varligindan kaynaklaniyor olabilecegi ile agiklanabilir.

Arastirmada ASO ve alt boyut puanlart ile yasadigi yer arasmdaki iliski
incelendiginde; kasaba/ kdyde yasayanlarin “algilanan stres alt boyutu” ve toplam ASO
puan ortalamalarinin il/ ilgede yasayanlara gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir.
Kasaba ve kdyde yasayanlarin stres puaninin yiiksek olmasi, tedavi geregi evlerinden
uzaktaki biiyiik hastanelere gidiyor olmanin da ayri bir stresor olmasi ile agiklanabilir.
“Algilanan bas etme” alt boyutu puan ortalamalarinin yasadiklar1 gore farklilik
gostermedigi belirlenmistir (Tablo 6). Cin’de yapilan bir calismada kronik hastalikli
cocugu olan ailelerden kirsal alanlarda yasayanlara daha fazla aile destegi saglanmasi
gerektigi bildirilmistir (96). Bu arastirmaya benzer olarak yapilan bir ¢alismada da
kasabada yasayan ailelerin stres diizeyi il ilge merkezinde yasayanlara gore yliksek

bulunmustur (89).

Bu arastirmada ASO ve alt boyut puanlari ile sosyal giivence ve gelir durumlar
arasindaki iliski incelendiginde; ASO ve alt boyut puan ortalamalari arasindaki farkin
her iki durumda da istatistiksel olarak anlamsiz oldugu belirlenmistir (Tablo 6).
Arastirmanin bulgusuna gore bu durum ebeveynlerin gelir durumu ve sosyal giivencesi
ne olursa olsun ¢ocugun hastaligin stresini aymi diizeyde yasadigi ile acgiklanabilir. Yurt
disinda yapilan bir ¢alismada kronik hastalikli ¢ocugu olan ailelerden diisiik geliri

olanlara, daha fazla aile destegi saglanmasi gerektigi bildirilmistir (96). Kaygi iizerinde
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gelir diizeyinin etkisini inceleyen bir ¢alismada kemoterapi alan ¢ocuklarin annelerinin

gelir diizeyi arttikga kayg1 diizeyinde belirli bir azalma oldugu bildirilmistir (97).

Arastirmada KHYO alt boyut puanlari ile gériisiilen ebeveyn arasindaki iliski
incelendiginde; annelerin “yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyutu puan
ortalamalarinin babalara gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir “Hastalik yonetimi ve
cocugun giinliikk yasam” ve “Ebeveynler aras1 anlagma” alt boyutu puan ortalamalarinin
anne ya da babalarda farkli olmadigi saptanmistir (Tablo 7). Bu sonug, hastane ve
evdeki ¢ocugun bakim ve tedavi yiikiiniin daha ¢ok anneler tarafindan tistlenilmesinden
kaynakl1 oldugu diisiiniilebilir. Aym sekilde Ozsoy’un (2017) yapmis oldugu calismada
da annelerin KHY alt boyut puanlari1 babalara gore daha yiiksek bulunmustur (50). Bir
diger calismada kronik hastalik durumunda sorunlarla basa c¢ikmada annelerin
babalardan daha ¢ok boyun egici ve caresiz bir tutum sergiledikleri goriilmistiir (98).
Ayrica kadin bakim vericilerin bakim yiikiiniin, erkeklerden daha yiiksek oldugu
bildirilmistir. (99).

Arastirmadaki KHYO alt boyut puanlari ile ebeveyn yas gruplari arasindaki
iliskiye bakildiginda; ebeveyn yas gruplari ile KHYO alt boyut puan ortalamalari
arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (Tablo 7). Bu arastirmada yas gruplari
arasinda fark olmamasi; yasi biiyiik olan ebeveynlerin tecriibeleri ve yasi kiigiik olan
ebeveynlerin ise daha dinamik olmalar1 ile hastalik yonetimi konusunda arada
olusabilecek farki kapatmis olabilecegi ile agiklanabilir. Yapilan diger ¢alismalarda
arastirma bulgusunun aksine, bakim veren aile {iyesinin yasi arttikga bakim yiikii puan

ortalamalarinin arttig1 goriilmiistiir (100-102).

Yapilan bu aragtirmada KHYO alt boyut puanlar ile ebeveynlerin égrenim
durumlar1 arasindaki iligki incelendiginde; “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” at
boyut puan ortalamalarini ilk- ortaokul mezunu olanlarin iiniversite mezunu olanlara
gore yiiksektir. “Ebeveynler arasi anlasma” alt boyut puam arttikga artmaktadir
“Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasam™ alt boyutu puan ortalamalar1 arasinda ise
ogrenim durumu agisindan fark olmadigi belirlenmistir (Tablo 7). Bu durum ebeveynin
ogrenim durumu arttikca, ebeveynlere ¢ocugun mevcut hastaligi ve bakimi konusunda
saglik personelleri tarafindan aktarilan bilgilerin daha kolay anlasilmasindan kaynakli
olabilir. Ayrica 6grenim durumu arttik¢a yine bilgiye farkli kaynaklardan ulasim da

kolaylasmaktadir. Aynmi sekilde Ozsoy (2017)’un yaptign calismada da egitim
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durumunun kronik hastalik yonetimi konusunda 6nemli bir degisken oldugu ve hastalik
yonetimi ve ¢cocugun giinliik yagami alt boyut puanlarinin yiiksek oldugu bildirilmistir

(50).

Arastirmada KHYO alt boyut puanlar1 ile ebeveyn ¢alisma durumlari arasindaki
iliski incelendiginde; c¢alismayan ebeveynlerin c¢alisan ebeveynlere gore ‘“Yasam
zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin daha yiliksek oldugu
belirlenmistir (Tablo 7). Arastirmadaki bu bulguya bakarak ¢alisan ebeveynlerin, evde
ve hastane disinda da vakit ge¢irmelerinden kaynakli normal yasamlarindan
uzaklagmamalarinin ve c¢evrelerinden algiladiklart sosyal destegin daha yiiksek
olusunun, mevcut hastalik ve etkileri ile bas etmelerinde olumlu yonde etki ettigi
sOylenebilir. Konjenital kalp hastasi ¢ocuga sahip calisan ebeveynlerle yapilan bir
calismada aileden ve arkadastan alinan sosyal destegin 6nemli diizeyde yliksek oldugu

belirtilmistir (103).

Yapilan arastirmada KHYO alt boyut puanlari ile baska ¢ocuk olma durumu
arasmdaki iliski incelendiginde; baska ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynler ile KHYO
alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur
(Tablo 7). Bu farklilik ¢evreden alinan sosyal destegin giiciinden kaynaklanmis olabilir.
Erdem ve arkadaslarinin (2013) yapmis olduklar1 ¢aligmada ise bu arastirmanin aksine
hasta ¢cocuk disinda ailede bakmakla yiikiimlii olunan bagka cocuk ya da yaslinin oldugu
ebeveynlerin bakim yiikiiniin arttig1 belirtilmistir (104).

KHYO alt boyut puanlar ile aile tipi arasindaki iliski incelendiginde; genis
ailede yasayanlarin “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut puan
ortalamalarinin ¢ekirdek ailede yasayanlara gore; “Ebeveynler aras1 anlagma” alt boyut
puan ortalamasinin ise ¢ekirdek ailede yasayanlarin genis ailede yasayanlara gére daha
yiiksek oldugu belirlenmistir. “Hastalik yonetimi ve ¢gocugun giinliik yagsam” alt boyutu
puan ortalamasinin aile tipine gore farklilik gdstermedigi saptanmistir (Tablo 7). Bu
sonug¢ genis ailede birey sayisinin fazla olmasiyla ge¢im sikintisiyla birlikte yasam
zorlugunun ve hastalik etkilerinin daha fazla hissedilir olmasi1 ve yine genis ailedeki kisi
sayisinin fazlaligindan olayr ebeveyn iligkilerine fazla karigilmasi esler aras1 anlagmay1
etkilemektedir. Alahan ve arkadaglariin (2015) yaptigi ¢alismada dagilmis aile yapisi

ve genis aile yapisina sahip olan ailelerin bakim yiikii puanlarini daha yiiksek oldugu
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bildirilmistir (100). Covinsky ve arkadaslarinin (1994) calismasinda ailedeki kisi

sayisinin artmasinin finansal durumu da negatif yonde etkiledigi bildirilmistir (105).

Arastirmada KHYO alt boyut puanlar ile yasadigi yer arasindaki iliski
incelendiginde; kasaba/ kdyde yasayanlarin “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt
boyut puan ortalamalarinin daha yiiksek; “Ebeveynler arasi anlasma” alt boyut puan
ortalamasinin ise il-ilgede yasayanlarin daha yiliksek oldugu belirlenmistir. “Hastalik
yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasam” alt boyutu puan ortalamasmin yasadiklar1 yere
gore farklilik olmadigi bulunmustur (Tablo 7). Bu bulgu kasaba ve kdyde yasayanlarin
hastaligin tedavisi i¢in sehir merkezlerine gitmelerinin ve evden ayrilmalarinin
yasamlarint olumsuz etkilendigi ve hastalik etkileri daha yogun hissettiklerini

gostermektedir.

KHYO alt boyut puanlar ile sosyal giivence durumlart arasmdaki iliski
incelendiginde; sosyal giivencesi olmayanlarin olanlara gore ebeveynlere gore ‘“Yasam
zorluklart ve hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamasinin daha yiliksek oldugu
belirlenmistir. Diger iki alt boyut ile sosyal giivence varligi arasinda fark olmadigi
belirlenmistir (Tablo 7). Sosyal giivencesi olmayanlarin genelde issiz ve diigiik gelire
sahip olmasi arastirmanin bulgusunu agiklamaktadir. Konjenital kalp hastasi ¢ocugu
olan ebeveynlerle yapilan bir ¢aligmada da sosyal giivencesi olmayanlarin yasam

doyumlarmin 6nemli 6lgiide diisiik oldugu belirlenmistir (103).

