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OZET

Arastirma, kanserli gocuklarin anne/babalarinin yagsam kalitesini belirlemek
amaciyla tanimlayici olarak yapiimistir.

8 Mart 1999-12 AgJustos 1999 tarihleri arasinda Erciyes Universitesi
Gevher Nesibe Hastanesi Pediatrik Onkoloji-Hematoloji Poliklinigi'nde kanser
tanisiyla izlenen 50 gocugun anne/babalan 6rnekleme alinmistir. Veri toplama
araci olarak ailelerin tanitici 6zellikleri, hastalik ve tedaviye iliskin bilgileri ve
yasadiklari gugliklere iliskin sorulari iceren anket formu ve anne/babalarin
yagam kalitesini 6lgmek igin Rolls Royce Modeli Yasam Kalitesi Olgegi
kullanilmisgtir. Verilerin degerlendirimesinde ylizdelik, Kruskal-Wallis Varyans
Analizi ve Mann-Whitney U testleri kullaniimistir.

Arastirmadan elde edilen verilere goére; cinsiyet, egitim dizeyi, maddi
sikintt yagsama durumu, c¢ocudun hastaligin sliresi ve asamasi, gocuga
uygulanan tedavi ydntemi, ebeveynlerin hastaliga iliskin gérusieri, ebeveynlerin
hastallk ve tedaviye iliskin bilgilerini yeterli bulma, hastalik nedeniyle aile
iligkilerinde degisiklik olma ve hastalikla bagetmede destek alma durumlarinin
kanserli gocuklarin anne/babalarinin yasam kalitesini etkiledigi belirlenmistir.

Arastirmadan elde edilen sonuglar dogrultusunda kanserli gocuklarin
anne/babalarinin yagsam kalitesini ylikseltmeye yénelik nerilerde bulunuimustur.

Anahtar Kelimeler: Kanserli Cocuklar, Ebeveynler, Yasam Kalitesi.
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ABSTRACT

This study has been done descriptively to determine the quality of life of
the parents who have children with cancer.

A sample of 50 mothers / fathers have been taken from among those who
have children with cancer had been followed up in the Pediatric Oncology-
Hematology Policlinic of the Erciyes University Gevher Nesibe Hospital from
March 8™ 1999 to August 12" 1999. Several means of data collection have been
used such as a questionnaire consisting of questions about the characteristics of
family, knowledge regarding the disease and treatment, difficulties which
families suffered and Rolls Royce Model Quality of Life Scale to determine the
quality of life of parents. Percentage calculation, one way analysis of Kruskal-
Wallis and Mann-Whitney U tests have been used for data analysis.

The results obtained from the study revealed that the quality of life of
parents who have children with cancer are affected by gender, education,
financial constraints, the stage and length of child’s disease, the type of
treatment provided, parents' perceptions about disease, parents’ satisfaction
with the knowledge regarding the disease and treatment, differences in family
relationships depending on cancer, getting support in coping with cancer.

Finally, depending on the results of the study; appropriate suggestions
have been provided to improve the quality of life of parents who have children
with cancer.

Key Words: Children with Cancer, Parents, Quality of Life.



TESEKKUR

Yazar, bu galismanin gergeklesmesine olan katkilarindan dolay! asagida
ad1 gegen kisi ve kuruluslara igtenlikle tesekkir eder.

Sayin Dog¢.Dr. Hicran GCAVUSOGLU calismanin planlanmasi ve
yurttilmesine destek vermistir.

Sayin Prof.Dr. Osman GUNAY ve Yrd.Dog.Dr. ilker ETIKAN galismanin
istatistiksel degerlendirmelerine katkida bulunmuslardir.

Erciyes Universitesi Gevher Nesibe Hastanesi Bashekimligi ve Pediatri
Anabilim Dali Bagkanligi ¢alismanin Pediatrik Onkoloji-Hematoloji Poliklinigi'nde
yapilmasina izin vermistir.

Pediatrik Onkoloji-Hematoloji Poliklinigi'nde calisan hemsire ve doktorlar
¢aligmanin uygulama agamasinda isbirligi saglayarak yardimci olmuslardir.
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1. GIRIS

1.1. Problemin Tanimi ve Onemi

Gunumuzde kronik hastaligi olan gocuk ve yetiskinlerin nifusu her
gegen gin artmakta ve diinyanin bir ¢ok Ulkesinde (6zellikle sanayilesmis
tikelerde) kronik hastaliklar énemli bir saglik sorununu olugturmaktadir.
Kronik hastaliklarin insidansinin, 18 yasin altindaki niifusta % 10-15 arasinda
oldugu tahmin edilmektedir (1).

Kronik hastaliklardan biri olan kanser de ¢adimizin énemli saghk
sorunlarindan biridir. Buglin diinyanin birgok Ulkesinde ve Tirkiye'de dlime
neden olan hastaliklar arasinda kalp hastaliklarindan sonra ikinci sirada yer
almaktadir (2, 3). Geligen teknoloji ile birlikte birgok kanserojenin
belirlenmesi, yagsam siiresinin uzamasi ve yasam sirecinde yasanan stresler
nedeniyle kanser, 6nemli bir sadlik sorunu olarak gériilmektedir (4-6).

Diinya Saglk Orguti’niin 1990 yili verilerine gére tiim diinyada 1 yil
icinde belirlenen yeni kanserli hasta sayisi yaklagik 6 milyondur. 1995 yili
verilerine gére Amerika Birlesik Devletlerinde 547 bin kiginin kanserden
oldugu rapor edilirken halen yasayan Amerikalilarin % 30'unun kanser
olacagi belirtiimektedir. Ayrica Amerika Birlesik Devletlerinde 1994 yih
verilerine goére 1-14 yas arasi ¢ocuklarda 6liume neden olan hastalk
siralamasinda 1571 (ylzbinde 2.9) vaka sayisiyla kanser ikinci sirada yer
almaktadir (3, 7, 8).

Turkiye'de Kanser Savas Dairesi Baskanhgrnin 1995 yili verilerine
gore 29.589 kanser vakas! belirtiimesine karsin, 6lum kayitlarinda gergek
6lum nedeninin belirtiimemesi ve evde ©6lum vakalarinda kesin tani
konulmamasi gibi nedenlerle bu sayinin fazla oldugu tahmin edilmektedir.
Ayrica ayni verilere gore; 0-1 yas arasi gocuklarda 371, 1-4 yasta 370, 5-9
yas arasi gocuklarda 428, 10-14 yasta 422, 15 yasindan kiguk ¢ocuklarda
toplam 1591 kanser vakasi belirtiimektedir. Bildirilen bu kanser vakalarinin
vaka tUriine gére dagiimindaki ilk {i¢ sirada; 394 vaka ile kemik iligi kanseri,
262 vaka ile Retikilo Endotelyel Sistem kanserleri, 167 vaka ile beyin
tumorleri yer almaktadir (9).

Kanser tedavisinde kullanilan kemoterapi, radyoterapi, cerrahi ve
imminoterapi ile bazi kanser vakalarinda iyilesme orani artmakta ve yagsam
suresi uzamaktadir. Ancak bu tedavi yéntemlerinin, 6zellikle kemoterapi ve
radyoterapinin yan etkilerinin olmasi, érnegin; kemoterapinin kemik iligini
deprese etmesinin yarattigi sorunlar, bulanti-kusma, sag¢ doékilmesi ve
duygusal sorunlar bireyin yagsamin fiziksel ve psikososyal yonden olumsuz



etkilemektedir. Kanser ya da tedavisinin neden oldugu bu olumsuzluklara
anksiyete, depresyon, bulanti, kusma, agdri, yorgunluk gibi sorunlar érnek
verilebilir (10-14).

Bugtin iyilesme ve siddetlenme dénemieriyle kronik bir hastalik olarak
kabul edilen kanser, taninin konulmasindan itibaren birey i¢in olumsuz
duygular yasatan bir travmadir. Basit bir hastalik bile bireyin ginlik
yasamini, aktivitelerini olumsuz etkilerken, kanser bitiin yagsam diizenini ve
dengesini psikolojik, sosyal ve ekonomik yénden bozarak, bireyin yasama ve
hastalijina uyum yapmasini, tedaviye katiimasini ve gelecege yénelik planlar
yapmasint olumsuz etkilemektedir. Boylece birey is, stati ve rol kaybi
yagsamasinin yaninda yasamini kaybetme durumu ile de karsl karslya
kalmaktadir (10-14).

