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OZET

Saygi, A. (2012). Kanserli Cocuklarin Primer Bakim Vericilerinin Yasadiklari
Psikososyal Giigliikler ile Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Arasindaki iliskinin incelenmesi.
Istanbul Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii, Ruh Saglig1 ve Psikiyatri Hemsireligi
AD. Yiiksek Lisans Tezi. Istanbul.

Arastirma, Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin, bakim siirecinde yasadiklari
psikososyal giicliikler ile stresle basa ¢ikma tarzlari arasindaki iligskinin belirlenmesi
amaciyla gerceklestirilmis olup, kesitsel ve tanimlayici bir arastirma 6zelligindedir.

Orneklemini, Cocuk Hematoloji-Onkoloji Poliklinigi’nde takip edilen ¢cocugu olan 82
primer bakim vericinin olusturdugu arastirmada, verilerin toplanmasinda, literatiir
dogrultusunda hazirlanan, primer bakim vericilerin kisisel-mesleki, aile yapisi ve
bakimda yasadiklar1 gii¢liikler ile bakim verilen ¢ocugun hastalik ve tedavi 6zelliklerini
kapsayan 38 soruluk Bilgi Formu ve bakim vericilerin stresle basa ¢ikma tarzlarim
belirlemek amaciyla Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olgegi kullanilmustir.

Verilerin degerlendirilmesinde, tanimlayici istatistikler (aritmetik ortalama, standart
sapma, ylizdelik dagilim, aralik, minimum-maksimum degerler) ve Mann Whitney-U,
Kruskal Wallis, Pearson ve Spearman Korelasyon testleri uygulanmistir.

Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin yas ortalamasi 35,68+6,81 (Aralik: 24-
53) olup, %75,6’s1 (n:62) kadin, %98,8’i (n:81) evlidir. Primer bakim vericilerin
cocugun bakim siirecinde, gerek “Kendi/Digerleriyle lgili Giigliikler”, gerekse “Bakim
Verilen Cocukla Ilgili Giicliikler” olarak cesitli psikososyal giicliikler yasadiklari
belirlenmistir.

Bakim siirecinde yasanan psikososyal giigliiklerle, primer bakim vericilerin stresle basa
¢ikma tarzlari arasinda, stresle basa ¢ikma tarzlari agisindan “Etkili Yontemler”den
“Kendine Giivenli” yaklasim ve “iyimserlik” ile ¢ocugun bakim siirecinde yasanan
psikososyal giicliikkler arasinda negatif yonde; “Etkisiz Yontemler”den “Caresizlik” ile
psikososyal gii¢liikler arasinda ise pozitif yonde bir iligki belirlenmistir.

Sonug olarak, kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin ¢ocugun bakim siirecinde
yasadiklar gesitli psikososyal glicliikleri azaltmada stresle basa ¢ikma tarzlar agisindan
“Etkili Yontemler”in daha fazla kullanilmasimin gerektigi ve bu konuda ¢ocuk ruh
sagligt ve konsiiltasyon liyezon psikiyatrisi hemsirelerinin 6nemli rolii oldugu
distiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Primer bakim vericiler, ¢ocukluk cagi kanserleri, psikososyal
giicliikler, stresle bas etme tarzlari.
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ABSTRACT

Saygi, A. (2012). Examination of the Relationship Between Psychosocial Difficulties
and Stress-Coping Styles of Primary Caregivers of Children with Cancer. Istanbul
University, Institute of Health Sciences, Department of Mental Health and Psychiatric
Nursing, Master Thesis. Istanbul.

The aim of the study was to examine the relationship between psychosocial difficulties
and stress-coping styles of primary caregivers of children with cancer. The study
adopted a descriptive, cross-sectional design. The study sample comprised of 82
primary caregivers of children with cancer treated at Paediatric Haematology Oncology
Outpatient Centre. In data collection, Information Form including 38 questions prepared
through literature review and Ways of Coping Inventory were used. Information Form
gathered an information about personal and professional characteristics of primary
caregivers, family-related issues and difficulties encountered by the caregivers, child-
illness and treatment-related characteristics.

Data were analyzed using descriptive statistics (mean, standard deviation, frequency,
and range), Mann-Whitney U Test, Kruskal Wallis test, Pearson’s correlation
coefficients and Spearman’s rank correlation tests.

The mean age of caregivers of children with cancer was 35.68 + 6.81 (Range: 24-53),
75.6% (n:62) of sample was female, 98.8% (n:81) was married. The study found that
primary caregivers of those children with cancer had experienced various psychosocial
difficulties both related to self and others and child caregiven during the care.

It was also found that there was the negative relation between self-confident and
optimistic coping styles and psychosocial difficulties experienced by the caregivers
during the care of the children with cancer. Conversely, it was also found the positive
relation between helplessness and psychosocial difficulties of caregivers.

In conclusion, the primary caregivers need to use the effective stress coping styles more
often to manage psychosocial problems experienced during the care of the children with
cancer. It is considered that child mental health nurses and psychiatric consultation-
liaison nurses play an important role in helping the primary caregivers to use the
effective stress-coping styles in dealing with psychosocial problems.

Key Words: Primary caregivers, childhood cancers, psychosocial difficulties, stress-
coping styles.



1. GIRIS VE AMAC

Cocugun hasta olmasi1 sadece hasta olan g¢ocugu degil ailesini de dogrudan
etkilemektedir. Hastaligin ¢ocuk ve aile {lizerindeki etkileri; ¢ocugun hastaliginin
dogustan veya sonradan kazanilmig olmasi, hastalanilan yas, cocugun uyum diizeyi ve
yetenekleri, anne-baba-¢ocuk iliskisi, aile i¢i denge, hastalifin derecesi, hasta organ,
agr1 veya kaybin derecesi, tedavi sekli, hastaligin yarattigi kalici etki ve sinirlamalar,
hastaligin tasidigi anlam, hastalikla ilgili diislinceler, hastaligin, ¢ocugun toplumsal
uyumuna ve benzeri iligkilerine etkisi gibi degiskenlere gore farkliliklar
gosterebilmektedir (Er 2006). Cocukluk donemi kronik hastaliklari, belirti, sagaltim
yontemi, seyri, glinliik aktivite kisitlamasi, uzun donem etkisi gibi nedenlerle aileye
bir¢cok yiik getirmektedir. Bir ¢ocugun kronik hastalik tanisi almasi uzun dénemde
ebeveyn ve diger aile iiyeleri lizerinde ruhsal ve psikososyal risklerin ortaya ¢ikmasina
neden olmaktadir (Fazlioglu ve ark. 2010). Kronik hastaligi yasayan bireyde ruhsal
sorunlart bildiren ¢aligmalar olmasina ragmen bu bireylerin ailelerine ya da
tanidiklarina odaklanan calisma sayisi azdir. Bagka bir deyisle, giiniimiizde kronik
hastalig1 olan bir ¢ocugun ailesinin duruma uyum stireci ve deneyimleri ile ilgili bilgiler
sinirhdir (Fazlioglu ve ark. 2010).

Glinlimiizde tip disiplinindeki son gelismelerle ¢ocukluk ¢agi kronik hastaliklarinda
yasam kalitesi artmis ve yasam siiresi uzamistir. Yasam siiresinin uzamasi ile birlikte
hasta ¢ocuk ve ailesi kronik hastalifin getirdigi psikososyal etkilere daha uzun siire
maruz kalmaktadir. Kronik cocukluk hastaliklar1 ortopedik sorunlar, dogustan kalp
hastaliklar1, epilepsi, kronik bobrek yetmezligi, hemofili, astim, kanserler gibi ¢ok
cesitlidir (Erdogan ve Karaman 2008).

Her yil iilkemizde eriskinde 150,000 civarinda, 0-14 yas grubunda 2,500 - 3,000
civarinda kanser vakasinin goriilmesi beklenmektedir (Kutluk 2006). Bununla birlikte,
tedavi basarisinin yliksekligi ve cocuklarin Oniindeki beklenen yasam siiresinin
uzunlugu erken ve etkin tedaviyi, en iyi hizmete erisimi, yasam kalitesini, psikososyal
yaklagimi daha da oOnemli hale getirmektedir. ABD ve bir¢ok gelismis iilkede
cocuklarda en yaygin ikinci 6liim nedeni olan kanser, lilkemizde ikinci sirada olmasa da
ilk 4 sira i¢inde yer almaktadir (Kutluk 2006). Cocukluk cag1 kanserlerinin %30’unu
l6semiler, kalan %70’ini de solid tiimorler olustururken (Kebudi 2009), siklik sirasina

gore dagilim sdyledir: 16semiler (%30), santral sinir sistemi tiimoérleri (%19), lenfomalar



(%13), yumusak doku sarkomlart (%7), Wilms’ tiimorii (%6), kemik tiimorleri (%5),
diger tlimorler %12 (retinoblastom, germ hiicreli tiimorler, karaciger kanserleri ve diger
kanserler) (Kebudi 2009).

Cocukluk c¢ag1 kanseri tanis1 ve tedavisi etkilenen ¢ocuk ve ailesinde psikolojik
zorlanmaya neden olan bir aile krizinin ortaya ¢ikisini kolaylastirmaktadir.
Ebeveynlerin tedavinin getirdigi zorlayici ihtiyaglar, hastaligin prognozu ve hasta
cocugun potansiyel Oliimiinden duyulan korku ile yasamayr Ogrenmek zorunda
kaldiklar1 belirtilmektedir (Barrera ve ark. 2004). Cocukluk doénemi kanser tanisi
sonrasi, akut ve yogun tedavi asamasina kars1 6zellikle annelerin psikolojik uyumuna
hangi faktorlerin katkida bulundugu konusu literatiirde hala net olarak tanimlanmamuistir
(Barrera ve ark. 2004).

Cocukluk cagi kanserleri malign birer hastalik olarak biyolojik olusum, tedavi
yaklasimi ve yasami siirdiirme olasiligi acisindan farkli epidemiyolojik o6zellikler
gosterse de, biitliin cocukluk ¢agi kanserleri tedavi siirecinin uzun ve aci verici olmasi
acisindan ortak bir 6zellikte birlesmektedir (Patterson ve ark. 2004). Bu uzun ve aci
verici siirecten sadece hasta ¢ocuk etkilenmemekte, siirecin her asamasinda ¢ocugun
yaninda olan ebeveynleri cocugun yasadigi etkilere maruz kalmakta ve biiylik bir
karigikligin icine dahil olmaktadir. Cocukluk c¢agi kanser deneyimleri, tiim aile
tyelerinin giinliilk yasamini ve esenligini dramatik sekilde etkilemektedir (Maurice-
Stam ve ark. 2008). Buna ragmen, yapilan bir¢cok ¢aligma kanser deneyimini yasayan
cocuklarin maruz kaldig1 kisa ve uzun dénemli etkileri incelerken, kanserli ¢cocuklarin
ebeveynlerinin hastaliga ve tedavi siirecine uyumunu arastiran calismalarin sayisi
oldukca azdir (Patterson ve ark. 2004). Ebeveynlerin stres ve bas edebilme
yeteneklerinin  ¢ocuklarin  yagam  kalitesini  etkiledigi gergegi g6z Oniinde
bulundurularak, Patterson ve arkadaslar1 (2004), Aile Uyumu ve Adaptasyon Tepkileri
Modelini-FAAR (The Family Adjustment and Adaptation Responses) belirlemistir. Bu
modele gore 8 alt boyut ve bunlarin alt boyutlar1 tanimlanmistir. Bunlar; 1) Kanserle
iliskili giicliikler; a) kemoterapi yada radyoterapiye bagli hastaliklar (enfeksiyon,
halsizlik, yorgunluk vs.), b) saclarin dokiilmesi, ¢) uzuv yada fonksiyonel yeterlilik
kaybi, d) tekrarlayan operasyonlar, e) dikkat eksikligi problemleri. 2) Cocugun yasadigi
giicliikler; a) korku ve anksiyete gibi giiclii duygular, b) digerlerinin tepkileri ile ilgili
farkindalik, ¢) normal yasami ve aktiviteleri kaybetme, d) tedavi giderleri i¢in iizlilme.

3) Ailenin giicliikleri; a) uyusmus, harap olmus hissetme, bunalma, b) giicsiizliik ve



kontrol kaybi hissi, ¢) ¢cocugun Slmesinden endise duyma, d) ¢ocugun acisindan ve
kayiplarindan dolay1 tasalanma (sag, fonksiyonel yeterlilik, normal bir yasami
kaybetme, e) cocugun kanser hastaligindan dolay1r kendini suglama ve sugluluk
hissetme. 4) Toplumsal gii¢liikler; cocugun okuluyla ilgili giigliikler: a) destekleyici ve
esnek olamama, b) c¢ocugun kanser hastaligindan dolayr egitimin hafif diizeyde
tutulmasi. Saglik hizmetleri ile ilgili giicliikler: a) 6zel sigorta sirketleri tarafindan
sigortalanan hizmetler ya da tedavi temin etme ile ilgili problemler, b) diisiik gelir
nedeniyle devlet yardimi alma ilgili prosediirlerde kiigiik diisiirilme duygusu. 5)
Cocuga ait kaynaklar; a) sorumlu olma/durum hakkinda (kendine ne olduguyla ilgili)
olgun olma, b) aciy1 tolere etme yetenegi ile giiglii olma, c) pozitif tutum sergileme,
neseli hissetme. 6) Aileye ait kaynaklar; a) kalabalik aile {liyelerinin destegi (genis aile
olma), b) dini inanislar, c) ebeveynlerin yeterliligi, etkinligi, d) aile i¢i iletisim stili
(esnekligi ve iletisime agik olma), e) kardeslerin destegi, f) evlilige ait giiclii iligkiler. 7)
Toplum kaynaklari; a) ebeveynlerin arkadaslarindan destek gdrme, b) cocuklarin
arkadaslarindan destek gérme, c) diger kanserli cocuklarin ailelerinden destek gorme, d)
destekleyici okul yonetimi/okul personeli, e) diger kanserli ¢ocuklarin aileleri ile
internet ortaminda iletisim kurma, e) kanserli c¢ocuklar i¢in olusturulan toplum
kaynaklar1. 8) Bas etme yontemleri; a) problem odakli bas etme yontemleri, b) duygusal
odakl1 bag etme yontemleri (Patterson ve ark. 2004).

Norberg ve ark. (2006) tarafindan, kanserli ¢ocuk ebeveynlerinin psikososyal
giicliiklerinin ¢ok cesitli oldugu belirtilmistir. Ebeveynler, gercek arkadaslar bulma
konusunda zorluk yasamakta, birisine ihtiya¢ duydugunda kimseyi bulamadigim
diisiinmekte, ¢ocugun hastalifi nedeniyle aile olma giiciinii yitirmekte, yalmz
hissetmekte, kimsenin kendisini anlamadigini diisiinmekte, tedavi sonlansa dahi korku
yasamaya devam etmektedir. Ebeveynler bu duygusal zorlanmalarla bas edebilmek i¢in,
kisisel ozelliklerine bagli olarak cesitli bas etme stratejileri gelistirmektedir. Gerekli
durumlarda bagkalarindan yardim isteme, duygularii belli etme, iiziintiisiinii diger
insanlarla paylagsma, problemlerini yakin gordiigi kisilerle paylasma gibi cesitli
savunma sekilleri tanimlanmaktadir (Norberg ve ark. 2006).

Bas etme aile igerisinde siirdiiriilen dinamik bir siiregtir ve ebeveynler, hasta ¢ocuk
ve hatta saglikli kardesler, gelisen psikososyal sorunlar agisindan risk altindadir
(Goldbeck 2001). Cocugun kanser tanisi almasi biitiin aile bireyleri icin stresli bir

yasam deneyi olmasiin yani sira ebeveynlerin bu tani ile bas etmede kullandiklari



yontemler cinsiyet ve esler arasindaki farkliliklar agisindan degiskenlik gostermektedir
ve bu degiskenlik ebeveynlerin ve ¢ocugun yasam kalitesini etkilemektedir (Goldbeck
2001). Hastaligin uzun siiren ve stres yiiklii tedavi siireci igerisinde aile bireylerinin
acikca belli olan psikiyatrik sorunlar agisindan risk altinda olmalar1 bilinen bir gercektir.
Diger taraftan aile, gocuk i¢in birinci derecedeki sosyal destek sistemidir ve anne- baba
arasindaki bag etme farkliliklar1 ailede farkli etkilere neden olmaktadir (Goldbeck
2001). Ebeveynler bu farkliliklar agisindan incelendiginde, annelerin bas etme
stratejilerini babalara gore daha sik ve daha etkili kullandig1 goriilmiistiir (Goldbeck
2001).

Cocugun kanser tanisit ile bas etmede kullanilan stratejilerden bir digeri ise,
yasanilan durumla ilgili olarak iyimser bir bakis agisi gelistirmektir (Fayed ve ark.
2010). Iyimser bakis acis1 yetiskinlerde giiclii bir koruyucu etki saglamakta ve aile
tiyelerinden birinin hastalig1 ya da 6limii gibi stresli bir yasam olayimi deneyimleyen bir
yetiskinin yasanilan durumla daha kolay bas edebilmesini saglamaktadir (Fayed ve ark.
2010). Mizagtan kaynaklanan iyimserlik kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinde yiiksek
yasam doyumu ve diigiik anksiyeteye neden olup, depresyona karsi koruyuculuk
icermekle birlikte, ebeveynlerin iyimserlik diizeyi, ¢ocugun prognozu, ebeveynlerin
durumu algilayis1 ve egitim diizeyi ile yakindan iligkilidir (Fayed ve ark. 2010).

Saglik bilgisi ihtiyacini karsilama, ebeveynlerin bas etme stratejilerini etkileyen bir
diger faktordiir (Knijnenburg 2010). Knijnenburg (2010), kanserli c¢ocuklarin
ebeveynlerinin, tedavi siireci, yan etkiler, semptomlar ve yan etkileri yonetebilme
hakkinda bilgiye ulasabilmek i¢in siklikla internet agin1 kullandiklarini belirtmistir.

Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde, hastalik ve tedavi siirecinde ailelere en fazla yardimci
oldugu diisiiniilen goriis, saglik bakim profesyonellerinin ebeveynlere kriz durumuyla
bas edebilmelerinde bireysel ¢oziimler saglayabilmeleri olarak belirtilmektedir (Patistea
ve ark. 2000). Bu sonuglar, aile merkezli bakimim 6nemi ortaya koymaktadir. Ozellikle
kanserli c¢ocuklar ve ebeveynleri ile calisan hemsirelerin aile merkezli bakimi
benimsemeleri gerekliligi belirtilmektedir (Svavarsdottir 2005). Bir¢ok batili iilkede
saglik bakim sistemindeki yeni yapilanmalar nedeniyle hastanede kalis siiresi
azalmakta, bu gelismelere paralel olarak toplum temelli hemsirelik uygulamalarinin
gerekliligi artmaktadir. Sistematik bir yaklasim olan aile merkezli bakim, saglik
bakimina ailelerin katilimini gerektiren toplum temelli hemsirelik uygulamalarina 6rnek

olarak sunulmaktadir  (Svavarsdottir 2005). Bakim verici rolleri kapsaminda bu



yaklasimi benimseyen hemsirelerin kanser gibi tani, tedavi ve rehabilitasyon siireci
uzun zaman alan hastaliklarda hasta ¢cocuga ve ailesine iliskin olarak aile iliskilerinin
bozulmasi gibi sorunlara, sosyal, fiziksel ve emosyonel sagliga yonelmeleri gerekmekte
ve kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin farkli bas edebilme stratejilerine ihtiyag
duyduklarmin farkinda olmalar1 gerekmektedir (Svavarsdottir 2005).

Bu calisma, kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin, bakim siirecinde
yasadiklar1 psikososyal giicliikler ile stresle basa ¢ikma tarzlar1 arasindaki iligkiyi
belirlemek amaciyla planlanmistir.

Calisma sonuglarinin primer bakim vericilerin yagadiklari duruma 6zgii psikososyal
giicliiklerle bas etmelerini gelistirecek ve psikososyal giigliiklerin azaltilabilmesine

yonelik programlarin planlanmasinda veri saglayacagi diistiniilmektedir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Kanser ve Cocuklar

Insan viicudu trilyonlarca canli hiicreden olusmaktadir. Normal viicut hiicreleri
biiyiir, boliiniir ve diizenli bir sekilde &liir. Insan yasaminin erken yillarinda, normal
hiicreler kiginin biiylimesini saglamak i¢in hizli bir sekilde bdliiniirken, kisi erigkin hale
geldikten sonra birgok hiicre sadece yipranmis ya da 6lmiis hiicrelerin yerine yenisini
koymak ve hasarlar1 onarmak i¢in boliinmektedir (American Cancer Society 2011).

“Kanser” viicudun herhangi bir bolimiinii etkileyen hiicrelerin kontrolsiiz
biliylimesi ve ¢ogalmasi olarak tanimlanmaktadir (WHO 2012). Mutasyona ugramis
hiicrelerin, yerel ve uzak noktalarda ¢ogalip biiylimelerinin sonucunda olusan kanser,
malign hastaliklar grubunda yer almaktadir (Ok¢in 2007). Kanser hiicreleri, normal
hiicrelerden farkli olarak diger dokular1 sarabilmekte ve onlara saldirabilmektedir. Bu
kontrol dis1 biliyiime ve boliinme, diger dokulardaki bir hiicrenin kanser hiicresine
donlismesine neden olmaktadir (American Cancer Society 2011). Kanserler, koken
aldiklar1 doku ve organlara gore isim alirken belirti, bulgu ve sagaltimlar1 da kanserin
tiirtine gore degismektedir (Okgin 2007).

Ideal bir diinyada, kanser ve ¢ocuk sozciikleri, ayni ciimle icinde asla yer
almazken, ne yazik ki c¢ocuklarda kanser olabilir ve ailelerin diinyas1 sarsilabilir
(Howell 2008). Cocuklarda goriilen kanserler, yetiskinlerde goriilen kanser tiirlerinden
oldukca farklidir (American Cancer Society 2011). Amerikan Kanser Toplulugu (2011),
cocukluk c¢ag1 kanserlerinin siklikla hiicrelerdeki Deoksiriboniikleik Asit (DNA)
degisiklerinin sonucunda olustu§unu ve yasamin c¢ok erken doneminde, bazen
neredeyse dogumdan once ortaya ¢iktigini belirtmektedir. Yetiskinlerdeki bir¢cok kanser
tiirti, yaygin risk faktorlerinden kaginildigi zaman onlenebildigi halde ¢ocukluk ¢ag:
kanserleri belirgin sekilde yasam stili ya da ¢evresel risk faktorleriyle iligkili degildir
(WHO 2012; American Cancer Society 2011).

Diinya Kanser Raporu (2008)’na gore, cocukluk cagi kanserleri, kendilerini
yasamin ileriki asamalarinda ortaya ¢ikan tiimorlerden ayirt eden bir dizi 6zellige
sahiptir. Tipik ¢ocukluk cagi tlimorleri, olgunlagsmanin farkli evrelerinde durmus
embriyonel dokulart animsatmaktadir. Bazi c¢ocukluk cagi malignitelerinin 6zgiil
morfolojik 6zelliklerine eriskinlerde genellikle rastlanmamaktadir. Cocukluk ¢agi

neoplazmlart oncesinde haberci lezyonlar nadir olarak goriilmektedir (Diinya Kanser



Raporu  2008). Cocukluk  donemi  kanserlerinin  yetiskin  kanserleriyle
karsilastirilmasinda, kansere bagli semptomlar ortaya c¢ikmadan Once c¢ocugun
saghiginin ¢ogunlukla iyi oldugu, yogun tedavi bigimlerini iyi tolere ettigi, hayatta
kalma siiresinin kanser tipine gore degismekle birlikte uzun oldugu seklinde 6nemli bazi

farkliliklar da vardir (Howell 2008).

2.1.1. Cocukluk Cagma Ozgii Kanser Tiirleri

Cocukluk cag1 kanserleri genellikle, 15 yas Oncesinde ortaya c¢ikan tiim
kanserleri kapsamaktadir. (Diinya Kanser Raporu 2008). Bu tiimorlere nadir sekilde
rastlanmakla birlikte, histolojik agidan ¢ocukluk tiimorleri yetiskinlere gore cok biiyiik
degiskenlik gostermekte, Cocukluk Kanseri Uluslararasi Siniflandirmasi (International
Classification of Childhood Cancer- ICCC)’na gore ise teshise bagli 47 alt gruba
boliinen 12 grup altinda siiflandirilmaktadir (Diinya Kanser Raporu 2008). Bunlar;
l6semiler, lenfomalar, beyin ve spinal kanal tiimorleri, sempatik sistem tiimdrleri,
retinoblastoma, bobrek tiimorleri, karaciger tiimorleri, kemik tlimorleri, yumusak doku
sarkomlar;, gonad ve germ hiicreli tiimoérler, epitelyal tiimorler ve diger malign
neplazmlar seklindedir (Steliorova-Foucher ve ark. 2005).

ICCC ve Amerikan Kanser Toplulugu (2011) kayitlarina gore, Losemiler en
yaygin cocukluk c¢agi kanserleridir ve tiim cocukluk ¢agi kanserlerinin %34 {inii
olusturmaktadir (Cavdar 2009; American Cancer Society 2011). Cocukluk c¢ag: akut
16semileri, cocukluk ¢agi habis hastaliklar1 arasinda en sik rastlananlari olmakla birlikte,
en yaygin goriilen tipi Akut Lenfoblastik Losemi (ALL) ve Akut Miyeloblastik Losemi
(AML)’dir (American Cancer Society 2011; Yildiz 2009; Cavdar 2009). Tanida klinik
ozellikler yaninda morfolojik, sitokimyasal, immiinfenotipik ve genetik tetkikler
kullanilarak risk gruplar1 belirlenir ve risk grubuna yonelik tedavi uygulanir. Giincel
cok ilagh tedaviler ile sag kalim %70’in tizerindedir (Y1ldiz 2009).

Ikinci en yaygin goriilen kanser tiirii, Beyin ve Sinir Sistemi Tiimérleri’dir ve
tim cocukluk c¢agi kanser tiirlerinin %27’sini olusturmaktadir (American Cancer
Society 2011). Bu grup igerisinde yer alan Noroblastom, sempatik sinir sisteminin
cocukluk c¢aginda en sik goriilen ekstrakraniyal solid tiimoriidiir (Olgun 2009).
Cocukluk ¢agi kanser tiirlerinin %7’sini olusturan Noroblastomlar, infantlarda ve kiiciik

yastaki ¢ocuklarda goriilmektedir (American Cancer Society 2011).



3 yas civarindaki cocuklarda goriilen Wilm’s Tiimoérii 6 yasindan biiyiik
cocuklarda yaygin degildir, nadiren dogum sirasinda karsilasilir ve cocukluk cagi
kanserlerinin %5’inden sorumludur (American Cancer Society 2011; Yildiz ve Turan
2007). Aym zamanda ‘Nefroblastom” olarak adlandirilan Wilm’s Timord,
embriyogenezin degisik asamalarindaki olgunlasmamis hiicrelerden olusur, cinsiyete
gore dagilimi esittir ve her iki bobrekte ayni siklikta rastlanir (Yildiz ve Turan 2007).

Cocukluk caginda goriilen bir diger kanser tiirii Malign Lenfomalar’dir ve hem
yetiskinlerde hem de g¢ocuklarda goériillen Hodgkin ve Non-Hodgkin Lenfoma olmak
tizere iki tipi vardir (American Cancer Society 2011). Hodgkin Lenfoma tiim ¢ocukluk
cag1 kanserlerinin %4 {inii olusturmakla birlikte, 2 yas altindaki ¢ocuklarda ve erken
yetiskinlik doneminde (15-40 yas arasinda) goriilmektedir (American Cancer Society
2011). Hodgkin Lenfoma’ya goére daha kiigiik cocuklarda goriilen Non-Hodgkin
Lenfoma ¢ocukluk ¢ag1 kanserlerinin %4’iinii olusturur ve 3 yasindan kii¢iik cocuklarda
daha sik goriiliirken, g¢ocukluk c¢agi Non-Hodgkin Lenfomalari immun sistemin
hiicrelerinden ve organlarindan koken alan g¢esitli hastaliklardan olusmaktadir
(American Cancer Society 2011; Oguz 2009).

Cocuklardaki Yumusak Doku Sarkomu tiplerinden en yaygin olani, %3 oraninda
goriilen Rabdomyosarkom’dur (American Cancer Society 2011). Embriyonik
mezensimden dogan malign bir tiimor olan Rabdomyosarkom, malignitesi yiiksek olan
bir tiimordiir ve kisa zamanda koken aldigi bolgenin ¢evresindeki dokulara invazyon
gosterir (Arikan ve Sayan 2005).

Cocuklarda %3 oraninda goriilen Retinoblastoma malign bir géz tlimoriidiir
(American Cancer Society 2011 ve Uysal 2009). Embriyonik noral retinadan koken alan
ve siklikla 2 yas altinda goriilen bir ¢gocukluk ¢agi malign tiimdrii olan retinoblastoma,
nadir bir tiimor olmasina karsin, ¢cocuklarda en sik goriilen goz ici tiimoriidiir ve erken
evrelerde taninip uygun tedavi edilirse, hem yasami hem de gozii ve hatta gormeyi
korumak olas1 iken, ileri evrelerde tan1 almasi durumunda yasami tehdit eden malign bir
hastaliktir (Uysal 2009).

Tiim cocukluk ¢agi kanserlerinin %3’linli olusturan Osteosarkom ve daha az
siklikla goriilen birincil kemik kanseri Ewing Sarkom cocukluk cagi kanserlerinin
%1’inden sorumludur ve Kemik Tiimoérleri grubunda yer almaktadir (Cavdar 2009;

American Cancer Society 2011).



Ureme hiicrelerinin kalintilarindan gelisen Malign Germ Hiicreli Tiimérler,
cocuklukta nadir goriilen tiimoérler olup cocukluk malignitelerinin %3’linden azini
olusturur (Aktug 2011; Karadeniz 2009). Hiicrelerin intrauterin gelisim sirasindaki
gocleri sirasinda gonadlar disinda retroperitoneal bolge, sakrokoksigeal bolge,
mediasten, boyun ve santral sinir sisteminde goriilebilirler (Aktug 2011).

Cocuklarda karaciger tiimorleri nadir olmakla beraber, bu timorlerin 2/3°
malign olup %80’ini Hepotobastoma olusturur ve Hepatoblastomal1 hastalarin %95°1, 4

yasindan kii¢iiktiir (Sevinir 2009).

2.1.2. Cocukluk Cagi Kanserlerinde Etiyoloji

Cocukluk c¢agi kanserlerinin etiyolojik faktorleri hakkinda pek az sey bilindigi
ve nadir goriilmeleri nedeniyle, cogu arastirmanin sinirl istatistiksel giice sahip oldugu
belirtilmektedir (Diinya Kanser Raporu 2008). Aymi rapora gore, ¢ocukluk c¢agi
kanserlerinin yasamin erken evresinde ortaya ¢ikisi nedeniyle uterusta ya da dogum
sonrasinda ¢evresel faktorlere maruziyet, eriskinlerde ortaya ¢ikan kanserlere gore daha
az belirleyici olmaktadir (Diinya Kanser Raporu 2008).

Farkli kanserler farkli risk faktorlerine sahip olmakla birlikte, glinlimiizde
kanserlerin agirlikli olarak genetik bozukluklar ve ¢evresel faktorlerden kaynaklandigi
kabul edilmekte ancak ¢ocuklarda konak¢iya ait faktorlerin 6nemli oldugu bilinmektedir
(Cavdar 2009; National Cancer Institute 2011). Kazalardan ya da radyoterapiden
kaynaklanan yliksek diizey radyosyona maruz kalma, kemoterapi ya da radyoterapi
toksisitesine bagli olarak ikincil kanser gelisme riski, ¢ocukta AIDS olmasi, genetik
sendromlar, Down Sendromu, tarim ilaglarina maruz kalma, gebelikte sigara i¢me,
spesifik viriisler ya da diger enfeksiyon ajanlar1 ¢ocukluk caginda kansere neden olan
baslica etkenler olarak goriilmektedir (National Cancer Instutite 2011).

Her ne kadar cevresel risk faktorlerinin c¢ocukluk c¢ag1 kanserlerinin
olusmasindaki etkisi yetigkinlere oranla daha az olsa da, ¢evresel faktorler igerisinde
sayilan kimyasal maddeler ve ilaglarin, ¢ocukluk ¢agi kanserlerinde etken olabildigi
bilinmektedir (Cavdar 2009). Anneye gebelik sirasinda, bazi radyolojik incelemeler i¢in
uygulanan iyonize radyasyon, bebegin 1s1na maruz kalmasiyla ¢ocukluk ¢aginda tiimor
goriilme riskini 1,5 kat arttirabilmektedir (Cavdar 2009). Ayn1 zamanda Ebstein-Barr
virusu (EBV) olmak {izere bazi viriislerin ¢ocuk ve adoélesanlarda kanser goriilme riskini

arttirdigr  bilinmektedir. EBV’nin hem Burkit Lenfomasi’nda hem de Hodgkin
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Lenfoma’nin olugmasinda rol oynadigr kanitlanmistir. HTLV-1 (Human T-cell
Leukemia virusu) ve HIV (Human Immunodeficiency Virus) da Losemi ve Lenfoma’ya
ve bazi iilkelerde Hepatit B viriisii de Hepatoselliiler kansere neden olabilmektedir
(Cavdar 2009).

Cevresel risk faktorlerinin ¢ocukluk cagi kanserlerinin etiyolojisindeki roliiniin
yetersizliginden yola ¢ikarak arastirmacilar, son yillarda normal viicut hiicrelerinin,
kanserli hiicrelere doniisebilmesinde DNA’daki kalicit degisikliklerin nasil oldugunu
anlamaya yonelik biiyiik ilerlemeler kaydetmistir (National Cancer Institute 2011).
Bilindigi iizere DNA’lar hiicrede bulunan ve genleri olusturan kimyasal yapilardir.
Hiicrelerdeki biitiin bilgilerin neredeyse tamamini bulunduran bu yapilar ayn1 zamanda
bazi kanser tiirlerini de icinde barindiran ciddi hastaliklarin olusmasinda risk faktorii
olma oOzelligi tasimaktadirlar (National Cancer Institute 2011). Buna bagli olarak
genetik faktorlerin neden oldugu kanser riski bazi genetik sendromlarda, kromozom
anomalileri, DNA tamir bozukluklari, kalitsal immiin yetersizlikler ve konjenital
anomalilerle seyreden durumlarda artis géstermektedir (Cavdar 2009).

Amerikan Ulusal Kanser Enstitlisti Pediatrik Kanser Raporu 2011 verilerine gore
sagliksiz beslenme, yetersiz egzersiz, sigara ve alkol kullanma aligkanlig1 gibi yasam
stiliyle iliskili risk faktorlerinin eriskinlerdeki kanserlerle iligkili oldugu diistiniilmekte
ve bu risk faktorlerinin olusmasi i¢in birka¢ yil gerektigi bilinmektedir. Bu da s6z
konusu risk faktorlerinin ¢ocukluk cagi kanserlerinin olugsmasinda rol oynamadig:

anlamina gelmektedir (National Cancer Institute 2011).

2.1.3. Cocukluk Cagi Kanserlerinde Epidemiyoloji

Bagslica 6liim nedenlerinden biri olan kanser, ¢ocukluk ¢aginda nadir gériilmekle
birlikte, her yil goriilen kanser tiirlerinin %]1’inden daha azini1 olusturmaktadir
(American Cancer Society 2011). Amerikan Ulusal Kanser Enstitiisii Pediatrik Kanser
Raporu’na gore, 2011 yilinda Amerika’da yeni dogan ve 15 yasindan kiigiik hasta
cocuklar arasinda yaklasik 11,200 yeni kanser vakasina rastlanmistir (National Cancer
Institute 2011). Ldsemiler ve Beyin ve Diger Santral Sinir Sistemi Tiimorleri ¢ocukluk
cag1 kanserlerinin major tipleri arasinda sayilmakta, yeni vakalarin yarisindan fazlasim
olusturmaktadir. Elde edilen son verilere gore, birkag 10 yillik siire igerisinde ¢ocukluk
cagl kanser oranlarinda hafif bir artis olmustur (National Cancer Institute 2011,

American Cancer Society 2011).
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1970’11 yillarda kanserli ¢ocuklar i¢in beklenen 5 yilik yasam siiresi %50’den
daha az iken, ¢ocuklarda goriilen kanserlerin insidansi gectigimiz 30 yila gére yavasca
yiikselmekle birlikte, giiniimiizde bir¢ok ¢ocukluk cagi kanseri i¢in belirlenen mortalite
hiz1 azalmaktadir (National Cancer Institute 2011). Amerikan Kanser Toplulugu (2011)
tarafindan, tan1 ve tedavi yontemlerindeki biiytik ilerlemelere bagli olarak son 10 yilda,
kanserli ¢ocuklarin %80’inde beklenen yasam siiresinin 5 yil ve daha fazla oldugu
belirtilmektedir (American Cancer Society 2011).