Arastirmadaki KHYO alt boyut puanlar ile gelir durumlart arasindaki iliski
incelendiginde; geliri giderden az olanlarin “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt
boyut puan ortalamalarinin daha yiiksek; “Ebeveynler arasi anlagsma” alt boyut puan
ortalamasinin ise geliri gidere esit olanlarin daha yiiksek oldugu belirlenmistir.
“Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasam” alt boyutu puan ortalamasimin gelir
durumuna gore farklilik olmadigi bulunmustur (Tablo 7). Ozsoy (2017)’un kronik
hastalikli ¢ocugu olan annelerle yaptig1 calismada, arastirma sonuglarina paralel olarak
¢ocugun hastaligini ve giinliik yasamini, gelir diizeyi diisiik anneler, orta ve iyi diizeyde
gelire sahip olan annelere gore daha kotii yonetmekte ve daha cok zorluk yasadigi
goriilmektedir (50). Bu da maddi zorluklarin ailenin {izerindeki yiikii daha da arttirdigini

gostermektedir.
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ASO ve alt boyut puanlari ile cocugun cinsiyeti arasindaki iliski incelendiginde;
cocugun kiz ya da erkek olmasi ile ASO ve alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki farkin
istatistiksel olarak anlamsiz oldugu belirlenmistir (Tablo 8). Bu sonug geleneksel
tutumun aksine kiz ya da erkek ¢ocugun hastalik durumunun ailede ayni oranda stres
yarattigint gostermektedir.Kronik hastalikli ¢ocuklarla yapilan bir¢ok calismada da bu
arastirmaya paralel olarak g¢ocugun cinsiyeti ve algilanan stres arasindaki farkin

anlamsiz oldugu bildirilmistir (92, 95, 106-108).

Arastirmada ASO ve alt boyut puanlari ile ¢ocugun yas grubu arasindaki iliski
incelendiginde; “Algilanan bas etme” alt boyut puan ortalamas1 7-11 yas grubunda diger
yas gruplarina gore en diigiik olup fark anlamhidir. Cocugun yas gruplari ile “Algilanan
stres” ve ASO toplam puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir
(Tablo 8). Bu sonug 7-11 yas grubunun okul déneminde olmasi sebebiyle gocugu okula
devam eden ebeveynlerin cocuklarmin saglik durumu hakkinda “olumlu” olarak
diisiinmesi hastalikla daha iyi bag etmelerini saglamis olmasiyla agiklanabilir. Literatiir
incelendiginde; Calicioglu’nun (2018) yapmis oldugu ¢alismada yas gruplart ve
algilanan stres arasinda anlami bir fark bulunmazken (92), Mogulkog (2014) un yapmis
oldugu calisma incelendiginde c¢ocugun yas1 arttikca ebeveynin algiladigi stres
diizeyinin de arttig1 bildirilmistir (58).

ASO ve alt boyut puanlari ile ¢ocugun tant yasi arasindaki iliski incelendiginde;
tam yas gruplari ile ASO ve alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel
olarak anlamsiz oldugu belirlenmistir (Tablo 8). Bu sonug kronik hastalik tanisi alan
cocugun hangi yasta olursa olsun ebeveynlerde stres diizeyleri arasinda fark
yaratmamasiyla agiklanabilir. Calicioglu (2018) yapmis oldugu calismada tani yasi 30
ay alt1 ve 109 ay istli olan c¢ocuklarin ebeveynlerinde algilanan stresin diger yas
gruplarindan daha yiiksek oldugunu bildirmistir (92). Epilepsi tanili ve kanser tanili
cocuklarin ebeveynleriyle yapilan farkli iki ¢alismada da ¢ocugun tani yasi ile yasam
doyumu ve yasam kalitesi arasinda anlamli bir fark saptanmadigi bildirilmistir (106,
107).

ASO ve alt boyut puanlari ile ¢ocugun hastanede kalis siiresi arasindaki iliski
incelendiginde; 10-19 giin hastanede yatmis olan g¢ocuklarin“Algilanan stres” puan
ortalamast 30 giin ve daha fazla kalanlara gore daha yiiksekken, yine 10-19 giin

hastanede kalanlarin “Algilanan bas etme” puan ortalamasi 2-9 giin kalanlara gére daha
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yiiksektir. ASO toplam puan ortalamasi igin bakildiginda ise 10-19 giin hastanede kalan
cocuklarin 2-9 giin ve 30 giin ve daha fazla kalanlara gore stres puanlarinin daha ytiksek
oldugu belirlenmistir (Tablo 8). Bu sonu¢ 10-19 giin hastanede yatmanin ebeveynde
kisa ve uzun siireli yatislardan daha fazla stres yaratmis olmasi ¢ocugun durumunun
kisa siireli yatiglar kadar iyi olmamasi ve uzun siireli yatislar kadar hastane ortamina
henliz alisilmamis olmasindan kaynaklanmasiyla agiklanabilir. Hastanede yatan
cocuklarin annelerinde durumluluk ve siirekli anksiyete diizeyine iliskin faktorlerin
incelendigi bir calismada hastalik siliresinin uzadik¢a annelerin siirekli anksiyete

diizeyinin yiikseldigini bildirilmistir (109).

ASO ve alt boyut puanlari ile ¢cocugun okula gitme ve okula ara verme siiresi
arasmdaki iliski incelendiginde; her iki degisken igin de ASO ve alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (Tablo 8). Arastirmadaki
bulgu; okula devam eden g¢ocuklarmin ebeveynlerinin enfeksiyon kapma sebebiyle
edemeyenlerin ise akranlarindan geride kalmasi gerekcesiyle ASO puanlari arasinda
fark goriilmemis olabilecegi ile agiklanabilir. Yapilan benzer bir ¢alismada okula devam
edemeyen ¢ocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar1 stres diizeyinin daha yiiksek oldugu
bildirilmistir (89). Yapilan baska bir ¢alismada ise “okula gidebilir” mesajinin ¢ocuk ve
ailesi i¢in “cocugun bir gelecegi var” anlamina gelebilecegi gibi okula gitmek ¢ocuk
icin fiziksel, bilissel ve psikososyal sebeplerden dolay1 bir korku haline gelebilecegi
ifade edilmistir (110).

KHYO alt boyut puanlan ile ¢ocugun cinsiyeti, yasi, tani yasi ve hastalig
nedeniyle okula ara verme siiresi ile KHYO alt boyut puan ortalamalar arasindaki fark
olmadig1 belirlenmistir (Tablo 9). Bu faktorler ile KHYO iliskili caligma literatiirde
bulunmamis olup arastirmanin bulgular1 ¢ocuga ait faktorler fark etmeksizin

ebeveynlerin kronik hastalig1 yonetmedeki becerilerinin benzer olmasiyla agiklanabilir.

KHYO alt boyut puanlar1 ile ¢ocugun hastanede kalis siiresi arasindaki iliski
incelendiginde; 10-19 giin hastanede yatmis olan cocuklarin “Yasam zorluklar1 ve
hastalik etkileri” alt boyut puan ortalamas: 30 giin ve daha fazla kalanlara gore daha
yiiksek oldugu belirlenmistir. Diger iki alt boyut ortalamalari ile hastanede kalis siiresi
gruplar1 arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur (Tablo 8). Bu
sonug¢ ebeveynin cocugun durumunun hastanede bir haftadan az kalanlar gibi gecici

diizeyde bir durum olmadigini algilama ve 30 giinden fazla kalanlar gibi heniiz hastane
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ortammna adapte olmama durumundan kaynaklaniyor olabilecegi ile agiklanabilir.
Literatiir incelendiginde; Erdim ve arkadaslarinin (2006) calismasinda cocugun
hastaneye yatis deneyiminin artmasinin esler arasindaki iliskinin yoniiniin olumsuz

olarak etkiledigi bildirilmistir (86).

KHYO alt boyut puanlar ile ¢ocugun okula gitme durumu arasindaki iliski
incelendiginde; okula gitme durumu ile “Hastalik yonetimi ve ¢ocugun giinliik yasam1”
alt boyut puan ortalamasi arasindaki fark anlamli olup; okula giden cocuklarin
ebeveynlerinin puani gitmeyen ve ara vermis ¢cocuklarin ebeveynlere gore daha yiiksek
bulunmustur. Olgegin diger iki alt boyut puan ortalamalar ile okula gitme degiskeni
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur (Tablo 9). Bu durum g¢ocugu okula
giden eveveynlerin ¢ococuklarinin daha normal bir yasam siirdiigiinii diistinmesinden
kaynaklaniyor olabilecegi ile agiklanabilir. Yapilan bir calismada ise ebeveynler
cocuklarmi enfeksiyona yakalanma, dig goriniisiindeki degisiklikler sebebiyle
arkadaslarinin alay etmesi, acil bakim gerektiren bir durumun ortaya ¢ikma olasiligi,
“cocugumun zaten az vakti kaldi bu vakti neden okulda harcasin” gibi diisiincelerle

okula gondermedigi bildirilmistir (111).

ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveynde kronik hastalik olma durumu
arasindaki iliski incelendiginde; kronik hastaligi olmayan ebeveynlerin ASO toplam
puan ortalamasinin kronik hastaligi olanlara gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir.
Ote yandan ASO alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak
anlamsiz oldugu belirlenmistir (Tablo 10). Bu arastirmada kronik hastaligi olmayan
ebeveynlerin ASO toplam puan ortalamasmin yiiksek olmasi kronik hastaligi olan
ebeveynlerin hastalik yonetimi konusunda kendi hastaliklarindan kaynakli tecriibeli
olmalariyla agiklanabilir. Yapilan benzer bir ¢alismada ise ebeveynde kronik bir
hastalik olmasi durumunun ASO ve alt boyut puan ortalamalarini etkilemedigi

bildirilmistir (92).

ASO ve alt boyut puanlari ile aileden kanser tanist alan birey olmas arasindaki
iliski incelendiginde; ailede kanser olan ve olmayan ebeveynlerin ASO ve alt boyut
puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (Tablo 10).
Baskale’nin (2019) yapmis oldugu ¢alismada da ailede kronik hastalik olan bagka bir
birey olmasiyla yasam doyumu arasinda istatistiksel acidan anlamli bir iliski

bulunmadigr bildirilmistir (106). Arastirmanin bulgusu ailede bulunan diger kanser
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hastasinin bakim vermek zorunda olmadigi uzak akrabalar oldugu verisiyle

desteklenebilir.