Eder kanserli birey gocuk olursa; gocudun yas dénemine, hastalidin
evresi ve tedavinin agamasina gére degismekle birlikte, cocukta kanser tanisi
ve tedavisinin anksiyete ve depresyon gibi psikolojik bozukluklara, hastalik ve
yagsama uyumda bazi gugliklere neden oldugu cgesitli aragtirmalarla
saptanmistir (10, 11). Zeltzer (1993) kanserli gocuklar tzerinde yaptig: bir
aragtirmada; saghga iliskin endiselerin, somatik yakinmalarin ve ebeveynlere
bagimhhidin arttigini, okul sorunlarinin oldugunu ve ailelerin asin koruyucu
davrandiklarini belirlemistir (15).

Kanser tanisi ve tedavisi, bilyime-gelisme surecinde bagimli bir birey
olan gocugu oldugu kadar ailesini de etkilemektedir. Kanser aile tyelerinin
glnlik rutinlerini ve yasam aktivitelerini bozmakta ve ailenin yasam dizeyi
daha da etkilenmektedir (1). Baysal'in 1993'te yapti§i arastirmada; kronik bir
hastalik olarak kabul edilen kanserin, gocuk ve ailesi Uzerindeki psikososyal
etkilerine bakilmistir (10). Kronik hastaliklar ¢ocuklarda uyum ve davranis
bozukluklar yaratirken, hasta ailesinde de anksiyete ve depresyona neden
olmaktadir. Hasta gocugun bakimindan sorumlu aile tGyelerinin yorgunluk, rol
catismasi, sosyal izolasyon, depresyon, anksiyete ve gesitli hastaliklar igin
risk altinda oldugu bu konuda yapilan c¢aligmalaria desteklenmektedir
(16, 17).

Gelisen tedavi yontemleriyle yasam siresinin uzatiimasi, pahall ve
uzun sureli tedavi gerektiren kanser tedavisinin ayaktan yapilabilmesi, bireyin
evde tedavisini ve bakimini saglamistir. Béylece kanserli hastanin ev ve aile
butunludl korunurken, ailenin ginlik rutinlerinin  bozulmasina, yagam
sirecinin ve fonksiyonlarinin etkilenmesine neden olmaktadir (18-21).

Yapilan c¢alismalarda; kanser tani ve tedavisi slirecinde annelerin
gocugun bakimina daha ¢ok katildigi, ¢alisan annelerin islerini birakmak
zorunda kaldiklari, kendilerine zaman ayirma ve seyahat 6zgirluklerinin
kisitlandigr ortaya ¢ikmis ve bu annelerin anksiyete ve depresyon dizeyleri



yiksek bulunmustur. Ayrica bu g¢alismalarda; babalarin maddi gUglukler
nedeniyle sikinti yagadiklari, tani ve tedavi siirecinde daha az yardimci
olduklar saptanmustir (11, 16, 22).

Hastaligin maddi gugliklerinin yanisira; fiziksel, duygusal ve sosyal
stresleri de aile Uyelerini etkilemektedir. Cocugun strekli bakiminin guglug,
sosyal izolasyon, evlilik iliskilerinde gerginlik, anne-babanin diger ¢ocuklara
ayirdigl zamanin azalmasi gibi stresler yasayan anne-babalarin bu kadar
emek ve zaman harcadiktan sonra gocugu kaybetmekten ve ileride neler
olacagindan korktuklari belirlenmistir (1, 17).

Gelisen teknoloji ve tedavi yéntemleriyle kanserli hastalarin yasam
siresinin uzamasi saglanmigtir. Ancak kanser ve tedavi yéntemlerinin gocuk
ve ailesinde neden oldugu fiziksel, duygusal ve sosyal etkiler, bu kisilerin
yasam kalitesini etkilemis ve bu alanda ¢alismalar yapiimaya baslanmistir.
1980’li yillarda yasam kalitesi hemsirelik literattriine girerek bu alanda c¢esitli
calismalar yapilmistir. Yagsam kalitesinin kesin bir tanimi olmamasina karsin,
bireyin kendi yagsamina bakis agisi olarak ele alinmaktadir. Bu kavram bireyin
mutlulugu, yagam doyumu, yagsam memnuniyeti ile es anlamh olarak ifade
edilmektedir. Yasam kalitesi, bireyin icinde bulundugu duruma goére ne
algiladiginin degerlendirmesini ve bundan aldigi doyumu igermektedir (23-
27). Yasam kalitesini surdirmek ve gelistirmek igin bireyin; egitim, sosyal
yasam ve saglik gibi hizmet birimlerinden yeterli ve kaliteli hizmetler almasi
gerekmektedir.

Ginimizde bitincil yaklasim dogrultusunda hemsirelik; insan
yasamiyla, yagsamin kalitesiyle, birey-aile ve toplumun saghgd: ile ilgilidir.
Hemsirelik bireylerin en (st diizeyde saglhkli olmalarina yardimci olmayi
amagclamaktadir (28, 29).

Saglk hizmeti veren ekip icinde hemsire; ekipteki diger Gyelere gore
birey-aile ve toplumla daha ¢ok iletisim iginde olan, daha kolay ulagilabilen ve
hizmeti alanlarla daha ¢ok birlikte olan kisidir. Hasta ve ailesi ile yogun iligkiyi
saglayan kronik bakim ortamlarn, &rnegin; ayaktan tedavinin yapildidi
poliklinikler, hemsirenin kanserli gocuk ve ailesinin yasam kalitesini olumlu
yénde etkileyebilecedi hizmet birimleridir. Poliklinik ortaminda hasta ve ailesi
aylarca, bazen yillarca ayni hemsire ile iliski kurmaktadir.

Hasta ve ailesi ile yakin iliskide olan hemsireler, onlarin yasam kalitesi
Gizerinde gii¢li etkiye sahip olabilirler. Hemsire, hasta ve ailesini bir batlin
olarak ele alabilecek en uygun pozisyondaki kigidir. .

Yurtdiginda kanserli gocuk ve ailelerinin psikolojik uyumu ve yasam
kalitesi konusunda yapilmis arastirmalar sonucunda; anne-babalarin tedavi
ve evde bakim gibi konularda danigsmanlk hizmeti, duygusal ve sosyal



destek almak istedikleri ortaya c¢ikmigtir. Ulkemizdeki saglik sistemine
bakildijinda ise sadece tibbi hizmetin verildigi gorilmektedir. Kanserli hasta
ve ailesine sosyal ve psikolojik yénden yeterli destek saglanmamakta ve
kanser tedavisi yapilan tinitelerde ailelerin psikososyal soruniar yeterince ele
alinmamaktadir. Konuya iliskin literatiir incelendiginde, Glkemizde daha g¢ok
kanser ve tedavisinin gocuk ve ailesi Uzerindeki psikososyal etkilerine iligkin
arastirmalar yapildi§i goérilmektedir. Son yillarda ise kanser ve tedavisinin
aile yagamini ve bireylerin yasam dizeyini nasil etkiledigine iligkin yasam
kalitesi calismalari 6nem kazanmistir (30-36).

1.2. Aragtirmanin Amaci

Kanser tanisi sadece hasta gocugu degil, tim aile Uyelerini ve ailenin
yakin gevresindeki bireyleri fiziksel, sosyal ve psikolojik yénden etkilemekte
ve ailenin yagsam seklini degistirmektedir. Bu ¢alismanin amaci, gocugu
kanser tanisiyla izlenen anne/babalarin yasam kalitelerinin nasil etkilendigini
belirlemektir.



Il. KONU ILE ILGILi YAYINLAR ve CALISMALAR

2.1. Yasam Kalitesi Kavrami

Yasam kalitesi kavraminin dinamik, soyut ve ¢ok yonli oOzellikler
tasimasi tanimlanmasini glglestirmektedir. Genel anlamda bireysel ‘“iyi
olug”un ifadesi anlamina gelen yasam kalitesini; sosyolojik, psikolojik,
ekonomik ve kultiurel etmenler belirlemektedir (23, 25, 37-39).