Her ne kadar tedavi ve destekleyici bakimda biiyiik gelismeler yasansa da, nadir
goriilen bir hastalik olmakla birlikte, glinimiizde hala 15 yasindan kiigiik ¢cocuklarda
goriilen 6lim nedenleri arasinda ¢ocukluk cagi kanserleri kazalardan sonra ikinci sirada
yer almakta ve kanserli cocuklarda beklenen yasam siiresindeki artisa ragmen
Amerika’da 2011 yilinda 1,320 g¢ocugun kanser nedeniyle oldiigii bilinmektedir
(American Cancer Society 2011).

Gelismis tlkelerde ¢ocuk popiilasyonundaki kanser insidansi oranlari yaklasik
olarak bilinmekle birlikte, Diinya Kanser Raporu (2008)’na gore gelismekte olan
ilkelerde pek az sayida etkin popiilasyona dayali kanser kaydi olusturulmasina bagh
olarak, cocukluk cagi kanser insidansi oranlari daha az oranda bilinmektedir. Tim
popiilasyonun yiizde 40-50’sini ¢cocuklarin olusturdugu bazi gelismekte olan iilkelerde
cocukluk c¢ag1 kanserlerinin orani, toplam kanserlerin % 3-10"unu olustururken;
gelismis tlkelerde bu oran %1’den azdir. Mortalite Oriintiileri de farkliliklar
gostermektedir. Kanser, gelismis tilkelerdeki ¢ocukluk ¢agi Oliimlerinin yiizde 4-
5’inden sorumlu (1-14 yas arasi ¢ocuklar arasinda ikinci en 6nemli 6liim nedenidir)
iken, enfeksiyon hastaliklarindan 6liimiin ¢ok daha yaygin oldugu gelismekte olan
tilkelerdeki ¢ocuk Oliimlerinin yilizde 1’inin daha azindan sorumludur (Diinya Kanser
Raporu 2008).

Gelismekte olan iilkelerdeki kanser insidansi kayitlarinin yetersizligi géz ontinde
bulunduruldugunda, iilkemizde ¢ocukluk ¢ag1 kanserleri siklik dagilimi, gelismis
tilkeler ile gelismekte olan iilkeler arasinda olup, gelismekte olan iilkelerin yapisi
goriilmektedir (Biiylikpamukcu 2007). Amerika Birlesik Devletleri ve birgok gelismis
iilkede, cocuklarda en yaygin ikinci 6liim nedeni olan kanser, iilkemizde ikinci sirada
olmasa da ilk 4 sira i¢inde yer almakta, tilkemizin gelismislik diizeyi arttik¢a, tilkemizde
de iist siralara ¢ikma egilimindedir (Kutluk 2009).
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Ulkemizde 6nceki yillarda biiyilk merkezlerden rakamlarin birlestirilmesi ve
Saglik Bakanlig1 Kanser Kayitlart araciligi ile ¢ocukluk kanserlerinin dagilimi1 hakkinda
fikir edinilmekte iken, 2002 yilindan itibaren Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubu’nun
(TPOG) basglatmis oldugu, Pediatrik Tiimoér Kayitlar1 6nemli bir asama olmustur. 2005
yilindan itibaren Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubu (TPOG) ve Tiirk Pediatrik Hematoloji
Dernegi (TPHD), gocukluk ¢agi kanser kayitlarini birlikte tutmaya baglamistir (Kutluk
2009). Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubu ve Tiirk Pediatrik Hematoloji Dernegi 2002-2006
Pediatrik Tiimor kayitlarina gore lilkemizde 7443 kanser vakasi oldugu bilinmektedir

(Kutluk 2009).

2.1.4. Cocukluk Cag1 Kanserlerinde Tam ve Tedaviye Yardimci Yontemler

Onkolojik hastaliklara tam1 koymak, belirtilerin baslangigta silik olmasi
nedeniyle giigtiir. Dogru tani1 ¢ocukluk cagi kanserlerini ayirici tanida diigiinmekle
mimkiindiir. Bu nedenle ayrintili ve dikkatli 6ykii almak ve tam sistemik muayene
yapmak onkolojik hastaliklarin tanisinda ilk ve vazgecilmez basamaktir. Klinik 6n
tanidan sonra cesitli laboratuar testleri ayiric1 tanida yardimer olmaktadir. Tam kan
sayimi ve periferik yaymanin degerlendirilmesi majoér bir saglik sorununun ortaya
¢ikmasinda oldugu gibi, 16semi veya kemik iligi tutulumunu ortaya koyabilir (Sevinir
2005; Howell 2008).

Intravendz kaniil (IV) yerlestirme, plastik bir Kkaniilin damar icine
yerlestirilmesidir. Hastalar bu kaniil vasitasiyla kendileri i¢in gerekli olan sivilar1 ve
ilaglar1 kontrollii bir sekilde alabilir. Kan alma islemi gibi IV kaniil yerlestirme iglemi
de cocuklar i¢in agrili bir islemdir. Yiizeye yakin yerlerdeki venlere yerlestirilen
kaniiller en ge¢ 72 saatte bir ya da ven etrafinda enflamasyon oldugu anda ¢ikarilip
baska bir ven i¢ine uygulanmalidir (Howell 2008).

Merkezi kateter, IV kateterin genis bir formudur ve IV kateterden daha uzun
siire kullanilabilir. Merkezi kateterler bir, iki ya da li¢ liimenli olabilir (Port Kateter,
Hickman Kateteri vb.) ve kanser hastaligi gibi uzun siireli tedavi gerektiren
hastaliklarda kullanilmasi uygundur ancak IV katetere goére bakimi daha zordur ve
komplikasyonlar1 daha fazladir (Howell 2008).

Lomber ponksiyon (LP), kanser tanis1 koymada ve tedavinin ¢esitli asamalarinda
beyin omurilik sivisi igerisine ilag uygulama yontemi olarak kullanilan bir iglemdir.

Steril spinal igne ile bel bolgesine yakin olan omurgalar arasindaki bosluklardan
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girilerek tan1 i¢in beyin-omurilik sivisi alinir veya bu sivi igerisine kemoterapi ilaglari
uygulanir (Howell 2008).

Kemik iligi aspirasyonu (KIA), bircok farkli kanser tiiriine tam1 koymada
kullanilan yaygin bir yontemdir. Kemik iligindeki kanser hiicrelerinin varligim
arastirmak i¢in yapilir. Biitiin 16semili hastalarda tan1 koymak i¢in ve hastaligin
prognozunu belirlemek icin bu islem yapilir. Ayrica kemik iligine metastaz yapan bazi
solid tiimrlerin varliginda da hastaya KIA uygulanir (Howell 2008). KiA vasitasiyla
yapilan kemik iligi biyopsisi kemik iligi hiicrelerini kanser ag¢isindan incelemek
amactyla yapilan bir tant yontemidir.

So6zii gecen tami yontemlerine ek olarak c¢esitli goriintiileme yontemleri
timorlerin  saptanmasinda ve Ozelliklerinin  belirlenmesinde temel tetkiklerdir.
Goriintlileme yontemlerini segerken en hizli, dogru ve ucuz ve en az radyasyon veren
yontem tercih edilmelidir. Cesitli tetkiklerin goreceli istiinliikleri s6z konusudur
(Sevinir 2005).

Diiz grafiler akciger ve iskelet sistemi icin ilk secilen tetkik olmalidir.
Genitoiiriner bolge ve retroperitoneal bolgede ultrasonografi (USG), bilgisayarl
tomografi (BT) ve manyetik rezonans goriintileme (MRG) tercih edilir. Pozitron
emisyon tomogrofisi (PET) tiimor goriintiilemesinde halen metabolik olarak aktif timor

ile nekroz alanlarin1 ve skar dokusunu ayirt etmekte kullanilmaktadir (Sevinir 2005).

2.1.5. Cocukluk Cag1 Kanserlerinde Tedavi Yontemleri

Cocukluk cag1 kanserlerinin yonetiminde mevcut Oncelikler, cocukluk cagi
kanserlerinden kurtulan, artan sayida cocugun yasam kalitesini 1iyilestirmeyi
amaglamaktadir (Diinya Kanser Raporu 2008). Amerikan Kanser Toplulugu’na gore
(2011), cocukluk cagi kanserlerinde secilen tedavi yontemleri temel olarak kanserin
tipine ve yerlesim yerine gore belirlenmelidir (American Cancer Society 2011).
Cocukluk ¢ag1 tiimorlerinin tedavisi, tibbin en karmasik tedavileri arasinda yer almakla
birlikte temel olarak, kemoterapi, radyoterapi, cerrahi tedavi ve diger alternatif
tedavileri igerir ve bir ¢cok vakada birden fazla tedavi yonteminin birlikte yer aldigi
genis capl tedavi protokolleri kullanilir (Sarialioglu 2005; American Cancer Society
2011).
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2.1.5.1. Cerrahi Tedavi

Cerrahi girisim en eski ve hala en yaygin kullanilan tedavi ydntemlerinden
biridir ve Ozellikle solid tiimorler gibi kanser hiicrelerinin belirli bir alanda lokalize
oldugu kanser tiirlerinin tedavisinin erken evresinde 6nemli rol alarak, hastalarin biiyiik
bir yilizdesinde tedavi basaris1 saglamaktadir (Glispie 2011).

Gliniimiizde patolojik ya da sitolojik tani testlerini elde etme yontemi olarak da
kullanilan cerrahi tedavi yontemi, ayni zamanda ikincil timér ya da metastatik
degisikliklere tan1 koyma ve tedavi etmede kullanilir. Infant ve ¢ocuklar cerrahi
tedaviye 1yi yanit verir ve ¢ocukluk ¢agi kanser tedavisinin yonetiminde daha iyi sonug
alabilmek i¢in diger tedavi yontemleri ile birlikte kullanilmasi tercih edilir (Bracken
2010).

Cerrahi tedavide ana amag tiimoriin tam olarak ¢ikarilmasidir. Beyin tiimorleri
disinda kismi rezeksiyon genellikle yapilmaz. Tiimdriin asir1 bir 6lim riski yiikklemeden
tam olarak ¢ikarilamayacagi durumlarda kemoterapi veya radyoterapiye dncelik verilir.
Bu tedavilere duyarli timérler uygulanan tedavi ile kiigiiltiilerek cerrahi tedaviye uygun
hale getirilebilir (Sarialioglu 2005). Wilms Timorii bu uygulamaya en iyi Ornektir.
Osteosarkomda tan1 aninda var olduguna inanilan uzak metastazlarin yok edilmesi ve
bolgesel timoriin kismen de olsa kiigiiltiilmesi amaci ile uygulanmaktadir. Cerrahi
tedavide tiimorli ekstremitenin korunmasina galisilmaktadir (Sarialioglu 2005). Kanser
tedavisinde cerrahi tedavi yonteminin sec¢ildigi bir diger alan onkolojik acillerdir ki,
bdyle bir durumda hastalifin pirmer ya da metastatik olup olmadigi, tiimoriin tiiri,
hangi organdan kaynaklandigi ve hastaligin evresi tedavi planlanirken dikkate
alimmalidir (Hamzaoglu 2003). Kanser hastalarinda acil cerrahi girisim uygulanmasi
gereken durumlarda, hastanin kanser nedeniyle gordiigii tedaviler ve bunlarin

yaratabilecegi potansiyel sorunlar titizlikle ele alinmalidir (Hamzaoglu 2003).

2.1.5.2. Radyoterapi

Radyoterapi, lokalize bir alanda yerlesmis malign hiicrelerin tedavisinde,
iyonize radyoaktif maddelerin kullanildigi bir tiir tedavi yontemidir (Tomlinson ve
Kline 2005). Radyoterapinin temel olusumu, radyosyon isin1 araciligi ile kanserli
hiicrenin DNA’sinin i¢ine girerek yapisini degistirmektir (Howell 2008). Kanserli
hiicreler DNA’larindaki hasari ¢cok zor onarabildikleri i¢in, normal hiicrelere gore

radyoterapinin dldiiriicti etkisinden daha fazla oranda etkilenmektedir (Howell 2008).



15

Kanser tedavisinde radyoterapinin amaci; sagaltimi saglamak, diger tedavi
yontemlerinin etkinligini arttirmak ve semptom kontroliinii saglamaktir. Radyoterapi
siklikla, kemoterapi ile birlikte kanser tedavisinin erken evrelerinde kullanilabilir ya da
birincil timor cerrahi tedavi ile ¢ikarildiktan sonra geride kalan tiimor hiicrelerini
temizlemek amaciyla cerrahi tedavi ile birlikte kullanilabilmektedir (Bracken 2010).

Tam olarak ¢ikarilmast higbir zaman s6z konusu olmayan ¢ocukluk ¢agi santral
sinir sistemi tiimorlerinde, rezeksiyon yapilmayan yumusak doku ve Ewing Sarkomu
gibi kemik tiimorlerinde radyoterapi vazgecilmez bir tedavi yontemidir (Sarialioglu
2005). Radyoterapi Wilms timdriinde ve Hodgkin hastaliginda kemoterapi ile kombine
edildiginde dozlar disiiriilmiis ve alanlari daraltilmigtir. Osteosarkom radyoterapiye
direngliyken, primer karaciger tiimorlerinde tiimoriin biyolojisi ve organ toleransi
nedeniyle radyoterapi kullanilmamaktadir (Sarialioglu 2005).

Biiyiiyen organizma {izerinde radyoterapinin kabul edilemez yan etkileri
cocukluk c¢ag1 tiimdrlerinde radyoterapi uygulamalarini Onceki donemlere gore
azaltmistir. Ug yasin altindaki beyin tiimérlii cocuklarda, bir yasin altinda ¢ogu tiimorde
radyoterapi uygulamasindan vazgegcilmistir (Sarialioglu 2005).

Radyoterapi yontemi kanser tedavisinde olumlu sonuglar dogurmanin yani sira,
tedavi esnasinda saglikli hiicrelere de zarar verdiginden dolay1 kisa ve uzun vadeli yan
etkilerinin goriilmesi ne yazik ki kacinilmaz bir sonugtur (Howell 2008). Bu yan etkiler
radyasyonun verilis hizi, lokalizasyonu, verilen radyasyon miktart ve normal dokularin
etkilenme derecesine gore farkli bicimlerde ortaya ¢ikarak, en fazla, deri, kas, kemik ve
yumusak dokularda goriilmektedir (Howell 2008). Bracken (2010), radyoterapiye bagl
olarak goriilen yan etkileri erken ve ge¢ yan etkiler olarak smiflandirmis; erken yan
etkileri, kemik iligi depresyonu, bulanti ve kusma, diyare, konstipasyon, kilo kaybi,
solunum sikintisi, 6zefagus ve goz enfeksiyonlari, bag donmesi, mukozit ve sa¢ kaybi;
gec yan etkileri, biiylime faktorlerinde bozukluk, salgi bezlerinin zarar gormesi,
akcigerlerde fibrozis, kemik, bobrek ve mesanede hasar olusmasi, sterilite, kemik
kirllganliginda artis, kas dokusunun zarar gormesi ve ikincil maligniteler olarak

belirtmistir (Bracken 2010).
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2.1.5.3. Kemoterapi

Kanserle savasta bir devrim niteligi olarak sayilan kemoterapi, kontrolsiiz
cogalan hiicrelere kars1 secgici oldiriicli etki saglayan dogal, sentetik, biyolojik ya da
hormonal ilaglarla yapilan bir tedavi yontemidir (Bracken 2010; Tortorice 2011).
Kemoterapide onemli kilometre taslarindan biri, nitrojen mustard gazimnin kesfini
takiben I. Diinya Savasi sonrasinda ilaclarin gelisimindeki hizli artigtir (Tomlinson ve
Kline 2005). Cerrahi tedavi ve radyoterapinin spesifik viicut bolgelerinde sinirli kalmasi
nedeniyle 6zellikle ¢ocukluk kanserlerinin tedavisinde kemoterapi onemli bir yere
sahiptir. Kemoterapi ilaglar1 viicudun genelinde sirkiile oldugu icin 16semi ve lenfoma
tedavisinde birincil tedavi segenegi olarak kullanilmaktadir (Bracken 2010; Cavdar
2009).

Kemoterapi ilaglar direkt agiz yoluyla alinan ilaglar ya da intravendz inflizyon
yoluyla kan dolagimina katilan ilaglar seklinde olabilir. Kemoterapi infiizyon pompalari
ile viicudun her kosesine esit sekilde dagilim gosteren kemoterapi ilaglart boylece
mikroskobik ajanlarla dahi savasabilmektedir (Bracken 2009).

Kemoterapi c¢ocukluk ¢agi tlimorlerinde en sik kullanilan tedavi yontemidir.
Cerrahi tedavi ve radyoterapiye kemoterapinin eklenmesi son 40 yilda tedavide
saglanan basarinin ana kaynagidir (Sarialioglu 2005).

Kemoterapi ilaglarinin antineoplastik etki gosterebilmeleri icin, kemoterapi
ajanlarinin ya hiicre boliinmesini durdurmalar1 ya da hiicre 6liimiine yol agmalar
gerekmektedir (Berker 2009). Kemoterapi g¢oklu ilaglarla yapilmaktadir ve degisik
tiimorlerde kullanilan 40’a yakin ila¢ preklinik calismalardan alinan sonuglara gore
kombine edilmektedir. Kombinasyonda ilaglarin, hiicre dongiisiiniin farkli noktalarinda
etkili olmasi, o tiimor tipinin hiicre dizilerinde tek tek sitotoksik etki gostermesi,
toksisitelerinin birbirine eklenmesi gibi ana ilkeler géz dniine alinir (Sarialioglu 2005).

Hemen her hasta i¢in zorunlu bir tedavi yontemi olarak goriilen kemoterapi
sistemik etkilerinden dolay1 toksik yan etkilere neden olmaktadir (Cavdar 2009,
Bracken 2010). Bu nedenle kemoterapi ajanlarmin genel etkinligi sinirlanmaktadir
(Howell 2008). Modern onkoloji bu ajanlarin etkinligini en iist diizeye cikarirken,
anemi, istah azalmasi, bulanti, kusma, kanama problemleri, diyare, konstipasyon, kilo
kaybi, yorgunluk ve giicsiizlilk, sa¢ kaybi, enfeksiyonlar, hafiza degisiklikleri,

mukozitler, agri, cilt ve tirnaklarda degisiklikler, iiriner sistem degisiklikleri gibi yagsami
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olumsuz yonde etkileyen tedaviye bagli rahatsizliklan da en aza indirmeyi

amaglamaktadir (National Cancer Institute 2011; Howell 2008).

2.1.5.4. Diger Tedavi Yontemleri

Cocukluk c¢agi kanserlerinin tedavisinde kemoterapi, radyoterapi ve cerrahi
tedaviye ek olarak kullanilan bir diger yontem kemik iligi transplantasyonudur. Bazi
cocuklar olagan kanser tedavilerine olumlu sonuglar vermedigi zaman bu tedavi
yontemine ihtiya¢ duyulmakla birlikte kemik iligi trasplantasyonu, diger kanser
tedavilerine gore daha az siklikta kullanilmaktadir (Howell 2008).

Kemik iligi transplantasyonu (KIT) kanserde ve habis olmayan hastaliklarda
giderek artan bir oranda kullanilmaktadir (Cavdar 2009). Kemik iligi, vericinin pelvis
kemiklerinden, genel anestezi altinda, kemik iligi aspirasyonu ile toplanir, siiziiliip
depolanir, hemen kullanilmayacaksa dondurularak saklanir (Hazar 2008). Bu girisimde
esas olan, normal kok (stem) hiicrelerinin hastaya verilmesidir. Losemilerin tedavisinde
en sik olarak, uygun donérlerden elde edilen allojenik kemik iligi transplantasyonu
kullanilir (Cavdar 2009). Akut l6semilerin ALL tipinde yiiksek risk grubunda ilk
remisyondan sonra veya niiks gosterenlerde KIT kullanilir. Losemilerden AML’de ise
ilk veya ikinci remisyonu takiben ve bazi lenfomalarda da allojenik KIT yapilmaktadir
(Cavdar  2009). Ayrica kronik myeloid 16semi (KML), noroblastoma,
rabdomyosarkoma, Ewing ailesi timorleri, Wilm’s tiimori, kranium dis1 germ hiicreli
timorler, retinoblastom ve rabdomyosarkom dis1 yumusak doku sarkomlarinin
tedavisinde kemik iligi transplantasyonu ile tedavi segenekleri sunulmaktadir (Hazar
2008).

Kemik iligi trasplantasyonuna ek olarak, kan iiriinlerinin transplantasyonu,
immunoterapi, anjiyogenezis, fotoradyasyon terapisi gibi alternatif tedavi yontemleri
cocukluk cagi kanserlerinin tedavi segenekleri arasinda sayilabilmektedir (Bracken
2010).

Standart tedaviler tek baslarina efektif olmakla birlikte, yan etkileri de mevcuttur
(Omay 2006). Radyoterapi ve kemoterapi timdr hiicrelerini yok ederken, normal
hiicrelere de zarar vermektedir. Immunoterapi ile amag hedefe ydnelik ve daha az toksik
bir tedavi segenegi yaratmaktir (Omay 2006). Immunolojik tedavi stratejileri pasif ve
aktif immunoterapi olmak iizere iki genel kategori olarak degerlendirilmektedir. Pasif

immunoterapi etkin molekiil ya da hiicrelerin hastaya direk uygulanmasi ve hasta
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immun sisteminin katilmadig tedavi bigimi olarak tanimlanirken, aktif immunoterapide
hasta immun sisteminin etkinligini arttirma 6n plana ¢ikmaktadir (Lekili 2004).

Kanser asilar1 bazen tek basima uygulansa da cogu kez standart tedaviye
eklenerek uygulanir. Genellikle iyi tolere edilir, hastane disinda uygulanabilir ve bilinen
ciddi bir yan etkisi mevcut degildir (Omay 2006). Immiin sistem i¢in kanser hiicreleri
ve normal hiicreler aynidir ve normal hiicrelere gosterdigi tolerans: kanser hiicrelerine
de gostermektedir. Bu ylizden kanser hiicrelerini yabanci olarak algilayamamakta ve
ona kars1 cevap olusturamamaktadir. Kanser asisi ile kanserli hastalara, inaktive kanser
hiicreleri veya kanser hiicresine spesifik proteinlerin injeksiyonuyla kisinin immiin
sisteminin aktive edilerek kanser hiicrelerini tanimasi ve ona karst savas agmasi
hedeflenir (Omay 2006).

Anjiyogenezis, mevcut olan kan damarlarindan yeni kan damarlarinin
olusumudur ve viicutta fizyolojik olarak yara iyilesmesi, embriyogenez, menstriiel
siklus vb. durumlarda s6z konusudur (Dingaslan 2009; Giillii 2004). Yara iyilesmesi ve
normal doku gelisimleri, dokularin oksijen ile beslenmeleri icin yeni damar
olusumlariyla, yani anjiyogenezisle karakterizedir. Bunun yani sira, solid ve
hematolojik maligniteler, ateroskleroz, kronik inflamasyonlar gibi pek ¢ok hastalikta
anjiyogenezis patolojinin bir boliimiidiir (Dingaslan 2009). Kanserli bir hastaya anti-
anjiojenik tedavi uygulamak suretiyle, yara iyilesmesi, 6zel durumlarin olmadigi
ortamda hastaya hicbir yan etki olmadan, sadece tiimdriin etrafindaki damar yapimi
bloke edilerek etkili ve spesifik bir tedavi yaklasimi yapilabilir (Giillii 2004).

Hiicrelerin 151k duyarlhilagtiricilarla  duyarlilagtirilmasi sonucu  DNA  hasari
olusturarak kanserli hiicrenin yapisini bozan bir diger tedavi yontemine 1sik tedavisi

(fotodinamik) ad1 verilir (Ozkan 2010).

2.2. Kanser ve Primer Bakim Vericiler
2.2.1. Primer Bakim Verici Rolii ve Psikososyal Giicliikler

Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubu (TPOG) ve Tiirk Pediatrik Hematoloji
Dernegi’nin (TPHD) yiirtittiikleri Pediatrik Kanser Kayitlari’na gore, tilkemizde her yil
2500-3000 kadar ¢ocukluk ¢agi kanseri beklenmekte ve bu hasta grubunda beklenen 5
yillik yasam hizi %64 olarak belirtilmektedir (Kutluk 2009). Cocukluk c¢agi
kanserlerinde, tedavilerin basar1 oran1 son 40 yilda elde edilen olumlu gelismeler ile

birlikte umut verici olmaktadir. Tedavi basarisinin yiiksekligi ve ¢ocuklarin 6niindeki
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beklenen yasam siiresinin uzunlugu erken ve etkin tedaviyi, iyilesme donemlerinin
uzamasi ile iyilesen c¢ocuklarin izlenmesi, en iyi hizmete erisimi, yasam kalitesini,
psikososyal yaklasimi daha da 6nemli kilmaktadir (Kerimoglu ve Dikmer 2009; Kutluk
2009; Ozdemir ve ark 2009).

Bununla beraber hastalik ve tedavi siireci ¢ocuk, ailesi ve tedavi ekibi icin bir¢ok
psikososyal sorunu beraberinde getirmekte ve ilginin psikososyal konulara yonelmesine
neden olmaktadir (Kerimoglu ve Dikmer 2009; Kutluk 2009; Ozdemir ve ark 2009). Bir
cocuga kanser tanisi kondugunda, aile hayatinin geri kalami i¢in bir ylik tasimak
durumunda kalmaktadir. Sadece ¢ocugun fiziksel sagligi degil, cocugun ebeveynlerinin,
kardeslerinin, diger aile tiyelerinin, arkadaglarmin kisacast c¢ocukla iligkide olan
herkesin emosyonel sagligi da etkilenmektedir. Hastalik hem aile icinde hem de aile
disinda iligkileri zorlayicl bir durumdur (Howell 2008).

Agresif multimodel kanser tedavilerinin kullanimi, antikanser terapileri ve
destekleyici bakim tedavileri daha 6nceden hastanede yatarak tedavi goren hastalara
verilirken, glinlimiizde rutin olarak ayaktan tedavi goren ya da evde bakilan hastalara
saglanmaktadir (James ve ark. 2002). Tedavi odagindaki bu degisim ile, ayaktan tedavi
goren hastalar topluma ve ev temelli bakim sistemine dahil edilmis, aile bakim
vericilerinin sorumluluklar1 artmis ve kanserli ¢ocuklar tedavilerinin biiylik boliimiinii
evde aldiklar i¢in, anne ve babalarinin bakimina fazlasiyla ihtiya¢ duyar hale gelmistir
(Klassen ve ark. 2010; James ve ark. 2002).

Bakim verme, bakim veren bireyler agisindan ¢ok boyutlu algilanan bir deneyimdir
ve biiyiik oranda samimiyet ve sevginin artmasi, bakim verme deneyimi sayesinde
anlam bulma, kisisel gelisim, diger bireylerden sosyal destek alma, kendine saygi
duyma, kisisel doyum saglama gibi olumlu 6zelliklerin yaninda pek ¢ok giicliiglin de
yasanmasina yol agabilmektedir (Ozdemir ve ark. 2009). Hastalik olaymin ailelerin
yasamina girmesi ile hasta yetigkinler ve hasta ¢ocuklarin aile bakim vericileri ile ilgili
olarak yapilan ¢aligsmalarda, “anne babaya ait bakim verme”, “informal bakim vericiler”
ve “bakim veren yiikii” kavramlari tanimlanmistir (James 2002; Honea ve ark.2008).).

Yapilan ¢alismalarda (James ve ark. 2002; Wells ve ark.2002), anne babaya ait
bakim verme, kronik tibbi saglik sorunlarina sahip c¢ocuklara bakim verme
sorumluluklart olarak tanimlanmaktadir. Ayni ¢alismalarda, anne ve babalarin hastalikla
iligkili bakim verme sorumluluklari, anne-baba olma roliinii yerine getirmek ile bakim

vermeyi dengede tutmak zorunda olmak, yalnizca hasta ¢ocugun bakimi degil, diger
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cocuklarin glinlik bakimini saglamak, is sorumluluklarini yerine getirmek ve ise
devamlilig1 saglamak, kisisel ilgilerini ve ihtiyaclarini karsilamak olarak belirtilmistir
(James ve ark. 2002; Wells ve ark.2002).

Honea ve arkadaslar1 (2008) tarafindan yapilan bir c¢alismada ise kanserli
hastalarin bakiminda hastanin fiziksel, emosyonel, finansal ya da diger taleplerini
karsilayan informal bakim vericilerin varligindan bahsedilmis ve aile iiyelerinin
informal bakim vericiler olarak kanserli hastanin bakiminda rol aldig1 belirtilmistir. Aile
kanserli ¢ocuga birinci derecede bakim veren kisilerden olusmakta, kronik bir hastaliga
sahip bir ¢ocuga bakim vermenin getirdigi bakim sorumluluklar1 beraberinde “bakim
veren yuki” kavramini giindeme getirmektedir (Atagiin ve ark. 2011; Honea ve ark.
2008).

Bakim verme sorumluluklar ile birlikte, aile yasaminin yeniden yapilanmasini
gerektiren bakim verme kavrami, kanser gibi kronik saglik sorunlar1 olan c¢ocuklara
bakim veren anne ve babalara yonelik olarak bakim veren yiikii kavraminin
tanimlanmasi gerekliligini ortaya ¢ikarmistir (Wells ve ark. 2002). Bakim veren yiikii
kavramina yonelik ilgi, 1950°1i yillara dayanmakta, bu kavramlar bakim vericilerin
fiziksel ya da emosyonel sagligi tehlikeye diistiigli zaman ortaya ¢ikmaktadir (Honea ve
ark. 2008). Bakim sunma sorumluluklar1 arttik¢a, bakim sunma-bakim alma iligkisi
bakim verenin yasamini sikintiya sokan, tek yonlii, bagimli, yogun ve uzun dénemli bir
sorumluluga dontismektedir (Atagiin ve ark. 2011). Genellikle ailede bakim sunmanin
kronik yogun yapist bakim verenlerin yasamlarindaki diger taleplerden kaynaklanan
anlagsmazliklarla birlesince bakim veren yiikiine yol acabilmektedir. Bakim veren ytikii,
bakim sunarken yasanabilen, fiziksel, psikolojik, sosyal veya finansal tepkileri ifade
etmede kullanilmaktadir (Atagilin ve ark. 2011). Wells ve arkadaslar1 (2002) tarafindan
kanserli ¢ocuklarin anne ve babalar1 ile yapilan ¢alismada bu tepkiler, hasta ¢ocugun
bakim ihtiyaglarini karsilarken bir ebeveynin disaridaki goérevlerinden vazge¢cmesi
gerekliligi, tedavi rejimi ve hastalik ve tedavi siirecine bagli semptomlarin ve yan
etkilerin yonetimi, anne ya da babanin neredeyse tiim zamanini alan sorumluluklari
algilamas1 ve gelisebilecek herhangi bir tehlikeye karsi her an tetikte olmasi, kendi
duygusal ihtiyaglarimi karsilamanin yani sira hasta c¢ocugun duygusal bakimina
yonelme, diger cocuklar ve es i¢in benzer ihtiyaglari karsilama ve zaman ayirma olarak
orneklendirilmektedir. Pediatrik literatlirde yer alan benzer ¢aligmalarda anne babaya

ait bakim veren yiikii kavrami, “primer yik” ve “sekonder yiik” olarak
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gruplandirilmakta, primer bakim verici yiikii, hastaligin bakimi i¢in gerekli olan tiim
sorumluluklari, hasta ¢cocugun fiziksel bakimi ile birlikte, onun sosyal ve gelisimsel
ihtiyaclarini karsilama olarak tanimlanmaktadir (James ve ark. 2002). Sekonder yiik ise,
diger aile iiyelerinin psikososyal ihtiyaglarini karsilamay1 ve ev disindaki aktivitelerini
ve diger rollerinin yonetimini karsilamayi tanimlamaktadir (James ve ark. 2002). Her iki
kavram da diger tiim sorumluluklara ek olarak, ¢ocugun karsilastigi 6zel ihtiyaglari
temin etmeyi, ¢ocugun hastalik ve tedavi siireci ile bas etme cabalarin1 desteklemeyi,
hastalik ve tedaviye bagli komplikasyonlar1 6nlemek i¢in tetikte olmayi, bakim veren
yiikiinlin icerdigi yeni rollere, sorumluluklara, duygusal zorlanmalara, genel ebeveyn
sorumluluklarima ve ihtiyaglarina uyum saglamayi gerektirmektedir (James ve ark.
2002).

Kanserli ¢ocuklarin fiziksel ve psikolojik sagliklarinin, ailelerinden aldiklari
bakimin kalitesiyle baglantili oldugunu savunan g¢aligmalarin sayis1 azimsanamayacak
kadar ¢oktur (Fayed ve ark. 2010). Aile iiyeleri, ailenin hasta iiyesine bakim verme
konusunda 6nemli bir role sahip olsalar da, kiiltiirel ve ekonomik sartlarin degismesi ile
bakim verenin rolii zorlasmistir (Fayed ve ark. 2010). Kanserli ¢cocuga bakim verme,
hastalik olayinin aile iiyelerinin yasamina girmesine, aile iiyelerinin gilinliik diizenlerinin
ve yasam aktivitelerinin bozulmasina yol agmakta ve bakim veren haline gelmenin
secilemez ve planlanamaz bir durum olmasina neden olmaktadir (Fayed ve ark. 2010;
Ozdemir ve ark. 2009). Bu nedenle bu duruma uyum, durum ortaya g¢iktiktan sonra
gerceklesmekte ve bu roliin seyri, bakim gerektiren hastalifin seyri ile belirlenmekte,
ornegin agirlasabilmektedir (Atagiin ve ark. 2011).

Braanstrom ve arkadaslar1 (2010) tarafindan yapilan calismada, anne ve babalarin
kanserli ¢ocugun bakiminda 6nemli fakat duygusal olarak zorlayict bir rol oynadiklar
vurgulanmakta, bu roliin temel ¢ocuk bakimina ek olarak, kanserli ¢ocuga duygusal
olarak destek olmayi, tedavinin bazi boliimlerinden sorumlu olmay1, yapabilecegi hi¢bir
sey olmadigr zamanlarda dahi ¢ocugun yaninda olmay1 gerektirdigi belirtilmektedir.
Buna bagli olarak kanserli ¢ocugun kardeslerinin ve diger aile iiyelerinin sosyal
aktiviteleri kisitlanabilmekte, bu kisiler davranigsal ve emosyonel problemler agisindan
risk altinda olabilmekte, kanserli ¢cocugun durumuna kars1 kiskanclik, iiziintii, korku,
hiiziin gibi duygular1 yasayabilmektedir (Braanstérm ve ark. 2010).

Gilinlimiizde, tan1 ve tedavi tekniklerindeki olumlu gelismelerin yaganmasi ile

bir¢ok kanserli cocugun beklenen yasam siireleri artmis, ancak ironik olarak tani, tedavi
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ve bakim siiresince belirsizliklerle gecen haftalar, aylar hatta yillardan dolayi, ailelerin
yagsam patternleri olumsuz yonde etkilenmeye baslamistir (Bracken 2010; Limburg ve
ark. 2008).