ASO ve alt boyut puanlar1 ile ebeveynin sosyal destek alma durumu arasindaki
iliski incelendiginde; sosyal destek alan ve almayan ebeveynlerin ASO ve alt boyut
puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (Tablo 10). Yapilan
benzer bir ¢alismada ASO puan ortalamasi ile sosyal destek alinan gruplar arasinda
anlamli fark olmadigini bildirmektedir (92). Bu durum alinan sosyal destegin sadece
aileden alinmasi ve niteliginin tam olarak bilinmemesinden kaynakli olabilecegi ile
aciklanabilir. Bakim yiikii ve sosyal destek arasindaki iligkiyi inceleyen bir ¢caligmada
ise bakim yiikii fazla olan algiladig1 sosyal destegin az oldugu bildirilmistir (112). Yine
benzer bir ¢alismada ebeveynlerin ¢evresinden aldigi sosyal destek ne kadar fazlaysa

stresle o 6l¢iide miicadele edebilecekleri bildirilmistir (113).

ASO ve alt boyut puanlari ile ebeveynin aldig1 bilgiyi yeterli bulma durumu
arasindaki iliskiye bakildiginda; aldig1 bilgiyi yetersiz bulan ebeveynlerin ASO toplam
ve alt boyut puan ortalamalarinin bilgiyi yeterli bulanlara gére daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. (Tablo10). Yapilan benzer bir ¢alismada ¢ocugunun kronik hastaligina
nasil uyum saglayacaklari konusunda ¢ok az bilgi ve tavsiye aldiklarini belirten
ebeveynlerin, bu konu hakkinda yeterli bilgi aldiklarini belirtenlerden bes kat daha fazla
giivensizlik ve caresizlik duygusu yasadiklart Dbildirilmistir (114). Bu bulgu
dogrultusunda yeterli bilgi aldigimi1 ifade eden ebeveynlerin, hastalik ydnetimi

konusunda 6zgiivenlerinin arttig1 sdylenebilir.

KHYO alt boyut puanlar ile ebeveynde kronik hastaltk olma durumu
arasindaki iliski incelendiginde; kronik hastaligi olmayan ebeveynlerin “Ebeveynler
aras1 anlagsma alt boyutu” puan ortalamasinin kronik hastaligi olanlara gére daha yiiksek
oldugu belirlenmistir Ote yandan diger alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki fark ise
istatistiksel olarak anlamsizdir (Tablo 11). Kendisi de kronik hastaliga sahip
ebeveynlerin basa ¢ikmasi gereken sikintilar daha fazla oldugundan saglikli ebeveynle

aralarindaki isbirliginin ve anlayisin azaldig1 sdylenebilir.

KHYO alt boyut puanlari ile aileden kanser tanist alan birey olmast arasindaki
iliski incelendiginde; ailede kanser olan ve olmayan ebeveynlerin KHYO alt boyut puan

ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (Tablo 11). Arastirmadaki
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bulgularda ailesinde baska bir kanser hastasi olan ebeveynlerin ¢cogunda hasta birey
bakim vermek zorunda olmadig1 yakinlikta oldugundan, ailede kanser olan ve olmayan

gruplarin hastalik yonetimleri arasinda farkin anlamsiz olmasi1 agiklanabilir.

KHYO alt boyut puanlari ile ebeveynin sosyal destek alma durumu arasindaki
iliski incelendiginde; sosyal destek almadigini bildirenlerin “Hastalik yonetimi ve
¢ocugun giinliik yasam” alt boyut puan ortalamasi alanlara gére daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. Ote yandan sosyal destek alan ve almayan ebeveynlerin diger alt boyut
puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsizdir (Tablo 11).
Literatiirdeki benzer bir ¢alismalara bakildiginda hastalikla bas etmede aldiklar1 sosyal
destek oranmnin ortalamanin stiinde olan ebeveynlerin diger hasta ¢ocuklari gérme,
onlarin ebeveynleriyle konusma gibi sosyal desteklerin hastaliga uyum siirecini
kolaylastirildig1 belirtilmistir (86, 115). Bu arastirmadaki bulgu alinan sosyal destegin
¢ogunu toplum yapisiyla ilgili olarak aile ve akrabalardan aldigi ve bunun
olumsuzluklar1 yeterli kadar azaltict bir faktdor olmamasindan kaynaklanmasiyla

aciklanabilir.

KHYO alt boyut puanlari ile ebeveynin aldig bilgiyi yeterli bulma durumu
arasindaki iligkiye bakildiginda; aldigi bilgiyi yeterli bulan ebeveynlerin “Ebeveynler
arasi anlagsma” alt boyut puan ortalamasi yeterli bulmayanlara gore daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. Bununla birlikte ebeveynlerin bilgiyi yeterli bulup bulmama durumlarn
ile diger alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsiz
bulunmustur (Tablo 11). Davis ve Fallowfield (1991) yaptiklar1 ¢alismada hastaliga
uyum siirecinin ebeveynler i¢in karmasik bir siire¢ oldugunu ve bu siirecte hastalikla
ilgili bilgi edinmenin kendilerini 1iyi hissetmelerine, ¢ocuklarina kars1 olan
davraniglarinin degismesine ve c¢ocugun hastaliga uyumunda etkili oldugunu ifade
etmiglerdir (115). Bu aragtirmanin bulgusundan da yola ¢ikarak yeterli bilgiyi aldiklarini

ifade eden ebeveynlerin aralarindaki isbirliginin arttirdig1 sdylenebilir.

Ebeveynlerin algiladiklar1 toplam stres puani yordayicist olarak modele alinan
kronik hastallk ydnetimi alt boyutlarinin(KHYO-AB1; KHYO-AB2; KHYO-
AB3)algilanan stres puaninin %59,4’lik kismini agikladigi belirlenmistir.(Tablo12).

KHYO alt boyut puanlar1 incelendiginde; ebeveynlerin algiladiklar1 stres puani
ile “Hastalik yonetimi ve cocugun giinliikk yasami1™ alt boyutu (%39) ile negatif yonde
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giiclii bir iliski, “Yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyutu (54,7) ile pozitif
yonde giiclii bir iliski ve “Ebeveynler arasi anlagsma” (22,9) alt boyutlarinin negatif
yonde giiglii bir iligki; oldugu belirlenmistir (p<0,001) (Tablo 12).

Buna sonuglar dogrultusunda;*“Hastalik yénetimi ve ¢cocugun giinliik yasami” alt
puanindaki bir birimlik artisin ASO puaninda (Bl) 0,39 birimlik bir azalma olusturacagi,
“Yasam zorluklar: ve hastalik etkileri” alt puanindaki bir birimlik artisin ASO puaninda
([32) 0,55 birimlik bir artis olusturacagi, “Ebeveynler arasi anlagsma”alt puanindaki bir
birimlik artisin ASO puaninda (Bg) 0,23 birimlik bir azalma olusturacagi goriilmektedir
(Tablo 12).

Arastirmanin bulgular1 incelendiginde kanser tanist ile izlenen c¢ocuklarin
ebeveynlerinin algiladiklar stres arttikca kronik hastaligi yonetim giiclerinin azaldigini,
yasam zorluklarimi ve hastalik etkilerini daha yogun hissettiklerini, ebeveynlerin

aralarindaki anlagsma diizeylerinin azaldigini sdylenebilir.
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6. SONUC VE ONERILER
6.1. Sonuclar

Cocuk Onkoloji ve Hematoloji Servisinde yatan c¢ocuklarin ebeveynlerin
algiladiklar1 stres diizeyi ve kronik hastalik yonetimleri arasindaki iliskiyi incelemek

amaciyla yapilan arastirmanin sonuglar1 incelendiginde;

e Arastirmaya katilan ebeveynlerden ¢ogunlugunun anne, yarisindan fazlasinin
19-35 yas grubunda, yarisma yakinin ilk-ortaokul mezunu, %71,5’inin
caligmiyor oldugu belirlendi. Ebeveynlerin %77,8’inin tek g¢ocugu oldugu,
cogunlugunun ¢ekirdek aile yapisinda oldugu, %82,6’sinin il-ilgede yasadiklari,
tamamina yakininin sosyal gilivencesi oldugu ve yarisindan fazlasinin da
gelirlerinin giderlerine esit oldugu saptandi.

e Cocuklarin yarisindan fazlasi erkek olup %31,3’liniin 4-6 yas arasindadir.
Cocuklarin yarisinin Losemi tanist ile izlendigi, %43,8’inin 4-6 yas grubunda
tan1 aldiklari, son hastane yatiglarinda yarisindan fazlasinin 30 giin ve daha fazla
hastanede yattig1 ve %42,4’iiniin okula ara verdigi belirlendi.

e Ebeveynlerin %82,6’sinin kronik bir hastaligi olmadigi, %25°1 ailesinden birinin
kanser Oykiisii oldugu saptandi.

e Ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastalig: siirecinde yarisindan fazlasinin sosyal destek
aldigi ve tamamina yakininin g¢ocugunun tanisini sadece aile tiyeleri ile
paylastig1 belirlendi.

e Ebeveynlerin %76,4’liniin hastaliga iliskin aldiklar1 bilgiyi yeterli bulduklar
saptandi.

e Ebeveynlerin algilanan stres Ol¢egi ve alt boyut puanlarmnin ortalamanin
tizerinde oldugu belirlendi.

e Ebeveynlerin Cocuk KHYO alt boyut puanlarmin ortalamanin iizerinde oldugu
saptandi.

e Ebeveyn yas gruplari, baska cocuk olma durumu, sosyal giivence ve gelir
durumlari ile ASO ve alt boyut puan ortalamalar1 arasinda iliski olmadig1, te
yandan annelerin, calismayan ebeveynlerin, ilk-orta okul mezunu olanlarin ve
kasaba/kdyde yasayanlarin ASO puan ortalamalarmin daha yiiksek oldugu

belirlendi.
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Ebeveyn yas gruplar1 ve baska cocuk olma durumu ile KHYO alt boyut puan
ortalamalar1 arasinda iliski olmadig1 saptandi.