Yasam kalitesi kavrami ilk kez, Akyol (23)'un belirttigi gibi Thorndike
(1939) tarafindan “sosyal ¢evrenin bireyde vyansiyan tepkisi” olarak
tanimlanmigtir. Yine ayni kaynakta Murrel, Zautra, Norris ve arkadaslari
yasam kalitesini “mutluluk, doyum ve uyum” olarak tanimlamislardir. Yillar
boyu arastirmacilar, yasam Kkalitesi ile ilgili cesitli tanimlar yapmislardir.
Sonugta; yasam kalitesi kavrami; yasam doyumu, yasam memnuniyeti ve
mutluluk ile es anlaml kullanilmistir (23, 27, 39-42).

Ganz'in galismalarinda belirttigi gibi (25, 37); son yillarda iki arastirma
grubu tarafindan genel olarak kabul géren 2 yasam kalitesi tanimi
benimsenmistir. Bu tanimlar:

1. Yasam kalitesi, bir btin olarak yasamin subjektif degerlendirmesidir.

2. Yasam kalitesi, bireyin simdiki fonksiyon dizeyine gére ne
algiladiginin degerlendirmesi olup doyumu icermektedir.

Birinci tanimda &lgimiin  subjektivitesi (6znelligi) ve global
degerlendirmenin 6nemi vurgulanirken; ikinci tanimda yasam kalitesi
degerlendirmesinin 6znellidi ve bireyin su andaki saghk durumuna verdigi
éncelik ya da dedere dikkati cekmektedir. Ornegin; ayni fonksiyonel
yetersizlie sahip 2 kisi kendi sadlik durumlarini farkli degerlerde ifade
edebilirler (25, 26, 31, 37, 39).

Farguhar (42)'in belirttigi gibi George ve Bearan (1980) objektif ve
kisisel kararlann yasam kalitesini yansittigini ifade etmislerdir. Objektif
boyutlar; genel saglik, fonksiyonel durum, g¢alisma durumu, sosyo-ekonomik
durumlan icerir. Kisisel karariarla ilgili boyutlar veya subjektif
degerlendirmeler ise iyilik hali ve 6zglivenle ilgilidir.

1980’lerin ortalarinda Diinya Saghk Orgitii yasam kalitesinin élgtimii ve
kavramsallagmasi igin bir calisma baslatmistir. Dinya Saghk Orgiti'nin
Yasam Kalitesi Calisma Grubu 1996 yilinda yasam kalitesini “bireylerin;
yasadiklar kaltir ve deger sistemleri icinde ve hedeflerine iligkin, yasamdaki
kendi pozisyonlarina bakis agilari, beklentileri, standartlari ve endiseleri”



olarak tanimlamistir. Yagsam kalitesinin fiziksel saglik, psikolojik durum,
bagimsizlik diizeyi, sosyal iligkiler, gevre ve Kkigisel inanglar seklinde
alanlarinin oldugunu belirtmigtir (43).

Bu alanda birgok uzman; yasam kalitesini gok boyutlu bir yapi olarak
degerlendirmistir. Bunlar;

1. Psikolojik / Emosyonel Esenlik Alani: Yagsamdan doyum bulma
yararlilik, beden imaji, anksiyete, dinlenme ve mesguliyet ile ilgili
durumlar, bir isi tamamlama, yasamin anlami ve mutluluk gibi
duygulardir.

2. Fiziksel Esenlik alani: Fonksiyonel yeterlilik ve glnlik yagsam
aktiviteleri, yeme, istah, seks, uyku, zindelik / guglilik, yorgunluk
durumlarini igerir.

3. Sosyal ve Bireysel Esenlik Alani: Bireysel fonksiyonlar, sosyal
aktiviteler, baskalarindan destek alma, rol islevi gibi sosyal durumiari
icerir.

4. Finansal ve Maddi Esenlik Alant: Gelecege iliskin glivenlik duygusu,
barinma durumu, sosyal giivence, is glivencesidir (13, 15, 25, 27).

2.2. Yasam Kalitesi ile ilgili Tarihge

Yasam kalitesi, asirlardir esenlik ve mutluluk olarak felsefenin konusu
olmustur. 1960’ yillarda bu kavram sosyoloji ve ekonomi bilimlerinin konu
alanina girmistir. Ekonomistier bu kavramin, satin alma, gelir gibi yasam
diizeyi boyutu ile ilgilenirken, sosyologlar ¢alisma, barinma, sosyal durum
gibi yasam bigimi boyutu ile ilgilenmislerdir. 1970'li yillarda ise psikologlar bu
kavramin yasam doyumu boyutu ile ilgilenmeye baglamislardir.

Yagsam kalitesi kavrami, 1970'lerden sonra tip alaninda ilgi gorurken,
1980'den sonra hemsireligin konu alanina girmistir (31, 38, 42). Hemsirelik
alaninda yasam kalitesi galigmalari; yagsamin biyolojik, psikososyal ve sosyo-
kaltarel yénini igeren esenlik durumunu yukseltmeye ydnelik bakim saglama
gergedine dayanmaktadir (25, 38).

2.3. Kanserli Cocuklarin Anne / Babalarinin Yagsam Kalitesi

Kanserli hastalarda hayatta kalma oraninin artmasi, yasam suresinin
uzamasi ve hastaligin iyilesme ve siddetlenme dénemlerinin olmasi kanserin,
kronik bir hastallk olarak kabul edilmesini saglamigtir. Hayatta kalma
oranindaki artis ve yasam slresinin uzamas: sitotoksik tedavilerin kullanimi
ile basariimaktadir. Bu nedenle, kanser hastalarinin ve ailelerinin yasam



kalitelerini ve rehabilitasyon gereksinimlerini belirlemek igin birgok aragtirma
ve klinik galisma yapiimaktadir (44-46).

Kronik hastaliklarda, hasta ve ailesinin psikolojik, sosyal ve fiziksel
yonden tani-tedavi ve hastaligin seyri ve sonucunz iliskin tepkilerini
degerlendirmek icin dnemli bir kriter olan yasam kalitesi; bireylerin egitim
dizeyi, ailenin destedi, tedavi slresi, hastallk ve tedaviye uyum gibi
faktorlerden etkilenmektedir (13, 23, 24, 45, 47, 48). Bu nedenle kronik bir
hastalik olarak kabul edilen kanser ve tedavisinin, gocuk ve ailesi Gzerinde
yarattigi psikososyal etkileri ve kanserli gocuk ve ailesinin yasam siirecinde
olusan degisiklikleri tanimlamaya ydnelik ¢caligmalar da 6nem kazanmigtir.

Bradlyn ve arkadaslan, 4-18 yaslari arasinda kanser tanisiyla izlenen
30 g¢ocugun  ebeveynlerinden, cocuklarinin  yasam kalitelerini
degerlendirmelerini istemislerdir. Bu ¢aligmada ebeveynler, hastaneye yatis
ve gecirilen operasyon sayisinin c¢ocuklarinin yasam kaliteleri {izerinde
olumsuz etkisi oldugunu belirtmiglerdir. Ayni g¢alismada; g¢ocugun vyasl,
tedavinin toksisitesi ve laboratuar bulgularn ile gocugun yasam kalitesi
puaniari arasinda bir iliski olmadigi bulunmustur (30).

Enskar ve arkadaglan (11), rélapsin gocugun yasam kalitesini olumsuz
etkiledigini belirtirken, Woodgate ve Mc Clement (49) ise kanser tani ve
tedavisinin, gocugun 6z bakiminda degisiklikler yarattigini ve bunun da
gocugun yasam kalitesini etkiledigini belitmislerdir. Gunimizde g¢ocugu
ailesiyle bir bltlin olarak ele alan bitlinctl yaklasim dogrultusunda, kanserli
cocugun yasam kalitesindeki degisikliklerin ailenin yasam kalitesini de
etkileyebilecegdi séylenebilir.

Wright (17)'In gocugu kanser tanisiyla izlenen 30 ebeveyn ile Roy's
Adaptasyon  Modeli'ni  kullanarak yaptigi  tanimlayici  ¢alismada;
ebeveynlerden gocuklarin kanser tanisi konulmadan éncesi ve sonrasi kendi
yagsam kalitelerini degerlendirmeleri istenmis ve ebeveynlerin ¢ocuklarina
kanser tanisi konulduktan sonra yasam kalitelerini daha olumsuz olarak
algiladiklari ve degerlendirdikleri bulunmustur.