Cocukluk cagi kanserlerinin aileler iizerindeki etkisinin yaygin ve ¢ok biiyiik
oldugu bilinen bir gergektir. “Cocuk™ ve “kanser” ¢eliskili anlamlar1 olan iki sozciik
olmasindan dolay1, ¢ocuk ya da ailesinin hastaneler, doktorlar, kemoterapi, ameliyat vb.
kavramlarindan olusan yeni bir fiziksel gergekle bas etmeleri oldukga zor olmaktadir
(Limburg ve ark. 2008).

Bir ¢ocuk kanser gibi ciddi bir hastalik tanis1 aldigi ilk anda ebeveynler kendi
kendilerine, “neden ben?” , “neden benim ¢ocugum?”, “bunu hak etmek i¢in ne yaptim?
seklinde sorular yoneltmeye baslar ve bu ilk tan1 asamasi Oncelikle ebeveynlerde
emosyonel glicliikler ortaya ¢ikarir (Howell 2008). Her ne kadar giliniimiizde sag kalim
oranlar1 artmis olsa da Mack ve ark. (2007) tarafindan, anne ve babalarin kanser ve
tedavisinin ciddi yan etkileri oldugunu ve aile bireylerinin tamaminin yasam sekillerinin
uzun bir siire bu etkilere bagli olara degisecegini bilmeleri, onlarin bu yeni yasam
sekline uyumlarint zorlastirdig1 belirtilmektedir. Cocukluk cagi kanserlerinin yasami
tehdit eden kronik hastaliklar arasinda yer almas1 ve bu hastaliklarin tipik olarak aniden
ortaya ¢ikmasi nedeniyle anne-babalarin ¢ocugun saglik durumuyla ilgili bir seylerin
yanlig gittigini fark etmeleri zordur ve taninin konmasi ile birlikte ¢ocugun tedavisi
hakkinda karar verme siirecine major katkida bulunmak zorunda kalmak anne ve
babalar etkileyen baglica psikososyal giigliikler olarak sayilmaktadir (Kimberly 2006;
Howell 2008). Cocuk, kanser tanisini aldig1 ilk anda anne ve babalar kars1 konulmaz ve
aynt zamanda kuvvetli bir hissizlik, duruma inanmama, aciliyet, sok ve saskinlik
hissetmekte ve cocuklart ile birlikte olma istegi duymaktadir (Patistea ve ark. 2000;
Kimberly 2006). Ilk anda hissedilen bu duygulara ragmen anne ve babalar ¢ok kisa bir
zamanda, tan1 ve tedavi siireci i¢in derhal karar vermek zorunda olduklarinin ve gegcen
her saatin hayati dneme sahip oldugunun farkina varmaktadir (Kimberly 2006).

Cocuklar1 yeni kanser tanisi alan aileler sik sik stres, anksiyete, depresyon gibi
semptomlar sergilemekte ve bunun yani sira kanser tanist alan ¢cocuklar tedavi sirasinda
ve sonrasinda bir takim davranis degisikliklerine maruz kalmaktadir. Hem ¢ocuk hem
de ailesi icin travmatik bir deneyim olan bu siirecin psikososyal sekelleri bir¢cok
calismaya konu olmaktadir (Dockerty ve ark. 2000; Giammona ve Malek 2002;
Patterson ve ark. 2004; Poder ve ark. 2008; Rabineau 2008; Maurice- Stam ve ark.
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2008; Vrijmoet-Wiersma ve ark. 2008; Melynk 2010). Patistea ve ark. (2000) kanserli
cocuklarin ebeveynleri ile ilgili olarak yaptiklari ¢alismalarinda, bir ¢ocuk kanser tanisi
aldig1 zaman, ebeveynlerin aile olma umudunu yitirme, hastalik Oncesindeki aile
yasamini kaybetme, c¢ocuklarinin hastalik ve hastanede kalmaktan kaynaklanan
zorlanma ve duygusal reaksiyonlarina dayanma gibi bircok sorun yasadigini
belirtmekte, ¢aresizlik ve gii¢siizliik hissettiklerini vurgulamaktadir.

Cocukluk ¢ag1 kanserleri malign birer hastalik olarak biyolojik olusum, tedavi
yaklasimi ve yasami siirdiirme olasiligi agisindan farkli epidemiyolojik 6zellikler
gosterse de, biitliin cocukluk ¢agi kanserleri tedavi siirecinin uzun ve aci verici olmasi
acisindan ortak bir 6zellikte birlesmektedir (Patterson ve ark. 2004). Bu uzun ve aci
verici siirecten sadece hasta ¢ocuk etkilenmemekte, siirecin her asamasinda ¢cocugun
yaninda olan ebeveynleri ¢ocugun yasadigi etkilere maruz kalmakta ve biiylik bir
karigikligin ig¢ine dahil olmaktadir. Cocukluk ¢agi kanser deneyimleri, tiim aile
tiyelerinin giinliik yasamini ve esenligini dramatik sekilde etkilemektedir (Maurice-
Stam ve ark. 2008). Patterson ve arkadaslar1 (2004), Aile Uyumu ve Adaptasyon
Modeli-FAAR (Family Adjustment and Adaptation Responses)’ne gore kanserli ¢ocuk
ve ailesinin yasadigi psikososyal giicliikleri su sekilde belirtmektedir: 1) Kanserle
iliskili giicliikler; a) kemoterapi yada radyoterapiye bagli hastaliklar (enfeksiyon,
halsizlik, yorgunluk vs.), b) saclarin dokiilmesi, ¢) uzuv yada fonksiyonel yeterlilik
kaybi, d) tekrarlayan operasyonlar, e) dikkat eksikligi problemleri. 2) Cocugun yasadigi
giicliikler; a) korku ve anksiyete gibi giiclii duygular, b) digerlerinin tepkileri ile ilgili
farkindalik, ¢) normal yasami ve aktiviteleri kaybetme, d) tedavi giderleri i¢in tiziilme.
3) Ailenin giigliikleri; a) uyusmus, harap olmus hissetme, bunalma, b) giigsiizliik ve
kontrol kayb1 hissi, ¢) cocugun d6lmesinden endise duyma, d) cocugun acisindan ve
kayiplarindan dolay1 tasalanma (sag, fonksiyonel yeterlilik, normal bir yasami
kaybetme, e) cocugun kanser hastaligindan dolayr kendini suglama ve sugluluk
hissetme. 4) Toplumsal giigliikler; cocugun okuluyla ilgili giicliikler: a) destekleyici ve
esnek olamama, b) ¢ocugun kanser hastalifindan dolayr egitimin hafif diizeyde
tutulmasi. 5) Saglik hizmetleri ile ilgili gii¢liikler: a) 6zel sigorta sirketleri tarafindan
sigortalanan hizmetler ya da tedavi temin etme ile ilgili problemler, b) diisik gelir
nedeniyle devlet yardimi alma ile ilgili prosediirlerde kiigiik disiiriilme duygusu.

Cocukluk cag1 kanser tanisi yasami tehdit edici bir unsur olarak ailelerin

yasamina girdiginde, tedavideki 6nemli avantajlara ragmen anne-babalar ve ¢ocugun
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yasaminda belirsizliklerle siiregelen bir siire¢ baslamaktadir. Bir maligniteden siiphe
duyulmaya baglandigi ilk anda, tamiyr dogrulamak ve derhal tedavi prosediiriine
baslayabilmek i¢in yogun tibbi miidahaleler yapilmaktadir. Cocuk ve ailesi kapsamli ve
uzun zaman alan bir tedavi siireci ile birlikte tekrarlayan hastane yatislarina katlanmak
zorunda kalmakta, tedavi siireci boyunca ¢ocuk korku, iiziintii, ac1 ¢cekme gibi duygular
yasatan bir¢ok agrili miidahaleyi deneyimlemektedir. Bunlara ek olarak ¢ocuk, normal
cocukluk c¢ag1 aktivitelerine izin verilmedigi i¢in izolasyon ve yalmizlik hissetmekte,
aileler ¢ocugun tiim bu siireglerine taniklik ettikleri i¢in hasta ¢ocukla birlikte psikolojik
zorlanmalar yagamaktadir (Braanstrom ve ark. 2010).

Klassen ve ark. (2010) tarafindan, kanserli ¢ocuklarin bakim ihtiyaglarinin
belirlenmesine yonelik olarak yapilan ¢alismada saglik bakim sistemindeki ilerlemelere
paralel olarak, hastanede yatarak degil, ayaktan ya da evde bakim alan kanserli
cocuklarin sayisindaki artigla birlikte, bu ¢ocuklara bakim veren anne ve babalarin,
cocugun evdeki tibbi tedavisinin yOnetimini saglama, hastalik ve tedaviye baglh
gelisebilecek ani ateslenme, enfeksiyonlar, agiz yaralari, kan degerlerinin diigmesi,
bulanti-kusma, konstipasyon, diyare, yeme gigcliigii, agri, giicsiizlik, kilo kaybi,
tedaviye bagl toksisitenin izlenmesi, saglik profesyonelleri ile iletisim, anksiyete ve
depresyonu igeren bir dizi semptomu izlemek zorunda olma gibi giigliiklerle
karsilastiklar1 belirtilmektedir. Agr1 veren tibbi siiregler sirasinda, kemik iligi
aspirasyonu, kan alma gibi, anne ve babalar ¢ocuga destek olmak ic¢in onun yaninda
olmak zorundadir ve bu siirece de taniklik etmektedirler (Suzuki ve Kato 2003).

Yogun ve uzun siiren tedavi siireci, ailenin organizasyonu i¢in bir tehlike olarak
goriilmekte, bu siirecte aile iiyeleri giinliik yasamlarinda bir¢cok degisiklik ile karsi
karsiya kalmaktadir (Klassen ve ark. 2010; Mitchel ve ark 2006). Anne babalar hasta
cocugun bakimi ve giinliik sorumluluklarin1 yerine getirme arasinda ¢atigsma yasamakta,
hasta ¢ocugun bakiminin neden oldugu ek masraflar ve harcamalar nedeniyle maddi
zorluklar meydana gelmektedir. Hasta ¢ocugun bakimini iistlenme zorunlulugundan
dolayr ise devamliligini saglayamayan anne ve babalar bu tiir maddi zorluklar1 daha
fazla yasamaktadir (Mitchel ve ark. 2006).

Beklenen yasam siiresindeki artis oranlarina ragmen, ¢ocukluk cagi kanserleri
hala Olimiin sosyal bir tasarimi, tedavisizligi ve yogun aci c¢cekme ile
iligskilendirilmektedir (Kohlsdorf ve Junior 2011). Melynk (2010), ¢ocukluk ¢ag1 kanser

tanisinin, tedavi ve bakim siireci boyunca tiim aileyi sardigmi ve aileyi biiylik bir
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karigikligin igine attigini belirtmektedir. Bircok anne ve baba bu siiregte hasta ¢cocugun
bakiminin yani sira, diger ¢ocuklarinin bakim sorumlulugunu da iistlenmek zorundadir
ve en iyi durumlarda dahi anne, baba ve diger ¢ocuklar arasindaki iliski zorlu bir hal
almaktadir (Howell 2008; Melynk 2010). Anne ve babalar kardesler ile disa doniik ve
olumlu iligkiler kurmaya ihtiya¢ duyarak, onlarin hastaligi anlamalarin1 saglamakta,
kardeslere hastaligin ve tedavisinin uzun siirecegini, uzun siiren hastane yatislarinin
olabilecegini ve tedavinin bunlar1 gerektirdigini anlatmak zorunda kalmaktadir (Howell
2008). Kardesler yaslarindan bagimsiz olarak onceden kestirilebilir sorumluluklar
yiikklenmekte, anne-babalarinda ve diger aile iiyelerinde bir¢ok emosyonel giicliigii
gozlemlemekte ve her nedense problemlerden dolayi onlar1 su¢clamaktadir. Hasta ¢ocuk
daha fazla ilgiye ve dikkate ihtiya¢ duydugu icin, kardesler uzun bir zamani anne ve
babalarindan uzak gecirmek zorunda olmalar1 gergegi ile ylizlesmekte ve onlarin giinliik
aktiviteleri, belirsiz bir hal alabilmektedir (Howell 2008 ).

Mitchell ve ark. (2006), ¢cocukluk donemi kanser tedavilerindeki gelismelere ve
hayatta kalma oranlarinda artisa ragmen, hastalar ve aileleri i¢in travmatik deneyimlerin
izinin kaldigimi vurgulamaktadir. Bu ¢alismaya gore, uzun siireli hastane yatiglar1 aile
tiyelerini birbirinden ayirmakta ve duygusal olarak yipratmaktadir. Buna bagli olarak
Ozellikle esler, anne-baba ve hasta ¢ocuk arasindaki iliskilerde degisimler
gozlemlenmektedir.

Syse ve ark. (2010) tarafindan yapilan ¢aligmada, ¢ocukluk ¢aginda alinan kanser
tanisinin, ¢ocuklar etkileyen bir¢ok sonuca neden oldugu belirtilmekte; kisa ya da uzun
zaman periyotlart igerisinde, kanserli bir ¢ocuga bakim verme ve rol degisikliklerine
bagl olarak, aile fonksiyonlarinda degisim vurgulanmaktadir. Bu suretle, ebeveynler
arasindaki evlilik iliskisi, psikososyal zorlanmalar ve anne-babaya ait bakim yiikiindeki
artig nedeniyle olumsuz yonde etkilenebilmektedir. Bu faktorlerin bir sistem olarak aile
icinde zorlanmaya neden oldugu ve etkilenen aileler igerisinde ¢dziimlenemedigi
durumlarda, ailelerin daha fazla aile i¢i catisma yasadiklar1 ve esler arasinda evlilik
iligkilerinin bitmesine neden oldugu belirtilmektedir.

Norberg ve ark. (2006) tarafindan da, kanserli ¢cocuk ebeveynlerinin psikososyal
giicliikklerinin ¢ok g¢esitli oldugu belirtilmistir. Ebeveynler, gercek arkadaslar bulma
konusunda zorluk yasamakta, birisine ihtiyag duydugunda kimseyi bulamadigim

diistinmekte, c¢ocugun hastalifi nedeniyle aile olma giiclinii yitirmekte, yalniz
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hissetmekte, kimsenin kendisini anlamadigini1 diisiinmekte, tedavi sonlansa dahi korku
yasamaya devam etmektedir.

Svavarsdottir (2005), ¢ocugun tami almasindan sonra gecen ilk 12 aylik
donemde, ebeveynlerin ¢ocugun saglik durumuyla ilgili algilarinda degisimlerin
meydana geldigini ve bu degisimlerin ebeveynlerin genel iyilik halini etkiledigini
belirtmektedir. Ilk tan1 asamasinda yasanan psikososyal giicliiklerin yan1 sira, hastaligin
prognozunun ilerlemesi, uzun donem saglik sorunlarinin ortaya c¢ikmasma neden
olmaktadir (Maurice-Stam ve ark. 2008). Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde beklenen yasam
stirelerindeki artig, kanserli cocuk tizerinde goriilebilecek uzun dénem etkileri (endokrin
bozukluklar, psikososyal problemler, okul basarisizlig1 gibi) beraberinde getirmektedir.
Ayn1 zamanda etkilenen aile bireylerinin kisiler arasi iliskilerinde, sosyal, psikolojik ve
emosyonel sagliklarinda degisimler kaginilmaz birer sonug¢ olarak goriilmektedir.
Kanserli ¢ocuklarin aileleri kanser tedavisi olumlu sonuglansa dahi bir¢ok farkli saglik
sorunuyla bas etmek zorunda kalmaktadir. Ozellikle kanserli ¢ocugun annesi, ¢ocugu
etkisi altina alan bu ciddi hastaligin olumsuz etkileri agisindan en fazla risk altinda olan
kisidir. Uyku giicliigii, yeme bozuklugu, sinirlilik, stres, anksiyete gibi psikolojik
sorunlarin yam sira, kendine daha zaman ayirma ve kendi saglik bakim ihtiyaglarini
yeterince karsilamada isteksizlik gibi duygular, kanserli ¢ocuklarin annelerinin bag
etmede gilcliik yasadiklar1 durumlardir. Kanserli cocuklarin aileleri, hastaligi ve
tedaviyi izleyen yillarda dahi yasamlarma yeni bir anlam bulma ihtiyact duymakta ve
hastalik temelli giinlik yasamlarina yeniden uyum saglamak zorunda kalmaktadir
(Svavarsdottir 2005).

Kanser, hem hastay1r hem de ailesini duygusal olarak etkileyen zor bir hastalik
oldugu iyi bilinmektedir ve bu silire¢ icerisinde bir yandan ciddi tedavi kararlari
verilirken diger yandan duygusal stres diizeyi kontrol edilmeye c¢alisilmaktadir.
Hastanin ve ailesinin bu stres ile basa c¢ikabilmesi, hastaligin tiirii, siiresi, yeri,
belirtileri, 6n goriilen gidis gibi tibbi faktorlere, hastanin daha 6nceki hastaliklara uyum
saglayabilme derecesi, hastanin fiziksel ve psikolojik rehabilitasyon kapasitesi, hastanin
kisilik oOzellikleri ve sorunlari ile basa ¢ikma yontemleri, ego kuvveti, yasamin
gelisimsel evresi ve kanserin o evredeki anlami gibi psikolojik faktorlere, kiiltiirel ve
dinsel tutumlara, cevrede duygusal destek veren kisilerin olup olmamasi, saglik ekibinin

etkisi gibi kisiler-aras1 faktorlere baglidir (Giileg ve Biiylikkinaci 2011).
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Ailelerde bir cocukluk ¢agi kanseri tanist ile karsi karsiya geldiginde, ¢ocugun
tedavi stireciyle birlikte bir psikolojik stres siireci de baslamaktadir ve ¢ocukluk c¢agi
kanser tanisinin ailelerin sahip olabilecegi, en yogun, yikici ve siirekliligi olan
deneyimlerden biri oldugu belirtilmektedir (Vrijmoet-Wiersma ve ark. (2008).
Ebeveynler ¢ocuklarina kanser tanist konmasi ile karsi karsiya geldiklerinde siireg
baslamaktadir: tahmini bir stresorii takiben kisi iizerine yliklenen asir1 talep ve
zorlanma, stres reaksiyonu ve zorlanmanin yansimasi olarak belirsizlik, anksiyete,
depresif semptomlar ve Post Travmatik Stres Bozuklugu (PTSB) meydana gelmektedir
(Vrijmoet-Wiersma ve ark. 2008).

Cocukluk donemi kanseri gibi yasami tehdit edici bir hastalik tanisindan sonraki ilk
aylar, ilk tedavi periyodu, tekrarlayan yatislar ve cocugun aktivitelerinde kisitliklarla
seyreden kronik hastalik siireci, bir tiir akut stresin ilk epizot donemi olarak
degerlendirilebilmektedir (Barrera ve ark. 2004; Kurt ve Cetinkaya 2006). Ailenin
emosyonel ve diger zorluklarla ugrasmak zorunda kalmasi, yasamsal ve ailesel
islevlerde tahrip edici etkilere yol agmaktadir (Patistea ve ark. 2000). Péder ve Essen
(2008) tarafindan, kanser tedavisi goren ¢ocuklarin ebeveynleri arasinda Post Travmatik
Stres Bozuklugu'nun (PTSB) arastirildigi c¢alismada, anne olmak, daha Onceden
travmatik bir yasam olay1 deneyimlemek, calismiyor olmak, kanser tansin1 6grenmek,
tekrarlayan potansiyel travmaya maruz kalmak, cocugu aci i¢inde gormek, acil
miidahaleyi gerektiren durumlar yasamak, tedavi siireci i¢inde olumsuz durumlari
deneyimlemek, PTSB goriilme olasiligini arttiran faktorler olarak gosterilmistir. Ayrica
bu faktorlerin kanserli ¢ocuklart ebeveynlerinde ¢ocukluk ¢agi kanseriyle ilgili olarak
yasama kars1 stresli ve travmatik bir bakis agisina neden oldugu belirtilmektedir. Bu
nedenle ebeveynler i¢in bakim doneminde yeni bas etme secenekleri ve psikososyal
yardimi kabullenmek kac¢inilmaz bir gereklilik olarak ifade edilmektedir (Pdoder ve
Essen 2008).

Cocukluk c¢ag1 kanseri tanis1 ve tedavisi etkilenen cocuk ve ailesinde psikolojik
zorlanmaya neden olan bir aile krizinin ortaya c¢ikisini kolaylastirmaktadir.
Ebeveynlerin tedavinin getirdigi zorlayici ihtiyaglar, hastaligin prognozu ve hasta
cocugun potansiyel Oliimiinden duyulan korku ile yasamayr Ogrenmek zorunda
kaldiklar1 belirtilmektedir (Barrera ve ark. 2004). Cocukluk donemi kanser tanisi

sonrast, akut ve yogun tedavi asamasina kars1 6zellikle annelerin psikolojik uyumuna
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hangi faktorlerin katkida bulundugu konusu literatiirde hala net olarak tanimlanmamaistir

(Barrera ve ark. 2004).

2.2.2. Primer Bakim Vericilerde Bas Etme Bicimleri

Basa ¢ikma kisinin i¢ ve dis taleplere karsi gosterdigi basarili ya da basarisiz
tim c¢abalart kapsar (Tugrul 2000). Stresle basa c¢ikmada, strese verilen affektif,
kognitif, davranigsal, bedensel yanitlar1 bilmek onemlidir. Affektif tepkilerin arasinda,
huzursuzluk, ofke, Uziintii, gerginlik, kaygi, umitsizlik, aglama; kognitif alanda,
yogunlagsma giicliigii, bellek sorunlari, kararsizlik, obsesyonlar, fobiler ortaya c¢ikar.
Davranigsal tepkiler arasinda, kaginma, saldirganlik, alkol-madde tiikketimi, asir1 yeme,
bedensel sorunlarla asir1 ugrag vardir. Bedensel tepkiler ise sozii edilen fizyolojik
tepkilere paralel olarak olusan ¢arpinti, tansiyon artisi, sirt-gogiis agrisi, kas gerginligi,
bas agrilari, uyusma ve karincalanmalar, terleme, titreme, sik idrar yapma, nefes agligi,
bas donmesi, bayilma ve tiklerden olusur (Ozmen ve Onen 2005). Dolayisiyla stresle
basa ¢ikmada stresin duygu, davranis, diisiince ve bedensel bilesenleri hedeflenmelidir.
Ruhsal gerginlik arttik¢a bedensel tepkiler artarken, bedensel tepkilere bagli ruhsal
gerginligin daha da artmasiyla bir kisir dongii icerisine girilir. Stresle basa ¢ikmada,
oncelikle ise yaramayan ve bireye zararl tepkilerin ve bunlarin nelere yol agtiginin
farkina varilmas1 gerekir. Stresle basa c¢ikma yontemleri, bireyin bu tepkileri
degistirebilmesini saglayacak 0zgiil beceriler kazandirarak stresi azaltmayi hedefler
(Ozmen ve Onen 2005).

Ebeveynler kanserli ¢ocugun bakimiyla ilgili bu zorlu siiregte yasadiklari
duygusal zorlanmalarla bas edebilmek i¢in, kisisel 6zelliklerine bagli olarak cesitli bas
etme stratejileri gelistirmektedir. Gerekli durumlarda baskalarindan yardim isteme,
duygularint belli etme, izilintlisiinii diger insanlarla paylasma, problemlerini yakin
gordiigii kisilerle paylagsma gibi ¢esitli savunma sekilleri tanimlanmaktadir (Norberg ve
ark. 2006).

Cocukluk cag1 kanserlerinde anne-babalarin psikolojik uyumuna neden olan
faktorleri arastiran bir calismada (Barrera ve ark. 2004), bu kisilerde artmis depresif
semptomlar ve zorlanma bulgular bildirilmekte, buna karsilik, uygun aile i¢i bas etme
stratejilerinin, hastaliga karsi psikolojik uyumla iligkili oldugu belirtilmektedir. Ayni
calismada, etkili bag etme stratejilerinin ¢ocugun fiziksel sagliginin iyi gidisi, aile olarak

bir arada bulunma ve olumlu aile desteginden etkilendigi, tanidan sonraki 3 ayda anne-
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babalarin depresyon diizeyini etkileyen faktorlerin ¢ocugun fonksiyonel onarimi ve
davranig problemleri oldugu belirtilmektedir (Barrera ve ark. 2004).

Kohlsdorf ve Junior (2011) tarafindan kanserli ¢cocuklarin ebeveynlerinin bas
etme stratejilerine yonelik olarak yapilan ¢alismada, farkli bas etme kategorilerinin,
bakim vericilerin yasi, egitim durumu, bir esin varligi ile iliskili oldugu belirtilmektedir.
Onkolojik-hematolojik tedavi goren gocugun anne-babasi, psikososyal ve emosyonel
siire¢ ile en 1yi sekilde bas edebilmek i¢in ¢ocugun tibbi-klinik tablosu igerisinde tatmin
edici kisiler arasi iligki ve iletisim kurma, diger ¢ocuklar1 i¢in bakim hizmeti alma,
relapslarin kontrolii gibi anksiyete yaratan potansiyel sorunlarin ele alinmasina ihtiyag
duymaktadir. Bu gereklilikler beklendigi sekilde ele alinmadigi zaman fiziksel ve
emosyonel asir1 yiik ile iligkili olarak anne-babalarda, depresyon, uyku bozukluklari,
somatizasyon bozukluklari, yeme bozukluklar1 gibi olasi saglik sorunlarinin yani sira,
potansiyel mesleki ve is hayatiyla ilgili zorluklar ve yasam kalitesinde azalma goriilmesi
kacinilmazdir (Kohlsdorf ve Junior 2011). Kanserli ¢ocuklarin anne ve babalarinin
yasam kalitelerine iligkin olarak Klassen ve arkadaslarinin (2008) caligmalarinda,
saghig gelistirici 6z bakim aktivitelerinin (Yeterince dinlenme, dogal beslenme, egzersiz
yapma gibi), kanserli cocuklarin anne ve babalarinda yeterli diizeyde olmadigi
belirtilmektedir. Bunun nedeni, tedavinin yogunlugu, ¢cocugun karakteristigi ve ¢cocugun
saglik durumuna dahil olan bir ebeveynin kendine ve sagligi gelistirici aktivitelere
zaman ayirmada zorluk yasamasi olarak nitelendirilmektedir (Klassen ve ark 2008).

Anne-babalar ¢ocuklarinin kanser tanist almasi ile baslayan zorlu siireg ile kendi
kendilerine bas etmek zorunda kalsalar da, ¢ocuklarinin fiziksel ve psikolojik destek
thtiyaglarimi karsilamada birincil kaynak olarak gorev almaktadir. Cocuklarinin uyumu
ebeveynlerin bag etme davraniglarini etkiler, aile desteginin diizeyi, ebeveynlerin evlilik
iligkilerinin kalitesi, iyimserlik ve aile i¢inde agik iletisimin varligi hem ¢ocugun hem
de anne-babasinin duruma kars1 olumlu bas etme stratejilerini gelistirmelerine yardimci
olmaktadir (Suzuki ve Kato 2003). Aymi durum cinsiyet acisindan incelendiginde,
cocuklarin kendi kendilerine uyum siirecinde, babalarin kendi dengelerini koruma
yetenekleri, cocukluk cagi kanser hastalarindaki umutsuzlugu azaltma ile iliskili
bulunmustur. Babalarin etkilenme diizeyi annelerinkiyle birliktedir ve Onemlidir,
annelerin yani sira babalarin bas etme davraniglarini gelistirmeleri ¢cocuklarin hastalik
ve tedavi siirecine uyumunda énemli bir etkendir (Suzuki ve Kato 2003). Clarke ve ark.

(2009)’nin kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerin cinsiyet Ozelliklerine gore psikososyal
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deneyimlerini belirlemek amaciyla yaptiklar1 caligmalarinda ise, evlilik, aile iliskileri ve
cocugun fonksiyonlar ile ilgili is bolimiinde ebeveynlerin cinsiyet 6zelliklerine gore
farkliliklar oldugu ve ebeveynlerin yasadiklar1 psikososyal giigliikler ve bu giigliiklerle
bas etmede kullandiklar: stratejilerin birbirini etkiledigi belirlenmistir. Bu sonugtan yola
cikilarak ebeveynlerin bas etme davranislarinin ¢ocuklarin bas etme davraniglari ile
ortaklasa bir yon izledigi soylenebilmektedir. Geleneksel roller ¢ergevesinde ¢ocugun
bakiminda daha aktif rol alan ebeveynin anne olmasinin yani sira, babalarin ailenin
devamliligin1 saglamak gibi rolleri tstlendigi ve c¢esitli bas etme davranislari
gelistirdikleri belirtilmektedir (Clarke ve ark. 2009). Pozitif bas etmenin bir pargasi
olarak, ebeveynler ¢ocuklarin zorlanmasini hafifletmeye yardim edebilmekte, ¢ocukla
acik bir sekilde konustuklarinda ve ona uygun bilgiyi sagladiklarinda ¢ocugun agr1 ve
stresi ile bas etmesine yardimci olurken, kendilerine olumlu bas etme davranislar
gelistirmis olmaktadir (Suzuki 2003 ve Kato; Clarke ve ark. 2009)

Insanlar kendilerinin ya da sevdikleri bir kisinin hasta olmas1 gibi durumlarda
deneyimledikleri duygularla bas edebilmek i¢in bu durumlar karsisinda gesitli bag etme
davranislar1 gelistirmektedir (Braanstrém ve ark. 2010). Oyle ki bir ¢ocuk kanser tanis
aldig1 zaman anne ve babalar bu olumlu bas etme davranislarina her zamankinden daha
fazla ihtiya¢ duymaktadir. Braanstrom ve arkadaslar1 (2010) bu davranislar1 su sekilde
tanimlamaktadir: Anne ve babalar kanser tanist alan ¢ocuklarina onun ihtiya¢ duydugu
bakim ve destegi sagladiklar1 ve ona fiziksel ve psikolojik olarak yakin olduklar1 zaman
huzurlu olduklarin1 hissetmekte ve bu zorlu durum ile bas edebilme giiclini
kendilerinde bulmaktadir. Benzer sekilde, ¢cocukla agik¢a iletisim kurmak, her ne kadar
cocugun bazen 6liim hakkinda sordugu sorulara cevap vermek zor olsa da, diiriistce
iletisim kurabilmek ve c¢ocugun gilivenini kazanmak, ¢ocuk ve ebeveyn arasinda
emosyonel yakinlik kurulmasini saglamaktadir. Anne-babalar ¢ocugun bakimina aktif
olarak katildiklarinda kendilerini rahat hissetmekte, cocuklarinin ihtiyaglar
dogrultusunda en iyi bas etme stratejilerini olusturabilmektedir. Ozellikle agr1 ve aci
veren tedavi prosediirleri sirasinda ¢ocukla konusmak, onu anlamak, elini tutmak,
onlara anlamli bir is yaptiklarmi hissettirmektedir. Cocugun hastanede kalma ve
tedaviye dayanabilme yetenegini fark etmek, anne ve babalar1 sikintidan kurtaran bir
diger davranis bi¢imidir. Cocugun bu yetenegi fark edildigi zaman, dereceli olarak
hastanedeki yagsama kendi kendine uyum sagladigi ve dayanma giiciiniin arttig

goriilmektedir. Ayni zamanda anne-babalarin iiziintiisii ve hiiznii azaldigi zaman
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cocugun tedavi siireciyle bas etme giicli artmaktadir. Cocuk kendi rahathigini
saglayabildigi ve kendine yetebildigi zaman anne-babalar huzur bulmaktadir
(Braanstrom ve ark. 2010).

Hastane personeli, 6zellikle hemsireler ile olumlu iligkiler i¢erisinde bulunmak,
cocugun ve anne-babalarin bas etme potansiyelini arttiran bir diger kaynaktir ve bu
durum aile merkezli bakimin 6nemini ortaya ¢ikarmaktadir (Braanstrom ve ark. 2010,
Svavarsdottir 2005). Hemsirelerin destegini hissetmek, onlarin ¢ocuk ve anne-baba ile
empati kurabildigini gérmek, hasta c¢ocuk, bakim vericileri ve hemsireler arasinda
giiven dolu bir iliskiyi gerektirir ki bu iliski, hem ¢ocugun hem de bakim verici roliinii
iistlenen anne-babasinin olumlu bas etme davramiglart gelistirmesini saglamaktadir.
Hemsirelere giiven duyma, tedavinin iyi etkilerini fark etme ve aci veren tedavi
prosediirlerine ragmen anne-babalarin hemsirelerin onlar i¢in en iyisini yapacagina
inanmalari, ebeveynin kendini giivende hissetmesinin yani sira, ¢ocugun korkularini
yenmesine yardimci olmaktadir. Tedavi siireci boyunca diger kanserli ¢ocuklarin iyiye
gittigini gérmek, onlarin anne-babalar ile derin arkadaslik baglar1 kurmak olumlu bas
etme davraniglarinin gelismesinde bir diger faktordiir (Braanstrom ve ark. 2010).

Cocukluk ¢ag1 kanseri gibi bir kronik hastalik nedeniyle hasta cocugun yani sira,
ebeveynleri, kardesleri, biiyiikanne-biiylikbabasinin da hastaliktan etkilenmesi ve aci
cekmesi kaginilmazdir. Aile olmak, hastalik siireci boyunca bas etme davraniglarinin
gelismesi ve huzurun saglanmasinda bir diger onemli kaynaktir, ¢linkii hastalik biitiin
aile tyelerini bir araya getirmektedir (Braanstorm ve ark. 2010). Aile, toplumun en
temel birimi olmas: itibariyle ailenin herhangi bir tiyesindeki bir sorun diger tiim {iyeleri
de etkileyecektir ve ¢ocuktaki kronik bir hastalik bundan dolay1 sadece ¢ocukla siirlt
kalmayacak, aile bireylerinin hepsini belirli kosullarda etkileyecektir (Karakavak ve
Crrak 2006). Kanserli ¢ocuk hastanede yatarak tedavi gordiigii zaman dilimi igerisinde,
aile tlyeleri pargalanmis gibi yasadiklarin1 hissetseler dahi, hastane yatiglar1 disinda
kalan kisa ya da uzun zaman periyotlari boyunca bir arada olmak tiim aile iiyelerinde
huzur ve gliven ortami saglamaktadir (Braanstorm ve ark. 2010). Ailede ¢ocugun kronik
hastaliginin olmasi fiziksel, duygusal ve ekonomik dengelerini degistirmekte ve yasam
kalitesini diistirmektedir (Baykan ve ark. 2010). Aileye ait 6zel yasamin ve giinlikk
rutinlerin devamlilifini saglamak, ¢ocugun hastaligi yeni bir normalite olusturmasina
ragmen bu yeni normal yasam sekline uyum gostermek anne-babalarin bas etmelerini

giiclendirmektedir. Bunlara ek olarak, anne-babalar aile disindaki kisilerden (bir
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ebeveynin kardesi, biiyiikkanne, biiyiikbaba gibi) destek almak ve onlarin yaninda
olduklarin1 hissetmek, arkadaslarin, g¢ocugun O&gretmeninin ve okul yonetiminin
destegini hissetmek, yasami anne-babalar i¢in daha kolay hale getirmekte, ebeveynin
halen devam ettigi isinden Onkosullu olarak hastalik iznine ayrilma hakkina sahip
olmasi, islerini kaybetmeksizin hem hasta ¢cocugun hem de diger ¢ocuklarin bakimina
devam edebilmeleri anne-babalara duygusal olarak destek saglamaktadir (Braanstrom
ve ark. 2010).

2.2.3. Primer Bakim Vericilere Yaklasim

Ailede Oliimciil hastaligi olan bir bireyin bulunmasi kuskusuz en acit yasam
olaylarindan biridir. Hele bu bir ¢ocuk ise durum ¢ok daha agir ve katlanilmasi cok daha
zordur. Boyle zamanlarda aileler biiyiik bir kriz i¢cine girmekte, gerek hasta, gerekse
ailenin diger bireyleri kendi kisilik yapilari, daha 6nceki deneyimleri, dayanma giigleri,
gorenek-gelenek ve inanglari dogrultusunda degisik tepkiler vermekte, ruhsal yasamlari
degisik bi¢im ve derecelerde mutlaka 6rselenmektedir (Kerimoglu ve Dikmeer 2009).