Annelerin, ilk-orta okul mezunu olan, galismayan ebeveynlerin, genis ailede
yasayanlarin, kasaba ve kdyde oturanlarin, sosyal gilivencesi olmayanlarin ve
geliri giderinden az olanlarin KHYO alt boyutu “yasam zorluklari ve hastalik
etkileri” puanlarinin daha yiiksek oldugu belirlendi.

Universite mezunu, genis aileye sahip olanlarin, kasaba/ kdyde yasayanlarin ve
geliri gidere esit olanlarmn KHYO alt boyutu “ebeveynler arasi anlasma”
puaninin daha yiiksek oldugu saptandi.

Cocugun cinsiyeti, tan1 yas1, okula gitme durumu ve okula ara verme siiresi ile
ASO ve alt boyut puanlari arasinda fark olmadigi; 7-11 yas grubu gocugu
olanlarin, hastanede 30 giiniin lizerinde yatan ebeveynlerin “algilanan bas etme”
puaninin daha yiiksek oldugu belirlendi.

Cocugun cinsiyeti, yasi, tan1 yasi ve hastalig1 nedeniyle okula ara verme siiresi
ile kronik hastalik yonetimini etkilemedigi belirlenmistir. Cocugun hastanede
kalis stiresi 10-19 giin olanlarin “yasam zorluklar1 ve hastalik etkileri” alt boyut
puanlariin daha yiiksek oldugu; ¢ocugu okula devam eden ebeveynlerin ise
“hastalik yonetimi” ve g¢ocugun giinliik yasami” alt boyut puanlarinin daha
yiiksek oldugu saptandi.

Aileden kanserli birey olmasi, ebeveynin sosyal destek alma durumunun stres
puanini etkilemedigi belirlendi.

Kronik hastaligi olan ebeveynlerin ve aldigi bilgiyi yetersiz bulanlarin stres
puanlarinin daha yiiksek oldugu belirlendi.

Ailede kanserli birey olma durumu ile KHYO alt boyut puanlari arasinda fark
yokken; ebeveynde kronik hastalik olmayanlarin ve aldigi bilgiyi yeterli
bulanlarin “ebeveynler arasi anlagma” alt boyut puanin daha yiliksek oldugu
saptandi.

Ebeveynlerden sosyal destek almayanlarin “hastalik yonetimi ve g¢ocugun
glinliik yagsami1” alt boyut puaninin daha yiiksek oldugu belirlendi.

Ebeveynlerin algiladiklar1 toplam stres puaninin kronik hastalik yonetimine
etkisinin %59,4 oldugu belirlendi.

Kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar1 stres arttikga kronik hastalig

yonetmelerinin diistiigli saptandi.
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6.2. Oneriler

Arastirmanin sonuglart dogrultusunda;

e Kanser tanist ile izlenen c¢ocugun ebeveynlerinin hastalik yonetimini
giiclendirmek i¢in Oncelikle algiladiklar1 stresin azaltilmast bu dogrultuda da
profesyonel sosyal destek gruplarinin olusturulmasi ve ebeveynlerin bu gruplara
katiliminin desteklenmesi,

e Kanser tanisi ile izlenen ¢ocuk ve ebeveynlere bakim veren hemsireler ve diger
saglik ekibi tiiyeleri i¢cin psikososyal bakim ve destegin Oonemini vurgulayan
hizmet i¢i egitimlerin planlanmasi,

e Kanser tanisi ile izlenen cocuklarin ebeveynlerinin yasadiklar1 sikintilarin
derinlemesine incelenmesini saglayan nitel arastirmalar planlanmast,

e Daha genis 6rneklem gruplariyla benzer ¢alismalarin planlanmasi 6nerilebilir.

53



10.

11.

KAYNAKLAR

WHO World Cancer Day 2018, http://www.who.int/cancer/world-cancer-

day/2018/en/ Erisim:05.06.2019.

World Child CancerAnnualReview 2017,
https://www.worldchildcancer.org/sites/default/files/annual review year ended
31 december 2017.pdf Erisim:05.06.2019.

Kutluk T. “Cocukluk c¢ag1 kanserlerinin epidemiyolojisi”, Klinik Gelisim,
2007, 20(2): 5-12.

Kutluk MT, Yesilipek A. “Turkish National Pediatric Cancer Registry 2002-2008
Turkish Pediatric Oncology Group and Turkish Pediatric Hematology Society”,
Journal of Clinical Oncology,2013, 31.

Robinson KE, Gerhardt CA, Vannatta K, Noll RB. “Parent and famly factors
associated with child adjustment to pediatric cancer”, Journal of Pediatric
Psychology, 2007, 32:400-410.

Kayaalp L. “Yasami tehdit eden hastaligin ruhsal yasam iizerindeki etkileri:
16semili ¢ocuk ve ailesi”, Tiirk Psikiyatri Dergisi, 1995, 6(2):113-117.

Murray JS. “A qualitative exploration of psychosaocial support for siblings of
children with cancer”, Journal of Pediatric Nursing, 2002, 17(5):327-337.

Boman KK, Vikstein J, Kogner P, Samuelsson U. “Serious illness in childhood:
The different threats of cancer and diabetes from a parent perspective”, The
Journal of Pediatrics, 2004, 145:373-379.

Kiziler E. Kanserli Cocugu Olan Ailelerin Sosyal Destek Algisi, Umutsuzluk ve
Bas Etme Davramslar: Arasindaki Iliskinin Incelenmesi (Tez). Yiiksek Lisans

Tezi, GATA Universitesi, Saglik Bilimleri Enstitiisii; Ankara, 2007.

Grootenhuis MA, Last BF. “Adjustment and coping by parents of childreen with
cancer: a review of the literature”, Supportive Care in Cancer, 1997, 5(6):466-
484.

Fallowfield L. “Helping the relatives of patients with cancer”, European Journal
of Cancer, 1995, 31A(11):1731-2.

54


http://www.who.int/cancer/world-cancer-day/2018/en/
http://www.who.int/cancer/world-cancer-day/2018/en/
https://www.worldchildcancer.org/sites/default/files/annual_review_year_ended_31_december_2017.pdf
https://www.worldchildcancer.org/sites/default/files/annual_review_year_ended_31_december_2017.pdf

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Erdem E. Kanserli ¢cocugu olan ailelere evde verilen hemsgirelik hizmetlerinin
degerlendirilmesi (Tez). Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii,

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi Programi Doktora Tezi; Ankara, 2006.

Toros F, Tot S, Diizovali O. “Kronik hastalifi olan ¢ocuklar, anne ve
babalarindaki depresyon ve anksiyete diizeyleri”, Klinik Psikiyatri Dergisi, 2002,
5, 240-247.

Karakavak G, Cirak Y. “Kronik Hastalikli Cocugu Olan Annelerin Yasadigi
Duygular”, Egitim Fakiiltesi Dergisi, 2006, 7(12):95-112.

Selamet G, Hidiroglu S. Kemoterapi goren kanserli ¢ocuklarin annelerinin
algiladiklart sosyal destegin ve yasam kalitesinin incelenmesi (Tez). Marmara
Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii, Halk Sagligi ABD Yiiksek Lisans Tezi;
[stanbul, 2014.

Arikan D, Celebioglu A. “Kanserli ¢ocugu olan ebeveynlerin durumluk ve
siirekli anksiyete diizeyinin incelenmesi”, Atatiirk Universitesi Hemsgirelik

Yiiksekokulu Dergisi, 1999, 2(1):95-103.

Cavusoglu H. Cocuk sagligi hemgireligi. 9.baski. Ankara: Sistem Ofset
Basimevi; 2008.

Inal F.N, Pekcanlar A. “Kronik Hastaliklar, Hastaneye Yatis ve Cocuk”, Dokuz
Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi Dergisi, 2008, 22(2): 99-105.

Er M. “Cocuk, Hastalik, Anne-Babalar ve Kardesler’. Cocuk Saghgi ve
Hastaliklari Dergisi, 2006, 49: 155-168.

Toriiner EK, Bliyiikgoneng L. Kronik ve yasami tehtid edici hastaligi olan ¢ocuk.
Cocuk Sagligr Temel Hemsirelik Yaklasimlari. Goktug Yayincilik Ankara, 2015,
186-205.

Fazlioglu K, Hocaoglu C, Sonmez FM. “Cocukluk ¢agi epilepsisinin aileye
etkisi”, Psikiyatride Giincel Yaklasimlar, 2010 2(2); 190-205.

Rowland JH, Bellizzi KM. (2008). “Canser Survivors and Survivorship
Researrch: A Reflection on Today’s Successes and Tomorrow’s Challenges”,

Hematology/Oncology Clinics of North America,2008, 22(2);181-200.

55



23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

Berkarda B. “Kanserin Biyolojisi”, Berkarda B, Hatemi H. Medikal Onkoloji,
Tavasli Matbaacilik, 2002:9-13.

Kutluk T, Kars A. “Kanser Konusunda Genel Bilgiler”. Tirk Kanser Arastirma

ve Savas Kurumu Yayinlari, Ankara,1996: 25-38.

Kaplanoglu E. Losemi tanist almis ¢ocuga sahip ebeveynlerde yasam kalitesi ile
sosyal destek arasindaki iliski (Tez). Okan Universitesi, Sosyal Bilimler
Enstitiisii, Psikoloji Anabilim Dal1 Yiiksek Lisans Tezi; Istanbul, 2014.

https://seer.cancer.gov/iccc/iccc-who2008.html Erisim Tarihi:05.04.2019

Greenlee RT, Murray T, Bolden S, Wingo PA.“Cancer Statistics 2000”, Cancer
Journal for Clinicians, 2000, 50: 7-33.

Kutluk T, Yesilipek A.“Behalf of Turkish Pediatric Oncology Group(TPOG) and
Turkish Pediatric Hematology Society (TPHD)”, “Pediatric Tumor Registry for
2002-2005 in Turkey”, Journal Pediatric Hemotology/ Oncology, 2007, 29: 12-
13.

https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/kanser-
db/istatistik/Turkiye Kanser Istatistikleri 2015.pdf Erisim Tarihi:10.04.2019.

Kutluk T. “Cocukluk Cagi Kanserlerinin Epidemiyolojisi”, Cerrahpasa Tip
Fakiiltesi Stirekli Tip Egitimi Etkinlikleri, Sempozyum Dizisi, 2006, 4: 11-16.