Enskar ve arkadaslart (6); 15 kanserli adblesanin ebeveynlerinden,
yasamlarini etkileyen sorunlari belirtmelerini istemigler ve ebeveynlerden
gelen yanitlara goére ebeveynlerin yasamlarini etkileyen g¢esitli sorunlar
saptamiglardir. Bunlar; gocudun aci gekmesini izleme, aile yasamini gocugun
hastaliyina gére diizenleme, aile igindeki bireylerin rollerinin degismesi,
hastalikla bagetmeye ¢alisma, baskalarindan destek alma ve gocuga verilen
bakimin kalitesine iliskin sorunlari igermektedir.

Ebeveynlerin maddi yardim, surekli bakim, danigsmanlik ve duygusal
destek almak istediklerini belirten birgok ¢alisma vardir (7, 32, 36). Smeenk
ve arkadaslarinin Yasam Kalitesi Indeksi'ni kullanarak yaptiklari c¢alisma
sonucunda, hastane destekli ve onkoloji alaninda uzmanlasnus saglik



personeli tarafindan ytiritilen evde bakim programlarinin, kanserli hastalara
bakim veren aile lyelerinin yasam kalitelerini olumlu etkiledigi bulunmustur

(51).

Sirkia ve arkadaslan (21), cocugu terminal dénemde olan 100
ebeveynle yaptiklan ¢aligmada ebeveynlerin ¢ok az bilgi, denetim ve destek
almaktan sikayet¢i olduklarini bulmuslardir. Sonugta; bu ebeveynlerin,
basarili bir evde bakim igin iyi egitimli saglk personelinden siirekli denetim,
yardim ve destege gereksinim duyduklarini belirtmislerdir.



lll. BIREYLER VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Sekli

Arastirma, kanserli g¢ocuklarin anne/babalarinin  yasam kalitesini
belirlemek amaciyla tanimlayici olarak yapilmistir.

3.2. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Aragtirma, Kayseri il merkezindeki Erciyes Universitesi Gevher Nesibe
Hastanesi Pediatrik Onkoloji-Hematoloji Poliklinigi'nde kurumdan yazili izin
alinarak yapiimistir.

Erciyes Universitesi Gevher Nesibe Hastanesi Pediatrik Onkoloji-
Hematoloji Polikiligi'nde 8-16 siftinde 1 hemsire, 1 asistan doktor ve Pediatrik
Onkoloji alaninda uzman 1 06gretim Uyesi c¢alismaktadir ve burada
hastaneden taburcu olmus, ayaktan kemoterapi alan hastalarin kemoterapisi
uygulanmaktadir.

3.3. Aragtirmanin Evreni ve Orneklem Segimi

3.3.1. Aragtirmanin Evreni: Arastirmanin evrenini; Erciyes Universitesi
Gevher Nesibe Hastanesi Pediatrik Onkoloji-Hematoloji Poliklinigi'nde kanser
tanisi ile izlenen gocuklarin anne ya da babalarn olusturmaktadir. 1998 yili
poliklinik kayitlar incelenerek kanser tanisiyla izlenen 250 hastanin oldugu
saptanmistir. Arastirmanin evrenini bu 250 hastanin anne ya da babalari
olusturmustur.

3.3.2. Orneklem Segimi: Bu galismada evrenin % 20’sinin evreni temsil
edebilecedi varsayimindan hareketle 50 hastanin anne ya da babalarinin
ornekleme alinmasina karar verilmistir.

3.3.3. Arastirmanin Sinirhhklan:
- Cocugu en az 6 aydir kanser tanisiyla izlenen,
- Cocudu ile birlikte poliklinige gelen ve

- Arastirmaya katiimaya sézel onay veren anne ya da babadan biri
ornekleme dahil edilmigtir.



3.4. Verilerin Toplanmasi

3.4.1. Veri Toplama Formlar: Veri toplama formu olarak kanserli
cocuklarin anne/babalarini tanitici bilgilerle ilgili anket formu (Ek-1) ve yagsam
kalitesini dederlendirmek igin yasam kalitesi 6l¢egi (Ek-2) kullanilmustir.

Kanserli gocuklarin anne/babalarini tanitict bilgilerle ilgili anket formu,
kanserle ilgili literatirin taranmasi sonucu arastirmaci tarafindan
olusturulmustur. Anket formunda; ailelerin tanitici 6zellikleri, yakinlar ile
iligkileri, hastalik ve tedaviye iliskin bilgileri ve yasadiklar gugliklere iligkin
sorular yer almistir (Ek-1).

Yagam Kalitesi Olcedi olarak 1986 yilinda Guyatt ve arkadaslar
tarafindan geligtirilen Rolls Royce Modeli kullaniimigtir (52). Rolls Royce
Modeli; genel iyilik, fiziksel semptom ve aktivite, uyku, istah durumu, seksuel
fonksiyon, algilama, tibbi etkilesim (profesyonel yardima gereksinim), sosyal
iliskiler ve is performansi olarak degerlendirilen 8 baslikta 49 soru olarak
hazirlanmistir. Ozyilkan ve arkadaslar tarafindan 100 kisi tzerinde testin
gecerlilik ve giivenirlilidi test edilmistir. Bu galisma sonucunda, yasam kalitesi
Uzerine etkisi olmadidi belirlenen 7 soru ¢ikanimis ve &lgedin 42 soruluk son
sekli olusturulmustur (13, 53, 54).

Ulkemizde gegerlilik ve giivenirlilik ¢alismasi yapiimis yasam kalitesi
olgeklerinin yeterli olmamasi ve Ozyilkan ve arkadaslarinin Rolls Royce
Modeli Yagam Kalitesi Olgegi'nin gegerlilik ve guvenirlilik calismasini yaptigi
100 kisiden 47'sinin saglkli birey olmasi nedeniyle, arastirmada, 6lgegin
Ozyilkan ve arkadaslan tarafindan olusturulan bu son sekli kullaniimistir (Ek-
2).

3.4.2. On uygulama: Hazirlanan anket formunun islerligini saptamak
amaclyla érneklemin disinda kalan ve kanser tanisi almis olan 10 hastanin
anne ya da babasina én uygulama yapiimistir. On uygulama sonucu anket
formundaki bazi sorular yeniden dizenlenmigtir.

3.4.3. Veri Toplama Formlarinin Uygulanmasi: Ek-1'de verilen anket
formu ile Ek-2'de yer alan yasam kalitesi 6lgegdi; kurumdan yazili izin alinarak
8 Mart 1999-12 Agustos 1999 tarihleri arasinda Erciyes Universitesi Gevher
Nesibe Hastanesi Pediatrik Onkoloji-Hematoloji Poliklinigi'nde uygulanmustir.
Anket formu ve yasam kalitesi 6lgedi, kanserli gocuklarin anne/babalari ile
yuz-ylize gorisilerek arastirmaci tarafindan doldurulmustur. Arastirmanin
nasil ve neden yapildigi ebeveynlere agiklandiktan sonra, arastirmaya
katiimaya sézel onay veren 36 anne, 14 baba olmak lizere toplam 50 anne
ya da baba ile gérastimustur.
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3.5. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin degerlendiriimesinde anket formundaki tanitici &zellikler
bagimsiz, olgekteki yasam kalitesi sorulari ise bagimli degiskenler olarak
alinmistir.

3.5.1. Anket Formuna iligkin Degerlendirme Kriterleri

Ankette yer alan 25 no'lu soruya verilen yanitlar ilgili literatlre dayanarak
gruplandiriimigtir.

Degerlendirme Kriterleri:

25 a. Kemoterapiye iliskin ne biliyorsunuz?

Biliyor Bilmiyor
- Lenfoblastlari, kanser hiicrelerini yok ediyor, Bilgim yok

- Bulgulari azaltiyor,
- Yasami uzatiyor,

- lyilestiriyor ve yan etkileri var (beyazkiire ve
trombositlerini diastriyor, halsizlik, bulanti-kusma).

25 b. Radyoterapiye iliskin ne biliyorsunuz?

Biliyor Bilmiyor
- Hastaligin yayilimini énlayor, Bilgim yok

- Kanser hiicrelerini yok ediyor,

- Yan etkileri var ((beyazkiire ve trombositlerini
dustrtyor, halsizlik, bulanti-kusma).

25 c. Cerrahi tedaviye iliskin ne biliyorsunuz?