Kanserli ¢ocuklarin bakimindaki yoriinge, tani dogrultusundaki surveyans,
rehabilitasyon, palyatif tedavi ve terminal donem bakimi i¢ermekte, gocukluk ¢agi
kanserlerinin tedavi basarisindaki artis, destekleyici ve palyatif bakim stireci ile
paralellik gostermekte ve bu siiregc kanserli ¢ocugun bakim vericilerini de

kapsamaktadir (Cantrell ve Ruble 2011).

Kanser gibi kronik bir hastali1 olan ¢ocugun ve ailesinin tibbi yardim sirasinda
stresle daha kolay bas edebilmeleri, hastaliga daha iyi uyum saglayabilmeleri ve
psikolojik a¢idan en az diizeyde etkilenmeleri icin saglik bakim calisanlarinin, hasta ve
hasta yakinlarin1 hastalik ve hastaneye yatis konusunda gergcekei olarak
bilgilendirmeleri ve basta anneler olmak iizere tiim aile bireylerine gerekli psikolojik
destegi vermeleri gerekmektedir (Cakan ve Sezer 2010). Hastalik ve tedavi siireci
boyunca hasta cocuk ve ailesi ile ilgilenen saglik personelinin aileye odaklanmasi
onemlidir. Cocugun hastaligt boyunca ailede siiregen hiizniin devam etmesinin aile
saghig kadar, cocugun saghigini da etkiledigi bilinmektedir. Ailenin imkanlarinin
tikenmesi durumunda, uzman saglik personelinin devreye girmesi 6nemlidir. Saglik
hizmetinde hasta ¢ocugun anne-babasinin saglik ekibine giiven duymasi tedavi siirecini

cesitli sekillerde etkileyecektir. Saglik ekibine giivenen anne-babanin Onerilen tiim
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tedavi yontemleri ve evde verilecek tedaviyi uygulama olasilig1 glivenmeyen ebeveyne
oranla daha yiiksek olacaktir, bu da c¢ocugun tedavisini dogrudan etkileyecektir

(Braanstrom 2010).

Hastanede yatan cocuklarin ailelerinin saglik personeline olan giivenlerini
etkileyen faktorler; bakim hizmetleri, teknik saglik ekipmanlari, ¢ocuk ve ailenin
gereksinimlerinin kargilanmasi ile hemsire ve saglik ekibindeki diger c¢alisanlarin
davraniglar1 olarak belirtilmektedir (Er 2006). Hasta ¢ocugun tedavisi sirasinda aldigi
bakim s6z konusu oldugunda aile merkezli bakim hizmetleri 6nemli bir doniim noktas1
olarak goriilmektedir. Ailelerin ¢ocugun hastaliginin bakimi sirasinda Onemi ve
gerekliligi fark edilmis durumdadir ve onlarin deneyimlerine hem ¢ocugun hastanede
yattig1 sirada hem de evde bakim sirasinda basvurulmaktadir. Anne-baba ve saglik
hizmeti saglayicilar arasindaki bu ortaklik, karar verme siirecine anne-babanin katilimi
ve bakim hizmeti icinde ebeveynin yer almasini gerektirir ve g¢ocugun iyilesme
slirecinde 6nemli yer tutar. Aile katiliminin hem anne-babaya hem de ¢ocuga yarari

biiyiiktiir (Er 20006).

Saglik personelinin, ailenin hiiziinlii durumunu anlamasi ve ona gore yaklagimda
bulunmasi ¢ok onemlidir, ¢linkii anne—baba i¢in degerli olan ¢ocugun sagligindaki bir
aksaklik ya da sorunun olugsmasinin ardindan, ebeveynler c¢esitli emosyonel
donemlerden gecer (Bayramoglu 2009). Anne-babanin hastalik durumuna karsi
gosterdigi tepki bazen saglik personeli tarafindan yanlis anlasilabilmektedir. Anne-
babanin yasadigi agir sugluluk duygusu ve umutsuzluk, ¢ocuguyla yeterince
ilgilenmiyormus veya gercek¢ci davranmiyormus gibi degerlendirilebilmektedir. Bu
umutsuzluk ve sucluluk duygusu, aileye cocuk hakkinda verilen bilgilerin yeterince
anlagilabilmesine engel olmaktadir. Saglik personelinin 6zel durumu olan ¢ocuga ve
ailesine yaklagimlarinda empati ¢ok 6nemli bir ayrintidir. Hemsireler, genellikle aileyle
en sik etkilesimde bulunan saglik personeli grubudur (Er 2006). Cocuga ailede verilen
deger goz Oniine alindiginda, ¢ocuklarla birlikte anne-babalar, kardesleri ve yakin
akrabalarmin da c¢ocugun hastaligindan birinci derecede etkilendigi bilinmektedir.
Hemsire ¢ocuk hastaya, ailesine yaklasimi, bakimi, tedavisini slirdiirmede, psikolojik
destek vermede elestirel diisiinme yaklasimindan faydalanir. Hemsire elestirel bakim
yaklasimi sonucunda hasta ¢ocuk ve ailesinin bakiminda, cocugun hastaliginin semptom

yonetimini saglama, hastaligin1 kabullenmeyi saglama, farkindalik yaratma, beden
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goriintlisiindeki degisikliklere uyumunu arttirma, hastaligin sonucuna hazirlikli olmay1
saglama, ailenin sorumlulugunu arttirma ve aile ile isbirligi i¢inde bulunma gibi
yaklasimlar1 kullanir (Karabudak ve Yildirim 2011). Bunun i¢in ¢ocugun saglik durumu
olumlu olmasa da, aileye ve ¢ocuga verilen bilgiler dogru olmalidir. Anne-babalarin
ayn1 durumdaki diger ebeveynlerle iliskide olmalari, onlara yardimci olacaktir. Ortak
duygu ve diisiinceler paylasilacak, ortak sorunlara birlikte ¢oziimler bulunacak, gegmis
deneyimler paylasilarak duygusal rahatlama yoluna gidilecek, basarili basa ¢ikma

yontemleri paylasilacak ve dolayisi ile sosyal soyutlanma da en aza inecektir (Er 2006).

Multidsipliner bakim ekibinin bir parcasi olarak hemsirenin sorumluluklar
onem kazanmaktadir. Ebeveynlerin ve ¢ocugun hastaligi kabullenebilmesi ve yeni
diizene uyum gostermesinin saglanmast i¢in, Oncelikle duygularin ifadesine
desteklenmesi ve bu duygularin benzer durumlar karsisinda yasanmasinin normal bir
durum oldugunun anlasilmasinin saglanmasit Onemlidir. Hemsire &zellikle tani
asamasinda, stres diizeyi ¢ok yiiksek olan ebeveynlere cocugun durumu, tanisi ve genel
tedavi hakkinda siirekli ancak yogun olmayan bilgiler vermeli soru sormasi, korkularini,

anksiyetelerini ve duygularini paylagsmalari i¢in desteklemelidir (Kiziler 2007).

Tan1 ve tedavi siireci ile birlikte hasta cocuga kars1 asir1 koruyucu bir tutum igine
giren ebeveynler, bazen ¢ocugun yas donemine uygun sekilde biiylime ve gelismesini
engellediklerini fark etmezler. Bu durumda hemsirenin tedavi siireci disinda, anne ve
babanin direkt olarak ne kadar bakim vermesi gerektigi ve kontrolcii rolii lizerinde
durulmasi, ebeveynlere, c¢ocugun gelisim donemine uygun gercekci hedefleri
tanimlamada yardimci olmasi gerekmektedir. Aileler ¢ocuklarmin kanserden onceki
durumuna kiyasla neyi yapip neyi yapamayacagl konusunda bilgilendirilmek

istemektedir (Kiziler 2007).

Cocugun kanser tanisini almasini takiben baslayan zorlu siirecte, ailelerin kendi
yasamlarini planlamalarina yardim edilmeli ve anne-babalar toplumsal bir gayretle
desteklenmelidir (Syse ve ark. 2010).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci ve Tipi

Kesitsel ve tanimlayici tipteki bu arastirma, kanserli ¢ocuklarin primer bakim
vericilerinin, bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal giicliikler ile stresle basa ¢ikma
tarzlar1 arasindaki iligkinin belirlenmesi amaci ile Subat 2012-Nisan 2012 tarihleri

arasinda gerceklestirilmistir.

3.2. Arastirma Sorulari

1. Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin bakim siirecinde yasadiklari
psikososyal gii¢liikler (hastalik/ tedavi/ bakim giigliikleri) nelerdir?
2. Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin stresle basa ¢ikma tarzlari

nelerdir?

3. Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin yasadiklar1 psikososyal giicliikler
(hastalik/ tedavi/ bakim giigliikleri) ile stresle basa ¢ikma tarzlar1 arasinda iliski var

midir?
3.3. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Arastirma T.C.S.B. Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve
Arastirma Hastanesi Cocuk Hematoloji-Onkoloji Poliklinigi’nde gergeklestirilmistir.
Poliklinik, Pazartesi, Sali ve Persembe giinleri kontrol, takip ve tedavi hizmeti
vermektedir. Poliklinik ekibi 3 uzman doktor, 1 tibbi sekreter ve 1 hemsireden
olusmakta, poliklinige bagli olarak hizmet veren transfiizyon odasinda poliklinik
hemsiresinin yonetiminde, kan alma, IV kaniil takma, port katater bakimi, kan ve kan
iriinlerinin transfiizyonu ve ayaktan kemoterapi tedavileri uygulanmaktadir. Poliklinige
2010-2011 yillar1 arasinda toplam 882 hasta basvurmustur (Tekrarli gelislerle birlikte).

Sozli edilen hastanenin arastirma kapsamina alinma nedenleri asagida

verilmistir:

-Farkl1 sosyo-ekonomik ve kiiltiirel grupta insanlarin tedavi amaciyla

basvurduklar bir hastane olmasi.

-Tez siiresinin kisitli olmasi nedeniyle arastirmanin tek merkezden yiiriitiilmesi

gereksinimi.
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-1l Saglik Miidiirliigii niin ve hastane yonetiminin arastirmaya onay vermesi.

3.4. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Subat 2012-Nisan 2012 tarihleri arasinda T.C.S.B.
Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
Hematoloji-Onkoloji Poliklinigi'ne basvuran ¢ocuklarin primer bakim vericileri
olusturmustur. Arastirma siiresini olusturan Subat 2012-Nisan 2012 tarihleri arasinda
poliklinige bagvuru yapan hasta sayis1 325 (tekrarli gelislerle) olarak tespit edilmis olup,
arastirmaya katilmay1 kabul eden ve aragtirmaya dahil edilme Kriterlerine uygun olan 82

kisi arastirmanin 6rneklemini olusturmustur.

3.4.1. Arastirmaya Alinma Kriterleri

Cocuga ait kriterler;

- 0-18 yas arasinda olmak,

- Herhangi bir ¢ocukluk ¢agi kanser tanist almis olmak,

- Tanidan sonra en az 2 ay ge¢mis olmak,

- Cocuk Hematoloji-Onkoloji Poliklinigi'nde aktif tedavi ve izlem altinda olmak,

Primer bakim vericiye ait kriterler;

- Calismaya katilim konusunda goniillii olmak,

- Cocukla birlikte yasiyor olmak,

- Cocugun birinci derece/primer bakim vericisi olarak ebeveyn statiisiinde olmak
(¢ocugun giinliik ve tibbi bakiminda karar vermede en fazla sorumluluk alan),

- Iletisim kurmay: engelleyen herhangi bir sorunu olmamak (Isitme, konusma ve
anlama yeteneklerinde bozukluga sahip olmayan) (Klassen ve ark. 2008; Klassen ve
ark. 2010; Christensen ve ark. 2010; Fayed ve ark.2010; Kurt 2011; Han ve ark. 2009;
Welss ve ark 2002).

-Tiirkce bilmek.

3.4.2. Arastirmaya Alinmama Kriterleri

- Cocugun yakin zamanda Onemli bir tibbi miidahaleyi gerektiren bir kriz
deneyimlemis olmasi,

- Cocugun terminal donemde olduguna karar verilmis olmasi ya da palyatif tedavi
aliyor olmasi,

- Cocugun 6nemli bir gelisme geriligi ya da mental retardasyonu olmast,
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- Cocugun kanser tanisinin 2 aydan daha kisa bir siire 6nce konulmus olmast,

- Cocukla ebeveyn statiisii disinda akrabaligi1 olmasi (kardes, akraba vb.),

- Cocukla siirekli/birlikte yasamiyor olmasi,

- Ebeveynde ciddi bir psikiyatrik hastalik, mental retardasyon ya da yasami tehdit
eden ciddi bir tibbi problem olmasi (Klassen ve ark. 2008; Klassen ve ark. 2010;
Christensen ve ark. 2010; Fayed ve ark.2010; Kurt 2011; Han ve ark. 2009; Welss ve
ark 2002).

3.5. Veri Toplama Aracglan
Arastirma verilerinin toplanmasinda, “Bilgi Formu” ve “Stresle Basa Cikma

Tarzlar1 Olgeginden yararlanilmistir.

3.5.1. Bilgi formu
Arastirma kapsaminda, kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin kigisel-

mesleki ve aile yapisini, bakim verdikleri ¢ocugun hastalik ve tedavi Oykiisiinii ve
bakim vericilerin bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal giigliikleri belirlemek
amaciyla, literatiir dogrultusunda (Clarke ve ark. 2009; Fayed ve ark. 2010; Ferguson
2000; James ve ark. 2002; Knijenburg ve ark. 2010; Mitchel ve ark. 2006; Patterson ve
ark. 2004; Maurice-Staam ve ark. 2006; Ozdemir ve ark.2009; Yasar 2008; Yilmaz ve
ark. 2009; Ugur 2006) hazirlanmig, uzman goriisii alinarak son sekli verilmis, 38
sorudan olusan bir formdur (EK-1).

Bilgi Formu ii¢ alt boliimden olugmaktadir:

1. Boliim: Bakim Vericilerin Kisisel- Mesleki ve Aile Yapisiyla ilgili Sorular:

Primer bakim vericilerin yas, cinsiyet, medeni durum, egitim, ¢alisma durumu, aile
tipi, ailedeki ¢ocuk sayisi, cocuk disinda bakmakla yilikiimlii olunan kisilerin varligi,
kisilik tipi, fiziksel/psikiyatrik hastalik varligi, hastalik hakkinda bilgi, ¢ocugun bakim
gereksinimlerini kargilama durumu, tani, tedavi, bakim siirecinde yasanan duygu ve
diistinceler ile ilgili 29 soru.

2. Bélim: Cocuk Hematoloji-Onkoloji Kliniginde izlenen Cocukla Tlgili

Sorular:

Cocugun yasi, cinsiyeti, tanisi, tant aldigindan beri gegen siire, tedavi gérme siiresi,

cocuga tedavi sliresince yapilan uygulamalar, ¢ocugun aldigi tedavilerin ve yan

etkilerinin yogunlugu ile ilgili 8 soru.
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3. Boliim: Cocugun Bakiminda Karsilasilan Giicliikler:

Primer bakim vericilerin gocugun bakim siirecinde yasayabilecekleri psikososyal
giicliikler 26 madde olarak, “Hi¢ yok”-“Cok fazla” seklinde iki ug¢ arasinda, Gorsel
Analog Skala (Visual Analog Scale) (VAS) kullanilarak belirlenmeye ¢alisilmistir.
VAS ile, sayisal olarak Olciilemeyen bazi subjektif degerleri sayisal hale getirmek
miimkiin olabilmektedir (Angay 2009, Kilinger ve Zileli 2006). Katilimeilarin her bir
maddeye iliskin deneyimledikleri gii¢liik derecesi dizge {izerinde isaretlendikten sonra,
100 mm.lik bir cetvel ile “Hi¢ yok” ucundan isaretlenen yere kadar olan mesafenin

uzunlugu, gii¢liigiin siddetini belirtmektedir.

Cocugun Bakiminda Karsilasilan Giicliikler boliimiiniin gecerliligine iliskin
calismalar;

- lcerik (Kapsam) Gecerliligi: Ilgili literatiir incelemesi sonucu hazirlanan,
¢ocugun bakiminda karsilagilan psikososyal giigliikleri igeren 26 maddenin kavramsal
degerlendirilmesini saglamak amaci ile, 6gretim iiyesi, hemsire ve ¢ocuk hematoloji-
onkoloji uzman hekiminden olusan 6 kisilik uzman grubunun goriisleri alinmig, her bir
maddeye 1-4 arasi puan verilmistir (1 puan: Uygun degil; 2 puan: Biraz uygun/Ma;jor
degisiklik gerektiriyor; 3 puan: Oldukg¢a uygun/ Minor degisiklik gerektiriyor; 4 puan:
Cok uygun) (EK-3). Uzman goriislerinin degerlendirilmesinde, Waltz ve Bausell (1981)
(Kaynak: Erefe 2002 p.181) ve Davis (2002) (Kaynak: Yurdugiil 2005 p.3) tarafindan
gelistirilen Kapsam Gegerligi Indeksi (Content Validity Index) (CVI) kullanilmustir.
Maddelerin %80’inin 3 ve 4 puan almasi beklenen igerik gecerligi ol¢iitiidiir. Tablo 3-
1’de, 26 maddelik giicliikkler boliimiine ait, madde ve toplam CVI degerlendirme

sonuclar1 goriilmektedir.



Tablo 3-1: Cocugun Bakiminda Karsilasilan Giigliikler I¢erik (Kapsam) Gecerligi
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Cocugun Bakiminda Karsilasilan Giicliikler CVI
1. Diger ¢ocuklarin giinliik bakimini saglamada gii¢lik 1,00
2. Cocugumun evdeki tibbi tedavisini saglamada (ilag hazirlama/verme, kalic1 katater 100
bakimi gibi) giicliik '
3. Saglik ekibinden hastalik, tedavi ve bakim konusunda bilgi saglamada gii¢lik 1,00
4. Aile i¢indeki rolii (anne/baba/ebeveyn rolii) gergeklestirmede giigliik 1,00
5. Cocugumun hastalig1, tedavi siireci ve geleceginin ne olacagi ile ilgili giigliik 1,00
6. Kendime zaman ayirmada giicliik (fiziksel bakim, sosyal aktivite vb.) 1,00
7. Hastalig1 ve tedavi siirecini kabullenmede giigliik 1,00
8. Cocugumun hastaligiyla ilgili tedavi ve bakim harcamalar1 nedeniyle yasanan giigliik 1,00
9. Cocugum i¢in gerekli olan tibbi hizmetlerin koordinasyonu ve yonetimini saglamada 100
(randevularin, tedavi giinlerinin planlanmasi vs.) giicliik '
10. Esimle iligkilerimi siirdiirmede giicliik 1,00
11. Cocugumun okula devam etmesiyle ilgili giicliik 1,00
12. Cocugumun hastaligiyla ilgili ani gelisen durumlarin neden oldugu gigliik
(ateslenme, kan transfiizyonlari, kan degerlerinde diismeler nedeniyle hastaneye yatis 1,00
ya da tedavi degisiklikleri gibi)
13. Hasta olan ¢ocugumun giinliik aktivitelerini (okul, oyun zamani, dinlenme zamant 100
vs.) planlamada giigliik ’
14. Diger aile iyelerinin aktivitelerini (eglence, spor, tatil, okul miisamereleri vb.) 100
planlamada gii¢liik ’
15. Diger aile tiyeleri, arkadas/akrabalar ile iligkilerimi stirdiirmede giicliik 1,00
16. Cocugumun hastaliginin belirtileri ya da tedavinin yan etkileriyle bas etme ile ilgili
giicliikk (sa¢ dokilmesi, yorgunluk, halsizlik, agri, uyku giigliigii, solunum giigliigii, 1,00
mide bulantisi, kusma, agiz yaralari, ishal, vs.)
17. Tibbi tedavi ve bakim i¢in, hastaneye ulagimla ilgili giicliik 0,83
18. Cocugumun rahathigii/agri gekmemesini saglamayla ilgili gii¢liik 0,83
19. Giinliik yasamimui siirdiirmede (ev isleri, is yagami1 gibi) gii¢liik 0,83
20. Diger ¢ocuklarimla iligkileri siirdiirmede giiglii 0,83
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Tablo 3-1(Devam): Cocugun Bakiminda Karsilasilan Giicliikler icerik (Kapsam)

Gecerligi
Cocugun Bakiminda Karsilasilan Giigliikler CVI
21. Hasta olan ¢ocuguma duygusal destek saglamada giigliik 1.00

22. Cocugumun uzuv kayb1 ya da islevsel kayip yasamasi ile ilgili giigliik

1,00
23. Kendi duygusal ihtiyaglarimi karsilamada giigliik (destek gorme, aglama vb.) 100

24. Cocugumun giinliik bakimu ile ilgili gii¢liik (agiz bakimi, genel hijyen uygulamalari,
yemek yedirme, giydirme vs.) 1,00

25. Cocugumun hastaligr ile ilgili lilkemizdeki vakif ve derneklerden yararlanma
konusunda giicliik 1,00

26. Hastalikla ilgili tetkiklerin yapilmasi ve yatarak tedavi gorme sirasinda yasanan
giicliik 1,00
Toplam 0,97

Arastirmanin  odak noktasini olusturan, 26 maddelik “cocugun bakiminda
karsilagilan giicliikler” boliimii, istatistiksel analiz ve karsilastirmalarin yapilmasi
siirecinde, icerik acisindan degerlendirilerek, 2 gruba ayrilmistir. 1. grup, Bakim
Verenin Kendi ve Digerleriyle Ilgili Giigliikleri kapsayan 12 maddeden (1., 3., 4., 6., 7.,
10., 14., 15., 19., 20., 23., 25. maddeler) olusurken, 2. grup, Bakim Verilen Cocukla
Ilgili Giigliiklere yonelik maddeleri (2., 5., 8.,9., 11., 12., 13, 16., 17., 18, 21., 22., 24,
26. maddeler) icermektedir.

3.5.2. Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olcegi

Stresle Basa Cikma Tarzlart Olgegi, orijinali Lazarus ve Folkman (1984)
tarafindan gelistirilmis bir 6lgektir. 66 maddeden olusan orijinal 6l¢ek, Sahin ve Durak
(1995) tarafindan tiniversite 6grencileri i¢in uyarlanarak, 30 maddelik, dortlii likert tipi
(0-hig, 1-biraz, 2-oldukca, 3-tamamen) forma doniistiiriilmiistiir. Olcegin bes alt dlgegi
bulunmaktadir. Bunlardan “Kendine Giivenli” yaklasim, “lyimser” yaklasim ve “Sosyal

Destege Bagvurma” alt olgekleri stresle basa ¢ikma agisindan “Etkili Yontemler” olarak
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degerlendirilirken, “Caresiz” ve “Boyun Egici” yaklasim alt olgekleri stresle basa
¢ikmada “Etkisiz Yontemler” olarak degerlendirilmektedir. Her alt 6lgege ait puanlar
toplanip, madde sayisina boliinerek, birbirinden bagimsiz ve ayri ayri alt 6lgek puanlari
hesaplanmaktadir. Olgekte 1. ve 9. Maddeler ters puanlanmakta, alt 6lgeklerden alinan
puanlarin yliksek olusu, stresle basa ¢ikmada hangi alt 6lgekte basa ¢ikma yaklagiminin
daha fazla kullanildigin1 gostermektedir.

Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olgegi'nin alt &lgeklerinin Cronbach Alpha
giivenirlik katsayilar1 sdyledir: "lyimser Yaklasim" alt dlcegi icin elde edilen giivenirlik
katsayilar1 a=0,49 ile a=0,68 arasinda degismektedir. Bu degerler, "Kendine Giivenli
Yaklasim" alt 6l¢egi icin a=0,62 ile 0=0,80 arasinda, "Caresiz Yaklasim" alt 6l¢egi i¢in
a=0,64 ile 0=0,73 arasinda, " Boyun Egici Yaklasim" alt dlcegi icin 0=0,47 ile a=0,72
arasinda, "Sosyal Destege Bagvurma" alt Olgegi i¢in ise 0=0,45 ile a=0,47 olarak
bulunmustur. Olgegin biitiiniine yonelik giivenirlik katsayis1 0,68 olarak bulunmustur

(Sahin ve Durak 1995) (EK-2).

3.6. Verilerin Toplanmasi

Veriler, Subat 2012-Nisan 2012 aylar1 arasinda, arastirmaci tarafindan
caligmaya alinma kriterlerine uyan, ¢ocuk hematoloji-onkoloji poliklinigine takip ve
tedavi amaciyla basvuran ¢ocuklarin primer bakim vericileri ile yiliz ylize goriisme

teknigi araciligi ile toplanmustir.

3.7. Etik Konular

Arastirma kapsaminda T.C. S.B. Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe
Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali’'ndan ve
Istanbul Valiligi i1 Saglik Miidiirliigii’nden Kurum izni (EK- 5) almmustur.

Arastirma icin etik kurul onayi, istanbul Universitesi Kardiyoloji Enstitiisii Etik
Kurul Komisyonu’ndan etik kurul izni alinmistir (Say1:B.30.2.IST.051.0000/01)(EK-4).

Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olgegi’nin kullanilmas: igin, Tiirkce gecerlik ve
giivenirligini yapan kisilerden elektronik ortamda yazili izin (EK-6) alinmistir.

Veri Toplamaya baslamadan 6nce kanserli ¢cocuklarin primer bakim vericilerine
calisma hakkinda bilgi verilmis ve yazili onaylar1 alinmistir. Katilimcilarin rahat bir
sekilde bildirimde bulunmalarima izin verecek, sakin bir ortamda goriismeler

gerceklestirilmistir. Gerektiginde arastirmaci tarafindan c¢ocugun bakimi saglanarak,
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katilimciya anketin doldurulmasinda zaman taninmistir. Ayrica, katilimcilarin duygusal
etkilenmeleri g6z oniinde tutularak, gerektiginde kendilerini ifade etmelerine imkan

verilmis ve konu ile ilgili tiim sorular1 yanitlanmustir.

3.8. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirma sonucunda elde edilen tiim veriler, bilgisayar ortaminda SPSS 15.0
(Statistical Package for Social Sciences) paket programi ile degerlendirilmistir.
Istatistiksel analizde, tanimlayici istatistikler, nicel ve normal dagilima sahip verilerde
parametrik, nitel ve normal dagilima uymayan verilerde nonparametrik istatistiksel
testler kullanilmigtir. Tablo 3-2’de, degiskenler ve kullanilan istatistiksel testler

sunulmustur.

Tablo 3-2: Arastirmanin Istatistiksel Analizinde Kullanilan Testler

Kapsam gecerlik analizi (CVI)
e Primer bakim vericilerin  gocugun . )
] Aritmetik ortalama,
bakiminda  karsilagtiklari  psikososyal
Standart sapma

giicliikler
Yiizdelik dagilim,
e  Primer bakim vericilerin kisisel-mesleki ve Aritmetik ortalama,
ailesel ozellikleri Standart sapma
e  Bakim verilen ¢ocukla ilgili 6zellikler Aralik,
Minimum-maksimum degerler
e  Primer bakim vericilerin stresle basa ¢ikma Aritmetik ortalama,
tarzlari Standart sapma

e  Primer bakim vericilerin kisisel-mesleki ve )
Mann Whitney U,

Kruskal Wallis

Spearman Korelasyon analizi

ailesel 6zellikleri ve bakim verilen ¢ocukla
ilgili ~ 6zelliklerin  gocugun bakiminda
karsilasilan psikososyal gligliklerle

karsilastirilmasi

e Primer bakim vericilerin  ¢ocugun
bakiminda  kargilastiklart  psikososyal o
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3.9. Arastirmanin Simirhhiklar:

Bu arastirmanin sonuglari, arastirma kapsamindaki kurum ve Orneklemle
stnirhdir.

Aragtirma baghiginda adi gecen primer bakim verici kavrami ile ¢ocugun
ebeveyni olma hali kapsanmis olup, bakimdan sorumlu diger kisi/kisiler arastirma

kapsamina alinmamustir.
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4. BULGULAR

Aragtirmadan elde edilen bulgular bes boliimde sunulmustur:

1. Primer bakim vericilerin kisisel-mesleki ve aile yapisiyla ilgili 6zellikler (Tablo

4-1/4-2 ve Grafik 4-1/4-3 arasi)
2. Bakim verilen ¢ocukla ilgili 6zellikler (Tablo 4-3 ve Grafik 4-4)

3. Primer bakim vericilerin gocugun bakim siirecinde yasadiklari psikososyal

glicliikler (Tablo 4-4/4-9 arasi)
4. Primer bakim vericilerin stresle basa ¢ikma tarzlar1 (Tablo 4-10)

5. Primer bakim vericilerin ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal

gicliikler ile stresle basa ¢ikma tarzlari arasindaki iliski (Tablo 4-11)

4.1. Primer Bakim Vericilerin Kisisel-Mesleki ve Aile Yapisiyla Tlgili Ozellikler

Aragtirma kapsaminda, kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin yas
ortalamas1 35,68+6,81 (Aralik:24-53) olup, kisisel-mesleki ve aile yapilarina ait
ozellikler Tablo 4-1/4-2 ve Grafik 4-1/4-3’de gosterilmistir:



Tablo 4-1: Primer Bakim Vericilerin Kisisel- Mesleki ve Aile Yapisiyla Tlgili Ozellikler

(N=82)
Kisisel-Mesleki ve Ailesel Ozellikler n %
Cinsiyet Kadin 62 75,6
Erkek 20 24,4
Medeni Durum Evli 81 98,8
Bekar 1 1.2
Cocukla Yakinhik Derecesi Anne 62 75,6
Baba 20 24,4
Biiyiidiigii Yer Koy 16 19,5
Kasaba 6 7.3
Sehir 35 42,7
Biiyiiksehir 25 30,5
istanbul’da Bulunma Siiresi”
Egitim Durumu Okur-Yazar Degil 6 73
flkokul 40 48,8
Ortaokul 12 14,6
Lise 17 20,7
Yiiksekokul/
Universite ! b
Calisma Durumu Tam Giin 15 18,3
Yarim Gin 3 3,7
Calismiyor 64 78,0
Sosyal Giivence Durumu Var 80 97,6
Yok 2 2,4
Sosyal Giivence Tiirii”™ Bag-Kur 4 5,0
Emekli Sandig1 6 7.5
SSK 66 82,5
Yesil Kart 4 5,0
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Kisisel-Mesleki ve Ailesel Ozellikler Ort. S8 n %
Ailenin Ekonomik Durumu Kotii 25 30,5
Orta 48 58,5
Iyi 9 11,0
Aile Tipi Cekirdek 68 82,9
Genis 14 17,1
Kisilik Tipi Ice Doniik 26 31,7
Disa Dontik 20 24,4
Hem Ice
Hem Diga Doniik 36 439
Cocuk Sayis1 2,35 1,12
5?1::1]:11]])1?311(1111:131? I;(I:;?$Zrllgl var 6 [
Yok 76 92,7
Cocuk Disinda Bakim Verilen Kisilere
Bakim Verme Siiresi 11316 9118
Cocugun Bakim i¢in Yardim Almayan 15 18,3
Yardim Alma Durumu”™ Esten Yardim 63 76,8
Akrabalardan Yardim 24 29,3
Arkadaslardan Yardim 6 7,3
Diger Hasta Sahipleri 1 1,2
Cocuga Tam Konduktan Sonra Evet 45 54,9
S v
Toplam 82 100

*N=59 iizerinden hesaplanmstir.

**N=80 iizerinden hesaplanmustir.

*#* Yardim alanlarda yardim kaynaklar1 agisindan birden fazla segenek isaretlenmistir.

Kanserli ¢cocuklarin primer bakim vericileri kisisel-mesleki ve aile yapilarina ait
ozellikler acisindan incelendiginde (Tablo 4-1); %75,6’siin (n:62) kadin, %98,8’inin

evli (n:81), %75,6’smin (n:62) anne oldugu belirlenmistir. Yariya yakini (%42,7; n:35)
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sehirde biiyiiyen bakim vericilerin, Istanbul’da bulunma siiresi ortalama 172,16+107,38
aydir.

Egitim durumu agisindan primer bakim vericilerin yariya yakini (%48,8; n:40)
ilkokul mezunu olup, dortte tgiinden biraz fazlasi (%78; n:64) herhangi bir iste
calismamaktadir. Calisanlarin ise, biiylik cogunlugu (%18,3; n:15) tam giin statiisiinde
caligmaktadir. Meslek o6zellikleri agisindan incelendiginde, yaridan fazlasinin (%62,2;
n:51) ev hanimi oldugu belirlenirken, bakim vericilerin %19,5’inin (n:16) profesyonel
meslek tiyesi (6gretmen, hekim, muhasebeci vb.), %8,5’inin (n:7) nitelik gerektirmeyen
meslek iiyesi (insaat is¢isi vb.), %4,9’unun (n:4) fabrika ve makine isletme ile ilgili
meslek tiyesi (sofor) ve %1,2 oranlarinda ustalik becerileriyle elde edilen meslek iiyesi
(oto tamirci) (n:1), biiro hizmetlerinde c¢alisan eleman (sekreter) (n:1), hizmet ve satis
elemant (satis elemant) (n:1) ve is¢i emeklisi (n:1) oldugu tespit edilmistir.

Primer bakim vericilerin ailelerinin  ekonomik durumlarina iliskin
degerlendirmelerinde, yaridan fazlasinin (%58,5; n:48) orta, ¢ok az oranmnin ise (%11;
n:9) iyi derecede ekonomik duruma sahip oldugu dikkati ¢ekmektedir. Neredeyse
tamamina yakininin (%97,6; n:80) bir sosyal giivencesi var olup, ilk sirada SSK (%82,5;
n:66) gelmektedir.

Biiytik cogunlugu (%82,9; n:68), cekirdek aile iiyesi ve ortalama cocuk sayisi
2,35+1,12 (min.1-max.7) olan primer bakim vericilerin, yartya yakinimnin (%43,9; n:36)
hem ige hem de disa déniik kisilik tipinde oldugu belirlenmistir. iki ucta yer alan ige ve
disa doniik kisilik tipi oranlar1 ise birbirine yakin degerlerdedir (ice doniik: %37,1;
n:26/disa doniik:%24,4; n:20).

Calisma kapsamindaki primer bakim vericilerin tamamina yakininin (%92,7;
n:76) kanserli ¢ocuk diginda hastalig1 nedeniyle bakmakla yiikiimlii olduklar1 herhangi
bir kisi olmadig1 belirlenirken, hastaligi nedeniyle bakmakla yiikiimlii olunan kisiler
(%7,3; n:6) bakim vericilerin anne, babasi ya da diger ¢ocuklar1 olup, bu kisilerde en
fazla oranda dahili sistem hastaliklarinin oldugu (kalp hastaligi, hipertansiyon vb.) ve
ortalama bakim verme siiresinin 113,16+91,18 ay oldugu belirlenmistir.

Primer bakim vericilerin ¢ocuklarinin bakim gereksinimlerini karsilamada
yardim alma durumlar incelendiginde; %18,3’linlin (n:15) herhangi bir yardim
almadig, ¢esitli kaynaklardan yardim alanlar arasinda, en fazla oranda esten yardim

alindigr (%76,8; n:63), akrabalardan yardim alma oraninin %29,3 (n:24) oldugu,
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arkadaslardan yardim alma oraninin diisiik olup (%7,3; n:6), sadece bir kisinin (%1,2)
diger hasta sahiplerinden yardim aldig1 goriilmiistiir.

Cocuga tam1 konduktan sonraki siiregte, cocugunun durumu ile ilgili
diisiincelerinde degisim oldugunu belirten primer bakim vericilerin orant %354,9
(n:45)’dur. S6z konusu degisimin iceriginin, daha ¢ok olumlu yonde olmakla beraber
(%32,4; n:27) (umutlanma, iyilesecegine inang ve olgunlasma vb.), %21,6’sinda (n:18)
olumsuz igerikli diisiince degisimlerinin ¢ocugun gelecegi, egitimi ve 6liimli hakkinda

korku ve kaygi duyma gibi noktalar1 kapsadigi belirlenmistir.