Uzun P. Cocuk hematoloji-onkoloji hastalarinin ebeveynlerinin tiikenmislik
diizeyleri ve bag etme bicimlerinin; ¢ocuklarin psikolojik belirtileri tizerine etkisi
acisindan incelenmesi (Tez). Hali¢ Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii,

Psikoloji Anabilim Dali Klinik Psikoloji Yiiksek Lisans Tezi; Istanbul, 2016.

Kiligarslan Torliner E, Biiyiikkgoneng L. Cocuk Saghigit Temel Hemsirelik
Yaklasimlari, Nobel Tip Yayinevi, Ankara, 2017: 836-894.

Agaoglu YF. “Cocukluk ¢aginda uygulanan radyoterapinin biiylime gelisme ve
gonodal fonksiyonlar {izerine etkileri”, Tiirk Onkoloji Dergisi, 2004, 19(4): 159-
166.

Ozkan A. Pediatrik Onkoloji, Nobel T1p Kitabevleri, Istanbul, 2009: 1337- 1345.

Kemer DY. Pediatrik onkoloji hastalarinda semptomlara yénelik kullanilan

tamamlayict saglk yaklasimlar: (Tez). Akdeniz Universitesi Saglik Bilimleri

56


https://seer.cancer.gov/iccc/iccc-who2008.html
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/kanser-db/istatistik/Turkiye_Kanser_Istatistikleri_2015.pdf
https://hsgm.saglik.gov.tr/depo/birimler/kanser-db/istatistik/Turkiye_Kanser_Istatistikleri_2015.pdf

Enstitiisii Cocuk Sagligt Ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali Yiiksek
Lisans Tezi; Antalya, 2015.

36. Diinya Kanser Raporu, Cocuklarda goriilen kanserler. 2008: 482-488
http://whqglibdoc.who.int/publications/2009/9789283204237 _tur_p1-104.pdf.
Erisim tarihi: 08.04.2019

37. Can G. Onkoloji Hemsireligi, Nobel Tip Kitabevi, Istanbul, 2014.

38. Kiitik B. Kemoterapi uygulanan kanserli hastalarda  ozbakimin
degerlendirilmesi (Tez). Istanbul Bilim Universitesi, Saglik Bilimleri Enstitiisii,

Hemsirelik Anabilim Dali Yiiksek Lisans Tezi; Istanbul, 2016.

39. Wohlschlaeger A. “Prevention and treatment of mucositis: A guide for nurses”,

Journal of Pediatric Oncology Nursing, 2004, 21: 281-287.

40. Scully C, Epstein J, Sonis S. “Oral mucositis: a challenging complication of
radiotherapy, chemotherapy, and radiochemotherapy: part 1, pathogenesis and
prophylaxis of mucositis”, Head and Neck, 2003, 25(1): 1057-1070.

41. Dodd M. “The pathogenesis and characterization of oral mucositis associated

with cancer therapy”, Oncology Nursing Forum, 2004, 31(4): 5-11.

42. Sis Celik A. "Radyoterapi sonucu gelisen yan etkiler ve hemsirelik yaklagimi1",
Giimiishane Universitesi Saglk Bilimleri Dergisi, 2014, 3: 933-945.

43. Bulut Erdem E. Kemoterapi alan yetigkin hastalarda ar siitii ile yapilan agiz
bakiminin mukozit derecelerine etkisi (Tez). Atatiirk Universitesi, Halk Saglig

Anabilim Dal1 Yiiksek Lisans Tezi; Ankara, 2012.

44, Carroll WL, Finlay JL. “Cancer in Children and Adolescents”, United Kingdom:
Jones and Bartlett, Sudbury MA, 2010: 541-546.

45. Tlhan I, Kutluk T. Pediatrik Onkoloji El Kitab1, Giines T1p Kitabevleri, Ankara,
20009.

46. Kaner S. “Engelli ¢ocuklar1 olan anne-babalarin algiladiklar1 stres, sosyal
destek ve yasam doyumlarmin incelenmesi’’, Ankara Universitesi Bilimsel
Arastirma Projeleri,2004. http://acikarsiv.ankara.edu.tr/eng/browse/498/798.pdf
Erisim tarihi: 06.03.2019.

57



47. Koksal G. Zihinsel engelli c¢ocuklart olan ebeveynlerin yasamlarinda
algiladiklar: stresi yordayan faktorlerin incelenmesi (Tez). Dokuz Eyliil
Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii Aile Egitimi ve Danismanlig1 Ana Bilim
Dali, Aile Egitimi ve Danismanhigi Yiiksek Lisans Programi, Yiiksek Lisans

Tezi; Izmir, 2011.

48. Akman I. “Stresin nedenleri ve agiklayic1 kuramlar”, Tiirk Psikoloji Biilteni,

2004, 10(35): 40-56.

49. Sahin H. “Savas ya da kag tepkisi —Strese gosterilen ilk tepkiler —Stresle basa
¢ikma olumlu bir yaklagim”, Tiirk Psikologlar Dernegi Yayinlari, Ankara, 1998.

50. Ozsoy H. Kronik Hastalikli Cocugu Olan Annelerde Saghk Okuryazarligi ve
Hastalik Yonetimi Iligkisi (Tez). Marmara Universitesi, Hemsirelik Anabilim

Dal1 Yiiksek Lisans Tezi; Istanbul, 2017.

51. Cavusoglu H. Cocuk Sagligi Hemsireligi,11. baski. Sistem Ofset Basimevi,
Ankara, 2013: 113-128.

52. Torliner E, Biiylikgéneng L. Cocuk Sagligi: Temel Hemsirelik Yaklagimlari,
Irem matbaasi, Ankara, 2013: 185-96.

53. Bahar A. “Kanser hastalarina psikososyal yaklasim”, Atatiirk Universitesi

Hemgirelik Yiiksekokulu Dergisi, 2007, 10(1): 105-111.

54. Elgigil A. “Kanserli ¢ocuk okula gidebilir mi?” Cumhuriyet Universitesi
Hemygirelik Yiiksekokulu Dergisi, 2007, 11(2):40-46.

55. Patenaude AF, Kupst MJ. “Psychosocial functioning in pediatric cancer”,
Journal of Pediatric Psychology, 2005, 30(1): 9-27

56. Svarsdootir EK, Sigurdardottir AO. “Developing a family level intervention for
families of children with cancer”, Oncology Nursing Forum, 2006, 33(5): 983-
990

57. American Psychiatric Association. Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, 4 th ed, Published by American Psychiatric Association, Washington,
DC; 1994.

58. Mogulko¢ H, Kanser hastasi ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynlerinde travma sonrasi

stres bozuklugunun ve travma sonrasi gelisimin belirleyicileri: Sosyal destek,

58



ruminasyon ve yiikleme bicimleri (Tez). Uludag Universitesi, Sosyal Bilimler
Enstitiisii, Psikoloji Anabilim Dali, Klinik Psikoloji Bilim Dali Yiiksek Lisans
Tezi; Bursa, 2014.

59. Ozbesler C. Cocukluk cagi I6semileri ve sosyal destek sistemlerinin aile
islevierine etkisi (Tez). Hacettepe Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii,
Sosyal Hizmet Anabilim Dali Doktora Tezi; Ankara, 2001.

60. Gokler 1. Sistem yaklasimi ve sosyal-ekolojik yaklasim ¢ercevesinde olusturulan
kavramsal model temelinde kronik hastaligi olan c¢ocuklar ve ailelerinde
psikolojik uyumun yordanmasi (Tez). Ankara Universitesi, Sosyal Bilimler
Enstitiisii Psikoloji Anabilim Dali, Yayimlanmamis Doktora Tezi; Ankara,
2008.

61. Ayoglu T. Ameliyat oncesi ve swrasi bilgi vermenin hasta ailelerinin anksiyete
diizeylerine ve kan basinci degerlerine etkisi (Tez). Istanbul Universitesi, Saglik
Bilimleri Enstitiisi, Cerrahi Hastaliklar1 Hemsgireligi Anabilim Dali1 Yiiksek
Lisans Tezi; Istanbul, 2003.

62. McCubbin M, McCubbin H. “Resiliency in Families: A Conceptual Model of
Family Adjustment and Adaptation in Response to Stress and Crisis”, Editors:
Mccubbin H, Thompson A, Mccubbin M. Family Assessment: Resiliency,
Coping and Adaptation-inventories for Research and Practice, University of
Wisconsin System, Madison, 1996: 221-23.

63. Earle EA, Clarke SA, Eiser C, Sheppard L. “‘Building a new normality: Mothers’
experiences of caring for a child with acute lymphoblastic leukaemia”, Child:

Care, Health and Development, 2006, 33(2): 155-160.

64. Lewis FM. “Family Issue In Cancer Care”. Editor: Miaskowski C, Buchsel P.
Oncology Nursing Assessment and Clinical Care, 1st ed, New York, Mosby,
1999: 319-328.

65. Galjchen M. “Psychosocial Issues in Cancer Care”, Editor: Miaskowski C,
Buchsel P. Oncology Nursing Assessment and Clinical Care, 1st ed.New York,
Mosby. 1999: 305-317.

59



66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

Urhan G. Cerebral palsy’li ¢ocuk varligimin aile islevierine etkisi ve sosyal
hizmetler (Tez). Hacettepe Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii, Psikoloji
Anabilim Dal1 Yiiksek Lisans Tezi; Ankara, 1998.

Eylen B. Bilgi verici danigsmanligin kanser hastalarinin ailelerinin sosyal destek
becerileri iizerine etkisi (Tez). Ankara Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii,

Psikoloji Anabilim Dali Doktora Tezi; Ankara, 2001.

Barakat LP, Kazak AE, Gallegher PR, Meeske K, Stuber M. “Posttraumatic
stress symptoms and stressful life events predict the long-term adjustment of
survivors of childhood cancer and their mothers”, Journal of Clinical Psychology
in Medical Settings,2000, 7(4): 189-196.

Yildirim S, Giirkan A. “Psikososyal acidan kanser ve psikiyatri hemsiresinin

rolii”, Ege Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi, 2010, 26(1): 87-97.
Elbi H. “Kanser ve depresyon”, Psikiyatri Diinyasi, 2001, 5:5-10.