Biliyor Bilmiyor
- Yayilimi énliyor, Bilgim yok

- Ur ¢ikarilip iyilesme saglaniyor



3.5.2. Yasam Kalitesi Olgeginin Degerlendiriimesi

Yasam kalitesi olgegindeki her bir soru igin 5 segenek; “Evet bana
tamamen uygun”, “Bana oldukga uygun”, “Kismen uygun-kismen degil”, “Pek
uygun degil”, “Hi¢c uygun degil” seklinde degerlendirilmis olup, bu seg¢enekier
olumlu sorular igin 5, 4, 3, 2, 1; olumsuz sorular igin de 1, 2, 3, 4, 5 olarak
puanlandiriimigtir. Olgekteki 1, 4, 5, 7, 9, 10, 11, 16, 20, 22, 24, 27, 29, 33,
35, 40 ve 42 no'lu ifadeler olumlu, digerleri olumsuz olarak degerlendirilmistir.

Yasam Kkalitesi 6lgeginden elde edilen verilerin degerlendiriimesi ise
yasam kalitesinin her boyutundan alinan ham puanlar lizerinden yapilmistir.
Yasam kalitesi 6lgeginin her boyutundan alinacak toplam ham puanlar ve
soru numaralan Tablo 1'de yer almaktadir.

Veriler toplandiktan sonra; Tablo 1 kullanilarak her bireyin her boyuta
iliskin kag puan aldigi arastirmaci tarafindan elde belirlenmistir. Daha sonra
her bireye iligkin tanitici bilgiler ve her boyuta iliskin yasam kalitesi puanlan
SPSS istatistik paket programinin 7.5 versiyonu kullanilarak bilgisayarda
degerlendirilmigtir.

Verilerin dederlendiriimesinde; ylizdelik, Kruskal-Wallis Varyans Analizi,
Mann-Whitney U testleri kullaniimigtir.
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Tablo 1. Rolis-Royce Modeli Yagam Kalitesi Olgegi’nin 8 boyutuna
gore maksimum alinacak puanlarm dagiimi

Yasam Kalitesi Olgeginin Boyutlari Soru Numaralan Maksimum
Alinacak Puan
1. | Genel lyilik 1,5, 14, 22, 24, 26, 42 35
2. Fiziksel Semptom ve Aktivite 2,3,4,8, 11, 23, 27, 29 40
3. Uyku 9,17, 28 15
4. Istah 10, 30 10
5. Seksiiel Fonksiyon 16, 21, 25, 34 20
6. Algillama Fonksiyonu 15, 32, 35, 37, 39, 41 30
7. - | Tibbi Etkilesim 7,12, 18, 33 20
8. Sosyal lliskiler ve Is Performansi |6, 13, 19, 20, 31, 36, 38, 40 40
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IV. BULGULAR ve TARTISMA

Gizelge 4.1. Goriiglilen ebeveynlerin tanitici 6zellik'eri

TANITICI OZELLIKLER S %
GORUSULEN EBEVEYN

Anne 36 72.0
Baba 14 28.0
ANNELERIN YASI

22-28 yas 12 33.3
29-35 yas 14 39.0
36 yas- T 10 27.7
ANNELERIN IS DURUMU

Ev hanimi 34 94 .4
Memur 2 5.6
ANNELERIN EGITIM DUZEYI

Okur-yazar 8 22.2
likokul 21 58.4
Orta-lise ve Universite 7 19.4
BABALARIN YASI

25-34 yas 4 28.6
35-44 yas 6 42.8
45 yas-T 4 28.6
BABALARIN IS DURUMU

Memur 1 7.1
Isci 2 14.3
Serbest meslek 10 71.4
Emekli 1 7.1
BABALARIN EGITIM DUZEYI

lIkokul 10 71.4
Orta-lise ve lniversite 4 28.6

Cizelge 4.1'de gorugilen ebeveynlerin tanitici ézellikleri yer almaktadir.
Orneklemin % 72.0'si annelerden, % 28.0'i babalardan olusmaktadir.

Aragtirmaya katilan 36 anneden % 39.0'u 29-35 yas grubunda yer
almistir. Gérigsme yapilan bu 36 annenin % 58.4 gibi biyik gogunlugu ilkokul
mezunu ve % 94.4'0 ev hanimidir.
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Arastirmaya katilan babalarin (n= 14) % 42.8'inin 35-44 yas grubunda
oldugu belilenmistir. Gérigme yapilan bu 14 babanin % 71.4 gibi biyik
coguniugunun ilkokul mezunu oldudu saptanmisgtir. Babalarin % 71.4'Unin
serbest meslek sahibi (esnaf, insaat is¢isi, ¢ift¢i vb) oldugu goérilmustar.

Gizelge 4.2. Ailelerin tanitici 6zellikleri

TANITICI OZELLIKLER S %
ANNENIN YASI

22-28 yas 16 32.0
29-35 yas 20 40.0
36 yas- T 14 28.0
ANNENIN IS DURUMU

Ev hanimi 47 94.0
Memur 3 6.0
ANNENIN EGITIM DUZEYI

Okur-yazar + okur-yazar degil 11 22.0
likokul 30 60.0
Orta-lise ve {iniversite 9 18.0
BABANIN YASI

25-34 yas 19 38.0
35-44 yas 24 48.0
45 yas-T | 7 14.0
BABANIN IS DURUMU

Memur 7 14.0
Isci 8 16.0
Serbest meslek 31 62.0
Emekli 4 8.0
BABANIN EGITIM DUZEY]I

Okur-yazar + okur-yazar degil 4 8.0
lIkokul 29 58.0
Orta-lise ve Universite ' 17 34.0
AILEDEKI! COCUK SAYISI

1-2 cocuk 13 26.0
3-4 cocuk 30 60.0
5 cocuk- T 7 14.0
AILE YAPISI

Cekirdek aile 41 82.0
Genis aile 9 18.0
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TANITICI OZELLIKLER S %

MADDI SIKINTI YASAMA DURUMU

Yasiyor 39 78.0

Yasamiyor 11 22.0

COCUGUN TANISI

Losemi 34 68.0

Solid timor 16 32.0

COCUGUN HASTALIGININ SURESI

6-12 ay 26 52.0

13-24 ay 10 20.0

25 ay-T 14 28.0

COCUGUN YASI

2-6 yas 13 26.0

7-12 yas 27 54.0

13 yas-T 10 20.0

COCUGUN CINSIYETI

Kiz 19 38.0

Erkek 31 62.0

COCUGUN HASTANEYE YATIS SAYISI

1 kez 20 40.0

2-5 kez 17 34.0

6 kez-T 13 26.0

COCUGUN HASTANEYE YATIS NEDENI*

Hastaligin tedavisi nedeniyle yatanlar 50 100.0

Hastalia ve tedaviye baglh gelisen 19 38.0
komplikasyonlar nedeniyle yatanlar

COCUGUN HASTALIGININ ASAMASI

Yeni tani-tedavi 37 74.0

Remisyon 5 10.0

Roélaps-tedavi 8 16.0

COCUGA UYGULANAN TEDAVILER*

Kemoterapi 49 98.0

Radyoterapi 15 30.0

Cerrahi tedavi 8 16.0

* Birden fazla yanit oldugu igin denek sayisi zerinden yiizde alinmistir.

Cizelge 4.2'de arastirma kapsamina alinan ailelerin tanitict 6zellikleri
gorilmektedir. Kanserli gocuklarin annelerinin ¢gogunun 29-35 yas ve 22-28
yas grubunda oldudu belirlenmigtir. Annelerin % 94.0'0 ev hanimidir.

Annelerin % 60.0 gibi blyldk g¢ogunlugunun

saptanmisgtir.

ilkokul

mezunu oldugu




Kanserli c¢ocuklarin babalarinin godunun 25-34 yas ve 35-44 yas
grubunda oldugu gérilmektedir Babalarin % 62.0 gibi buyik ¢ogunlugunun
serbest meslek sahibi (giftgi, ingaat isgisi, esnaf vb) oldugu belirflenmistir.
Annelere benzer sekilde babalarin da biyik ¢gogunlugu ilkokul mezunudur.

Ailedeki ¢ocuk sayisina bakildiginda; ailelerin % 60.0 gibi
cogunlugunun 3-4 cocuga sahip oldugu gériimektedir. Ailelerin % 82.0'si
cekirdek aile yapisindadir.

Ailelerin maddi sikinti yasama durumu incelendiginde; % 78.0 gibi
blyik ¢ogunlugu maddi sikintt yasadiklarini belirtmiglerdir. Ailelerin hepsinin
sosyal glivencelerinin oldudu belirlenmisgtir.