Tablo 4-2: Primer Bakim Vericilerin Genel Saghk Durumlar: (N=82)
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Saghk Durumu n %
Cocuga Tam Konmadan Once Hastahk Varhg
Var 16 19,5
Yok 66 80,5
-Psikiyatrik hastahk 5 313
-Fiziksel hastalik 11 68,7
Cocuga Tam Konmadan Once Var olan Hastahk icin
Tedavi Gorme”
Evet 14 87,5
Hayir 2 12,5
- Psikiyatrik hastahk/ila¢ 4 28.6
- Fiziksel hastalik/ila¢ ! 500
-Fiziksel hastalik/cerrahi girisim 3 21.4
Cocuga Tam1 Konmasi Sonrasi Hastalikta Degisme Evet 9 56,2
Hayir 7 43,8
- Psikiyatrik hastalikta degisme 3 33,3
- Fiziksel hastahikta degisme 6 66,7
Cocuga Tan1 Konduktan Sonra Hastalik Varhgi Var 14 17,1
Yok 68 82,9
- Psikiyatrik hastalik 8 57,1
- Fiziksel hastahk 6 42,9
Cocuga Tam Konduktan Sonra Var olan Hastahk icin
Tedavi Gorme™
Evet 12 85,7
. . . Hayir 2 14,3
- Psikiyatrik hastahk/ila¢ 7 58 3
- Fiziksel hastahk/ila¢ '
5 41,7

-Fiziksel hastahk/cerrahi
girisim

*Cocuga hastalik tanis1 konmadan 6nce hastalig1 olan primer bakim vericiler lizerinden hesaplanmustir.

** Cocuga hastalik tanis1 konduktan sonra hastaligi olan primer bakim vericiler tizerinden hesaplanmustir.



50

Primer bakim vericilerin genel saglik durumlarina iliskin  bulgular
incelendiginde (Tablo 4-2), primer bakim vericilerin biliyilk ¢ogunlugunun (n:66;
%80,5) cocuga tan1 konmadan 6nce herhangi bir hastaligi olmadigi, psikiyatrik (n:5;
%31,3) ya da fiziksel hastaligi (n:11; 68,7) olanlarin ise (n:16; %19,5) 6rneklemin
kiigiik bir kismin1 olusturdugu belirlenmistir. Cocuga tan1 konmadan 6nce herhangi bir
hastalig1 olan bakim vericilerin neredeyse tamaminin (n:14; %87,5) hastalig1 nedeniyle
tedavi gordiigii ve tedavi goren bakim vericilerin %28,6’s1 (n:4) psikiyatrik hastaligi,
%50’si (n:7) fiziksel hastaligi nedeniyle ilag tedavisi goriirken, %21,4’inlin (n:3)
fiziksel hastaligt nedeniyle cerrahi girisim gerektiren tedavilere maruz kaldiklar
belirlenmistir. Cocuga tani konmadan once hastaligi olan primer bakim vericilerin
yaridan fazlasinin (%56,2; n:9) ¢ocuga tan1 konduktan sonra hastaliklarinda degigme
oldugu tespit edilmistir. Primer bakim vericilerin ¢ocuga tan1 konduktan sonra genel
saglik durumlarina iligkin bulgular incelendiginde (Tablo 4-2), primer bakim vericilerin
biiyiik ¢ogunlugunda herhangi bir hastalik olmadig1 (%82,9; n:68); hastalig1 olan bakim
vericilerin ise (%17,1; n:14), yaridan fazlasinin (%57,1; n:8) psikiyatrik hastaligi, yariya
yakinmin (%42,9; n:6) fiziksel hastalig1 oldugu belirlenmistir. Cocuga tan1 konduktan
sonra hastalifi olan primer bakim vericilerin neredeyse tamami (%85,7; n:12)
hastaliklar1 i¢in tedavi goriirken, %58,3 liniin (n:7) psikiyatrik ila¢ tedavisi, %41,7’sinin

ise (n:5) fiziksel hastaliklar1 nedeniyle ilag¢ tedavisi gordiikleri tespit edilmistir.
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Grafik 4-1: Primer Bakim Vericilerin Cocuga Hastahk Tamis1 Konmadan Once Cocugun

Hastaligi Hakkinda Bilgi Durumu (N=13)"
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* Birden fazla secenek isaretlenmistir.

Primer bakim vericilerin ¢ocuga hastalik tanist konmadan Once cocugun
hastaligt hakkindaki bilgi durumlar incelendiginde, %384,1’inin (n:69) cocugun
hastalig1 hakkinda herhangi bir bilgiye sahip olmadiklari, sadece %15,9’unun (n:13) bu
konuda bilgi sahibi olduklar1 belirlenmistir.

Cocuguna tan1 konmadan 6nce hastaligi hakkinda bilgi sahibi olanlarin (Grafik
4-1) en fazla “tedavi yontemlerine bagl yan etkiler” (%11; n:9) ve “hastaligin uzun
siireli olmast” (%11; n:9) ile ilgili bilgiye sahip olduklari, ikinci sirada bilgi sahibi
olduklart alanin “hastaligin nedenleri (%38,5; n:7), liclincii sirada “hastaligin sonuglar1”
(%7,3;n:6), dordiincii sirada “hastalikla ilgili tedavi yontemleri” (%6,1; n:5) oldugu ve
en az bilgi sahibi olduklar1 alanin “hastaligin bakim1” (%4,9; n:4) oldugu belirlenmistir.
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Grafik 4-2: Primer Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Gereksinimlerini Karsilamada

Yeterlilik Diizeyi (N=82)

Hig Yeterli Degil

Primer bakim vericilerin ¢gocugun bakim gereksinimlerini karsilamada yeterlilik
diizeyleri incelendiginde (Grafik 4-2), arastrima kapsamindaki bakim vericilerin yariya
yakini (%48,8; n:40) kendisini ¢ocugun bakim gereksinimlerini kargilamada “oldukca
yeterli” goriirken, %36,6’simin (n:30) “biraz yeterli” gordiigii, %8,5’inin (n:7) “gok
yeterli” ve %6,1’inin (n:5) “hi¢ yeterli gdrmedigi” belirlenmistir. Ayrica, bakim
vericilerin yeterlik diizey ortalamalar1 1,594+0,73 (min.0-mak.3) ile yeterlik dizgesinin

hemen hemen ortasinda yer almaktadir.
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Grafik 4-3: Primer Bakim Vericilerin Cocugun Tani, Tedavi ve Bakim Siirecinde

Yasadiklar1 Duygular (N=82)*

%98,8
%92,7
%69,5
%58,5
%52,4
%36,6
%23 2
%2,4
> N\ N &
& : S & % N
© \° °S "\ N o N ¢
(_)\)(" \p’\« C?QQ/ e\)(‘;) N L (—)Qa}@
\('\\‘—)
N
.\@,
Q0
\2'\\&

: Birden fazla secenek isaretlenmistir.

Grafik 4-3’te de goriilecegi gibi, bakim vericilerin gocugun tani, tedavi ve bakim
stirecinde yasadiklart duygularin basinda “iizlintii” gelmektedir (%98,8; n:81). “Korku”,
bakim vericilerin en fazla yasadiklar1 duygular arasinda ikinci sirada yer alirken
(%92,7; n:76); 6rneklemin yaridan fazlasinin (%69,5; n:57) “caresizlik”, “yalnizlik”
(9%58,5; n:48) ve “giigsiizlik” (%52.4; n:43) duygularini yasadigi belirlenmistir.
“Sucluluk” (%36,6; n:30) ve “kizginlik (%23,2; n:19) bakim vericilerin tani, tedavi ve

bakim siirecinde en az oranda yasadiklar1 diger duygulardir.
4.2. Bakim Verilen Cocukla flgili Ozellikler

Bu boliimde bakim verilen cocugun 6zelliklerine iligkin bulgular sunulacaktir.
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Tablo 4-3: Bakim Verilen Cocukla ilgili Ozellikler (N=76)

Cocukla lgili Ozellikler Ort. | £SS | n %

Cinsiyet Kiz 26 34,2
Erkek 50 65,8

Tani Losemiler 60 78.9
Lenfomalar 7 9,2
Beyin ve Spinal Kanal Tiimorleri 7 9,2
Bobrek Tumorleri 2 2,7

Tam Sonras1 Gegen Siire 2257 | 3191

Tedavi Gorme Siiresi 22,05 | 31,76

Tedavi Tiirleri’ Kemoterapi 76 100,0
Radyoterapi 33 434
Cerrahi Tedavi 24 31,6
Kemik fligi Aspirasyonu 62 81,6
Intratekal Uygulama 64 84,2
Port Kateteri 44 57,9
Diger 1 1,2

Toplam 76 100

*Birden fazla se¢enek isaretlenmistir.

Arastirma kapsaminda, yas ortalamasi 8,12+4,63 (Aralik:2-17) olan bakim
verilen c¢ocuklarin, %34,2’sinin (n:26) kiz ve %65,8’inin (n:50) erkek oldugu
belirlenmistir (Tablo 4-3).

Bakim verilen ¢ocuklar tan1 6zellikleri agisindan incelendiginde, ilk sirada yer
alan tan1 grubunun biiylik farkla I6semiler (%78,9; n:60) oldugu, ikinci sirada
lenfomalar (%9,2; n:7) ve beyin ve spinal kanal tiimérleri (%9,2; n:7) ve daha az oranda

bobrek tiimorlerinin (%2,7; n:2) yer aldig1 goriilmektedir.

Bakim verilen c¢ocuga kanser tanisi konmasindan bu yana gegen siire (ort.
22,57£3191 ay) ile ¢ocugun tedavi gorme siiresinin (ort.22,05+31,76 ay) birbirine
yakin oldugu belirlenmistir.

Bakim verilen ¢ocuga uygulanan tedavi tiirleri incelendiginde, tamaminin
(%100; n:76) “kemoterapi” tedavisi gordiigii belirlenirken, ¢cocuga uygulanan tedavi

yontemleri arasinda kemoterapiden sonra en fazla uygulanan tedavi yontemlerinin
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“intratekal tedavi” (%82,2; n:64) ve “kemik iligi aspirasyonu” (%81,6; n:62) oldugu
tespit edilmistir. “Port kateteri uygulama” (%57,9; n:44), “radyoterapi” (%43,4; n:33)
ve “cerrahi tedavi” (%31,6; n:24) ise, daha az uygulanan tedavi yontemleri olarak

belirlenmistir.

Grafik 4-4: Bakim Verilen Cocuga Uygulanan Tedavi ve Yan Etki Yogunlugu (N=76)
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Grafik 4-4’te bakim verilen gocuga uygulanan tedavi ve yan etkilerin yogunlugu
incelendiginde, bakim vericilerin  %50,0’si (n:38) ¢ocuga uygulanan tedavi
yogunlugunu “biraz yogun”, %25,0’1 (n:19) “olduk¢a yogun”, %14,5’i (n:11) “gok
yogun” ve %10,5’1 (n:8) “hi¢ yogun degil” olarak ifade ettikleri goriilmektedir. Ayrica
bakim vericilerin  %39,5’1 (n:30) ¢ocuga uygulanan tedavilerin yan etkilerinin
yogunlugunu “biraz yogun”, %28,9’u (n:22) “olduk¢a yogun”, %21,1’i (n:16) “hig
yogun degil” ve %10,5’1 (n:8) “cok yogun” olarak ifade ettikleri belirlenmistir. Ayrica,
¢ocuga uygulanan tedavi yogunlugu ortalamasi 1,43+0,86 (min.0-mak.3); yan etki
yogunlugu ortalamasi 1,28+0,92 (min.0-mak.3)’dir.
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4.3.Primer Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Psikososyal
Giicliikler

Bu boliimde, primer bakim vericilerin ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklari
psikososyal giicliikkler ve bakim vericilerin kisisel-mesleki-aile yapisi-bakim verilen
cocuk ile ilgili 6zelliklerinin psikososyal giicliikler iizerindeki etkisine yonelik bulgular
sunulacaktir.
4.3.1. Bakim Siirecinde Yasanan Psikososyal Giicliikler

Primer bakim vericilerin kanser tanisi konan c¢ocugun bakim silirecinde

yasadiklar1 psikososyal giigliikler Tablo 4-4’te sunulmustur.
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Tablo 4-4: Primer Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Psikososyal
Giicliikler (N=82)

Psikososyal Giicliikler Ort. 4SS
1.Diger ¢cocuklarimin giinlikk bakimin saglamada giiglilk 4,90 4,19
S
2 3.Saglik ekibinden hastalik, tedavi ve bakim konusunda bilgi saglamada giigliik 1,15 2,44
-
% 4.Aile i¢indeki rolii (anne/baba/ebeveyn rolii) gergeklestirmede giiglik 4,14 3,88
= 6. Kendime zaman ayirmada giicliik (fiziksel bakim, sosyal aktivite vb.) 7,64 3,52
© i
ED 7.Hastalig1 ve tedavi siirecini kabullenmede giicliik 5,68 3,88
p—(
3 10. Esimle iliskilerimi siirdiirmede giigliik 2,81 3,28
—
2 14.Diger aile iiyelerinin aktivitelerini (eglence, spor, tatil, okul miisamereleri vb.)
56 lanlamada siicliik 6,03 3,83
= planlamada giiclii
)& 15. Diger aile iiyeleri, arkadas/akrabalar ile iliskilerimi siirdiirmede giicliik 5,39 3,94
o
e 19.Giinliik yasamimu siirdiirmede (ev isleri, is yasam gibi) giicliik 514 3,83
o
=
S 20.Diger ¢cocuklarimla iliskilerimi siirdiirmede giigliik 4,53 4.2
N : - - L 620 4,09
23.Kendi duygusal ihtiyaclarin karsilamada giicliik (destek gorme, aglama vb.)
25.Cocugumun hastaligi ile ilgili tilkemizdeki vakif ve derneklerden yararlanma
P 1,92 3,15
konusunda giiglilk
Kendi/Digerleriyle flgili Giicliikler 4,63 2,09
2.Cocugumun evdeki tibbi tedavisini saglamada (ilag hazirlama/verme, kalici katater bakimi gibi) 158 300
giigliik ) )
5.Cocugumun hastaligl, tedavi siireci ve geleceginin ne olacag ile ilgili giiclilk 6,87 3,58
[ 8.Cocugumun hastahgiyla ilgili tedavi ve bakim harcamalar1 nedeniyle yasanan giicliik 6,90 341
%]
E 9. Cocugum igin gerekli olan tibbi hizmetlerin koordinasyonu ve yonetimini saglamada 404 420
E (randevularin, tedavi giinlerinin planlanmasi vs.) ' '
24
8 11. Cocugumun okula devam etmesiyle ilgili giiglitk 3,98 4,52
o— 12. Cocugumun hastaligryla ilgili ani gelisen durumlarin neden oldugu giicliikk (ateslenme, kan
?ﬂ transflizyonlari, kan degerlerinde diismeler nedeniyle hastaneye yatis ya da tedavi degisiklikleri 4,59 3,79
= gibi)
< 13.Hasta olan ¢ocugumun giinliik aktivitelerini (okul, oyun zamani, dinlenme zamam vs.)
— A 5,26 4,06
- planlamada giicliik ' '
a 16. Cocugumun hastah@imin belirtileri ya da tedavinin yan etkileriyle bas etme ile ilgili
5‘ giiclilk (sa¢ dokiilmesi, yorgunluk, halsizlik, agri, uyku giicliigii, solunum giicliigii, mide 6,29 3,68
= bulantisi, kusma, agiz yaralari, ishal vs.)
,.i': 17.T1bbi tedavi ve bakim i¢in, hastaneye ulagimla ilgili glicliik 4,04 4,34
j=
§ 18. Cocugumun rahatligini/agri gekmemesini saglamayla ilgili giiclik 4,13 3,79
§ 21. Hasta olan ¢ocuguma duygusal destek saglamada giicliik 5,60 4,05
=<
é 22. Cocugumun uzuv ya da islevsel kayip yasamasi ile ilgili giiclik 3,23 3,97
24. Cocugumun giinlik bakimu ile ilgili giiclik (agiz bakimi, genel hijyen uygulamalari, yemek 317 362
yedirme, giydirme vs.) ' '
26. Hastalikla ilgili tetkiklerin yapilmasi ve yatarak tedavi gorme sirasinda yasanan giiclik 5,24 4,48
Bakim Verilen Cocukla ilgili Giigliikler 4,64 2,10
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Primer bakim vericilerin ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklari psikososyal
giicliikler incelendiginde (Tablo 4-4), Kendi/Digerleriyle Ilgili Giicliikler alt grubunda,
bakim vericilerin 6ncelikle en fazla “kendilerine zaman ayirmada (fiziksel bakim,
sosyal aktivite) ” (7,64+3,52), “kendi duygusal ihtiyaglarin1 karsilamada (destek gorme,
aglama vb.)” (6,204+4,09), “diger aile iiyelerinin aktivitelerini (eglence, spor, tatil, okul
miisamereleri vb.) planlamada” (6,0343,83) giicliik yasadiklar1 belirlenmistir. “Hastalig1
ve tedavi siirecini kabullenmede” (5,68+3,88), “diger aile {iyeleri ile iliskileri
stirdirmede" (5,39+3,94) ve “giinliik yasami siirdiirmede” giicliikler yasanmasi da

primer bakim vericilerin yliksek oranda yasadiklar1 diger giigliiklerdendir.

Primer bakim vericilerin, Bakim Verilen Cocukla ilgili Giigliikler alt grubunda
oncelikle en fazla oranda yasadiklar giicliiklerin, ¢cocugun “hastalig ile ilgili tedavi ve
bakim harcamalar1 (6,90+£3,41), “hastalik, tedavi siireci ve gelecek belirsizligi”
(6,87+3,58) ve “hastalik belirtileri/tedavi yan etkileriyle basetme” (6,29+3,68)
ekseninde yer aldigi goriilmistiir. Ayrica, hasta olan ¢ocugun “duygusal desteginin
saglanmasinda” (5,604+4,05), “gilinliikk aktivilerinin planlanmasinda” (5,26+4,06) ve
“tetkikler/yatis1 sirasinda” (5,24+4,48) da bakim vericiler yiiksek oranda giigliik
yasadiklarini belirtmistir.

Bakim siirecinde yasanan psikososyal giicliikler 2 alt grup agisindan
incelendiginde, gerek kendi/digerleriyle ilgili giigliikler, gerekse bakim verilen ¢ocukla
ilgili giigliiklerin bakim vericiler tarafindan benzer oranlarda yasandigi saptanmustir.
(Kendi/Digerleriyle Ilgili Giigliikler: 4,63+2,09; Bakim Verilen Cocukla Ilgili
Gigliikler: 4,64+2,10).

4.3.2. Bakim Siirecinde Yasanan Psikososyal Giicliikler Uzerinde Kisisel-Mesleki-
Aile Yapisiyla ilgili Ozelliklerin Etkisi

Arastirmamizda, primer bakim vericilerin ¢cocugun bakim siirecinde yasadiklari
kendi/digerleriyle ve bakim verilen ¢ocukla ilgili psikososyal giigliikler tizerinde, primer
bakim vericilerin biiylidiigii yer, ekonomik durum, aile ve kisilik tipi, bakim verilen
diger kisilerin varlig1, ¢cocuga tant konmadan 6nce ve sonra bakim verende hastalik
varligi, ¢ocugun hastaligi hakkinda bilgi sahibi olma ve ¢ocugun bakiminda yardim

almanin etkili olmadig1 belirlenmistir.
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Tablo 4-5: Primer Bakim Vericilerin Kisisel-Mesleki-Aile Yapisiyla Ilgili Ozellikleri ile

Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Psikososyal Giicliiklerin Karsilagtirilmasi (N=82)

Psikososyal giicliikler Kendi/digerleriyle ilgili Bakim verilen ¢ocukla ilgili
Kisisel-
Mesleki- Mean sst| 7 Mean
_ mnu | X kw p _ [SSE| Zmn X kw p
Ailesel rank y rank y
Ozellikler
Kadin
45,61 | 4,98( 2,08 43,00 | 4,79| 2,13
(n=62) ”
Cinsiyet -2,755 0,006 -1,005 0,315
Erkek
28,75 | 3,53|1,73 36,85 | 4,16| 1,97
(n=20)
Anne 45,61 | 4,98| 2,08 43,00 |4,79| 2,13
Cocukla (n=62) ' ' ' N ' ' ' 0315
yakinhk -2,755 0,006 -1,005
i Baba
derecesi 2875 | 3,553/ 1,73 36,85 | 4,16| 1,97
(n=20)
Koy/kasaba
43,70 | 4,88| 2,27 42,98 | 4,79| 2,06
(n=22)
s e Foes w ee h
Biiyiidigii | Sehit 5000 |y 441018 0380| 0,827 | 3921 |447(2,04 0,567| 0,753
yer (n=35)
Biiyiiksehir
41,96 | 4,67]1,89 43,40 | 4,73 2,27
(n=25)
Okuryazar
degil 54,83|5,72| 2,13 45,75 | 5,29(2,78
(n=6)
[lkogretim
Esiti ) 43,00 |4,79]2,03 44,96 |4,90|1,97
gitim (n=52) 6,372 | 0,095 8,033| 0,045
durumu
Lise
39,79 (4,43]12,03 38,88 [4,48|2,01
(n=17)
Universite 18,50
23,07 |3,00|2,13 2,53| 1,76
(n=7) @3
Calisan
28,58 [3,56|2,15 32,47 |3,86|2,10
Cahsma (n=18) ok
-2,606 0,009 -1,821 0,069
durumu
Caligmayan
45,13 | 4,93]1,99 44,04 | 4,86|2,06
(n=64)
Kotii
49,70 |5,42(2,19 48,74 |5,24|2,13
(n=25)
i Orta
Ekonomik 3733 |4,25(1,96 4,442 | 0,108 | 38,69 |4,41]1,90 3,398| 0,183
durum (n=48)
Iyi
40,94 |4,45(2,10 36,39 [4,17|2,84
(n=9)

*p<0,05

**p<0,01
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Tablo 4-5: (Devam) Primer Bakim Vericilerin Kisisel-Mesleki-Aile Yapisiyla Ilgili

Ozellikleri

ile Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar

Karsilastirilmasi (N=82)

Psikososyal

Giicliiklerin

sikososyal giicliikler Kendi/digerleriyle ilgili Bakim verilen cocukla ilgili
Kisisel-
Mesleki- Mean| _ Mean| _
Ailesel rank | x S8+ | Zmnu | Liw Pl rank | x S8% Zmnu | Liw P
Ozellikler
Cekirdek
42,49 (4,70 |2,11 4185 4,65|2,10
(n=68)
Aile tipi -0,832 0,405 -0,296 0,767
Genis
36,68 4,27 |2,00 39,79 (4,60| 2,16
(n=14)
Ice doniik
47,35 |5,17 1,95 47,38 | 5,16 1,95
(n=26)
Disa
ik
Kisilik tipi | o [4473 488 167 4,233| 0,120 | 422 |473| 2,06 2,993 | 0,224
(n=20)
Ice&disa
doniik 44,73 |4,00 |[2,31 36,83 14,21/ 2,18
(n=36)
Var
37,92 (4,45 |2,41 32,00 4,03| 2,21
Bakim (n=6)
verilen -0,383 0,702 -1,016 0,310
io isi Yok
diger kisi 41,78 4,64 |2,08 42,25 4,69] 2,10
(n=76)
Cocuga Var
51,41 {5,49 |2,38 49,97 |5,31|2,31
tam (n=16)
konmadan
ince Yok -1,856 0,064 -1,586 0,113
39,10 (4,42 |1,97 39,4514,47|2,03
hastahk (n=66)
Cocuga Var
4489 (4,87 |2,43 46,04 | 5,06 2,50
tam (n=14)
konduktan
sonra Yok -0,586 0,558 -0,783 0,434
h 40,80 |4,58 |2,03 4057 | 4,55| 2,02
astalik (n=68)
Var
Cocugun 43,27 4,82 2,13 35,65 4,13 1,95
hastahgi (n=13)
8 -0,292 0,770 -0,965 0,334
hakkinda Yok
bilgi 41,17 4,59 |2,10 4260|4,73| 2,12
(n=69)
Alan
. 40,60 |4,55 |2,06 40,69 | 4,58| 2,02
Cocugun (n=67)
bakiminda -0,720 0,472 -0,648 0,517
Almayan
yardun Ya | 45,50 |4.97 |2.28 45,10 4,91| 2,47
(n=15)
*p<0,05  **p<0,01
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Tablo 4-5te, primer bakim vericilerin kisisel-mesleki-ailesel o6zellikleri ile
bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal giicliikler karsilastirildiginda, cinsiyet, ¢ocukla
yakinlik derecesi ve calisma durumu ile kendi/digerleriyle ilgili giicliikler arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklar bulunmustur. Buna gore, kadinlarin erkeklere,
annelerin babalara, herhangi bir iste ¢alismayanlarin ¢alisanlara gore kendi/digerleriyle
ilgili giicliikkleri daha fazla yasadiklari belirlenmistir (Cinsiyet Zmw:-2,755/p=0,006;
Cocukla yakinlik derecesi Zmw: -2,755/p=0,006; Calisma durumu Zn,, -2,606/p=0,009).
Ayrica primer bakim vericilerin egitim durumlar1 ile bakim verilen g¢ocukla ilgili
yasadiklar1 giigliikler arasinda anlamli fark bulunmustur (yw=8,033/ p=0,045). Gruplar
arasinda ikili karsilagtirmalar yapildiginda, tiniversite mezunu olan bakim vericilerin,
bakim verilen c¢ocukla ilgili gligliik puanlarinin, ilkogretim ve lise diizeyinde egitimi
olanlara gore daha diisiik oldugu tespit edilmistir. (ilkogretim-tiniversite Zmy=-2,709/ p=
0,007; lise-tiniversite Zmy=-2,131/p=0,033).

Tablo 4-6: Primer Bakim Vericilerin Yas, Cocuk Sayisi1 ve Kanserli Cocugun Bakiminda
Algiladiklan Yeterlik Diizeyleri ile Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Psikososyal
Giicliikler Arasindaki Iliski (N=82)

Psikososyal Giigliikler Kendi/Digerleriyle ilgili Bakim Verilen Cocukla ilgili
r p r p
Yas 0,105 0,347 0,060 0,591
Ailede ¢cocuk sayis1 0,257 0,020* 0,168 0,132
Bakimda algilanan yeterlik diizeyi -0,348 0,001 -0,289 0,008™

*p<0,05  **p<0,01

Tablo 4-6’da primer bakim vericilerin yas, ¢ocuk sayist ve kanserli ¢ocugun
bakiminda yeterlik diizeyleri ile ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal
giicliiklerin iligkisi incelendiginde, primer bakim vericilerin yasit ile psikososyal
giicliikleri arasinda iliski olmadig1 goriilmistiir. Ailede ¢ocuk sayisi, primer bakim
vericilerin kendi/digerleriyle ilgili yasadiklar1 giicliiklerle pozitif yonde zayif bir iliski
gosterirken (1:0,257/p:0.020), bakim verilen ¢ocukla ilgili giicliiklerle herhangi bir iliski
gostermemistir. Yani, primer bakim vericilerin sahip olduklar1 ¢ocuk sayisi arttikca,
bakim siirecinde kendi ve digerleriyle ilgili yasadiklar1 giigliikler de artmaktadir. Primer
bakim vericilerin ¢cocugun bakimda algiladiklar yeterlik diizeyleri ile, bakim siirecinde

hem kendi/digerleriyle (r:-0,348/p:0,001), hem de bakim wverilen ¢ocukla ilgili (r:-
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0,289/p:0,008) yasadiklar1 giicliikler arasinda da negatif yonde zayif bir iligki
belirlenmistir. Yani, primer bakim vericilerin bakimda algiladiklar yeterlik diizeyleri
arttitkca, kanserli c¢ocugun bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal giigliikler

azalmaktadir.

Tablo 4-7: Primer Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Duygular ve

Psikososyal Giicliiklerin Karsilastirilmasi (N=82)

Kendi/digerleriyle ilgili Bakim verilen ¢ocukla ilgili
Mean| — ss | 2 Mean | _ ss| 2
rank | X mo P rank | x m p
Duygular
Evet
49,85 |5,32| 2,08 43,48 |4,79(2,28
(n=30) .
Sug¢luluk -2,413 0,016 -573 0,567
Hayir
36,68 | 4,24| 2,02 40,36 |4,56|2,01
(n=52)
Evet
48,18 | 5,21| 1,92 47,05 |5,11(2,20
(n=19)
Kizginhk -1,396 0,163 -1,160 0,246
Hayir
39,48 1 4,46| 2,13 39,83 [4,50(2,07
(n=63)
Evet
45,63 | 5,00 1,95 45,30 [4,97(1,96
(n=57) . N
Caresizlik -2,373 0,018 -2,182 0,029
Hayir
32,08 13,79| 2,21 32,84 |3,89|2,26
(n=25)
Evet
50,12 |5,36| 1,86 49,80 |5,36(1,85
(n=43)
Giicsiizliik -3,442| 0,001™ -3,317| 0,001™
Hayir
32,00 |3,83|2,06 32,35 |3,85(2,10
(n=39)
Evet
47,70 15,18(1,95 45,66 |5,03/1,94
(n=48) .
Yalmizhk -2,802| 0,005 -1,879 0,60
Hayir
32,75 |3,87|2,07 35,63 [4,10(2,22
(n=34)

*p<0,05  **p<0,01
Primer bakim vericilerin cocugun bakim siirecinde yasadiklari duygularin

psikososyal giicliikler iizerine etkisi incelendiginde (Tablo 4-7), kizginlik duygusunun
psikososyal giigliikler {izerine bir etkisinin olmadigi goriilmektedir. Buna karsilik,
caresizlik ve gii¢siizlilk duygusunun, hem kendi/digerleri ile ilgili, hem de bakim verilen

cocukla ilgili giicliikler iizerinde etkili oldugu belirlenmistir Buna gore, ¢ocugun bakim
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stirecinde giicslizlik ve c¢aresizlik duygusu yasayan primer bakim vericiler
yasamayanlara gore, hem kendi/digerleri ile ilgili, hem de bakim verilen ¢ocukla ilgili
daha fazla giiglik yasamaktadir (caresizlik/kendi/digerleriyle ilgili giglik Zmy=-
2,373/p=0,018-¢aresizlik/bakim verilen g¢ocukla ilgili giiclik Zmw= -2,182/p=0,029;
giicsiizliik/kendi digerleriyle ilgili giiclik Zynw= -3,442/p= 0,001-gii¢csiizliik/bakim
verilen ¢ocukla ilgili gii¢lik Zmw=-3,317/p=0,001). Benzer sekilde su¢luluk ve yalnizlik
duygusu yasayanlarin da, bu duygular1 yasamayanlara gore, ¢ocugun bakim siirecinde
kendi/digerleriyle ilgili giicliikleri daha fazla yasadiklar1 tespit edilmistir (sugluluk Zmy =
-2,413/p=0,016; yalnizlik Zm=-2,802/p= 0,005).

4.3.3. Bakim Siirecinde Yasanan Psikososyal Giicliikler Uzerinde Bakim Verilen

Cocukla ilgili Ozelliklerin Etkisi

Bakim verilen ¢ocukla ilgili 06zelliklerden -cinsiyet ve tedavi tiirlerinin

psikososyal giicliikler {izerine etkisi Tablo 4-8’de sunulmustur.
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Tablo 4-8: Bakim Verilen Cocugun Cinsiyeti ve Tedavi Tiirlerinin Primer Bakim

Vericilerin Yasadiklar: Psikososyal Giicliikler ile Karsilastirilmasi (N=76)

. . Kendi/digerleriyle ilgili Bakim verilen ¢ocukla ilgili
sikososyal Giigliikler
Mean Mean _
- SS Zmnu P SS Znnu
. N rank rank X p
Cocukla Ilgili Ozellikle X
Kz 13763 |458 [213 40,87 [491 (2,03
(n=26)
Cinsiyet
y Erkek -0,246| 0,805 -0,674 |0,805
3895 |4,82 |2,04 37,27 |4,68 |2,08
(n=50)
s Bvet 13500 [448 [2,15 39,56 |4,89 2,23
< (n=33)
5 -0,367 [0,714
=) - -0,865|0,387
§ ayr 40,42 493 |1,99 37,69 4,66 |1,93
(n=43)
E Evel 13896 [478 |1,95 37,96 |4,74 |4,05
2 (n=24)
= -0,123/0,902 -0,145 |0,884
©
= H
& YT lss29 | 472 213 38,75 | 4,76 | 2,07
(n=52)
- & Evet 13313 [470 |2,08 39,20 (4,79 |2,02
3 = (n=62)
St o
= = -0,308/0,758 -0,583 | 0,560
= =
5 H
3 g W 4014 (492 [2,02 3530 [464 [2728
= = (n=14)
- Evet 13862 [476 |2,11 39,97 |4,89 |2,09
%% (n=64)
g2 -0,1070,915 -1,340 {0,180
s o
€ > H
== W 13788 (462 [184 30,67 |406 |171
(n=12)
T Evet 13895 |477 |2.16 3951 [4,82 (1,98
g (n=44)
i -0,211/0,833 -0,468 | 0,639
E Hayir
g 37,88 |470 1,94 3711|467 |2,17
(n=32)

"Birden fazla secenek isaretlenmistir.

Kanserli ¢cocugun cinsiyeti ve ¢ocuga uygulanan tedavi tiirlerinin primer bakim
vericilerin ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal giicliiklere etkisi

incelendiginde (Tablo 4-8), cocugun cinsiyetinin ve uygulanan tedavi tiirlerinin primer
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bakim vericilerin yasadiklart psikososyal giicliikler iizerinde herhangi bir farka yol

acmadigi gorilmiistiir.

Tablo 4-9: Bakim Verilen Cocugun Yas, Tam Sonrasi Gegen Siire, Tedavi Gérme Siiresi,
Cocuga Uygulanan Tedavilerin ve Tedaviye Bagh Yan Etkilerin Yogunlugu ile Primer
Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Psikososyal Giicliikler

Arasindaki Tliski (N=76)

Kendi/Digerleriyle | Bakim Verilen Cocukla
Psikososyal Giicliikler Ilgili ilgili
r p r p
Yas 0,034 0,772 0,235 0,041"
Tani sonrasi gecen siire 0,015 0,899 0,065 0,575
Tedavi gorme siiresi 0,013 0,911 0,067 0,563
& 1

Cocuga uygulanan 0,149 0,198 0,086 0,461
tedavilerin yogunlugu

Tedaviye bagh yan etkilerin yogunlugu 0,236 0,040 0,274 0,017

*p<0,05

Tablo 4-9°da, gocuga ait Ozelliklerden yas, primer bakim vericilerin bakim
verilen c¢ocukla ilgili yasadiklar1 giicliiklerle pozitif yonde zayif bir iligki gosterirken
(r:0,235/p:0,041), bakim vericilerin kendi/digerleriyle ilgili giigliiklerle iligkili degildir.
Yani, ¢ocugun yasi arttik¢a, bakim vericinin ¢ocugun bakimiyla ilgili yasadig: gii¢liikler
de artmaktadir. Cocuga uygulanan tedaviye bagli yan etkilerin yogunlugu ile hem
kendi/digerleriyle ilgili giicliikler (r:0,236/p:0,040), hem de bakim verilen ¢ocukla ilgili
giicliikler (1:0,274/p:0,017) arasinda da pozitif yonde zayif bir iliski saptanmistir. Yani,
cocuga uygulanan tedavilerin yan etkilerinin yogunlugu arttikga, bakim vericilerin
bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal giigliikler de artmaktadir. Bununla beraber,
cocuga tan1 konduktan beri gegen siire, tedavi gorme siiresi ve ¢ocuga uygulanan
tedavilerin yogunlugu ile primer bakim vericilerin bakim siirecinde yasadiklari

psikososyal giicliikler arasinda bir iliski bulunmamustir.



66

4.4. Primer Bakim Vericilerin Stresle Basa Cikma Tarzlan

Bu boliimde, primer bakim vericilerin stresle basa ¢ikma tarzlarn ile ilgili

bulgular sunulacaktir.