Patterson JM, Holm KE, Gurney JG. “The impact of childhood cancer on the
family: A qualitative analysis of strains, resourcesand coping behaviors”, Psycho-
Oncology, 2004, 13: 390-407.

Maurice SH, Oort FJ, Last BF, Grootenhuis M. “Emotional functioning of
parents of childrenwith cancer: The first five years of continuous remission
aftertheend of treatment”, Psycho-Oncology, 2008, 17: 448-459.

Schimizu K. “Effects of integrated psychological care for distress in cancer

patients”, Japanese Journal of Clinical Oncology, 2013, 43(5): 451-457.

Pehlivan T. Onkoloji hemgirelerinin hastalarin psikososyal gereksinimlerini
tanilama becerileri (Tez). Istanbul Universitesi, Saglik Bilimleri Enstitiisii Ruh
Saglig1 ve Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali, Psikiyatri Hemsireligi Programi
Yiiksek Lisans Tezi; Istanbul, 2013.

Sheldon LK. “Ask us: we know about psychological care”, Clinical Journal of
Oncology Nursing, 2013, 16(3): 237.

Kelly KP. Porock, D.“A Survey of Pediatric Oncology Nurses’ Perceptions of
Parent Educational Needs”,Journal of Pediatric Oncology Nursing, 2005, 22: 58-
66.

60



77. Bugge KE, Helseth S, Darbyshire P.“Children’s Experiences of Participation in a
Family Support Program When Their Parent Has Incurable Cancer”, Cancer
Nursing, 2008, 31: 427-434.

78. Kelleci M. “Kanser hastalarinin umudunun gelistirilmesine yonelik hemsirelik

girisimleri”, Anadolu Psikiyatri Dergisi, 2005, 6:41-47.

79. Greer S, Moorey S, Baruch JD, Watson M, Robertson BM, Mason A, Rowden
L, Law MG, Bliss JM. “Adjuvant psychological theraph for patients with
cancer: a prospective randomised trial”, British Medical Journal, 1992, 304:
675- 680.

80.Cheng Q, Kong C, Chang S, Wei A. “Effects of psychological nursing
intervention on personality characteristics and quality of life of patients with
osephageal cancer”, Clinics and Research in Hepatology and Gastroenterology,
2012, 37(3): 283-288.

81. Siimbiiloglu V, Siimbiiloglu K. Saglik Bilimlerinde Arastirma Yontemleri, 5.
Baski, Hatipoglu Yayinlari, Ankara, 2004: 66-67.

82.Bilge A, Ogce F, Geng R.E, Oran NT. “Algilanan Stres Olgegi (ASO)’nin
Tiirk¢eVersiyonunun Psikometrik Uygunlugu”,Ege Universitesi Hemsirelik
Yiiksekokulu Dergisi, 2009, 2(25), 61-72.

83.Ergun A, Sisman F.N, Erol S, Gur K, Kolac N, Kadioglu H.“Validity
andReliability of the Turkish Version of the Family Management Measure”,
12th InternationalFamily Nursing conference abstract book. Odense, Denmark,
August 18-21, 2015, p:186

https://app.box.com/s/mnvnmx01b2sots8kilbfiwumihamdujj

84. Svavarsdottir K, Sigurdardottir A. “The feasibility of offering a family level
intervention to parents of children with cancer ”, Scandinavian Journal of Caring
Sciences, 2005, 19: 368- 372.

85. Aksit S, Cimete G. “Cocugun Yogun Bakim Unitesine Kabuliinde, Annelere Uygulanan
Hemsirelik Bakiminin  Annelerin Anksiyete Diizeyine Etkisi”,Cumhuriyet
Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi, 2001, 5(2):25-36.

61



86. Erdim L, Bozkurt G, inal S. “Annelerin Cocuklarmin Hastaneye Yatisindan

Etkilenme Durumlarmin Arastirilmasi”, Atatiirk Universitesi Hemsirelik

87

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

Yiiksekokulu Dergisi, 2006, 9(3): 36-43.

. Hodgkinson R, Lester H. “Stresses and coping strategies of mothers living with
a child with cystic fibrosis: Implications for nursing professionals”. Journal of
Advanced Nursing2002; 39: 377-383.

Riper MV. “Families of children with Down syndrome: Responding to a change

in plans with resilience”, Journal of Pediatric Nursing, 2007, 22(2): 116-128.

Uysal G. Genetik hastalik én tanisi/ tanisi ile izlenen ¢ocuklarin ebeveynlerinin
stres diizeyi ve stresle bas etme tarzlarinin belirlenmesi (Tez). Ankara Bagkent
Universitesi, Saghk Bilimleri Enstitiisii, Hemsirelik Anabilim Dal1 Yiiksek

Lisans Tezi; Ankara, 2009.

Gontard A, Backes M, Laufersweiler-Plass C, Wendland C, Lehmkuhl G,
Zerres K, Rudnik-Schoneborn S. “Pschopathology and Fragile X syndrome and
Spinal Muscular Atropy”, Journal of child Psycology and Psychiatry, 2002,
43(7): 949-957.

Mc Conkey R, Truesdale-Kennedy M, Chang M, Jarrah S, Shukri R. “The
impact on mothers of bringing up a child with intellectual disabilities: a cross-
cultural study”, International Journal of Nursing Studies, 2008, 45: 65-74.

Calicioglu GS. Kanser Tamisi Ile Izlenen Cocuklarin Ebeveynlerinin Stres
Diizeyleri ve Sosyal Destek Algilarimin Belirlenmesi (Tez). Okan Universitesi,
Hemsirelik Anabilim Dal1 Yiiksek Lisans Tezi; Istanbul, 2018.

Kumas OA, Siimer HM. “Ozel Gereksinimli Kiiciik Cocugu Olan Annelerin
Oz Yetkinlikleri, Yilmazlik Diizeyleri ve Stres Diizeyleri Arasindaki iliskilerin
Belirlenmesi”, Kastamonu Egitim Dergisi, 2019, 27(1), 163-173.

Girbiiz D, Erdem E. “Kronik bobrek yetmezligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
depresyon diizeyleri ve stresle basa ¢ikma tarzlar”. Ulusal vel. Uluslararasi

Akdeniz Pediatri Hemgireligi Kongresi Bildiri Kitabi, (2009).

Giilses S, Keskin YZ, Biiyiikaver M. “Kanserli ¢cocuklarin ve anne-babalarinin
yasam kalitesi diger hastalardan farkli mi1”. Cocuk Saghg: ve Hastaliklar:
Dergisi, 2014. 57(1), 16-23.

62



96. Zhang Y, Wei M, Shen N, Zhang Y. “Identifying Factors Related to Family
Management During the Coping Process of Families with Childhood Chronic
Conditions: A Multi-Site Study”, Journal of Pediatric Nursing, 2015, 30(1): 160-173

97. Yildirnm G, Goktas SB, Kose S, Yildiz T. “Kemoterapi Tedavisi Goren Cocuklarin
Annelerindeki Kaygi Diizeyleri”, International Journal Basic Clinical Medical, 2014,
2(2): 69-76

98. Kizilel E. Kanserli ¢ocugu olan ailelerin sosyal destek algisi, umutsuzluk ve
basetme davramislart arasindaki iliskinin incelenmesi (Tez). GATA, Cocuk
Saghig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Yiiksek Lisans Tezi; Ankara, 2007.

99. Karaaslan A, Kanserli Hastalara Bakim Veren Aile Uyelerinin Bakim Yiikii ve
Algiladiklar: Sosyal Destek Diizeyi (Tez). Atatiirk Universitesi Hemsirelik
Anabilim Dal1 Yiiksek Lisans Tezi; Erzurum, 2013.

100.Alahan NA, Aylaz R, Yetis G. “Kronik Hastaligi Olan Cocuga Sahip
Ebeveynlerin Bakim Verme Yiikii”, inénii Universitesi Saglik Bilimleri Dergisi,
2015, 4(2): 1-5.

101.Tiiliice D. Kalp Yetersizligi Olan Hastalara Bakim Verenlerin Bakim Verme
Yiikiiniin Incelenmesi (Tez). Gaziantep Universitesi, Hemsirelik Anabilim Dali
Yiiksek Lisans Tezi; Gaziantep, 2012.

102.0zdemir K, Sahin A, Kiiciik D. “Kanserli cocugu olan annelerin bakim verme
yiiklerinin belirlenmesi” Yeni T1p Dergisi, 2009; 26: 153-158.

103. Uludag A. Konjenital Kalp Hastalig1 Olan Cocuklarin Ebeveynlerinde Bakim
Yiikii ve Yasam Doyumu Ile Algiladiklar1 Sosyal Destek Arasindaki Iligki
(Tez).Atatiirk Universitesi, Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim
Dal1 Yiiksek Lisans Tezi; Erzurum, 2014.

104.Erdem E, Korkmaz, Tosun O, Avei O, Uslu N, Bayat M. “Kronik Hastalig1 Olan
Cocuklarin Annelerinin Bakim YUki”, Saglik Bilimleri Dergisi, 2013, 22(2):
150-157.

105.Covinsky KE, Goldman L, Cook E F, Oye R, Desbiens N, Reding D, et al. “The
Impact of Serious Illness on Patients’ Families”, The Journal of The American
Medical Association, 1994, 272(23): 1839-1845.

106. Baskale H, Cetinkaya B, Ceylan SS, Oztas U. “Epilepsili cocuklarm annelerinin
yasam doyumu ve basa ¢ikma tutumlar1”, 2019, Giincel Pediatri, 17(2), 265-
278.

63



107.Cattik M, Aksoy V. “An Examination of the Relations among Social Support,
Self-Efficacy, and Life Satisfaction in Parents of Children with Developmental
Disabilities”. Egitim ve Bilim 2018;43:65-77.

108.Tas, F, Yilmaz, HB. “Pediatrik onkoloji hastalarinda yasam Kkalitesi
kavram1” Tiirk Onkoloji Dergisi, (2008), 23(2), 104-107.