Cocuklarin % 68.0°i 16semi, geri kalanlar ise solid tumoér tanisi ile
izlenmektedir (4’4 Nonhodgkin Lenfoma, 3’0 Hodgkin Lenfoma, 4G
Néroblastoma, 2'si Wilms Tumérd, 1'i Rabdomyosarkom, 1'i Osteosarkom,
1'i Beyin Tumori). Gocuklarin yaklasik yarisina (% 52.0) 6-12 ay 6nce tani
kondugu ve gocuklarin % 62.0’sinin cinsiyetinin erkek oldugu belirlenmistir.
Cocuklarin % 54.0'0 7-12 yas, % 26.0’'s1 2-6 yas, % 20'si 13 yas ve
tizerindedir.

Cocuklarin hepsinin daha énce hastane deneyimlerinin oldugu, hepsinin
kanser tedavisi nedeniyle hastaneye yattiklann belirlenmistir. % 38.0'i ise
hastalik ve tedavisine bagh gelisen komplikasyonlar (enfeksiyon, kanama,
bobrek yetmezligi gibi) nedeniyle hastaneye yatmiglardir. Bu gocuklarin %
74.0'4 yeni tani-tedavi, % 16.0's1 rélaps-tedavi, % 10.0'u remisyon
asamasindadir. Cocuklara uygulanan tedaviler sirasiyla kemoterapi,
radyoterapi ve cerrahi tedaviyi icermektedir.
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Gizelge 4. 3. Gorisiilen anne/babalarin gocugun hastaligina iliskin
bilgi ve gorisleri

HASTALIGA ILISKIN GORUSLERI * S %
Uzun slreli tedavi gerektiriyor 19 38.0
lyilesecek 18 36.0
lyilesmeyecek 10 20.0
Bilmiyor 3 6.0
HASTALIK ve TEDAVIYE ILISKIN BILGILERINI

YETERLi BULMA DURUMU

Buluyor 17 34.0
Bulmuyor 33 66.0
BILGI GEREKSINIMLERI (n=33) *

Evde bakim 6 12.0
Hastaligin seyri ve sonucu 26 52.0
Tedavi 15 30.0
Hastalik 11 22.0
KEMOTERAPIYE iLISKIN BILGISI (n=49)

Biliyor 36 73.5
Bilmiyor 13 26.5
RADYOTERAPIYE ILISKIN BILGISI (n=15)

Biliyor 12 80.0
Bilmiyor 3 20.0
CERRAHI TEDAVIYE ILISKIN BILGISI (n=8)

Biliyor 6 75.0
Bilmiyor 2 25.0

* Birden fazla yanit oldugu i¢in denek sayisi Gzerinden yizde alinmistir.

Arastirma kapsamina alinan ebeveynlerin hastaliga iliskin bilgileri
Cizelge 4.3'de gorilmektedir. Ebeveynlere hastaliga iligkin bilgileri
soruldugunda; 38.0'i uzun sireli tedavi gerektirdigini, % 36.0’s! iyilegecegini,
% 20.0'si gocugunun iyilesemeyecegdini disunduklerini belitmiglerdir.
Ebeveynlerin % 6.0’sI ise hastaliga iligkin bilgisinin olmadigini ifade etmisgtir.

Ebeveynlerin % 66.0’s1 hastalik ve tedaviye iligskin bilgilerini yeterli
bulmadikiarini  belirtmiglerdir.  Ebeveynlerin  hastaliga iliskin  bilgi
gereksinimlerinin sirasiyla hastaligin seyri ve sonucu, tedavi, hastalik ve
evde bakima iliskin oldudu saptanmistir. '

Ebeveynlerin % 73.5'inin kemoterapinin etkisi, % 80.0’inin radyoterapinin
etkisi, % 75.0’inin cerrahi tedavinin etkisine iligskin yeterli bilgiye sahip oldugu
saptanmigtir.



Gizelge 4. 4. Goriigiilen anne/babalarin hastalga iligkin yagadikiar

soruniar

AILE ILISKILERINDE DEGISIKLIK OLMA ] %
DURUMU
Oldu 38 76.0
Olmadi 12 24.0
AILE ILISKILERINDE OLUSAN
DEGISIKLIKLER (n=38)*
Sosyal izolasyon 13 34.2
Diger cocuklan ihmal etme 20 52.6
Strese bagli yasanan sorunlar 25 65.8
Aile ici destek-dayanismada artma 9 23.7
lletisim gliclugu 9 23.7
AILE YASAMINDAKI GUCLUKLER*
Maddi giclik 36 72.0
Evde bakim giicligi 11 22.0
Sosyal izolasyon / sosyal iliskilerde azalma 8 16.0
Strese bagli yasanan sikintilar 9 18.0
Diger cocuklari ihmal etme 16 32.0
Sorunu olmadi ‘ & 6.0
BASETMEDE DESTEK ALMA DURUMU
Aliyor 31 62.0
Aimiyor 19 38.0
DESTEK OLAN KISILER (n= 31)*
Akrabalar 30 96.8
Arkadaslar 6 19.4

Diger 4 12.

9

* Birden fazla yanit oldugu igin denek sayisi lizerinden yiizde alinmistir.

Cizelge 4.4’te arastirmanin drneklemini olusturan ebeveynlerin hastaliga
iliskin yasadiklari sorunlar yer almaktadir. Ebeveynlerin % 76.0’st hastaliga
bagh olarak aile iligkilerinde degisiklikler oldujunu belirtmislerdir. Aile
iligkilerinde olusan degisiklikler sirasiyla sinirlilik, 0zintl, uyku bozuklugu,
gerginlik, huzursuzluk gibi strese bagl yasanan sorunlar, diger gocuklari
ihmal etme, sosyal izolasyon, aile i¢i destek-dayanismada artma ve iletisim
glcligini igermektedir.

Ailelerin % 62.0’sinin hastalikla basetmede destek aldikian ve bu destek
kaynaklarinin biytk gogunlugunun akrabalar oldugu saptanmistir.
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Cizelge 4. 5'te gorusulen ebeveynlerin yasam kalitesi alanlarindan
aldiklan ortalama puanlarin dagihmi yer almaktadir. Uyku, tibbi etkilesim,
sosyal iligkiler ve is performansi alanlan diginda, annelerin yasam kalitesi
ortalama puanlan babalara goére disuktir. Bu sonuglara goére annelerin
yasam kalitelerinin babalara gére daha ¢ok etkilendigi soylenebilir. Bu
sonucun ilkemizde annelerin, gocujun bakiminda babaya gére daha fazla
sorumluluk almalarina bagh oldudu disunulebilir. Ayrica annelerin sekstel
fonksiyon alanindan aldiklari ortalama puanin babalara gére dusik oldugu ve
aradaki farkin istatistiksel olarak da dnemli oldugu belirlenmistir. (P< 0.05).

Kiziler (13)'nin galismasinda da kanserli hasta yakini olan kadinlarda
yasam kalitesinin daha fazla etkilendigi belirlenmis olup, bizim sonuglarimizi
destekler niteliktedir. Ayrica Fadiloglu ve arkadaslarinin (55) hemodiyaliz
hastalarinin eslerinde (6zellikle bayanlarda) seksiel fonksiyonun Kkoétu
etkilendigi ve bu durumun aile iligkilerini bozdugu sonucu, bizim arastirma
sonuglarimizia benzerlik géstermektedir.
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fonksiyonu ile sosyal iligkiler ve is performansi alanlarindaki ortalama
puanlarin difer 2 gruba gére daha yiiksek olduju saptanmistir. Yapilan
istatistiksel degerlendirmede aradaki fark énemli bulunmustur (P< 0.05, P<
0.05). Farkin hangi gruptan kaynaklandigini anlamak igin yaptlan Mann-
Whitney U testinde okur yazar degil ve okur yazar olan grup ile orta-lise ve
Universite mezunu olan grup karsilastinldiginda, sosyal iligkiler ve is
performanst alaninda (U= 14.50, P= 0.012) aradaki fark 6nemli olarak
belirlenmistir. llkokul mezunu olan grup ile orta-lise ve Universite mezunu
olan grup karsilastiriidiginda, algilama fonksiyonu (U= 75.50, P= 0.005) ve
sosyal iligkiler ve is performansi (U= 76.50, P= 0.006) alanlarinda aradaki
farkin dnemli oldugu bulunmustur.