Tablo 4-10: Primer Bakim Vericilerin Stresle Basa Cikma Tarzlar1 (N=82)

Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Alt Gruplari Ort. +SS
Kendine Giivenli 2,15 0,60
Caresiz 1,11 0,55
Boyun Egici 1,23 0,45
Tyimser 1,94 0,59
Sosyal Destege Bagvurma 2,07 0,66

Tablo 4-10 incelendiginde, primer bakim vericilerin stresle basa ¢ikma tarzlart
alt grup ortalamalar1 gorilmektedir. Arastirma kapsaminda elde edilen bulgular
dogrultusunda, bakim vericilerin “Kendine Giivenli Yaklasim”, lyimser Yaklasim” ve
Sosyal Destege Bagvurma” alt grup ortalamalariin yiiksek oldugu ve stresle basa ¢ikma
tarzlar agisindan “Etkili Yontemler”i kullandiklar1 tespit edilmistir. Stresle basa ¢ikma
tarzlar1 acisindan “Etkisiz Yontemler” olarak degerlendirilen “Caresiz Yaklasim” ve
“Boyun Egici Yaklasim” alt grup ortalamalar1 ise daha diisiik orandadir. “Kendine
Gilivenme” bakim vericilerin en fazla oranda (2,15+0,60) bagvurduklari baga ¢ikma tarzi
iken, en az oranda basvurulan (1,11+0,55) basetme tarzi1 olarak “Caresizlik”

belirlenmistir.

4.5. Primer Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Psikososyal

Giicliikler ile Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Arasindaki iliski

Arastirma kapsaminda, primer bakim vercilerin ¢ocugun bakim siirecinde
yasadiklar1 psikososyal giicliikkler ile stresle basa ¢ikma tarzlar1 arasindaki iliski

incelenmis ve asagida sunulmustur:
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Tablo 4-11: Primer Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Psikososyal
Giicliikler ile Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Arasindaki iliski

Psikososyal Giigcliikler
Kendi/Digerleriyle ilgili Bakim Verilen Cocukla Tlgili

Stresle Basa

Cikma Tarzlan r p r p

Alt Gruplari

Kendine Giivenli -0,377 0,000 -0,277 0,012
Caresiz 0,456 0,000 0,445 0,000
Boyun Egici 0,071 0,526 0,176 0,114
iyimser -0,415 0,000 -0,215 0,052
Sosyal Destege Bagvurma -0,011 0,921 0,115 0,302

Arastirma konusunun odagina uygun olarak, kanserli ¢cocuklarin primer bakim
vericilerinin ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal giicliikler ile stresle baga
¢ikma tarzlar1 arasindaki iligki incelendiginde (Tablo 4-11), boyun egici ve sosyal
destege bagvurma yaklasimlar1 ile psikososyal giligliikler arasinda iliski olmadig:
goriilmiistiir. Ote yandan, kendine giivenli yaklasim ile kendi/digerleriyle ilgili ve
bakim verilen ¢ocukla ilgili giiclikler (r:-0,377/p:0,000; r:-0,277/p:0,012) arasinda
negatif yonde iliski bulunurken (p<0,05), caresiz yaklasim ile kendi/digerleri ile ilgili ve
bakim verilen ¢ocukla ilgili giigliikler (1:0,456/p:0,000; r:0,445/p:0,000) arasinda pozitif
yonde iliski bulunmustur (p<0,05). Buna gore, stresle basa c¢ikma tarzlari acisindan
kendine giivenli yaklagim ortalamalari arttik¢a, kendi/digerleriyle ilgili ve bakim verilen
cocukla ilgili giigliik ortalamalar1 azalmistir. Benzer sekilde, bakim vericilerin iyimser
yaklasim ortalamalar: arttik¢a kendi/digerleriyle ve bakim verilen gocukla ilgili giicliik
ortalamalar1 azalmistir, yani stresle basa ¢ikma tarzlar1 agisindan etkili yontemler olarak
degerlendirilen kendine giivenli ve iyimser yaklasim tarzlarmmin kullanimi, ¢ocugun
bakim siirecinde yasanilan psikososyal giigliiklerle basetmede etkili olmaktadir. Farkli
olarak, primer bakim vericilerin garesiz yaklasim ortalamalar arttik¢a kendi digerleriyle
ilgili ve bakim verilen ¢ocukla ilgili giiclik ortalamalar1 artmistir, yani stresle basa
cikma tarzlari agisindan etkisiz yontemlerden biri olarak degerlendirilen c¢aresiz
yaklasim tarzi benimsendik¢e, c¢ocugun bakim siirecinde yasanilan psikososyal

giicliikkler de artmaktadir.
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5. TARTISMA

Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin, bakim siirecinde yasadiklari
psikososyal giicliikler ile stresle basa ¢ikma tarzlar1 arasindaki iliskinin belirlenmesi

amactyla gerceklestirilen ¢calismada, elde edilen sonuglar 5 boliim halinde tartigiimistir.

5.1. Primer Bakim Vericilerin Kisisel-Mesleki-Aile Yapisiyla Ilgili Bulgularin
Tartisilmasi

Kanserli ¢ocuklarin  primer bakim vericilerinin yas ortalamasi 35,68+6,81
(Aralik: 24-53) olup, %75,6’s1 (n:62) kadin ve anne, %98,8’1 (n:81) evlidir. Toplumsal
rollere uygun sekilde, primer bakim verici roliiniin anne tarafindan tstlenilmesi,
konuyla ilgili uluslar arasi ¢caligmalarda da goze ¢arpmaktadir (Honea 2008; Barrera ve
ark. 2004; Clarke ve ark. 2009; Han ve ark. 2009). Yariya yakini (%42,7;n:35) sehirde
biiyiiyen bakim vericilerin, Istanbul’da bulunma siiresinin ortalama 172,16+107,38 ay
(yaklasik 14 yil) oldugu belirlenmistir.

Egitim durumu acisindan yartya yakim (%48,8; n:40) ilkokul mezunu olan
primer bakim vericilerin, dortte liclinden biraz fazlasinin (%78; n:64) herhangi bir iste
calismamasi, kadin ve anne roliiyle de baglantili sekilde ev hanimhigini akla
getirmektedir ki, yaridan fazlast (%62,2; n:51) ev hanimi olarak da belirlenmistir.
Ayrica, bakim vericilerin %19,5’inin (n:16) profesyonel meslek tiyesi (6gretmen,
hekim, muhasebeci vb.), %8,5’inin (n:7) nitelik gerektirmeyen meslek iiyesi (insaat
is¢isi vb.), %4,9’unun (n:4) fabrika ve makine isletme ile ilgili meslek iiyesi (sofor) ve
%1,2 oranlarinda ustalik becerileriyle elde edilen meslek {iyesi (oto tamirci) (n:1), biiro
hizmetlerinde ¢alisan eleman (sekreter) (n:1), hizmet ve satis eleman1 (satis elemani) (n:
1) ve is¢i emeklisi (n:1) oldugu tespit edilmistir. Mesleki anlamda bir ¢esitiligin goze
carptig1 6rneklemde, grubu birlestiren ortak noktayi1 kanser tanili bir ¢ocuk sahibi olma
olusturmaktadir.

Primer bakim vericilerin ailelerinin  ekonomik durumlarina iliskin
degerlendirmelerinde, yaridan fazlasinin (%58,5; n:48) orta, ¢ok az oraninin ise (%]11;
n:9) iyi derecede ekonomik duruma sahip oldugu dikkati ¢ekmektedir. Neredeyse
tamamina yakininin (%97,6; n:80) bir sosyal giivencesi var olup, ilk sirada SSK (%82,5;
n:66) gelmektedir.
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Biiyiik ¢cogunlugu (%82,9; n:68), cekirdek aile iiyesi ve ortalama ¢ocuk sayisi
2,35+ 1,12 (min.1-max.7) olan primer bakim vericilerin, yariya yakininin (%43,9; n:36)
hem i¢ge hem de disa dontik kisilik tipinde oldugu belirlenmistir. Calisma kapsamindaki
primer bakim vericilerin tamamina yakininin (%92,7; n:76) kanserli ¢ocuk disinda
hastaligr nedeniyle bakmakla ylikiimlii olduklar1 herhangi bir kisi yoktur. Hastalig
nedeniyle bakmakla yiikiimlii olunan kisiler (%7,3; n:6) ise, bakim vericilerin anne,
babasi1 ya da diger ¢ocuklar1 seklindedir.

Primer bakim vericilerin ¢ocuklarinin bakim gereksinimlerini karsilamada
yardim alma durumlar incelendiginde; %18,3’liniin (n:15) herhangi bir yardim
almazken, cesitli kaynaklardan yardim alanlar arasinda, en fazla oranda esten yardim
alindig1 (%76,8; n:63) saptanmistir. Kanserli cocuklarin anne ve babalar1 ¢ocugun
primer bakim vericisi olarak ¢ocugun bakimini istlenirken, ayni zamanda ailenin
devamliligint saglamak tiizere is boliimii yapmakta ve birbirlerini desteklemektedir.
Konu ile ilgili literatiir incelendiginde, bakim vericilerin diger yardim kaynaklarinin
basinda hemsireler ve diger saglik bakim profesyonellerinin geldigi dikkati
cekmektedir. Hemsireler, gerek cocugun fiziksel bakim ve tedavisinin saglanmasinda
gerek ¢ocugun ve ailenin bilgi gereksinimlerinin karsilanmasi, tedavi ve bakim siirecine
uyumlarmin saglanmasinda oncelikli rol oynayan ve primer bakim vericilerin baglica
yardim kaynaklarin1 olusturan saglik bakim profesyonelleridir (Atagiin ve ark. 2011;
Balling ve McCubbin 2001; Knijnenburg ve ark. 2010; Cantrell ve Rubble 2011; Trask
ve ark. 2003). Calismamizda, primer bakim vericilerin yardim kaynaklari arasinda
hemsirelerin olmamasi, aragtirma kapsamina alinan primer bakim vericilerin ayaktan
tedavi poliklinigine basvuran cocuklarin anne ve babalar1 olmasi ve ¢ocuklarin
aragtirma siiresi i¢inde yatarak tedavi gormemeleri oldugu diisiiniilmektedir.

Cocuga tam1 konduktan sonraki siiregte, cocugunun durumu ile ilgili
diisiincelerinde degisim oldugunu belirten primer bakim vericilerin oran1 %54,9
(n:45)’dur. S6z konusu degisimin igeriginin, daha ¢ok olumlu yonde olmasi (%32,4;
n:27) (umutlanma, iyilesecegine inang ve olgunlagsma vb.), kanser gibi gerek hasta
bireyin gerekse yakinlarmin yasam seklini ve yasama bakis acisim1 koklii sekilde
degisime ugratan rahatsizliklarda goriilen durumlardir. Kanser tanisi, 6grenildigi ilk
andan itibaren hem hasta, hem de ailesi i¢in bir¢ok gii¢liigli beraberinde getirmekte, bu
stirecte hasta ve hasta yakininin caresizlik i¢inde kanser olmadigina iliskin giivence

verilmesini umut etmesi, reddetme, bu tani nedeniyle altiist olmusken saldirgan bir
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bicimde nese sacan iyimserlik gdstermesi, agikca tiim gercegin ne oldugunu bilmek ve
tan1 ya da prognozu tartismak istememesi gibi ¢esitli davranigsal ve emosyonel tepkiler
ortaya c¢ikabilmektedir (Glimiis 2006; Okyayuz 2003). Ayrica, hasta ve hasta yakinlari
kanseri 6liimciil, ac1 veren, tirkiitiici ve korkutucu bir hastalik olarak yorumlarken, ayni
zamanda Oliimiin ve kendi 6liimliiliigliniin fakina varmaktadir. Bu farkindalik varolussal
bir sorgulamay1 beraberinde getirirken bu sorgulama bireysel yorumlarla ilgili olup
bireyin biyopsikososyal 6zelliklerinden, yasadigi deneyimlerden ve kanserin tiiriinden
etkilenebilmektedir (Hallag ve Oz 2011). Ayrica, %21,6’sinda (n:18) olumsuz igerikli
diisiince degisimlerinin ¢ocugun gelecegi, egitimi ve 6limii hakkinda korku ve kaygi
duyma gibi noktalar1 kapsadigi belirlenmistir. Bu durumun, ¢ocugun kanser hastaliginin
prognozuna, tedavi ve tedaviye bagl yan etkilerin yogunluguna, bakim vericilerin
destek kaynaklarmin yeterliligi gibi kaynaklara bagli oldugu diisiiniilmektedir (Fatiadou
ve ark. 2010; Fayed ve ark. 2010; Giile¢ ve Biiylikkinaci 2011; Vrijmoet-Wiersma
2008; Kars ve ark. 2008).

Primer bakim vericilerin genel saglik durumlarima iliskin  bulgular
incelendiginde, primer bakim vericilerin ¢ocuga tan1 konmadan 6nce ve tan1 konduktan
sonra herhangi bir hastaliga sahip olma oranlarmin azhigir dikkati ¢cekmektedir (tani
konmadan 6nce hastaligi olanlar %19,5; n:16/ tan1 konduktan sonra hastalig1 olanlar
%17,1; n:14). Bu oran azligmin, érneklemi olusturan grubun gen¢ olmasma da bagh
olabilecegi diislintilmektedir. Konu ile ilgili literatiir incelendiginde, kanserli ¢cocugu
olan bakim vericilerin en fazla oranda Post Travmatik Stres Bozuklugu ve anksiyete,
depresyon gibi psikiyatrik hastaliklar1 oldugu dikkati ¢ekerken, aragtirmamizda ¢ocuga
tan1 konmadan once (%31,3; n:5) ve tan1 konduktan sonra (%57,1; n:8) psikiyatrik
hastalig1 olanlarin sayisinin azimsanamayacak olmasi literatiir bulgular ile paralellik
gostermektedir (Vrijmoet-Wiersma ve Ark. 2008; Rabineau ve Ark. 2008; Pdoder ve
Ark. 2008; Clarke ve ark. 2009). Ayn1 zamanda arastirma kapsamina alinan primer
bakim vericilerin biliyiik kismi ¢ocuga tan1 konduktan sonra pskiyatrik tibbi destek
almaya ihtiya¢ duydugunu ancak hekime basvurmadigini belirtmistir. Bu durumun
psikiyatrik hastaliklar i¢in hekime bagvurma oranlarinin ve psikiyatrik hastaliklara tani
konmasinin azlig ile ilgili oldugu diisiiniilmektedir. Ayrica, bu yonde daha kesin
analizlerin yapilmasina imkan verecek biiyiikk 6l¢ekli ¢aligmalara gereksinim oldugu

distiniilmektedir.
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Primer bakim vericilerin %84,1’inin (n:69) ¢cocuklarina hastalik tanis1 konmadan
once, hastalik hakkinda herhangi bir bilgiye sahip olmadiklari; bilgi sahibi olanlarin
(%15,9; n:13) ise, en az bilgi sahibi olduklar1 alanin “hastaligin bakimi” (%4,9; n:4)
oldugu goriilmistiir (Grafik 4-1). Bu durumda, kanserli ¢ocuklarin primer bakim
vericilerinin ¢ocugun bakim siirecinde giicliikler yasamasi kaginilmaz goriinmektedir.
Ayn1 zamanda, kanserli ¢ocuklar i¢in hemsirelik bakiminin, en yaygin ¢ocukluk cagi
kanser tiirlerine iligkin genis bilgi birikimini, her bir kanser tiiriinde kullanilan tedavi
modellerini, tedaviye bagli yan etkilerin neden oldugu semptomlar1 ve yonetim
stratejileri gibi konular1t igermesini zorunlu kilmaktadir (Hockenberry 2003). Elde
edilen bu sonug, kanserli ¢ocuklarin tani, tedavi ve bakim siirecinin koordinasyonunun
saglanmasinda multidisipliner bakimin en 6nemli bilesenlerinden biri olan hemsirelik
bakiminin, cocukluk ¢agi kanserleriyle miicadele eden ¢ocuklarin ve bakim vericilerinin
bakimi, desteklenmesi ve egitiminden sorumlu olmast agisindan 6nemlidir (Cantrall and

Ruble 2011).

Tekrarlayan ve uzun siireli hastane yatiglarini gerektiren, en 6nemli ¢ocukluk
cag1 kronik hastaliklarindan biri olan ¢ocukluk ¢ag1 kanserleri, hasta cocugun primer
bakim vericilerinin emosyonel ve fiziksel sagliklarini olumsuz yonde etkileyen ve onlar
icin bakim yiikii olusturan bir kaynak niteligi tasirken, ¢alismamizda primer bakim
vericilerin ¢ocugun bakim gereksinimlerini karsilamada yeterlilik diizeyleri
incelendiginde (Grafik 4-2), arastrima kapsamindaki bakim vericilerin yariya yakini
(9%48,8; n:40) kendisini ¢ocugun bakim gereksinimlerini karsilamada “oldukga yeterli”
gormektedir . Bu sonug, Balling ve McGubbin (2001)’in hastanede yatan kronik
hastalikli ¢cocuklarin bakim vericileriyle yaptiklart ¢aligmanin sonuglar ile benzerlik

gostermekte ve olumlu bir sonug niteligi tasimaktadir (Balling ve McGubbin 2001).

Kanserli cocugun tani, tedavi ve bakim siireci boyunca primer bakim vericilerin
stres yiiklii birgok durumla kars1 karsiya kalmasi, bakim vericilerde degisik emosyonel
durumlarin olugsmasina zemin hazirlamaktadir (Braanstrom 2010). Arastirma kapsamina
aliman primer bakim vericilerin ¢gocugun tani, tedavi ve bakim siirecinde yasadiklar
duygularin baginda “tziinti” (%98,8; n:81) ve “korku” (%92,7; n:76) (Grafik 4-3)
duygularmin gelmesi, ¢cocukluk ¢agi kanserlerinin, yasami tehdit eden, normal yasama
devam etmeye engel olan ve ¢ocugun muhtemel Sliimiiyle ilgi diisiincelerle birlikte

primer bakim vericilerin bas etmelerini zorlastiran dogasiyla uyumluluk gdstermektedir
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(Baraanstrom 2010; Mack 2007; Wrimoet-Wiersma ve ark 2008; Han ve ark. 2008;
Giammona ve ark. 2002). Kanserli ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan g¢alismalar
(Fotiadou ve ark 2008; Vrijmoet-Wiersma 2008) dogrudan bakim vericilerin anksiyete,
depresyon, psikiyatrik semptomlar gibi duruma 6zgii emosyonel tepkilerine odaklansa
da, bu reaksiyonlar belirsizlik, ¢aresizlik, yalnizlik, {iziintli, ¢ocugun saglik durumuyla
ve hastaligin tekrar edecegi ile ilgili endise duygularin1 da kapsamaktadir (Norberg
2004). Losemili g¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadiklar1 giigliikler, reaksiyonlar1 ve
kaynaklarini belirlemek amaciyla Yunanistan’da yapilan bir ¢calismada (Patiste ve ark.
2000), ebeveynlerin yiiksek oranda korku ve zihin karisikligi yasamalarinin, kompleks
medikal tedaviler ve yeni yasam sekline uyum saglamayla iliski oldugu belirlenmistir.
Gelecek hakkinda korku, ¢gocugun yasami ve ailenin yeni duruma organize olmasiyla
ilgili giicliikler, aile {iyelerinin yasam seklinin dramatik sekilde degismesi, ev isleri ve
diger aile iiyelerinin bakimi gibi faktdrlerin 16semili cocuklarin anne-babalarinin yiiksek
oranda korku yagamalarina neden oldugu belirlenmistir. Arastirma kapsamindaki primer
bakim vericilerin yaridan fazlasinin (%69,5; n:57) “caresizlik”, “yalmzlik” (%58,5;
n:48) ve “giicsiizlik” (%52,4; n:43) duygularim1 yasadiginin belirlenmesi de, literatiir
bilgileri ile paralellik gostermektedir (Patistea ve ark. 2000). Dogrudan olimi
cagristiran anlamlariyla kanser tanisinin, 6zellikle ¢ocuklara kondugunda, anne baba
basta olmak {izere yakinlarina “yapilabilecek bir sey olmadigini” akla getiren caresizlik,
giicsiizliik ve yalnizlik duygularini yasatmasi kaginilmaz goriinmektedir. Primer bakim
vericilerin tani, tedavi ve bakim siirecinde en az oranda yasadiklart duygularin
“sucluluk” (%36,6; n:30) ve “kizginlik (%23,2; n:19) olmasinin, anne-baba olmanin
cocuga her durumda bakim verme sorumlulugunu igermesiyle 1ilgili oldugu

diistiniilmektedir.

5.2.Bakim Verilen Cocukla Tlgili Ozelliklerin Tartisiimasi

Bakim verilen ¢ocukla ilgili 6zellikler incelendiginde, arastirma kapsamindaki
kanserli ¢ocuklarin yas ortalamasi 8,12+4,63 (Aralik:2-17) olup, %34,2’sinin (n:26) kiz
ve %65,8’inin (n:50) erkek oldugu belirlenmistir (Tablo 4-3).

Bakim verilen ¢ocuklar tan1 6zellikleri agisindan incelendiginde, ilk sirada yer
alan tan1 grubunun biyiik farkla 16semiler (%78.,9; n:60), ikinci sirada lenfomalar
(%9,2; n:7) ve beyin ve spinal kanal tiimorleri (%9,2; n:7) ve daha az oranda bobrek

timdrlerinin (%2,7; n:2) yer almasi, Cocukluk Kanseri Uluslararasi Siniflandirmasi
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(International Classification of Childhood Cancer- ICCC) ile paralellik gostermektedir
(Steliorova-Foucher ve ark. 2005). ICCC ve Amerikan Kanser Toplulugu (2011)
kayitlarina gore, Losemiler en yaygin ¢ocukluk ¢agi kanserleridir ve tiim ¢ocukluk ¢agi
kanserlerinin %34’iinii olusturmaktadir (Cavdar 2009, American Cancer Society 2011).
Ikinci en yaygm gériilen kanser tiirii, Beyin ve Sinir Sistemi Tiimérleri’dir ve tiim
cocukluk cag1 kanser tiirlerinin %27’sini olusturmaktadir (American Cancer Society
2011). %5 oraninda goriilen bobrek tiimorlerinin ise ¢ocukluk ¢agi kanserleri arasinda
daha az siklikta goriildigi literatiirde belirtilmistir (American Cancer Society 2011;
Yildiz ve Turan 2007).

Bakim verilen ¢ocuga kanser tanisi konmasindan bu yana gegen siire (ort.
22,57£31,91 ay) ile ¢ocugun tedavi goérme siiresinin (ort.22,05+31,76 ay) birbirine
yakin oldugu dikkat ¢ekmektedir. Bunun, cocukluk ¢agi kanserlerinin tan1 asamasindan
itibaren erken miidahale edilmesi gereken hastaliklar grubu olmasi ile igili oldugu

distiniilmektedir.

Amerikan Kanser Toplulugu’na gore, ¢ocukluk ¢agi kanserlerinde segilen tedavi
yontemleri temel olarak kanserin tipine ve yerlesim yerine gore belirlenirken,
kemoterapi cocukluk ¢ag1 kanserlerinde en fazla uygulanan tedavi yontemidir
(American Cancer Society 2011; Sarialioglu 2005). Arastirma bulgularina gore,
arastirma kapsamina alan biitiin ¢ocuklara (%100; n:76) “kemoterapi” tedavisinin
uygulandigimin belirlenmesi literatiir bilgisi ile paralellik gostermektedir. Cocukluk ¢agi
kanserlerinde tan1 ve tedaviye yardimci yontemlerin vazgecilmezleri arasinda yer alan
“intratekal tedavi” ve “kemik iligi aspirasyonu”, arastirma kapsamindaki ¢ocuklara
kemoterapiden sonra en fazla uygulanan tedavi yontemleri olarak belirlenmistir.
Arastirma kapsamindaki ¢ocuklarin yaridan fazlasinda “port kateteri uygulamasi’nin
(%57,9; n:44), tekrarlayan ilag uygulamalarinda giivenli ve kolay damar girisi saglayan
bir uygulama olmast 0zelligi ile uzun siireli tedaviyi gerektiren cocukluk cagi
kanserlerinde hasta popiilasyonu i¢in hayat kurtarict nitelik tasidig: diisiiniilmektedir.
“Radyoterapi”nin biiyiiyen organizma iizerindeki kabul edilemez yan etkilerinin olmasi
ve cerrahi tedavinin uygulama alanindaki smirliliklar nedeniyle c¢ocukluk c¢agi
kanserlerinde daha az siklikta tercih edilen tedavi yontemleri olmasi (Sarialioglu 2005),
arastirma kapsamindaki bulgularda, daha az uygulanan tedavi yontemleri arasinda

olmasi ile benzer 6zellik tasimaktadir.
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Cocuga uygulanan tedavi yogunlugu primer bakim vericilerin %350,0’si
tarafindan (n:38) “biraz yogun” olarak degerlendirilirken, %25,0’1 (n:19) “oldukca
yogun”, %14,5’1 (n:19) “cok yogun” ve %10,5’1 (n:8) “hi¢c yogun degil” olarak
goriiglerini belirtmislerdir. (Grafik 4-4). Ayrica, bakim vericilerin %39,5’1 (n:30)
¢ocuga uygulanan tedavilere bagli yan etkilerin yogunlugunu “biraz yogun”, %28,9’u
(n:22) “olduk¢a yogun”, %21,1’1 (n:16) “hi¢ yogun degil” ve %10,5’1 (n:8) “cok yogun”
olarak tanimlamistir. Bu bulgular dogrultusunda, primer bakim vericilerin ¢ocuga
uygulanan tedavi ve tedaviye bagli yan etkileri biiylik oranda yogun hissettikleri
sOylenebilir. Kanserin, her yastan birey i¢in yasami tehdit eden bir hastalik olmasi
ozelligine bagl olarak son yillarda kanser tedavisindeki gelismeler, 6zellikle ¢cocukluk
cag1 kanserlerinde uygulanan tedavi formlarinda biiylik adimlarin atilmasina neden
olmustur (Howell 2008). Ornegin, radyoterapi ekipmanlarmin hedef dokulara hassasiyet
gosterip saglam dokulara en az zarar verecek sekilde dizayn edilmesi, yeni ve spesifik
kemoterapoétiklerin bulunmasi, yeni antibiyotiklerin kesfi, kemik iligi aspirasyonu gibi
immun sistemi baskilayan destek tedavilerin izole edilmis, 6zel dizayn ortamlarda
uygulanmasi, saglikli dokulara zarar vermeyen yeni cerrahi yontemlerin bulunmasi
cocukluk cagi kanserlerinin tedavisinde atilan biiyiik adimlardir (Howell 2008;
Tomlinson ve Kline 2005). Tim bu gelismelere bagh olarak, c¢ocukluk c¢agi
kanserlerinin tedavisine bagli yan etkilerin eskiye oranla daha az oranda goriildiigii ve

kontrol edilebilir oldugu diistintilmektedir.

5.3.  Primer Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar

Psikososyal Giigliiklere iliskin Bulgularin Tartisiimasi
5.3.1.Bakim Siirecinde Yasanan Psikososyal Giicliiklerin Tartisiimasi

Primer bakim vericilerin ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal
giicliikler incelendiginde, “Kendi/Digerleriyle Ilgili Giigliikler” alt grubunda, bakim
vericilerin Oncelikle en fazla “kendilerine zaman ayirmada (fiziksel bakim, sosyal
aktivite)” (7,64+3,52), “kendi duygusal ihtiyaglarin1  karsilamada (destek goérme,
aglama vb.)” (6,20+4,09), “diger aile iiyelerinin aktivitelerini (eglence, spor, tatil, okul
miisamereleri vb.) planlamada” (6,0343,83) gii¢liik yasadiklar1 belirlenmistir. “Hastalig
ve tedavi siirecini kabullenmede” (5,68+3,88), “diger aile iyeleri ile iliskileri
sirdiirmede" (5,39+£3,94) ve “giinlilk yasami siirdiirmede” giicliikler yasanmasi da

primer bakim vericilerin yiiksek oranda yasadiklari diger giicliikklerdendir (Tablo 4-4).
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Kanser ve cocuk gibi, ciimle i¢inde dahi yan yana getirilmesi asla istenmeyecek ve
kabullenmesi oldukg¢a zor gelecek bir durumla, gergcek hayatta karsilagildiginda, bu
oranlarda da gorildiigi sekilde, bakim vericilerin hasta ¢ocuklar1 disindaki bireysel ve

sosyal yasam alanlarinda ciddi engellenmeler meydana gelmesi kaginilmazdir.

Primer bakim vericilerin, “Bakim Verilen Cocukla Ilgili Giicliikler” alt
grubunda Oncelikle en fazla oranda yasadiklar giigliiklerin, cocugun “hastalig ile ilgili
tedavi ve bakim harcamalar (6,9043,41), “hastalik, tedavi siireci ve gelecek belirsizligi”
(6,87£3,58) ve “hastalik belirtileri/tedavi yan etkileriyle basetme” (6,29+3,68)
ekseninde yer aldigir gorilmistiir. Ayrica, hasta olan ¢ocugun “duygusal desteginin
saglanmasinda” (5,60+4,05), “gilinliikk aktivilerinin planlanmasinda” (5,26+4,06) ve
“tetkikler/yatis1 sirasinda” (5,24+4,48) da bakim vericiler yliksek oranda giigliik
yasadiklarin1 belirtmistir (Tablo 4-4). Bakim vericilerin ekonomik durumlari, ¢cocugun
bakiminda en az bilgi sahibi olduklari alanin “hastaligin bakimi1” olmasi, ¢ocuga
uygulanan tedavilerin ve yan etkilerin yogunlugunun énemli diizeylerde olusu dikkate
alindiginda, primer bakim vericilerin ¢ocugun bakiminda yasadiklar1 giicliiklerin ele

alinmasinin ve olabildigince giderilmeye calisilmasinin 6nemi ortaya ¢ikmaktadir.

Konu ile ilgili literatiir incelendiginde, Welss ve ark. (2002) kanserli ¢ocuklarin
bakim vericilerinin bakim yiiklerini arastirdiklar1 ¢calismalarinda, kronik hastalara bakim
veren aile bakim vericilerinin en fazla yasadiklari bakim yiikii alanlarinin, hastanin
duygusal ihtiyaglarini karsilama, hastaliga bagl finansal konularin yonetimini saglama,
ev islerini yapma, ulagimi saglama ve hastanin tibbi durumunun izlenmesi oldugunu
belirtmistir. Ayni ¢calismada, kronik hastalikli cocuklarin anne-babalarinin benzer bakim
yiiklerini yasamalarima ek olarak, anne-baba olmanin getirdigi sorumluluklar, hasta
cocuk ve diger cocuklarin bakim ihtiyaglar1 arasindaki dengeyi saglama, is yasamiyla
ilgili sorumluluklar, evlilik iliskileri ve kisisel ilgi alanlarin1 gerceklestirebilmek gibi
yiiklerin oldugundan bahsedilmistir (Wells ve ark. 2002). Klassen ve ark. (2010)’nin
kanserli cocuklarin bakim vericilerinin bakim yiiklerini 6lgmek {izere hazirlanan
Ol¢egin psikometrik gecerligini belirlemek amaciyla yaptiklar: ¢aligmalarinda, yogun
kanser tedavisi goren c¢ocuklarin ebeveynlerinin saglikla iligkili yasam kalitesi
puanlarinin diisiik oldugu belirlenmistir. Klassen ve ark. (2008), bakim vermenin
kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi iizerindeki etkisini belirlemek

amaciyla yaptiklar1 caligmalarinda, yasam kalitesi ve ebeveynle iligkili degiskenler
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arasindaki iliski incelendiginde, ebeveynlerin dogru beslenme aligkanliklaria sahip
olmasi, yliksek uyku kalitesi ve egzersiz yapma ile yasam kalitesi arasinda anlamli ve
pozitif yonde iliski bulunmustur. Cocuga ait 6zellikler ile yasam kalitesi arasindaki
iliski incelendiginde ise, ¢ocugun daha iyi saglik durumuna sahip olmasi, cocuga son
dort hafta i¢inde yogun bir tedavi rejimin uygulanmamasi, tanidan sonra uzun siire
gecmesi ile ebeveynlerin yasam kalitesi arasinda pozitif yonde iliski oldugu goze
carpmaktadir. Arastirma kapsamina alinan primer bakim vericilerin, ayaktan tedavi
poliklinigine bagvuran ¢ocuklarin anne-babalar1 olmasi ve kanser tanisi alan ¢ocuklarin
oncelikli olarak hastanede yatarak tedavi edilmesi nedeniyle, kanserli ¢ocuklarin ilk
tan1 asamasini gegmesi ve yatarak tedavi goéren ¢ocuklara gore tedavide belirli bir asama
kaydetmeleri itibariyle saglik durumlarinin stabil olmasi ile ebeveynlerin yasam kalitesi
arasinda iliski oldugu diistiniilmektedir (Mitchel ve ark. 2006; Kim ve Given 2008).

Cocukluk cag1 kanserlerinin aile yasantisina etkisinin incelendigi bir ¢alismada
(Patterson ve ark. 2004), kanserli cocuklarin ebeveynlerinin tani, tedavi ve bakim
siirecinde yasadiklar1 giicliikler agisindan, en fazla yasanan giicliiklerin ailenin
giicliikleri (%95,6) (uyusmus, harap olmus hissetme, bunalma, giicsiizliik ve kontrol
kayb1 hissi, ¢cocugun 6lmesinden endise duyma, ¢ocugun acisindan ve kayiplarindan
dolay1 tasalanma, cocugun kanser hastaligindan dolay1 sugluluk hissetme) ve kanserle
iliskili gii¢liikler (%84,6) (kemoterapi ya da radyoterapiye bagli hastaliklar- enfeksiyon,
halsizlik, yorgunluk vs.-saglarin dokiilmesi uzuv ya da fonksiyonel yeterlilik kaybi,
tekrarlayan operasyonlar, dikkat eksikligi problemleri) oldugu, toplumsal giicliikler
(%76,9) (¢ocugun okuluyla ilgili giicliikler, saglik hizmetleriyle iliskili giicliikler) ve
¢ocugun yasadig giigliiklerin (%69,2) (korku, anksiyete,tedavi giderleri igin tiziilme)

daha az oranda yagandig: tespit edilmistir.

Literatiirde, kanserli ¢cocuklarin bakim vericilerin yasadiklar1 giigliiklere iliskin
sonuclar, arastirma bulgularimiz ile paralellik gostermektedir. Farkli gruplandirmalar
olsa da, calismamizda oldugu gibi, kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin
yasadiklar1 psikososyal giicliikler, bakim vericilerin kendi/digerleri ve bakim verilen
cocukla ilgili giliclikler basliklari altinda degerlendirilebilmektedir. Hem kanserli
cocugun bakimini, hem de diger ¢ocuklarin bakimi, normal aile yasantis1 ve rutinlerin
devamliligin1 saglayan tek ve vazge¢ilmez tarafin, kanserli cocugun bakim vericileri

olmasi (ki ¢ogunlukla bu rolii iistlenen anne olarak), aynt zamanda onlarin bireysel
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ihtiyaclar1 da goz onilinde bulunduruldugunda, muhtemel bir¢ok psikososyal giigliikle
karsilagmalarint ve bu gilclikklerle bas etmek zorunda kalmalarini kaginilmaz
kilmaktadir. Bu baglamda, primer bakim vericilerin yasadiklar1 psikososyal gii¢liiklere
yonelinmesi, bunun kanserli ¢ocugun tedavisinin bir parcgasi olarak ele alinmasi ve aile

merkezli hemsirelik bakimi stratejilerinin ve bu bakis agisinin gelistirilmesi dnemlidir.

[k tan1 asamas1 ve hastaligr kabullenmeyi takiben gocuga kanser tedavisinin
uygulanmaya baslamasiyla birlikte, yasanan gii¢liiklerle iliskili giinlilk yasam
degisiklikleri ve gereklilikleri (hasta cocugun gosterdigi yogun reaksiyonlari kabul
etmek, ¢cocugun ac1 cekmesine tanik olmak, ¢ocugun gelecegi ile ilgili endise duymak,
bakimin kalitesi, kanser tedavisinin kendine &6zgii durumu, finansal zorluklar ve
kardeslerin desteklenmesi) (Norberg 2004; Patistea ve ark. 2000), arastirma kapsaminda
kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin kendi/digerleri ile ilgili ve bakim verilen ¢ocukla
ilgili yasadiklar1 giicliiklere 151k tutmaktadir. Her iki psikososyal giicliige ait
ortalamalarin birbirine yakin olmasi da (Kendi/Digerleriyle Ilgili Giigliikler: 4,63+2,09;
Bakim Verilen Cocukla Ilgili Giigliikler: 4,64+2,10), arastirma kapsamindaki primer
bakim vericilerin ¢ocuklarina kanser tanis1 konmasiyla baglayan siirecte, gerek bireysel
gerekse toplumsal ve hasta cocukla ilgili yasam alanlarinda yasadiklar1 giicliiklerin
birbirine yakin oldugu, herhangi birinin baskinliginin sézkonusu olmadigini

gostermektedir.