109.Giinay O, Seving N, Arslantas EE. “Hastanede yatan cocuklarin annelerinde
durumluk ve siirekli anksiyete diizeyi ve iliskili faktorler”, Turkish Journal of
Public Health, (2017), 15(3), 176.

110.Suzuki LK, Kato PM.*“Psychosocial support for patients in pediatric oncology:
the influences of parents, schools, peers, and technology”, Journal of Pediatric
Oncology Nursing, (2003), 20 (4): 159-174.

111.Prevatt F, Heffer RW, Lowe PA. “A review of school reintegration programs for
children with cancer”, Journal of School Psychology, 2000, 38 (5), 447-467.

112.Lu L. “Social Support, Reciprocity, And Well-Being”, The Journal of Social
Psycholgy, 1997, 137(5): 618-628

113.Tak YR, Mccubbin M. “Family Stress, Perceived Social Support and Coping
Following the Diagnosis of a Child’s Congenital Heart Disease”, Journal of
Advanced Nursing, 2002, 39(2): 190-198.

114.Taanila A.” Well-presented First Information Supports Parents’Ability to
Copewith a Chronically Ill or Disabled Child”, Acta Paediatrica, 2002, 91(12):
1289 -1291.

115.Davis H, Fallowfield L. Counseling and Communication in Health Care,John
Wiley,Chichester, 1991: 223-238.

64






EKLER

EK-1. BILGILENDIRILMIiS ONAM OLUR FORMU

Sizi Dog¢.Dr. Giilzade Uysal danismanliginda hemsire Dilek Emniyetli tarafindan yiiriitiilen
“Kanser tanisi ile izlenen ¢ocuklarin ebeveynlerinin stres diizeyleri ile kronik hastalik
yonetimleri arasindaki iliski” isimli arastirmaya davet ediyoruz. Arastirmada sizden tahminen
30-40dk kadar siire ayirmaniz istenmektedir. Bu calismaya katilmak tamamen goniilliiliik
esasina dayanmaktadir. Calismanin amacina ulasmasi i¢in sizden beklenen, biitiin sorular
eksiksiz, kimsenin baskisi veya telkini altinda olmadan, size en uygun gelen cevaplar
vermenizdir. Bu formu okuyup onaylamaniz, arastirmaya katilmay1 kabul ettiginiz anlamina
gelecektir. Ancak, ¢alismaya katilmama veya katildiktan sonra herhangi bir anda g¢aligmay1
birakma hakkina da sahipsiniz. Bu ¢alismadan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci

ile kullanilacak olup kisisel bilgileriniz gizli tutulacaktir; ancak verileriniz yayin amaci ile

kullanilabilir. Eger arastirmanin amaci ile ilgili verilen bu bilgiler disinda simdi veya sonra daha
fazla bilgiye ihtiyag duyarsaniz arastirmaciya simdi sorabilir veya dilekemniyetli@gmail.com
e-posta adresinden ulasabilirsiniz. Arastirma tamamlandiginda size 6zel sonuglarin sizinle

paylasilmasini istiyorsaniz liitfen arastirmaciya iletiniz.

Arastirmacinin Katilimcinin
Adi-Soyadi:Dilek Emniyetli Adi-Soyada:
imzas:: Imzas:

e-posta:dilekemniyetli@gmail.come- posta:
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EK-2.Veri Toplama Formu

Degerli ebeveyn,

Arastirma, kanser tanisi ile izlenen c¢ocuklarin ebeveynlerinin stres diizeyleri ve hastalik
yonetimleri arasindaki iligkiyi saptamak amaciyla planlanmigtir. Arastirma siiresince
dolduracagiiz ankette kimliginizi ortaya ¢ikartacak sorular bulunmamaktadir. Forma isim
yazilmasina gerek yoktur. Bu form araciligi ile elde edilecek bilgiler bilimsel amaglar i¢in
kullanilacaktir.

Anketi yanitladigimiz i¢in tesekkiir ederiz.

Hemgire Dilek Emniyetli..Danisman Do¢.Dr. Giilzade Uysal

HASTA COCUGUN TANITICI OZELLIiKLERIi

1. Cocugunuzun yasi: ........

2. Cocugunuzun cinsiyeti

() Kiz () Erkek

3.Cocugunuzun hastahiginin tanisi: ................

4. Cocugunuzun hastalik tamisi aldig1 yasi: ................

5. Cocugunuzun hastahigr hakkinda saghk calisanlarimin (doktor-hemsire) verdigi
bilgiler yeterli miydi?
() Evet () Hayr

7. Cocugunuz okula gidiyor mu?
() Evet
() Hayrr

( )Ara verdi
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8. Cocugunuzun hastahigi sebebiyle okulda sene kaybi oldu mu?
() Evet (Kag y1l belirtiniz.......... )

() Hayir

9. Cocugunuzun hastahigimm kimler biliyor? ( Birden ¢ok secenek
isaretleyebilirsiniz)

() Aile tyeleri

() Arkadas/ komsu/akrabalar
() Sinif arkadaslari

( ) Mahalle arkadaslar

( ) Ogretmenleri

AILENIN TANITICI OZELLIKLERI

10. Goriisiilen ebeveyn
() Anne () Baba

11.Yasimz: ......

12. Ogrenim durumunuz
() Ilk- orta okul mezunu
() Lise mezunu

() Universite

( )Ytksek lisans mezunu

( )Diger

13. Calisma durumuz

() Calistyor
() Calismiyor (emekli dahil)

14. Baska ¢ocugunuz var mi?
() Var Varsa kag tane? (bu ¢ocukla birlikte) ...........
() Yok

15. Aile yapisi

() Cekirdek aile

() Genis aile

() Pargalanmis aile (.................... )
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16.Yasadigimz yer ?
() Il-ilge () Kasaba () Koy

17. Sosyal giivenceniz var mi?
() Var () Yok

18. Ailenin gelir durumu
()Gelir giderden az

() Gelir gidere esit

() Gelir giderden fazla

19.Sizin kronik bir hastahiginiz var nm?

() Hayir () Evet ise .............

20. Ailede kanser tanisi olan baska bir birey var m?

() Evet ise kimdir: ............... () Hayr

21. Hasta ¢ocugunuzun bakimu ile ilgili cevrenizden destek aliyor musunuz?

() Evet ise kimdir: ............ () Hayrr
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EK-3. ALGILANAN STRES OLCEGI (ASO)

Asagida gecen ay boyunca yasamis olabileceginiz duygu ve diisiincelerinizi iceren bazi
durumlar verilmistir. Liitfen her maddeyi dikkatle okuyunuz. Daha sonra, her maddedeki

durumu gecen ay bovunca ne kadar yasadigimizi asagidaki Olgekten yararlanarak

maddelerdeki uygun boliime X isareti koyarak belirleyiniz.

ALGILANAN STRES OLCEGI Hic | Nadiren | Bazen | Sik
Cok Sik

1. Beklemedigim bir olaya kars: sikint1 yasadim. 0) (1) (2) (3 4)
2. Onemli olaylar kontrol edemedim. 0) (1) (2) (3) (4)
3. Kendimi stresli hissettim. (0) (1) 2 (3) (4)
4. Kigisel problemlerimi ¢6zme konusunda | (0) Q) (2) 3 (@)
kendime giivendim.

5. Yasamimda her sey yolunda gitti. (0)] Q) (2 3 (@)
6. Yasamimdaki 6fkemi kontrol ettim. 0) (1) (2 (3) 4)
7. Kontroliim disindaki olaylar beni 6fkelendirdi. | (0) (1) (2) (3) 4)
8. Ustesinden gelemedigim zorluklar yasadim. 0) (1) (2) 3) 4)
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EK-4. Cocuk Kronik Hastalik Yonetimi Olgegi: Aile Formu

Liitfen her soruyu 1 ‘Hi¢ Katilmiyorum’, ile 5 ‘Tamamen Katiliyorum’ arasinda

isaretleyiniz.

Cocugunuzun birden fazla kronik hastalig1 varsa tiim teshislerini diisiinerek cevaplayiniz.

Litfen asagidaki ifadeleri HASTALIGI _OLAN § § = =
COCUGUNUZU DUSUNEREK yanitlaymniz. o S g %‘ S g
ElE|E2 | 2|Ez2
3| 5| 5|5 |53
T M N (2 Mo M
Cocugumuzun...... 1 2 3 4 5
1 | Giinliik yasami yasitlarina benzerdir. 1 2 3 4 5
2 | Gelecekte hastaliginin bakimini kendisinin yapacagin 1 9 3 4 5
diisiiniiyoruz.
3 | Hastaliginin bakimi genellikle zordur. 1 2 3 4 5
4 | Hastalig1 inisler ve ¢ikiglarla doludur. 1 2 3 4 5
5 | Hastalig1 ailemizde en 6nemli seydir. 1 2 3 4 5
6 | Bakimi bizim i¢in ¢ok zordur. 1 2 3 4 5
7 | Hastalig1 nedeniyle gelecegi ile ilgili endiseliyiz. 1 2 3 4 5
8 | Hastaligiyla yasamasina nasil yardim edecegimizi 1 5 3 4 5
biliyoruz.
9 | Hastaliginin bakimi i¢in yeterli paramiz var. 1 2 3 4 5
10 | Cocugumuz hastalig1 nedeniyle yasitlarindan farkhidir. | 1 2 3 4 5
11 | Hastaliginin ailemiz i¢in ne zaman birinci Oncelikli 1 2 3 4 5
olmasi gerektigini bilmek zordur.
12 | Cocugumuz i¢in mutlu bir gelecek umuyoruz. 1 2 3 4 5
13 | Hastalig: ile ilgili beklenmedik bir sey oldugunda nasil 1 2 3 4 5
halledecegimizi genellikle biliriz.
14 | Arkadaslik iliskileri hastalig1 nedeniyle farklidir. 1 2 3 4 5
15 | Bizimki gibi hasta bir ¢ocuga sahip olmak aile 1 2 3 4 5
yasantisini zorlastirir.
16 | Hastalign  diger aile i¢i faaliyetleri genellikle 1 2 3 4 5
engellemez.
17 | Hastaliginin =~ bakimi  yaptigimizda 1yi  bir s 1 2 3 4 5
cikardigimizi hissediyoruz.
18 | Cocugumuzla ayni hastaliga sahip insanlar da normal 1 9 3 4 5
yasam siiresine (Omre) sahiptir.
19 | Hastaliginin ~ bakimi  i¢in  yapilmasi  gerekenler 1 2 3 4 5
konusunda genellikle emin olamiyoruz.
20 | Hastaliginin bakimu ileride daha zor olacak. 1 2 3 4 5
21 | Siirekli cocugumuzun hastaligini diistiniiyoruz. 1 2 3 4 5
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S| B s | s
2 2| 5|5 |ES
ElE |2 | 2|82
o E | E 5 | §E |E§
T M N N Mo M
22 | Hastalig1 sanki aile yasantimizi kontrol ediyor. 1 2 3 4 5
23 | Hastalig1 hakkinda bir baskasindan yardim almak zor. 1 2 3 4 5
24 | Hastaliginin bakimini diizene oturtamadik. 1 2 3 4 5
25 | Hastaliginin bakimi i¢in birgok diizenleme gerekti. 1 2 3 4 5
26 | Bazen hastaligt ile aile yasantimizi  nasil 1 9 3 4 5
dengeleyecegimiz konusunda kararsiz kaliriz.
27 | Gelecekte durumunun ne olacagini bilmek zor. 1 2 3 4 5
28 | Cocugumuz hasta olmasina ragmen normal bir aile 1 9 3 4 5
yasantimiz var.
29 | Hasta olmasayd: okulda daha basaril: olabilirdi. 1 2 3 4 5
30 | Hastaligim1 kontrol altinda tutmaya yardimci olacak
. 1 2 3 4 5
hedeflerimiz var.
31 | Hastalig1 i¢in uygun bakim vermek her zamanki aile
S, 1 2 3 5
diizenimiz i¢inde zordur.
32 | Hastalig ile ilgilenmek aile yasantimizi ¢ok zorlastirir. | 1 2 3 5
33 | Cocugumun cocuk gibi yasamaya ihtiyact oldugunun
1 2 3 4 5
farkindayiz.
34 | Bizim ¢ocugumuz gibi bir ¢ocuga sahip olmak normal
: g _ 1 2 3 4 5
bir hayat siirdiirmeyi zorlastirir.
35 | Cocugumun hastaliginin yonetimini esimle 1 2 3 4 5