Bu sonuglar bize egitim seviyesi arttikga, ebeveynlerin yasam kalitesi
alanlarindan aldiklari ortalama puanlarin olumlu olarak etkilenebilecegini
gOstermektir. Bu sonucun egitimle birlikte bireylerin maddi ve sosyal
olanaklarinin artmasi ile iligkili olabilecedi dusunulebilir. Kizilei (13)'nin
yaptigi calismada kanserli hasta yakinlarinin egitim duzeyi arttikga, yagsam
kalitelerinin olumlu etkilendigine iliskin arastirma bulgusu bu sonuglarimiz
destekler niteliktedir.
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Cizelge 4. 7'de ebeveynlerin hastalik nedeniyle maddi sikinti yasama
durumuna goére yasam kalitesi alanlarindan aldikiari ortalama puanlarin
dagihmi yer almaktadir. Cizelge’de ebeveynlerin aldiklan ortalama puanlarin
dagihmina bakildiginda; hastalik nedeniyle maddi sikinti yasadigini ifade
edenlerin (n=39) tim yasam kalitesi alanlarindan aldiklari ortalama
puanlarin, maddi stkinti yasamayanlara gbére daha distk oldugu
gorulmektedir. Maddi sikinti yasayanlarin fiziksel semptom ve aktivite ile
sosyal iligkiler ve is performansi alanlarina iligskin ortalama puanlarinin maddi
sikintt yagamayanlara gére daha disiik oldugu belirlenmis ve aradaki fark
istatistiksel olarak da énemli bulunmustur. (P< 0.05, P< 0.05). Maddi stkinti
yagsama durumunun yasam kalitesi Uizerinde, fiziksel semptom ve aktivite ve
sosyal iligkiler ve is performansi diizeyinde etkili oldugu séylenebilir.

Arastirma kapsamini olusturan anne ya da babalarin hepsinin sosyal
glivencesi olmasina karsin, hastaligin getirdigi ekonomik yik (ulasim,
cocugun hastaneye yatmasi sonucu refakat¢i kalma, serbest meslek
grubundaki ebeveynlerin ise ara vermesi vb) nedeniyle maddi sikinti
yasadiklari ve buna bagll olarak da yagsam kalitelerinin olumsuz
etkilenebilecegi sdylenebilir.

Yavas ve arkadaslarn (16)'nin kronik ve 8limcul hastaligi olan gocuklarin
anne/babalan ile ve Dogan ve Dodan (56)'in hemodiyaliz hastalarinin esleri
ile yaptiklan c¢alismalarda; dusik gelir dizeyinin aile iliskilerini olumsuz
etkiledigi belirlenmistir. Kiziler (13)'da yaptigi g¢alismada kanserli hasta
yakinlarinin yasam kalitesinin maddi sikinti nedeniyle olumsuz etkilendigini
belirtmistir. Bu ¢alismalarin sonuglart Cizelge 4.7'deki bulgularn destekler
niteliktedir.
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Arastirma kapsamina alinan ebeveynlerin, gocugun hastaliginin stiresine
gére yasam kalitesi alanlarindan aldiklari ortalama puanlarin dagihm: Cizelge
4._8'de verilmigtir. Ebeveynlerin genel iyilik alani digindaki yagsam kalitesi
alanlarindan aldiklarn ortalama puanlarin, hastalik suresi 25 ay ve tGzerindeki
grupta yliksek oldugu gérilmektedir.

Cocugun hastaliginin suresi arttikga, ebeveynlerin igtah ve sosyal iligkiler
ve is performansi alanlarindan aldiklari ortalama puanlarin yukseldigi
belirlenmistir. Yapilan istatistiksel degerlendirmede aradaki fark &6nemli
bulunmustur. (P< 0.05, P< 0.05). Farkin hangi gruptan kaynaklandigini
anlamak igin yapilan Mann-Whitney U testinde hastalik siresi 6-12 ay olan
grup (n= 26) ile 25 ay ve uzeri olan grup (n= 14) karsilagtirildiginda, aradaki
fark 6nemli bulunmustur (istah alaninda U= 85.50, P= 0.005; sosyal iligkiler
ve is performansi alaninda U= 102.50, P= 0.023).

Hastalik siiresi 13-24 ay olan grup (n= 10) ile 25 ay ve Uzeri olan grup
(n= 14) karsilastinldiginda sosyal iliskiler ve is performansi alaninda aldiklan
ortalama puanlar arasindaki fark da 6énemli bulunmustur (U= 36.00, P=
0.048). Bu sonuglara gore gocugun hastalik siresi uzadikga, ebeveynlerin
hastalik ve tedaviye uyumlarinin artmis olabilecegi ve bu nedenle yasam
kalitelerinin daha az etkilenmis olabilecegdi séylenebilir.
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Cizelge 4. 9'da ebeveynlerin ¢ocudun hastaliinin asamasina gére
yasam kalitesi alanlarindan aldiklari ortalama puanlann dagilimi
gorilmektedir. Cocuklan remisyon déneminde olan ebeveynlerin yasam
kalitesinin butiin alanlarindan aldiklari ortalama puanlarin yiiksek oldugu
belirlenmistir.

Cocuklari remisyon déneminde olan ebeveynlerin uyku, istah ve sosyal
iliskiler ve is performansi alanindan aldiklan ortalama puaniar istatistiksel
olarak degerlendirildiginde, aradaki fark énemli bulunmustur (P< 0.05, P<
0.05, P< 0.05). Farkin hangi gruptan kaynaklandi§im anlamak igin yapilan
Mann-Whitney U testinde uyku, istah ve sosyal iligkiler ve is performansi
alanlarindan aldiklan ortalama puanlar yoéniinden cocuklan remisyon
déneminde olan grup (n=5) ile yeni tani-tedavi asamasinda olan grup
arasindaki farkin istatistiksel olarak &nemli oldugu saptanmistir (uyku
alaninda U= 28.00, P= 0.010; istah alaninda U= 20.50, P= 0.003; sosyal
iligkiler ve is performansi alaninda U= 18.00, P= 0.002). Ayrica uyku, sosyal
iligkiler ve is performansi yoniinden g¢ocuklari remisyon déneminde olan grup
(n= 5) ile rélaps-tedavi agamasinda olan grup arasindaki farkin da
istatistiksel olarak énemli oldugu belirlenmistir (uyku alaninda U= 6.50, P=
0.045; sosyal iliskiler ve is performansi alaninda U= 6.50, P= 0.045).

Bu ¢aligmada gocugu tedavi asamasinda olan ebeveynlerde uyku, istah
ve sosyal iligkiler ve is performansi alanina iligkin puanlarin remisyon
grubuna gére daha disik oldugu saptanmistir. Bunun nedeni olarak, kanser
ve tedavisine bagli olarak gocugun fiziksel durumunda ortaya ¢ikan sorunlar
ve komplikasyonlarin olabilecegi ve sonugta ¢ocudun yeni tani-tedavi ve
rélaps-tedavi asamasinda olan anne ya da babalarin yasam kalitelerinin
olumsuz etkilenebilecedi dustnilmektedir. Bu sonug, Kazak ve Barakat
(31)'in tedavi asamasinda ebeveyn stresinin artigini ve Sawyer ve
arkadaslan (33)'nin tedavinin baslangic déneminde o6zellikle annelerde
anksiyete, uykusuzluk ve sosyal iligkilerde azalma cidugunu gésteren
sonuglanyla paralellik géstermektedir.
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Ebeveynlerin hasta gocuga uygulanan tedavilere gfre yasam kalitesi
alanlarindan aldiklan ortalama puanlarin dagihmi Cizelge
4, 10'da gorilmektedir. Cocuuna sadece kemoterapi uygulanan
ebeveynlerin yasam kalitesinin tim alanlarindan aldiklar ortalama puanlarin
diger 2 gruba goére dusik oldugu belirlenmigtir.