5.3.2.Bakim Siirecinde Yasanan Psikososyal Giicliikler Uzerinde Kisisel-Mesleki-
Aile Yapisiyla flgili Ozelliklerin Etkisinin Tartisilmasi

Aragtirma kapsamindaki primer bakim vericilerin kisisel-mesleki-ailesel
ozellikleri ile bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal giicliikler arasindaki iligki
incelendiginde (Tablo 4-5), kadinlarin erkeklere gore, annelerin babalara gore (Cinsiyet
Znw-2,755/p=0.006; Cocukla yakinlik derecesi Zmy.- -2,755/p=0.006) kendi/digerleriyle
ilgili giicliikleri daha fazla yasadiklar1 belirlenmistir.

Kanserli cocugun tani almasindan itibaren ebeveynlerin reaksiyonlari, zorluklar
ve bag etme kaynaklarini belirlemeye calisan Patistea ve ark. (2000), ¢ocugun kanser
tanis1 almasina karsi, annelerin babalara oranla ¢cocugun durumuyla ilgili olarak daha
fazla endiseli ve sikintili olduklarini, emosyonel destek ihtiyaglarinin daha yiiksek
oldugunu ileri stirmiistiir. Cocugun kanser tedavisinin bitiminden sonraki ilk bes yillik

remisyon doneminde kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin emosyonel fonksiyonlarini
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belirlemek amaciyla yapilan bir caligmada ise (Maurice-Staam ve ark. 2008), kanser
tedavisinin bitiminden sonraki ilk ayda genel popiilasyona gore annelerin (%72)
babalara gore (%60) daha yiiksek oranda psikolojik giicliik yasadiklart (normal
popiilasyon: kadin %40, erkek %24) belirtilmistir. Limburg ve ark. (2008), kanserli
cocuklarin ebeveynleri ile yaptiklar1 calismada, ¢ocugun kanser tanisindan sonra
annelerin %64 liniin, babalarin ise %]16’sinin isinden ayrilmak zorunda kaldig:
belirlenmistir. Arastirma kapsaminda, annelerin yasadiklar1 psikososyal giigliiklerin
babalarinkine oranla yiiksek olmasi literatiirle uyumluluk gostermektedir (Ancak,
aragtirmada biiyliik ¢ogunlugu annelerin olusturmasi, babalarin az olmasinin da sonucu
yorumlarken dikkate alinmasi gereklidir). Cocukluk ¢agi kanserleri, ¢ocukla birlikte aile
tiyelerinin de etkilenmesi, kanserli cocugun bakimi, aile i¢inde rol degisiklikleri ve rol
yiiklenmesi gibi kisa ya da uzun siireli degisikliklere neden olan bir¢ok sonucu
beraberinde getirmektedir (Syse ve ark. 2010). Tiim toplumlarda bakim verici roliinii
kadinlarin erkeklere oranla daha fazla yiiklenmesi, kanserli ¢cocugun bakiminda yasanan
psikososyal giicliikler agisindan en fazla etkilenen tarafin kanserli ¢ocugun annesi
olmasi ve annelerin babalara gore daha yiliksek oranda psikososyal giicliikle
karsilagsmast sonucu ile uyumluluk gostermektedir (Honea ve ark. 2007; Syse ve ark.

2010).

Aragtirma kapsaminda {iniversite mezunu olan bakim vericilerin bakim verilen
cocukla ilgili giicliik ortalamalarinin ilkdgretim/lise mezunu olan bakim vericilere gore
daha diisiik olmasi (ilkdgretim-iiniversite Zmw=-2,709/ p= 0.007; lise-tiniversite Zmy= -
2,131/p=0.033) iiniversite diizeyinde egitimli bakim vericilerin, Ozellikle finansal
gicliiklerle bas etmede, tibbi yardima ve ilgili kaynaklara ulasimda daha fazla
olanaklara sahip olmalari, tedavi ve bakim siirecinde daha optimal diizeyde durum
degerlendirmeleri yapabilmeleri ve problem ¢6zme durumlarinda bilissel ve entelektiiel
gelisimlerinin daha ileri olmasi1 ile ilgili oldugu diisiiniilmektedir. Benzer sekilde,
calismayan primer bakim vericilerin kendi/digerleriyle ilgili yasadiklar1 giicliikler,
calisanlara gore daha yiiksektir. Cogunlugu kadin olan arastirma grubunda, ¢alismayan
bakim vericilerin, ev i¢i rollerde yliklenme ihtimaline karsilik, calisma hayatinin
sagladig1 aktiflik, giriskenlik, zamani ve kendi gereksinimlerini etkin planlama, 6z

giiven, 0z yeterlik, kaynaklara ulasma ag¢isindan olumsuzluklara daha dayaniksiz

olduklarini diistindiirmektedir.
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Arastirma bulgularina gore, primer bakim vericilerin yas, ¢ocuk sayisi ve
kanserli ¢cocugun bakiminda yeterlik diizeyleri ile ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklari
psikososyal giigliikler incelendiginde, primer bakim vericilerin bakimda yeterlik diizeyi
ile kendi/digerleri ile ilgili giicliikler (r:-0,348/p:0,001) ve bakim verilen ¢ocukla ilgili
giicliikler (r:-0,289/p:0,008) arasinda negatif yonde iliski saptanmistir (Tablo 4-6.).

Arastirma kapsaminda, primer bakim vericilerin ¢ocugun bakiminda
algiladiklar1 yeterlik diizeyi arttikca, yasadiklar1 psikososyal giicliiklerin azaldigi
goriilmektedir. Bakim siirecinde, kendilerini yeterli olarak algilayan bakim vericilerin,
kisilik 6zellikleri agisindan kendilerine giivenen, yetkin, sorunlarla basetmede etkili ve
yeterli tarzlari kullanan bireyler olabilecekleri varsayilmaktadir. Dogal olarak da,
karsilastiklar1 psikososyal giicliikleri farketme, ele alma ve zihinsel degerlendirme
stirecleri, kendilerini yetersiz olarak algilayanlara gore daha mantikli ve ¢oziimlenebilir
sekilde olacaktir. Cocukluk cagi kanseri gibi kronik bir hastalia sahip cocuklarin
aileleri bu durumu bir ailenin yasayabilecegi en stresli yasam olay1 olarak
nitelendirseler de, ¢ocugun primer bakim vericileri olarak anne ve babalar1 kanserli
cocugun bakiminin her agamasinda aktif rol almaktadir (Balling ve McCubbin 2001;
Clarke ve Fletcher 2003). Bu nedenle ¢ocukluk ¢agi kanserleri higbir sekilde sadece
etkilenen cocukla kiyaslanamaz ve bakim vericilerin psikolojik reaksiyonlar1 izole
edilmez, ¢iinkii bakim vericilerin kisisel ve duygusal bag etme stilleri bakim siirecinde
yasanan giicliikleri kolaylagtirmaktadir (Clarke ve Fletcher 2003). Finlandiya’da yapilan
bir calismada (Hentinen ve Kyngas 1998), ebeveyn olarak adaptasyon diizeyleri yiiksek
olan anne ve babalarin hasta cocugun bakimini saglamada ¢ok az gii¢liik yasadiklar1 ya

da bu giicliikleri hi¢ yasamadiklari belirlenmistir.

Arastirma bulgularina gore, ailede gocuk sayisi ile primer bakim vericilerin
kendi/digerleriyle ilgili giicliikleri arasinda istatiksel olarak anlamli fark bulunmustur
(r:0,257/p:0,020) (Tablo 4-6). Aktif kanser tedavisi sirasinda primer bakim vericiler,
diger ¢ocuklarin giinliik bakimi, emosyonel ihtiyaclarinin karsilanmasi gibi ¢oklu aile
problemleri ile de miicadele etmek zorunda kalmaktadir. Ote yandan, literatiirde
kanserli ¢ocuklarin kardeslerinin emosyonel, davranigsal ve sosyal problemlerin
gelismesi agisindan risk altinda olduklar1 belirtilmektedir (Prechal ve Landolt 2009;
Patterson ve ark. 2004). Kanserli ¢ocuk tani aldigindan itibaren kanserli ¢ocugun

kardesi/kardesleri kendilerinin de kansere “yakalanacaklar1” korkusunu yasamakta, kiz
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ya da erkek kardesi hasta oldugu i¢in {iziintiilii ve kaygili olmaktadir. Kanserli ¢ocuga,
bakim vericileri ve diger kisiler (akraba, arkadas vs.) daha fazla ilgi gdsterdigi igin,
kanserli ¢ocugun kardesinde kiskanglik duygusu olusabilmektedir. Ayn1 zamanda
kanserli cocuklarin kardesi/kardesleri anne-babasi ya da her ikisi de hastanede ¢ok fazla
zaman ge¢irdigi ve eve geldiklerinde yorgun diisiip kendileriyle ilgilenilmedigi icin terk
edilmislik duygusunu yasamaktadir (Bracken 2010). Hasta ¢ocuk disindaki ¢ocukla
ilgili yasanabilecek bu sikintilarin yanisira, ¢ocuk sayisi fazla olan bakim vericilerin,
kendi gereksinimleri, diger aile liyeleriyle ilgili rolleri, sosyal yasamla ilgili beklentileri
ve gorevleri de geri planda kalacaktir. Bu agidan incelendiginde, primer bakim
vericilerin ailedeki ¢ocuk sayisi arttikga kendi/digerleriyle ilgili giigliikleri yagsamalar

sasirtict goriinmemektedir.

Calismamizda, cocugun bakim siirecinde caresizlik ve giigsiizliik yasayan
primer bakim vericilerin, kendi/digerleri ile ilgili ve bakim verilen cocukla ilgili
giicliikleri daha fazla yasadiklar1 tespit edilmistir (¢aresizlik/kendi/digerleriyle ilgili
glclik Zmw= -2,373/p=0,018 - ¢aresizlik/bakim verilen ¢ocukla ilgili giiglik Zmy= -
2,182/p=0,029; gii¢siizliik/kendi digerleriyle ilgili giiglik Zm,~= -3,442/p=0,001 —
giigsiizliik/bakim verilen ¢ocukla ilgili gii¢lik Zmw= -3,317/p=0,001). Staam ve ark.
(2006) tarafindan yapilan bir caligmada, primer bakim vericiler ¢ocugun bakim
sirecinde yasadiklar1 caresizlik duygularimi  “durumla 1ilgili olarak higbirsey
yapamayacagimi hissediyorum” seklinde tanimlamistir. Ote yandan, bu duygunun hem
annelerde hem de babalarda kanser tedavisinin bagarili bir sekilde tamamlanmasindan
sonraki ilk 2 ayda dahi devam ettigi tespit edilmistir (Staam ve ark. 2006). Her iki
duygu da, kisiyi durum ya da sorun karsisinda dogru algilama yapabilme becerisinden,
gerekli sekilde harekete gecme yeteneginden uzak diisiirmekte ve bir tiir donakalma
haline getirebilmektedir. Bdoylesine giiclii bir ice doniik halin, bakim vericilerin

yasadiklar giicliikleri olumsuz yonde etkilemesi de sasirtict gériinmemektedir.

Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin ¢ocugun kanser tanist almasina
kars1 gosterdikleri reaksiyonlar bakim vericilerin kisisel ve duygusal 6zelliklerine gore
degisiklik gostermektedir (Staam ve ark. 2006). Primer bakim vericilerin ¢ocugun
bakim siirecinde yalnizlik ve sucluluk duygularini yasamalari ve bu duygularin
kendi/digerleriyle ilgili giigliikleri arttirmasinin, bakim vericilerin yeterli destek

kaynaklarma sahip olmamalarini, durumdan kendilerini sorumlu tutma ihtimallerini, i¢e
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doniik kisilik profillerini akla getirmektedir. Arastirmamizda, kizginlik duygusunun
primer bakim vericilerin yasadiklar1 psikososyal giigliikler {izerinde etkili olmadiginin
bulunmasinin, arastirmanin yapildig1 poliklinie basvuran kanserli ¢ocuklarin tani
sonras1t (22,57+31,91) ve tedavi baslandiktan sonra gecen siire (22,05+31,76)
ortalamasiyla ve primer bakim vericilerin ilk tan1 agamasinda yasadiklart sok, inkar,

ofke, pazarlik duygularini daha az yasamalartyla iligkili olabilecegi diigtiniilmiistir.

5.3.3. Bakim Siirecinde Yasanan Psikososyal Giicliikler Uzerinde Bakim Verilen

Cocukla ilgili Ozelliklerin Etkisinin Tartisilmasi

Bakim verilen ¢ocukla ilgili 6zelliklerin primer bakim vericilerin yasadiklari
psikososyal giigliikler lizerine etkisi incelendiginde (Tablo 4-9), bakim verilen ¢ocugun
yast arttikca primer bakim vericilerin bakim verilen ¢ocukla ilgili giiclik puanlarinin
arttig1 belirlenmistir (r:0,235/p:0,041). Son yillarda kanser tedavisinde yasanan biiyiik
gelismelere bagli olarak artik giiniimiizde kanserli ¢ocuklarin anne-babalarina hasta
cocugun primer bakim vericileri olarak biiyiik sorumluluklar yliklenmistir, ancak her
yas donemine Ozgili olarak cocugun kanser hastaligina karsi gosterecegi psikolojik
reaksiyonlar farklidir (Klassen ve ark. 2010; Kurtz ve Abrams 2010). Literatiir
incelendiginde, ¢ocugun yasi arttik¢ca primer bakim vericilerin yasadiklar1 psikososyal
giicliiklerin arttig1 goriilmektedir. (Balling ve McCubbin 2001; Braanstréom ve ark.
2010; James ve ark. 2002). Arastirmamizda, ¢ocugun yasi arttik¢a primer bakim
vericilerin ¢ocugun bakimiyla ilgili yasadiklari psikososyal giicliiklerin artmasinin,
cocugun yasi arttikga, okul ve sosyal yasantisi ile ilgili etkenlere bagli olabilecegi
diistiniilmektedir. Ayrica addlesan donemindeki bir ¢ocugun kanser tanisina karsi
gosterecegi psikolojik reaksiyonlarin, okul 6ncesi donemdeki bir ¢cocuga gore daha

yogun ve yikict olacaginin bilinmesi, aragtirma bulgulari ile uyumluluk gostermektedir.

Calismamizda, kanserli cocuklarin tedavisine bagli yan etkilerin yogunlugu
arttikca primer bakim vericilerin yasadiklar1 psikososyal giicliiklerin artti1 tespit
edilmistir (Tablo 4-9). Kanser tedavisine bagli kisa (bulanti-kusma, sa¢ dokiilmesi,
yorgunluk, halsizlik, anemi, trombositopeni, malnutrisyon, vendz kataterle iliskili
enfeksiyonlar, agiz yaralari, agr1 vs.) ve uzun vadeli yan etkilerin (ikincil maligniteler,
sterilite, kemik kirllganliginda artis vs.) goriilmesi, kanser tedavisi goren ¢ocuklar1 ve

ailelerini hem hastalikla hem de tedaviye bagl yan etkilerle miicadele etmek zorunda
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kilmaktadir. Arastirma sonuglari literatiir ile uyumluluk gostermektedir (Bryant 2003;

Tomlinson ve Kline 2005).

Ayrica, cocugun cinsiyetinin ve uygulanan tedavi tiirlerinin primer bakim
vericinin yasadig1 psikososyal gii¢liikler lizerinde herhangi bir etkisinin belirlenmemesi,
cinsiyetine ve tedavi tiirlinlin ne olduguna bakilmaksizin, durum ya da siirecle ilgili
bagka faktorlerin giiclikkler lizerinde rol oynadigmi disiindiirmistiir. Konu ile ilgili
literatiir incelendiginde, bu faktorlerin, cocugun hastaliginin prognozu, tanidan sonra
gegen siirenin uzunlugu, primer bakim vericilerin yasam kalitesi ve sosyal destek
ihtiyaglarinin ~ karsilanmasi, saglik  ve  hastalik  algilari,  destekleyici
aile/akraba/arkadaglarin varlhigiyla iliskili oldugu diisliniilmektedir (Klassen ve ark.
2010; Klassen ve ark. 2008; Vance ve ark. 2001; Fatiadou ve ark. 2008; Trask ve ark.
2003).

5.4. Primer Bakim Vericilerin Stresle Basa Cikma Tarzlarna iliskin Bulgularin

Tartisilmasi

Arastirma kapsaminda elde edilen bulgular dogrultusunda, primer bakim
vericilerin “Kendine Giivenli” yaklagim(2,15+0,60), “lyimser” yaklasim”(1,94+0,59) ve
“Sosyal Destege Basvurma”(2,07+0,66) alt grup ortalamalarinin yiiksek oldugu ve
stresle basa ¢ikma tarzlar acisindan “Etkili Yontemler”i kullandiklar tespit edilmistir.
Stresle basa c¢ikma tarzlari acisindan “Etkisiz Yontemler” olarak degerlendirilen
“Caresiz” Yyaklasgim” (1,1140,55) ve “Boyun Egici” yaklasim(1,2340,45) alt grup
ortalamalar1 ise daha diisiik orandadir (Tablo 4-10). Bu ortalamalar, bakim vericilerin
genel olarak stresle basa ¢ikma tarzlarina dair bir profil sunmaktadir. Arastirma ile ilgili
literatiir incelendiginde, Rabineau ve ark. (2008), kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin
yasadiklar1 stresle ilgili yaptiklart c¢aligmalarinda, ebeveyn stresini dort boyutta
incelemistir: Buna gore; kanserli ¢ocuklarin anne-babalarinin yasadiklar1 stres onlarin
zay1f psikolojik uyum gostermelerine neden olmaktadir; anne-babalarin stresi tan1 ve
tedavi silireci boyunca kanserli ¢ocugun sosyal, emosyonel ve davranigsal uyumuna
negatif yonde etki yapmaktadir; anne-babalarin yasadiklar1 stres c¢ocugun saglik
bakimina katilmalar i¢in gerekli olan bilissel yetenekleri ile ¢atismaktadir ve anne-
babalarin yasadiklar1 stres ¢ocugun tibbi tedavisine daha az katilma davraniglari ile
iliskilidir. Aragtirma kapsamindaki primer bakim vericilerin “Caresiz” yaklasim ve

“Boyun Egici” yaklasim alt grup ortalamalarinin diisiik olmasi, primer bakim vericilerin
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giiclii psikolojik uyuma sahip olduklarinin, gocugun bakim ihtiyaglarini karsilamak igin
gerekli olan biligsel yeteneklerini yeterli diizeyde kullanabileceklerinin ve ¢ocugun tibbi
tedavisine katilma davranislarinin yeterli olmasi ihtimalinin gostergesi olarak
diistiniilmiistiir. Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin yasadiklari stresle basa
cikma tarzlari ile ilgili olarak ise, baskalarindan yardim isteme, liziintiisiinii bagkalari ile
paylagma, aile olarak bir arada olma, tatmin edici kisiler arasi iliskiler kurma, diger
¢ocuklari i¢in bakim hizmeti alma, evlilik iliskilerinin kalitesi, aile i¢cinde agik iletisim,
hemsirelerin destegini hissetme, hasta gocuk, hemsireler ve diger bakim vericiler
arasinda giiven iligkisinin kurulmasi, biiylikanne-biiyiikbaba, arkadas, hasta ¢ocugun
Ogretmeni ile olumlu iligkiler gelistirmenin “Sosyal Destege Basvurma” alt boyutu
altinda degerlendirilebilecegi diisiiniilmektedir (Norberg ve ark. 2004). Duygularini
belli etme, cocugun ihtiyag duydugu bakim ve destegi saglama, ¢ocuga fiziksel ve
psikolojik olarak yaninda oldugunu hissettirme “Kendine Giivenli” yaklagim alt boyutu
altinda degerlendirilebilecegi gibi, iyimserlik, cocugun fiziksel sagliginin iyiye gidisini
gorme, tedaviden yarar saglama, hastaliga ve tedaviye baglhh yan etkilerle
basedebilmenin ise “lyimser Yaklasim” alt boyutu altinda degerlendirilmesi
miimkiindiir (Norberg ve ark 2004; Barrera ve ark. 2004; Kohlsdorf ve Junior 2011;
Suzuki 2003; Braanstrom ve ark. 2010; Svavarsdottir 2005).

5.5. Primer Bakim Vericilerin Cocugun Bakim Siirecinde Yasadiklar1 Psikososyal

Giicliikler ile Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Arasindaki iliskinin Tartisiimas

Arastirma bulgularina gore, stresle basa ¢ikma tarzlari acisindan “Kendine
Giivenli Yaklasim” ve “lyimser yaklasim” gosteren primer bakim vericilerin
kendi/digerleri ile ilgili ve bakim verilen ¢ocukla ilgili giigliikleri daha az yasadiklari
(kendine giivenli:r:-0,377/p:0,000; r:-0,277/p:0,012 - iyimser:r:-0,415/p:0.000; r:-
0215/p:0,052) belirlenmistir.

Ote yandan, primer bakim vericilerin “Caresiz Yaklasim” ortalamalar1 arttik¢a
kendi digerleri ile ilgili ve bakim verilen ¢ocukla ilgili giicliikleri daha fazla yasadiklari
da belirlenmistir (r:0,456/p:0,000; r:0,445/p:0,000) (Tablo 4-11). Cocuga her konuda
uygun bilgiyi saglayabilen, ¢ocugun agr1 ve stresi ile bas edebilen bakim vericilerin
olumlu bas etme davranislar1 gostermeleri beklenmektedir (Braanstrom 2010; Suzuki ve
Kato 2003). Kanserli ¢ocugu olan annelerin psikolojik uyumlarin1 ve bas etme

stratejilerini belirlemek {iizere yapilan bir ¢alismada (Han ve ark. 2009), arastirma
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kapsamina alinan annelerin %901 cocugun iyi olacagina ve hastanede yeterli ve gerekli
tibbi tedaviyi aldigina inandiklarin1 belirtmistir ve bu annelerin ¢ocugun hastaligina
kars1 uygun bas etme davranislar1 gelistirdikleri, bu bas etme davranislarini gelistiren
annelerin gelistirmeyenlere gére bakim ile ilgili daha az zorlanma ve sosyal iliskilerde
daha az kotlilesme yasadiklari belirlenmistir. Calismamizdaki sonuglar da dogrudan
kendine giivenli ve iyimser bakis agis1 gelistiren primer bakim vericilerin, ¢ocugun
hastalig1 ve tedavi siirecine daha iyi uyum sagladiklarin1 ve psikososyal giicliikleri daha
az yasadiklarmi gostermektedir. Benzer sekilde, kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin
cocuklarin saglik durumlarina karsi algilarini belirlemek {izere yapilan bagka bir
calismada (Svavasdottir 2005), iyimser bakis agisina sahip anne ve babalarin daha az
oranda bakim yiikiine sahip olduklar1 belirlenmistir (anne: r=0,56/p=-0,15; baba:
=0,56/p=0,020). Calismamizda bulunan sonuglar stresle basa ¢ikma tarzlar1 agisindan
“Caresiz  Yaklasim” alt boyutunu benimseyen primer bakim vericilerin,
benimsemeyenlere gore daha fazla psikososyal giicliik yasadiklarini gostermistir. Stresle
basa ¢ikmada “Etkili Yontemler”i kullanan primer bakim vericilerin daha az oranda
psikososyal giicliikk yasamalar1 anlamli gériinmekte ve primer bakim vericilerin saglik
bakim profesyonelleri tarafindan kanserli ¢ocugun bakiminin saglanmasinda
desteklenmeleri gerekliligini ortaya c¢ikarmaktadir. Bakim vericilerin, genel olarak
stresle basa ¢ikma tarzlar, kisilik yapilariyla ve gelismislik diizeyleriyle iligkilidir. Bu
yapisal yerlesik tarzlarin belirlenmesi, bakimda karsilagilabilecek psikososyal giigliikler
tizerindeki etkisinin bilinmesi, bakim vericilerde daha olumlu, daha esnek, daha etkili
tarzlar gelistirilmesi ve en azindan sorunlar/giicliikler karsisinda gii¢lii yanlarin
desteklenmesi, ¢ocuk ruh sagligi, konsiiltasyon-liyezon psikiyatrisi hemsirelerini yetkin
kilacaktir.

5.6. SONUC VE ONERILER
5.6.1. SONUCLAR

Kanserli ¢cocuklarin primer bakim vericilerinin yasadiklar1 psikososyal giicliikler
ile stresle basa ¢ikma tarzlar arasindaki iliskiyi belirlemek amaci ile gergeklestirilen
caligmanin bulgularina gore,

e Primer bakim vericilerinin yas ortalamasinin 35,68+6,81 oldugu, %75,6’sinin
(n:62) kadin, %98,8’inin evli (n:81), %75,6’sinin (n:62) anne oldugu
belirlenmistir. Yariya yakini (%42,7; n:35) sehirde biiyliyen bakim vericilerin,
Istanbul’da bulunma siiresi ortalama 172,16£107,38 aydir. Yariya yakini
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(%48,8; n:40) ilkokul mezunu olan primer bakim vericilerin dortte iiciinden
biraz fazlast (%78; n:64) herhangi bir iste calismamaktadir. Calisanlarin biiyiik
cogunlugu (%18,3; n:15) tam gilin statlisiinde calisirken, meslek o6zellikleri
acisindan incelendiginde, yaridan fazlasinin (%62,2; n:51) ev hanimi oldugu
tespit edilmistir.

Primer bakim vericilerin yaridan fazlasi (%58,5; n:48) orta, cok az orani
(%11;n:9) iyi derecede ekonomik duruma sahiptir. Primer bakim vericilerin
neredeyse tamamina yakiminin (%97,6; n:80) bir sosyal gilivencesi var olup, ilk
sirada SSK (%80,5; n:66) gelmektedir.

Arastirma kapsamindaki primer bakim vericilerin biiylik ¢ogunlugu (%82,9;
n:68), ¢ekirdek aile iiyesi ve ortalama ¢ocuk sayist 2,35+1,12 (min.1-max.7)‘dir.
Primer bakim vericilerin, yartya yakininimn (%43,9; n:36), hem ice hem de diga
doniik kisilik tipinde oldugu belirlenmistir. Iki ucta yer alan ice ve disa doniik
kisilik tipi oranlari ise birbirine yakin degerlerdedir (ige doniik: %37,1; n:26/disa
doniik:%24.,4; n:20).

Primer bakim vericilerin tamamina yakininin (%92,7; n:76) kanserli ¢ocuk
disinda hastaligi nedeniyle bakmakla yiikiimlii olduklar1 herhangi bir kisi
olmadig1 belirlenirken, hastalifi nedeniyle bakmakla yiikiimlii olunan kisiler
(%7,3; n:6) bakim vericilerin anne, babasi ya da diger ¢ocuklaridir.

Arastirma kapsamindaki primer bakim vericilerin %18,3’iiniin (n:15) ¢ocugun
bakim gereksinimlerini karsilamada yardim almadigi, yardim alanlarin en fazla
esten yardim aldig1 (%76,8; n:63) tespit edilmistir.

Cocuga tanm1 konduktan sonraki siiregte, primer bakim vericilerin %54,9
(n:45)’unun ¢ocugunun durumu ile ilgili diisiincelerinde degisim olmustur ve
s6z konusu degisimin igerigi daha ¢ok olumlu yondedir (%32,4; n:27)
(umutlanma, iyilesecegine inang ve olgunlagma vb.).

Primer bakim vericilerin biiyiik ¢ogunlugu cocuga tan1 konmadan 6nce (n:66;
%80,5) ve tam1 konduktan sonra (%82,9; n:68); herhangi bir hastalifa sahip
degildir.

Primer bakim vericilerin %84,1’1 (n:69), cocuga hastalik tanis1 konmadan 6nce
cocugun hastaligr hakkinda herhangi bir bilgiye sahip degildir ve bilgi sahibi

olan bakim vericiler (%15,9; n:13) en fazla oranda tedavi yontemlerine bagli yan
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etkiler (%11; n:9) ve hastaligin uzun siireli olmasi (%11; n:9) ile ilgili bilgiye
sahiptir.

Aragtirma kapsamindaki bakim vericilerin yariya yakini (%48,8; n:40) kendisini
cocugun bakim gereksinimlerini karsilamada olduke¢a yeterli goriirken, %6,1°1

(n:5) hig yeterli gormemektedir.

Bakim vericilerin g¢ocugun tani, tedavi ve bakim siirecinde yasadiklari
duygularin baginda “iziinti” gelmektedir (%98,8;n:81). “Korku”, bakim
vericilerin en fazla yasadiklari duygular arasinda ikinci sirada yer alirken
(%92,7; n:76), primer bakim vericilerin %69,5’i (n:57) “garesizlik”, %58,5’i
(n:48) “yalnmizlik” ve %52,4°1 (n:43) “gligsiizlik”, %36,6’s1 (n: 30) “su¢luluk”
ve %23,2°si (n:19) “kizginlik” duygularini yasamaktadir.

Arastirma kapsaminda, yas ortalamasi 8,12+4,63 (Aralik:2-17) olan bakim
verilen ¢ocuklarin, %34,2’si (n:26) kiz ve %65,8’1 (n:50) erkektir.

Bakim verilen cocuklarda en fazla goriilen tani biiyiik farkla losemilerdir
(%78,9; n:60). Ikinci sirada lenfomalar (%9,2; n:7) ve beyin ve spinal kanal
timorleri (%9,2; n:7) ve daha az oranda bobrek tiimorleri (%2,7; n:2) yer

almaktadir.

Bakim verilen ¢ocuga kanser tanisi konmasindan bu yana gegen siire (ort.
22,57+£31,91 ay) ve ¢ocugun tedavi gorme siiresi (ort.22,05+31,76 ay) birbirine
yakindir.

Bakim verilen ¢ocuklarin tamamia (%100; n:76) kemoterapi tedavisi
uygulanmistir. Cocuga uygulanan tedavi yontemleri arasinda kemoterapiden
sonra en fazla uygulanan tedavi yontemleri “intratekal tedavi” (%82,2; n:64) ve
“kemik iligi aspirasyonu” (%81,6; n:62) olarak tespit edilmistir. Primer bakim
vericilerin  %50,0’si (n:38) cocuga uygulanan tedavi yogunlugunu “biraz
yogun”, %25,0’1 (n:19) “oldukca yogun” olarak belirtirken, bakim vericilerin
%39,5°1 (n:30) ¢ocuga uygulanan tedavilerin yan etkilerinin yogunlugunu “biraz

yogun”, %28,9’u (n:22) “olduk¢a yogun™ olarak ifade etmistir.

Cocuga uygulanan tedavi yogunlugu ortalamasi 1,43+0,86 (min.0-mak.3); yan

etki yogunlugu ortalamasi 1,284+0,92 (min.0-mak.3)’dir.
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Primer bakim vericilerin ¢ocugun bakim siirecinde en fazla yasadiklar
psikososyal giicliikler —“Kendi/Digerleriyle Ilgili Giigliikler” alt grubunda,
“kendine zaman ayirmada (fiziksel bakim, sosyal aktivite)” (7,64+3,52), “kendi
duygusal ihtiyaglarini karsilamada (destek gorme, aglama vb.)” (6,204+4,09),
“diger aile iiyelerinin aktivitelerini (eglence, spor, tatil, okul miisamereleri vb.)

planlamada” (6,03+3,83) giicliik olarak belirlenmistir.

Primer bakim vericilerin, “Bakim Verilen Cocukla ilgili Giigliikler” alt
grubunda oncelikle en fazla oranda yasadiklar1 giicliikler, cocugun “hastaligi ile
ilgili tedavi ve bakim harcamalart (6,90+£3,41), “hastalik, tedavi siireci ve
gelecek belirsizligi” (6,87+3,58) ve “hastalik belirtileri/tedavi yan etkileriyle
basetme”de (6,29+3,68) giicliik olarak belirlenmistir.

Bakim silirecinde yasanan psikososyal giicliikler 2 alt grup agisindan
incelendiginde, “Kendi/Digerleriyle Ilgili Giicliikler” ve “Bakim Verilen
Cocukla Tlgili Giigliikler”in bakim vericiler tarafindan benzer oranlarda
yasandig1 saptanmustir. (Kendi/Digerleriyle ilgili Giigliikler: 4,63+2,09; Bakim
Verilen Cocukla ilgili Giigliikler: 4,64+2,10).

Primer bakim vericilerin cinsiyeti, cocukla yakinlik derecesi ve ¢alisma durumu
kendi/digerleri ile ilgili giicliikler lizerinde etkili olup, primer bakim vericilerin

egitim durumlar1 bakim verilen ¢ocukla ilgili giigliikler {izerinde etkilidir.

Primer bakim vericilerin yasinin psikososyal giigliikler tizerinde etkisi olmadig:
belirlenirken, ailede ¢ocuk sayisinin, primer bakim vericilerin kendi/digerleriyle

ilgili yasadiklar giigliikler tizerinde etkisi vardir.

Primer bakim vericilerin bakimda algiladiklar1 yeterlik diizeyleri ile kanserli
cocugun bakim siirecinde yasadiklar1 psikososyal gii¢liikler arasinda iliski

belirlenmistir.

Primer bakim vericilerin ¢ocugun bakim siirecinde yasadiklar1 kizginlik
duygusunun psikososyal giigliikler iizerinde etkisi olmazken, caresizlik ve
giicsiizliik duygusunun, hem kendi/digerleri ile ilgili, hem de bakim verilen
cocukla ilgili giicliikler iizerinde etkili oldugu belirlenmistir. Sugluluk ve

yalnizlik duygusu yasayanlarin, bu duygular1 yasamayanlara gore, ¢ocugun
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bakim stirecinde kendi/digerleriyle ilgili giicliikkleri daha fazla yasadiklar1 tespit

edilmistir,

Cocugun yasi, primer bakim vericilerin bakim verilen ¢ocukla ilgili giigliikleri
tizerinde etkili olurken, g¢ocuga uygulanan tedaviye bagli yan etkilerin
yogunlugu, bakim vericilerin kendi/digerleri ile ve bakim verilen ¢ocukla ilgili

giicliikleri tizerinde etkilidir.

Bakim vericilerin “Kendine Giivenli” yaklasim”, “Iyimser” yaklasim” ve
“Sosyal Destege Bagvurma” alt grup ortalamalariin yiiksek oldugu ve stresle

basa ¢ikma tarzlart agisindan “Etkili Yontemler”i kullandiklari tespit edilmistir.

“Kendine  Giivenli” yaklasim, “lyimser” ve “Caresiz”  yaklasim,
kendi/digerleriyle ilgili ve bakim verilen ¢ocukla ilgili giigliikler tizerinde etkili

bas etme bicimleri olarak belirlenmistir.

5.6.2. ONERILER

Kesitsel ve tanimlayici nitelikte olan bu g¢aligma, genel olarak kanserli

cocuklarin primer bakim vericilerinin yasadiklari psikososyal giicliikler ile stresle

basa c¢ikma tarzlari arasindaki iligki {lizerine genel bir farkindalik ve anlayis

saglamaktadir.