paylasmaktan mutsuzum.

Boliim 2: Esiniz ve siz ile ilgili olan bu boliimdeki sorular: liitfen esiniz ya da digerleri

olsaydi nasil cevaplandirirdi diye diisiinmeden, siz nasil diisiiniiyorsaniz dyle cevaplayiniz.

36

Hastaligiin  bakimimi  yapabilecegimiz konusunda

A 1 2 3 4 5
kendimize giiveniyoruz.
37 | Cocugumuzun hastalifi ile bas edebilmek igin
A . 1 2 3 4 5
birbirimize kenetlendik.
38 | Cocugumun hastaligr i¢in esimle birlikte ugrastigim 1 2 3 4 5
i¢in memnunum.
39 | Esim ve ben, ¢ocugum hastalifinin nasil yonetilecegi
konusunda tartisiriz. (Hastaligt nedeniyle miinakasa | 1 2 3 4 5)
ederiz).
40 | Cocugumuzun bakimina yonelik karar vermeden once
. e 1 2 3 4 5
esim ve ben birbirimize danisiriz.
41 | Esim ve ben ¢ocugumuzu nasil yetistirecegimize 1 9 3 4 5
yonelik benzer fikirlere sahibiz.
42 | Esim ve ben ¢ocugumun hastaliginin bakimina yonelik 1 9 3 4 5

birbirimizi destekleriz.
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EK-5. Cocuk Kronik Hastahk Yonetimi Olcegi: Aile Formu Ol¢ek Kullanim izni

sl Turk Telekom 3G 12:34 @ %88 (wm)
& mail.google.com (e
Génde... = [ ] -

Olcek kullanim izni

dilek emniyetli =
alic ayergun
19 saat dnce Ayrnntilar

Sayin Ayse Ergin hocam;

Ben Sarnyer Hamidiye Etfal E.A.H. Cocuk yogun
bakim Unitesinde hemsire olarak calismaktayim.
Ayrica istanbul Okan Universitesi yiiksek lisans
ogrencisiyim. Tez calismam icin sizin Turkce gecerlilik
ve guvenilirligini yaptiginiz "Cocuk Kronik Hastalik

Yonetim Olgegdi'ni” izninizle kullanmak istivorum.Olcek
ve degerlendirme kismini tarafima génderirseniz cok
sevinirim. lyi calismalar.

Saygilarimla..

- =)

Yanitla Yonlendir

Gmail adriniimil- Mahbil | Faki siirim | Masaisti

< (M AN ()

atl Turk Telekom 3G 12:19 @ %86 [0 4

<D AN

Kimden: A.Ergun

Kime: dilek emniyetli Gizle

ilet: TR FaMM BILGi VE PUANLAMA-
fns.docx
Bugun 08:46

Sevgili Dilek,

GCOCUK KRONIK HASTALIK YONETIMi OLGEGI:
AILE FORMU nu tezinizde kullanabilirsiniz.

Olgedi ve yénergesini ekte génderiyorum.

Tezinizde basarilar dilerim...

w
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EK-6. Algilanan Stres Olcegi Kullanim Olcegi Kullanim izni

«ull vodafone TR 3G 19:57 @ 9 %170 )

2ileti
< o olgcek kullanim izni N

dilek emniyetli
Kime: Ayrintilar @

Sayin Aysegll Bilge hocam;

Ben Sariyer Hamidiye Etfal E.A.H. Cocuk
yodun bakim Unitesinde hemsire olarak
calismaktayim. Ayrica istanbul Okan
Universitesi ylksek lisans ddrencisiyim. Tez
¢alismam igin sizin Turkge gecerlilik ve
guvenilirligini yaptiginiz 'Algilanan Stres
Olcegi'ni" izninizle kullanmak istiyorum.Olgek ve
degerlendirme kismini tarafima génderirseniz
cok sevinirim. lyi calismalar. Calismam igin
vaktim ¢ok daraldigindan olumlu yada olumsuz
tarafima donls yaparsaniz gok mutlu olurum.
Saygilarimla..

Daha Fazlasini Gor &
Gmail Gelen Posta Kutusunda Bulunanlar B
aysegul bilge

Re: dlgek kullanim izni Ayrintilar ¥
Kime:

Sevgili Dilek,

ASO yi tezinizde kullanabilirsiniz. Olgek ve
bilgileri ekte yer aliyor. Basarilar

Prof.Dr.Aysegil BILGE

~ = = <A Edf
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Hastallk Yéntemleri Arasidaki iliskinin Belirlenmesi” baslikli ¢alismas igin bagvuru talebi uygun

goriiliip oy birligi ile onaylanmistir.

Prof. Dr. Mithat Kiyak

(Bagkan)
G g
\
L
Prof. Dr. Mazhar Semih Baskan Prof. Dr. Dilek Oztiirk Prof. Dr. Ali Tayfun Atay -
(Uye) (Uye) (Katilmadr) (Uye)

Dr. Ogr. Uyesi Erding Unal
(Uye)

Dr. Ogr. Uyesi Nermin Béliikbast Dr. Ogr. UyeSi Nihdt Ozaydin
(Uye) Uye)
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TETANBUL 1, SAGLIX MUDURLUGH - [STANHLL

SERN STEio s a0y
Ey Qe
PUR, { p ISTANBUL VALILIGI Py

i 11 Saglik Mudiiliga

Sayi 1 16867222-604,01.01
Konu  : Dilck EMNIYLETLI'nin Tez Caligmas

OKAN UNIVERSITLSI REKTORLUGONE
(Saghik Bilimleri Enstitistt Mdidtgtne)
(Avni Dilligil Sok. No: 18 34394 Mecidiyekoy/Istanbul)

llgi  +a)06/12/2018 tarihli ve 71211201-770 sayil yaziniz.,
b) 15/03/2019 tarihli ve 79341859-799-6933 sayih yazs,

ilgi a) sayih yammz ile Universiteniz Saghk Bilimleri Enstitistt Hemgirelik yiiksck
lisans programi dgrencisi Dilek EMNIYLTLI'nin “Kanser Tamst ile izlenen Cocultlarm
Ebeveynlerinin: Algiladiklar Stres Dilzeyi fle Kronik Hastahk Yinctimleri Arasmdaki
Iligkinin Belivlenmest” konulu tez galiymasi, Sigli Hamidiye Etfal EAIPnde yapmu talebi
Miidiirltgtmiize iletilmigtir,

Sz konusu aragtirma hastanenin ilgi b) sayih yassia istinuden Mitdtteligtimiizee
onaylanmig olup, konunun galigmada adi gegen 8grencinize tebligi hususunda;

Geregini bilgilevinize arz ederim.

e o bt eimzalidir,
@0 Rl Op. Dr, Kemal TEKESIN
(.-‘;\ (\\“\
o ‘\':\“’Jﬁv Miidtir a.
< \ W‘M‘\ Ragkan

Seyitnizinn muhallesl Meviuna Caddesl No: 85 34015 Zeytinburma/stanbul I3ig) igin:Setmin NAZLIGOL,

Telefon: Faks No; 0212 63% 13 99
o-Postuzseloin. nazlignlidsaglik gov.te I Adrest: S ot
scl1um.nazlip.xlIfyi}kgoulublrllk.gtw.lr lelelon No:0 212 638 33 99
Evekm glekuonik izl sureting hup:e-holge.snglik pov.tr adresinden b9 14120231 2-dec0-besd-d64 Te2eetdo kel il ongehilirsiniz
Hu belge S070 sayih clektonik imza kanung gore gavenli slektronik imza ile imealummisur,

TIBBI SEKRIVER
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E-mail: dilekemniyetli@gmail.com
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Mezun Oldugu Kurum Mezuniyet Yili

Yiiksek Lisans Okan Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii 2019

Hemsirelik Ana Bilim Dalt
Lisans Trakya Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi 2011

Is Deneyimi

Gorevi Kurum Siire (Yil-Yil)
Hemsire Istanbul i1 Saglik Miidiirliigii Kamu 2019 - Halen
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