Aragtirmada elde edilen bulgular dogrultusunda 6neriler:

e Primer bakim vericilerin biiyilk ¢ogunlugunu annelerin olusturdugu goz
oniinde bulundurularak, kanserli ¢ocuga bakim veren annelerin bakim verici
rollinii gelistirmek tlizere kanserli ¢cocugun bakimina iliskin diizenlemeler
yapilmasi, hemsirelerin kanserli ¢ocuk ve annesini bir biitiin halinde bakimin

odak noktasina almasi,

e Kanserli ¢cocuga bakim veren primer bakim vericilerin egitim durumlar
dikkate alinarak, primer bakim vericilerin ¢ocugun bakim siirecinde ihtiyag
duydugu her tiirlii bilgi gereksiniminin karsilanmasina yonelik uygulamali

egitim programlarinin olusturulmasi,

e Primer bakim vericilerin cocugun bakim siirecinde en fazla esten yardim

aldiklar1 dikkate alinarak, bakim vericilerin olumlu kisiler arasi iligkiler
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gelistirmelerine yonelik  konsiiltasyon-liyezon hemsireligi faaliyetlerinin

arttirilmasi,

Multidisipliner bakimin bir pargasi olarak kanserli ¢cocuk ve ailesine tani
asamasindan itibaren tani, tedavi ve bakim siirecinde olumlu bakis agisi
kazandirmak {izere, tiim saglik bakim calisanlarinin kanserli ¢cocuk ve bakim

vericilerinin psikososyal destek siirecine katiliminin saglanmasi,

Primer bakim vericilerin en az bilgi sahibi olduklar1 alanin hastaligin bakimi
oldugu dikkate alinarak, primer bakim vericilerin bilgi gereksinimlerini
karsilamak tizere, konsiiltasyon-liyezon psikiyatrisi hemsirelerinin ve ¢ocuk
saglig1 ve hastaliklar1 hemsirelerinin yeterli bilgi ve beceri donanimina sahip

olmasina yonelik egitim programlarinin olusturulmasi,

Kanserli cocugun bakim siirecinde {iziintli, korku, caresizlik, yalnizlik,
giicsiizliik duygularimi yasayan primer bakim vericilerin bu duygularini
ifadesine firsat veren paylasim gruplarinin olusturulmasinda, konsiiltasyon-

liyezon psikiyatrisi hemsireligi ile ortaklasa caligmalar ylirtitiilmest,

Cocukluk cag1 kanser tedavisine bagli yan etkilerle bas etmeyi kolaylastiran
hemsirelik  girisimlerinin  belirlenmesi, planlanmasi ve uygulamaya

koyulmasi, sonuglarinin degerlendirilmesi,

Primer bakim vericilerin, kendi/digerleri ile ilgili giicliikler alt grubunda en
fazla “kendine zaman ayirmada (fiziksel bakim, sosyal aktivite vb.)”, “kendi
duygusal ihtiyaglarini karsilamada” ve “diger aile {iyelerinin aktivitelerini
planlamada (eglence, spor, tatil, okul miisamereleri vb.) giicliikk yasadiklari
dikkate alinarak primer bakim vericilerin yagamlarini kolaylastiran, ytiklerini
hafifleten, destekleyici faaliyetlerin olusturulmasinda, sadece bireyle degil,

aile iiyelerini de kapsayan ¢alismalarin yiiriitiilmesi,

Bakim verilen ¢ocukla ilgili gii¢liikler alt grubunda, primer bakim vericilerin
en fazla yasadiklar giigliiklerin, “cocugun hastalig ile ilgili tedavi ve bakim
harcamalar1”, “hastalik, tedavi siireci ve gelecek belirsizligi” ve “hastalik
belirtileri/tedavi yan etkileriyle ilgili” giicliikler yasadiklar1 dikkate alinarak,
kanserli ¢ocuklara bakim verenlere ekonomik destek saglanmasina yonelik

politikalarin olusturulmasinda, kanserli ¢ocugun ve diger aile iiyelerinin
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yagamlarint kolaylagtiran giinliilk bakim faaliyetlerinin olusturulmasinda

kurumlarla isbirligi yapilmast,

Kanserli ¢ocuklarin tedavileri basarili sekilde tamamlansa dahi, sonraki

yillarda ¢ocuga ve ailesine psikososyal destek saglanmaya devam edilmesi,

Kanserli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinin stresle bas etme tarzlarina
yonelik olarak “Etkili Basetme” davramislarinin kazandirilmasini ya da

pekistirilmesini saglayacak girisimlerin planlanmasi,

Arastirmanin odak noktasini olusturan primer bakim vericilere dair daha
etkili hizmetlerin sunulmasinda daha kesin kanitlara olanak taniyacak, genis
Olgekli galismalarin planlanmasi, saglik ¢alisanlar1 ve kurum yoneticileriyle

sonuglarin paylasilmasi.
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FORMLAR

EK-1

BiLGi FORMU

Yonerge: Bu calisma; ¢ocuk hematoloji-onkoloji polikliniginde izlenen g¢ocuklarin
bakim vericilerinin yasadiklar1 psikososyal giicliikkler ve stresle basa ¢ikma tarzlar
arasindaki iliskinin belirlenmesi amaciyla planlanmaistir.

Cocugunuzun hastaliginin tedavi ve bakim siirecinde yasadiklariniz hakkinda goriis ve

deneyimlerinizi 6grenmek bizim i¢in ger¢ekten 6nemlidir. Calismanin yararli olmasi ve

gercegi yansitmasi i¢in, liitfen her soruyu ictenlikle yanitlaymiz. Sorularda “dogru” ya

da “yanlis” cevap yoktur. Bilgi Formu’nda isim belirtilmeyecek ve tiim bilgiler gizli
tutulacaktir. Arastirmamiza verdiginiz katkilardan dolay1 tesekkiir ederiz.

Arzu SAYGI

Istanbul Universitesi

Saglik Bilimleri Enstitiisii

Ruh Saglig1 ve Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali

Yiiksek Lisans Ogrencisi
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I.B6liim: Bakim Vericinin Kisisel-Mesleki ve Aile Yapisiyla Ilgili Sorular:

1. Yasmiz......................
2. Cinsiyetiniz:

( ) Kadin () Erkek
3. Medeni durumunuz:

() Evl ( ) Bekar

4. Bekarsaniz asagidakilerden hangisi sizin i¢in uygundur?
( ) Bosanmis
( ) Dul
() Ayr yasiyor
5. Cocukla yakinlik dereceniz:
( ) Anne
( ) Baba
6. Biiyiidiigiiniiz yer:
( )Kéy () Kasaba () Sehir () Biiyiiksehir () Yurtdis1
7. Istanbul’da dogmadiysaniz ne kadar siiredir Istanbul’da
yastyorsunuz?................. ay/yil

8. Egitim durumunuz:

() OkKur - yazar degil ( ) Ortaokul
() OkKur - yazar () Lise
() ilkokul () Yiiksekokul / Universite

( ) Diger (Agiklaymiz)................ooeenene.

9. Mesleginiz nedir? (Acik sekilde yaziniz)............................
10. Calisma durumunuz nedir?

( ) Tam giin () Yarim giin ( ) Calismiyor
11. Sosyal giivenceniz:

() Var (Acgiklaymiz)............ccoovviiiinnnnn.

() Yok
12. Ailenizin ekonomik durumu:

( ) Kétii (Zor geginiyor) () Orta (Idare eder) () lyi (Iyi geginiyor)
13. Aile tipiniz:

() Cekirdek aile (es, cocuk/¢ocuklar)

( ) Genis aile (es, ¢ocuk/cocuklar, aile biiyiikleri, akrabalar, digerleri)



14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.
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Cocugunuz disinda, (saglik sorunlar1 nedeniyle) bakmakla yiikiimlii oldugunuz
kisi/kisiler var m1? (Cevabiniz “Yok” ise 17. soruya geciniz)

() Var (Agiklaymiz).....................eee.

() Yok

Cevabiniz “Var” ise, bu kisi/kisilere bakim verme

Size gore, kisilik tipiniz nasildir?

() Ice doniik

( ) Disa doniik

( ) Hem i¢e hem disa dontik
Cocugunuza hastalik tanis1 konmadan 6nce psikiyatrik ya da fiziksel bir
hastaliginiz var miydi? (Cevabiniz “Hayir” ise 21. soruya geginiz)

() Evet (Ac¢iklaymiz)................cooeeee.

( ) Hayrr
Cevabiniz “Evet” ise, psikiyatrik ya da fiziksel hastaliginiz i¢in tedavi gordiiniiz
mii? (Cevabiniz “Hayir” ise 21. soruya ge¢iniz)

() Evet (Ac¢iklaymiz)................cooeeene.

( ) Hayrr
Cevabiniz “Evet” ise cocugunuza su anki hastalik tanis1 konduktan sonra
psikiyatrik ya da fiziksel hastaliginizda herhangi bir degisiklik oldu mu?

() Evet (Ac¢iklaymiz)................coeeeenn.

( ) Haywr
Cocugunuza hastalik tanis1 konduktan sonra psikiyatrik ya da fiziksel bir
hastaliginiz oldu mu? (Cevabiniz “Hayir” ise 23. soruya ge¢iniz)

() Evet (Ac¢iklaymiz)...................eeee.

( ) Hayrr
Cevabiniz “Evet” ise, psikiyatrik ya da fiziksel hastaliginiz i¢in tedavi goriiyor
musunuz?

() Evet (Ac¢iklaymiz)...................eeee.

( ) Hayrr



23.

24.

25.

26.

27.

Cocugunuza hastalik tanis1 konmadan 6nce, hastalig1 hakkinda bilginiz var
miydi1? (Cevabiniz “Hayir” ise 25. Soruya geciniz)

( ) Evet ( ) Hayrr
Cevabiniz “Evet” ise hangi konuda bilginiz vardi? (Birden fazla segenek
isaretleyebilirsiniz)
( ) Hastaligin nedenleri
( ) Hastalikla ilgili tedavi yontemleri
( ) Hastalikla ilgili tedavi yontemlerine bagli olumsuz sonugclar (yan etkiler)
( ) Hastaligin uzun siireli olmasi
( ) Hastaligin bakimi
( ) Hastaligin sonuglari
( ) Diger (Agiklayiniz)..........ccooeiiiiiiiiiiiiiia
Cocugunuzun bakim gereksinimlerini karsilamada yeterlik diizeyiniz:
O Lor 2 3
(Hic) (Biraz) (Oldukga) (Cok)
Cocugunuzun bakim gereksinimlerini karsilamada, yardim alma durumunuz:
(Birden fazla segenek isaretleyebilirsiniz)
( ) Yardim almiyorum (Tiim sorumluluklar yalnizca bana ait)
( ) Esimden yardim aliyorum
( ) Akrabalarimdan yardim aliyorum
( ) Arkadaslarimdan yardim aliyorum
() Diger (Agiklaymiz).............ceovvvunennnnn.
Cocugunuza hastalikla ilgili tan1 konduktan sonra tedavi ve bakim siirecinde
asagidaki duygulardan hangisini/hangilerini yasadiniz? (Birden fazla secenek
isaretleyebilirsiniz)

() Korku () Sugluluk () Kizginhk () Caresizlik
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( ) Giigsiizliik ( ) Uziintii ( ) Yalnz hissetme ( ) Higbir sey hissetmedim

( ) Diger (Agiklaymiz).............oooiiiiiaen,
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28. Cocugunuza hastalikla ilgili tan1 konulmasindan bu yana ¢ocugunuzun durumu
ve gelecegi hakkindaki diislinceleriniz arasinda fark var m1? (Cevabiniz “Hayir”
ise 30. soruya gec¢iniz)

() Evet
( ) Hayrr

29. Cevabiniz “Evet” ise nasil bir fark oldu?..........ccceeeeeeeeeeeeeeeeeeeenenes
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I1. Béliim: Cocuk Hematoloji - Onkoloji Polikliniginde Izlenen Cocukla Ilgili Sorular

31. Cocugunuzun cinsiyeti:

() Kiz ( ) Erkek

35. Cocugunuza tedavi siirecinde yapilan uygulamalar nelerdir? (Birden fazla
secenek isaretleyebilirsiniz)
( ) Kemoterapi
( ) Radyoterapi
( ) Cerrahi yontem
( ) Kemik iligi-biyopsi-aspirasyonu
( ) Intratekal uygulama
( ) Port katateri (Santral katater)
( ) Diger (Agiklaymiz)...............c.oeneen.

36. Cocugunuza su anda uygulanan tedavi/tedavilerin yogunlugu:

0., Lo, 2 3
(Hig) (Biraz) (Oldukga) (Cok)

37. Cocugunuza su anda uygulanan tedavi/tedavilerin yan etkilerinin yogunlugu:
0., | P 2 3



109

II1. B6lim: Cocugun Bakiminda Karsilagilan Giigliikler
38. Aciklama: Asagida ¢ocugunuzun tedavi ve bakim siirecinde yasayabileceginiz
baz1 giigliikler siralanmistir. Her giigliiglin altinda bulunan ¢izgi iizerinde,
yasadiginiz giigliigiin siddetine uyan yere ¢arp1 (X) isareti koyunuz. Yasadiginiz
giicliigiin siddeti diisiik ise sol tarafa dogru, giicliigiin siddeti yiiksek ise sag
tarafa dogru isaretleme yapimiz. Giiglik yasamiyorsaniz “Hi¢ yok” kismina

isaret koyunuz.

1. Diger ¢ocuklarimin giinliik bakimun saglamada giiglitk

t t

Hig yok Cok fazla

2. Cocugumun evdeki tibbi tedavisini saglamada (ila¢ hazirlama/verme, kalict katater
bakim gibi) giiclitk T

Hig yok Cok fazla

3. Saghk ekibinden hastalik, tedavi ve bakim konusunda bilgi saglamada giicliik

t t

Hig yok | Cok fazla

4. Aile icindeki rolii (anne/baba/ebeveyn rolii) gerceklestirmede giicliik

t t

Hig yok Cok fazla

5. Cocugumun hastaligi, tedavi siireci ve geleceginin ne olacag ile ilgili giicliik

t t

Hig yok | Cok fazla

6. Kendime zaman aywmada giicliik (fiziksel bakim, sosyal aktivite vb.)

t t

Hig yok Cok fazla

7. Hastaligi ve tedavi siirecini kabullenmede giicliik

t t

Hig yok Cok fazla

8. Cocugumun hastaligiyla ilgili tedavi ve bakim harcamalari nedeniyle yasanan giicliik

t t

Hig yok Cok fazla
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9. Cocugum igin gerekli olan tibbi hizmetlerin koordinasyonu ve yonetimini saglamada
(randevularin, tedavi giinlerinin planlanmas: vs.) giicliik

t t

Hig yok | Cok fazla

10. Esimle iligkilerimi siirdiirmede giiclitk

t t

Hic yok | Cok fazla

11. Cocugumun okula devam etmesiyle ilgili giicliik

t t

Hig yok | Cok fazla

12. Cocugumun hastaligryla ilgili ani gelisen durumlarin neden oldugu giicliik
(ateslenme, kan transfiizyonlari, kan degerlerinde diismeler nedeniyle hastaneye yatis
ya da tedavi degisiklikleri gibi

t | t

Hig yok Cok fazla
13. Hasta olan ¢ocugumun giinliik aktivitelerini (okul, oyun zamani, dinlenme zamanti
vs.) planlamada giicliik
Hig yok | Cok fazla
14. Diger aile iiyelerinin aktivitelerini (eglence, spor, tatil, okul miisamereleri vb.)
planlamada giicliik
Hig yok | Cok fazla

15. Diger aile iiyeleri, arkadags/akrabalar ile iliskilerimi siirdiirmede giicliik

t | t

Hig yok Cok fazla

16. Cocugumun hastaliginin belirtileri ya da tedavinin yan etkileriyle bas etme ile ilgili
giicliik (sag¢ dokiilmesi, yorgunluk, halsizlik, agri, uyku giicliigii, solunum giicliigii,
mide bulantisi, kusma, agiz yaralari, ishal, vs.)

t t

Hig yok Cok fazla

17. Tibbi tedavi ve bakim icin, hastaneye ulasimla ilgili giicliik

t t

Hig yok Cok fazla
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18. Cocugumun rahatliginv/agri cekmemesini saglamayla ilgili giicliik

t t

Hig yok | Cok fazla

19. Giinliik yasamimu siirdiirmede (ev isleri, is yasamu gibi) giicliik

t t

Hig yok | Cok fazla

20. Diger cocuklarimla iligkileri siirdiirmede giicliik

t t

Hig yok Cok fazla

21. Hasta olan ¢cocuguma duygusal destek saglamada giiglitk

t t

Hig yok Cok fazla

22. Cocugumun uzuv kaybi ya da islevsel kayip yasamasi ile ilgili giicliik

t t

Hig yok Cok fazla

23. Kendi duygusal ihtiyaglarimi karsilamada giicliik (destek gorme, aglama vb.)

t t

Hig yok | Cok fazla

24. Cocugumun giinliik bakimu ile ilgili giicliik (agiz bakimi, genel hijyen uygulamalari,
yemek yedirme, giydirme vs.)

t t

Hig yok | Cok fazla

25. Cocugumun hastahg ile ilgili iilkemizdeki vakif ve derneklerden yararlanma
konusunda giiglitk

t t

Hig yok Cok fazla

26. Hastalikla ilgili tetkiklerin yapilmast ve yatarak tedavi gorme sirasinda yasanan
giicliik

t t

Hig yok Cok fazla
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EK-2 STRESLE BASA CIKMA TARZLARI OLCEGIi

Bu 6l¢ek kisilerin yasamlarindaki sikintilar ve stresle basa ¢ikmak icin neler yaptiklarini
belirlemek amaciyla gelistirilmistir. Liitfen sizin icin sikint1 ve stres yaratan olaylari
diisiinerek bu sikintilarinizla basa ¢ikmak i¢in genellikle neler yaptiginizi hatirlayin ve
asagidaki davraniglarin sizi tanimlama ya da size uygunluk derecesini isaretleyin.

O
BiR SIKINTIM OLDUGUMDAL......ccuuvvuurunininaeraaeeeeeeeeeeeeen =

Biraz
Oldukc¢a
Tamamen

Kimsenin bilmesini istemem

Iyimser olmaya calisirim

Bir mucize olmasini beklerim

Olay1 / olaylar bilylitmeyip, lizerinde durmamaya caligirim.

Basa gelen cekilir diye diisiiniirim

Sakin kafayla diisiinmeye, 6fkelenmemeye ¢alisirinm

Kendimi kapana sikismis gibi hissederim

| N| O o | W N

Olayin/olaylarin degerlendirmesini yaparak en iyi karar1 vermeye
calisirim

9 | i¢inde bulundugum kétii durumu, kimsenin bilmesini istemem

10 | Ne olursa olsun direnme ve miicadele etme giiciinii kendimde
bulurum

11 | Olanlar1 kafama takip, siirekli diisiinmekten kendimi alamam

12 | Kendime karsi hosgoriilii olmaya c¢alisirim

13 | Is olacagmna varir diye diisiiniiriim

14 | Mutlaka bir yol bulabilecegime inanir, bunun i¢in ugrasirim

15 | Problem ¢oziimii i¢in adak adarim

16 | Her seye yeniden baslayacak giicii kendimde bulurum

17 | Elimden Higbir seyin gelemeyecegine inanirim

18 | Olaydan/olaylardan olumlu bir sey cikarmaya cahsirim

19 | Her seyin istedigim gibi olamayacagina inanirim

20 | Problem/problemleri adim adim ¢6zmeye cahsirim

21 | Miicadeleden vazgegerim

22 | Sorunun benden kaynaklandigini diisiiniiriim

23 | Hakkimi savunabilecegime inanirim

24 | Olanlar karsisinda “’kaderim buymus” derim

25 | Keske daha giiclii bir insan olsaydim diye diisiiniiriim

26 | Bir Kkisi olarak iyi yonde degistigimi ve olgunlastigin hissederim

27 | Benim sugum ne diye disiiniirim

28 | Hep benim yiiziimden oldu diye diisiiniiriim

29 | Sorunun ger¢ek nedenini anlayabilmek beni rahatlatir

30 | Bana destek olabilecek kisilerin varligim1 bilmek beni rahatlatir
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EK-3
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ISTANBUL VALILIiGIi iL SAGLIK MUDURLUGU’NDEN ALINAN KURUM

iZNi

PROTOKOL
Taraflar:

Madde 1-

Bu protokol TC Saglik Bakanlig1 Istanbul Sagiik Miidiirliigii ile Istanbul - Universitesi Hemgirelik Yiiksek
Lisans égrencisi Arzu SAYGI arasinda diizenlenmistir.

Calismanin gerceklestirilecegi kurum/kuruluslar:Medeniyet Universitesi Goztepe EAH

Calismamn adi: “Kanserli Cocuklarm Primer Bakim Vericilerinin Yasadiklar Psikososyal Giigliikler
ile Stresle Baga Cikma Tarzlar Arasmdaki Higkinin Incelenmesi"

Bu calismay yiiriitecek kisi/kisiler: Arzu SAYGI dir.

Konusu: Madde 2- a) Bu protokol ilimiz sinrlart iginde istanbul il Saghk Midiirligiine bagh kurum ve
kuruluslarda verilen hizmetleri, yapilan koruyucu saglik hizmeti ¢alismalarini va da yapilan kayitlar sonucu
elde edilen istatistik verileri igeren ve kurum personeli ve/veya kuruma basvuran kisilerle yapilacak anket
cahsmalarini kurala baglamak amaci ile diizenlenmistir.

b)Yapilacak bilimsel ¢alisma proje asamasinda iken |1 Saglik Miidiirligii tarafindan degerlendirilecektir.
c)Calisma uygulanirken kapsam dis1 hicbir veri toplanmayacakuir.

d)Veri toplama sirasinda Saghk Bakanhg Personelinden de yararlanilacaksa ayrica Saglik Miidiirliigiinden
onay almacaktir.

Sozlesme sartlarmda aykirihk:

Protokol siiresince yapilacak ¢alismalar sirasinda, yapilan ¢alismayr devam ettiren kisi ya da Kisiler aym
olacaktir. Saha galismasina katilan ve protokolle tesbit edilen kiside degisiklik yapilmast ya da yeni kisinin
¢alismaya dahil edilmesi ancak Saglik Midiirligiintin onay1 olursa olacaktir, Ya da protokol iptal edilecektir.
Protokoliin siiresi:

a) Bu galismanim yiiriitiiciisti kurumlarimizda ........3 R siire ile calismasini yiiriitecektir.

b) Baslangie. 2..)42 12 (3. /Bitis.... 290 030 26042

¢) Protokol, calismanm taraflarca planlanan ve kabul edilen siiresi ile siirhdir. Uzatilmast ancak yeni bir
protokole baghidir.

d)Sartlarda  olusabilecek degisikliklere bagh olarak Saghk Miidiirliigii  protokolii daha once de
sonlandirabilir.

ihtilaflarin goziimii: Protokoliin uygulanmast ile ilgili ¢ikabilecek sorunlar taraflarm yetkili temsilcileri
tarafindan goriisiilerek ¢oziilecektir.

Yiiriirliik:

a) Cahisma yaym/tez haline getirilmeden once Saglik Midiirligiiniin ilgili subesi tarafindan verilerin analizi
degerlendirilecektir. Toplum saghig agisindan sakimeah verilerin yaymlanmas kisitlanabilecektir.

b) Calisma Universite ya da kurum tarafindan kabul edildikten sonra bir niishasi kitapgik halinde istanbul
Saglik Miidiirligii Egitim Subesine teslim edilecektir.

c)Yiriirlik bdliimiindeki a ve b maddelerinin yerine getirilmedigi takdirde kurumumuza ait veriler
yaym/proje/tez ....vs gibi bilimsel bir ¢alismada kullamlamayacaktir.

d)Calismayr gereklestiren kisi ya da kisiler kurumda gorevlendirileceklerse ayrica vilayet oluru da
alnacaktir.

¢) Her galismanin biri Saghk Miidiirliigii personeli olmak iizere en az iki yiiriitiiciisii olacaktir.

f)Yapilacak galismalarda Protokole ek olarak vilayet oluru da almacaktir.

g)Caligma esnasinda her tiir ilag uygulamasi veya girigim igin gerek hastanin kendisi ya da yasal vasisinden
gerekse etik kuruldan onay almacaktir.

h)Aragtirma verileri, sézel ya da yazih olarak kullamld 1zinda ilgili kurum/kurumlari(Hastane, Saghk
Grup Baskanh, Saghk Ocag vs.)) ismi zikredilmeyecektir. Aksi takdirde cezai miieyyide
uygulanacaktir,

Ek Bilgi:

Taraflar:

...... Jeerene/2011 vosneslessisd 2011

Arzu SAYGI Uzm.Dr.Fetin Riistii YILDIZ

Saghk Miidiir Ya)}lmﬂsl




EK-5 (Devam)
ISTANBUL VALILIiGIi iL SAGLIK MUDURLUGU’NDEN ALINAN KURUM

iZNi

PROTOKOL
Taraflar:
Madde |-
Bu protokol TC Saglik Bakanhgi Istanbul Saglk Miidiirliigii ile Istanbul Universitesi Hemgirelik yiiksek
lisans ogrencisi Arzu SAYGI arasinda yapinugtir..................
Calismanin ger¢eklestirilecegi kurum/kuruluslar: Medeniyet Universitesi Gaoztepe Egitim ve Arastirma
Hastanesi
Cahsmanin adi: “Kanserli Cocuklarin Primer Bakim Vericilerinin Yasadiklan Psikososyal Giicliikler
ile Stresle Basa Cikma Tarzlar Arasindaki iliskinin incelenmesi®........vvoovvooo. .
Bu ¢ahsmay: yiiriitecek kisi/kisiler: . Arzu SAYGI..
Konusu:
Madde 2-
a) Bu protokol ilimiz sinirlari iginde istanbul il Saglik Miidiirligiine bagh kurum ve kuruluslarda verilen
hizmetleri, yapilan koruyucu saglik hizmeti calismalarim ya da yapilan kayitlar sonucu elde edilen istatistik
verileri iceren ve kurum personeli ve/veya kuruma bagvuran Kisilerle yapilacak anket ¢alismalarini kurala
baglamak amaci ile diizenlenmistir.
b)Yapilacak bilimsel ¢alisma proje asamasinda iken il Saghk Miidiirliigii tarafindan degerlendirilecektir.
¢)Cahsma uygulamrken kapsam disi higbir veri toplanmayacaktir.
d)Veri toplama sirasinda Saglik Bakanhgi Personelinden de yararlanilacaksa ayrica Saghk Midiirligiinden
onay alinacaktir.
Sozlesme sartlarinda aykirnhk:
Protokol siiresince yapilacak ¢alismalar sirasinda, yapilan ¢alismayi devam ettiren kisi ya da kisiler ayni
olacaktir. Saha galismasina katilan ve protokolle tesbit edilen kiside degisiklik yapilmasi ya da yeni kisinin
calismaya dahil edilmesi ancak Saglik Miidiirliigiiniin onayi olursa olacaktir. Ya da protokol iptal edilecektir.
Protokoliin siiresi:
a) Bu galismann yiiriitiiciisii kurumlarimizda s ) AYurirrcennnsiire ile calismasing yiiriitecektir.,
b) Baslangic.. 9,03, 24 J/Bitis. [ 4B
¢) Protokol, ¢alismanin taraflarca planlanan ve kabul edilen siiresi ile simirhidir. Uzatilmasi ancak yeni bir
protokole baglidir.
d)Sartlarda  olusabilecek degisikliklere bagh olarak
sonlandirabilir.
ihtilaflarin ¢coziimii:
Protokoliin uygulanmasi ile ilgili ¢ikabilecek sorunlar taraflarn yetkili temsilcileri tarafindan gériisiilerek
¢oziilecektir,
Yiiriirliik:
a) Calisma yayin/tez haline getirilmeden dnce Saghk Midirligiinin ilgili subesi tarafindan verilerin
degerlendirilecektir. Toplum saghg agisindan sakincal verilerin yayinlanmasi kisitlanabilecektir.
b) Calisma Universite ya da kurum tarafindan kabul edildikten sonra bir niishasi kitapgik halinde Istanbul
Saghk Midiirliigii Egitim Subesine teslim edilecektir.
¢)Yiirtrlik béliimiindeki a ve b maddelerinin yerine getirilmedigi takdirde kurumumuza ait
yaym/proje/tez ....vs gibi bilimsel bir calismada Kullanilamayacaktir.
d)Calismayr gergeklestiren kisi ya da kisiler kurumda gorevlendirileceklerse ayrica vilayet oluru da
alinacaktir.
¢) Her calismanin biri Saghik Miidirliigii personeli olmak iizere en az iki yiriitiiciisii olacakur,
f)Yapilacak ¢ahsmalarda Protokole ek olarak vilayet oluru da alinacaktir.
g)Cahsma esnasinda her tiir ila¢ uygulamasi veya girigim i¢in gerek hastanin kendisi ya da vasal vasisinden
gerekse etik kuruldan onay alinacakur.
h)Arastirma verileri, sézel ya da yazih olarak kullanildiginda ilgili kurum/kurumlarin(Hastane, Saghk
Grup Baskanh@, Saghk Ocag vs.) ismi zikredilmeyecektir. Aksi takdirde cezai miieyyide
uygulanacaktir.
Ek Bilgi:
Taraflar:

Saghk Miidirliigii  protokolii daha once de

analizi

veriler
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1 b
Adi-Soyadi
Arzu SAYGI

Prof. Dr. Ali

T Sl udiiri

DOKU

...... Lasennil 2012
Uzm.Dr.Fetin Riistii YILDIZ
Saghk Miidiir Yar,

C
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EK-6
STRESLE BASA CIKMA TARZLARI OLCEGI’NiN KULLANILMASI iCiN
ALINAN YAZILI iZiN
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En gok ziyaret edilenler :: ik Adm (5 Haberler [ Facebook :: Chilshood Cancer Stat...
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" Windows Live™ Hotmai (0) Messenger (0) ~ SkyDrive  MSN = Arzu SAYGI'

-

Hotmail Yeni | Yantl Timindyante fet | Si Gereksz Sopir+ Isaretle Tagv Kategorler+ | d @ Secenekler+ @
Gelen kuusu Re: stresle basa gikma tarzlari élcegi hakkinda Don: letler | 4 #

4 Kasorler o aysequl durak  Ksiere ekie AL
Geraksz Kime: Arzu SAYGI Yanita v
Taslakiar =
Gj-nde-nlrm; Saym Savas
St "_"“E__(l} szkomusu dlpedi bilimsel calismalanmzda kullanabflirsiniz. 11 cabsmalar . =
Yeni klasar Asegil Durck Batigin

4 Hizh gériniirmler
From: Arzu SAYGI <saygiarzu@hotmail com

Belgeler
e To: aysequidurak@yahoo.com

) Sent: Friday. November 4. 2011 11:24 AM
Isareti

Yeni kategori Subject: stresle basa cikma tarzlan dlcedi haklinda
4 Messenger Mer}}aba A}';?gul Hanm,
Ben Istanbul Universitesi Saglk Bilimleri Enstitiisi Psikivatri Hemsireligi AD'da Viksek Lisans dgrencisivim.

Kiglerde ara

:’,’ Ba-Sfat ?) Hotmai - saygiarzu@... 'E-;l Arzu-Tezl...docx - Mi... ® l(._’lc 2 19:54
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EK-7

GONULLU OLUR FORMU
Sayin katilimer;
“Kanserli Cocuklarin Primer Bakim Vericilerinin Yasadiklar1 Psikososyal Giigliikler
ile Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Arasindaki iliskinin Incelenmesi” baslikli calisma,
cocuk hematoloji-onkoloji poliklinigine basvuran ¢ocuklarin bakim vericilerinin
yasadiklar1 psikososyal glicliikler ile stresle basa ¢ikma tarzlari arasindaki iliskinin
incelenmesi amacyla kesitsel ve tanimlayici olarak planlanmistir. Kanserli ¢ocuklarin
bakim vericileri olarak c¢ocugunuzun tibbi tedavi ve bakimi siiresince
yasadiginiz/yasayabileceginiz psikososyal giicliikler ve stresle basa ¢ikma tarzlariniz
arasindaki iliskiyi belirlemek, size nasil yardimci olabilecegimizi anlamay1 ve daha iyi
bakim  vermeyi saglayacaktir. Calisma sonuglarinin, kanserli g¢ocuklarin bakim
vericileri olarak sizlerin yasadiginiz/yasayabileceginiz duruma 0zgii psikososyal
giicliiklerle bas etmenizi gelistirecek ve psikososyal giicliikklerin azaltilabilmesine
yonelik programlarin planlanmasinda veri saglayacagi diistiniilmektedir.
Arastrmaci tarafindan konu ile ilgili yapilan ¢aligmalar dogrultusunda hazirlanan Bilgi
Formu, ve Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olgegi yardimu ile sizlerle yaklasik 30 dakikalik,
yiiz ylize goriismelerle gerceklestirilecektir.
Calismanin, 3 aylhk bir siirede, yaklastk 120 katilimciyla gergeklestirilmesi
planlanmaktadir. Bu c¢alismanin ¢ocugunuzun sagligi iizerinde herhangi bir risk
olusturmasi s6z konusu degildir. Bu ¢aligmaya katilmama ve katildiginiz taktirde yazili
onay vermis olmaniza ragmen caligmanin herhangi bir asamasinda ayrilma hakkina
sahipsiniz. Ayrica sizin isteginize bakilmaksizin arastirmaci tarafindan gerek
goriildiigiinde arastirma dis1 birakilabilirsiniz. Arastirmayr kabul etmeme durumunda
veya herhangi bir nedenle calisma programindan cikarildiginizda, g¢ocugunuzun
tedavisinde bir aksama olmayacaktir. Gerek arastirma yiiriitiiliirken, gerekse arastirma
sonuglart yayimlandiginda kimliginiz gizli tutulacaktir. Bu ¢alisma sirasinda sizden bir
ticret alinmayacak ya da bagl oldugunuz sosyal gilivenlik kurumunuza bir aragtirma
gideri yliklenmeyecek ve ¢aligmada yer aldigimiz i¢in size herhangi bir iicret

0denmeyecektir. Katildiginiz i¢in tesekkiirler.

Arzu SAYGI
Istanbul Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Psikiyatri Hemsireligi AD Yiiksek Lisans Ogrencisi
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EK-8
GONULLU ONAY FORMU
Yukarida goniilliiye arastirmadan 6nce verilmesi gereken bilgileri gosteren metni
okudum. Bunlar hakkinda bana yazili ve sozlii agiklamalar yapildi. Bu kosullarla
s6z konusu klinik aragtirmaya kendi rizamla hicbir baski ve zorlama olmaksizin

katilmay1 kabul ediyorum.

Goniillinin;
Adi-Soyadi:
Imzast:

Adresi (varsa telefon no, faks no,):

Velayet veya vesayet altinda bulunanlar i¢in veli veya vasinin;
Adi-Soyadu:
Imzast:

Adresi (varsa telefon no, faks no):

Aciklamalar1 yapan arastirmacinin;
Adi-Soyadi: Arzu SAYGI

Imzast:

Riza alma islemine bagsindan sonuna kadar taniklik eden kurulus gorevlisinin;
Adi-Soyadi:
Imzast:

Gorevi:
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OZGECMIS
Kisisel Bilgiler
Ad1 ARZU Soyadi SAYGI
Dog.Yeri |ISTANBUL Dog.Tar. 07.06.1986
Uyrugu T.C. TC Kim No [19949704160
Email saygiarzu@hotmail.com Tel 05300372180
Egitim Diizeyi
Mezun Oldugu Kurumun Adi Mez. Yii
Doktora
Yiik.Lis.
Lisans 1STANBUL_ UN_iVERSiT ESI  FLORENCE NIGHTINGALE 2009
HEMSIRELIK YUKSEKOKULU
Lise EYUP LISESI (YDA) 2004

Is Deneyimi (Sondan gecmise dogru siralayin)

| Gorevi Kurum Siire (Yil - Yil)
T.C.S.B.OKMEYDANI EGITIM VE
1. HEMSIRE ARASTIRMA HASTANESI COCUK| EYLUL-2011
KLINIGI
ISTANBUL UNIVERSITESI
2. HEMSIRE CERRAHPASA TIP FAKULTESI| HAZIRAN
' COCUK HEMATOLOJI-ONKOLOJi| 2010-NiSAN 2011
KLINIGI
3. -
Yabana Okudugunu . * KPDS/UDS (Diger)
Dilleri Anlama* Konusma Yazma Puam Puam
INGILIZC | - UDS
E Iyi ORTA Iyi 20.000
*Cok iyi, 1yi, orta, zayif olarak degerlendirin
Sayisal Esit Agirhk Sozel
LES Puani 82.580 81.711 79.825
(Diger) Puam

Bilgisayar Bilgisi

Program Kullanma becerisi
Ms Word Iyi

Power Point Iyi

Excel Orta
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Yaynlary/Tebligleri Sertifikalary/Odiilleri: -
Ozel Tlgi Alanlar1 (Hobileri):
Kitap okumak

Arastirma yapmak