Cocuguna sadece kemoterapi uygulanan ebeveynler ile g¢ocuguna
kemoterapi ve radyoterapi uygulanan ebeveynler karsilastiriidiginda, genel
iyilik (U= 110.50, P= 0.030), fiziksel semptom ve aktivite (U= 101.50, P=
0.015), istah (U= 95.50, P= 0.009), sekstel fonksiyon (U= 117.50, P= 0.048),
algilama fonksiyonu (U= 101.00, P=0.015), sosyal iligkiler ve is performansi
(U= 85.50, P= 0.004) alanlarindan aldiklari ortalama puanlara goére,
aralarindaki farkin 6nemli oldugu bulunmustur. Ayrica c¢ocuu sadece
kemoterapi alan ebeveynler ile gocujuna kemoterapi ve cerrahi tedavi
uygulanan ebeveynler arasinda; genel iyilik (U= 33.00, P= 0.007), uyku (U=
33.50, P= 0.007), seksuel fonksiyon (U= 47.00, P= 0.043) alanlarindan
alinan ortalama puanlar karsilastirildiyinda, aradaki fark da énemli olarak
saptanmistir.

Sadece kemoterapi alan grup hastalgin siresi yéniinden incelendiginde;
gocuklarin % 59.26’sina 6-12 ay 6nce tani kondugu belirlenmistir. Hastalik
stresi 13-24 ay ve 25 ay ve Uzeri olan gocuklarin ise daha ¢ok kemoterapi,
radyoterapi ve cerrahi tedavi gibi kombine tedavi aldiklan saptanmistir. Bu
sonu¢ bir olasilikla gocugun hastalik siiresi arttikga, ailelerin hastalik ve
tedaviye daha iyi uyum yapmalarindan kaynaklanmis olabilir (Bkz. Cizelge
4.8). Sadece kemoterapi alan grubun g¢odunun yeni tani-tedavi agsamasinda
olmasi nedeniyle yasam kalitesine ydnelik ortalama puanlarin daha dusik
oldugu dustnltlmektedir (Bkz. Cizelge 4.9).
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Ebeveynlerin hastalik ve tedaviye iligkin bilgilerini yeterli bulma durumuna
gbre yasam kalitesi alanlarindan aldiklar ortalama puanlarin dagilimi Cizelge
4, 11'de yer almaktadir. Hastallk ve tedaviye iligkin bilgilerini yeterli bulan
ebeveynlerin yasam kalitesi alanlarindan aldiklant ortalama puanlarin
genellikle daha yitksek bulundugu Cizelge'de gérulmektedir. Ancak yapilan
istatistiksel degerlendirmede ebeveynlerin puanlari arasinda sadece tibbi
etkilesim ve sosyal iligkiler ve is performansi alanlarinda istatistiksel olarak
6nemli bir fark oldugu saptanmigtir (P< 0.05, P< 0.05). Bunun nedeni bir
olasilikla hastalik ve tedaviye iliskin bilgilerini yeterli bulma durumunun,
hastalikla bagetme ve sosyal yasam: diizenleme yetenekierini artirabilecegi
ve dolayisiyla yagam kalitesinin olumlu etkilenebilecegi olaoilir.
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Cizelge 4. 12'de ebeveynlerin hastaliga iliskin goruglerine gére yasam
kalitesi alanlarindan aldiklar ortalama puanlarin dagiimi gériimektedir.
Cocuklarinin iyilesmeyecegini belirten ebeveynlerin (n= 10); fiziksel semptom
ve aktivite ile tibbi etkilesim alani digindaki yasam kalitesi alanlarindan
aldiklar ortalama puanlarin dider iki gruba gére distk oldugu belirlenmistir.

Cocuklarinin “iyilesmeyecegi'ni belirten ebeveynlerin istah alaninda
aldigi ortalama puanlarin diger 2 gruba gore daha dustk oldugu
saptanmistir. Yapilan istatistiksel de§erlendirmede gruplar arasindaki fark
sadece istah alaninda o6nemli bulunmustur (P< 0.05). Bu sonug¢ bize
cocugunun "jyilesmeyecegi" algisinin, ebeveynlerin yasain kalitesi puanlarini
olumsuz yoénde etkiledigini dustindirmektedir.
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Cizelge 4. 13'de ebeveynlerin hastalik nedeniyle aile iligkilerinde
degisiklik olma durumuna gére yasam kalitesi alanlarindan aldiklari ortalama
puanlarin dagdiimi gdrilmektedir. Hastallk nedeniyle aile iliskilerinde
degdisiklik oldudunu ifade eden ebeveynlerin, yasam kalitesinin tim
alanlarindan aldiklari ortalama puanlarin disik oldugu belirlenmistir. Aile
iligkilerinde degisiklik oldugunu belirten ebeveynlerin (n= 38) genel iyilik,
fiziksel semptom ve aktivite, istah ve sekstel fonksiyon alanlarina iliskin
ortalama puanlarinin dier gruba (n= 12) goére diistk oldugu ve aradaki farkin
da istatistiksel olarak énemli oldugu bulunmustur (P< 0.05, P< 0.05, P< 0.05,
P< 0.05). Cocudun hastaliyi nedeniyle aile iliskilerinde yasanan
degisikliklerin, yasam kalitesinin bu doért alanini 6nemli 6lglide olumsuz
etkiledigi séylenebilir.

Cavusoglu (57)'un kronik hastaliyi olan gocuklarin ebeveynlerinde aile
iligkilerinin bozuldugunu gdsteren ¢alismasi ve Dogan ve Dogan (56)'In
hemodiyaliz hastalarinin aile iligkilerinde bozukluk olmasinin, hasta
yakinlarinin uyumunu olumsuz etkilediini g&steren g¢alismasi, bizim
sonuglarimizi destekler niteliktedir.

37



S0°0>d S0°0 <d G0°0 <d S0°0 <d G0'0 <d S0'0 <d S0°05d S0°0 <d

€00 =d L01°0=d 2610=d 189°0 =d 4880 =d lev'0 =d 9100=d 681°0 =d

6281 =N griz=n 0'€ce =N ov.Z =N G'.8¢ =N 0°88C =N SvLl =N o0'6ze =N
Y5V¥C F 89°8LL | LLG FO0¥VC| LEE F CZE6|0L'¥y F €GE€L|0SY F GOEL | 9T FCvo|¥Sy Fevelele F LLlc| 106 F ¥8C2 (61=u) JoAiwy
¢LYve T 062EL|0EY ¥ 2V22|69¢C F ELLL|GCO9 F €9L|9CYy F 85€L|99C F269|10v F €26| .28y F 89%C|00G + 89VC (1e=u) Johiy
_ _ — nwning
PS ¥ x|ps ¥ x|ps * x|pPs ¥ x|ps ¥ x|Ps ¥ X|PS F X|[PS F X|[PS T X ewy yeiseg
IsueuLIONad YAIY epounesSeg
§joA a1y wiSaja | nuokisyuod uoA1siuod aA woydweg HRA| EPIEISEH

wejdoy jeAsos lqqii ewe)bly [ensyjeg yers) nyAn [@siizid |eu99

lejuely Isajje)] wese)

iuniBep ulejuend ewejelo LigpIpje Uepuliejueje
Isa)ijey weseA aiob eunwninp ewje ya3sop apauwnaseq epjijejsey uajukanaqsy 'yl y objaz1H

38



Cizelge 4. 14’te yer alan ebeveynlerin hastalikila basetmede destek alma
durumuna goére yasam kalitesi alanlarindan aldiklan ortalama puanlarin
dagiimina bakildiginda; hastalikla basetmede destek alan ebeveynlerin
(n=31) yasam kalitesinin tim alanlarina iligkin ortalama puanlan destek
almayanlara goére daha yuksektir. Hastalikla basetmede destek alan
ebeveynler ile destek almayan ebeveynler arasindaki fark, fiziksel semptom
ve aktivite ve sosyal iligkiler ve is performansi alaninda aldiklar ortalama
puanlar yéniinden istatistiksel olarak 6nemli bulunmustur (P< 0.05, P<0.05).

Aile fonksiyonlarinin strdirilmesi ve tedaviye uyum igin, sosyal destek
almanin énemini vurgulayan Speechley ve Noh (34) ve Dodan ve Dogan
(56)'in galisma sonuglar ile bizim sonuglarimiz paralellik g&stermektedir.
Ayrica Cavusoglu (57) ve Mercer ve Ritchie (32) de destek almanin aileler
icin 6nemli oldugunu vurgulamiglardir. Smeenk ve arkadaslar (50) ise evde
bakimda saglik profesyonelleri tarafindan verilen sosyal destedin, hastalara
bakim veren aile tyelerinin yagsam kalitesini arttirdigini belirlemislerdir. Bu
sonuglar, Cizelge 4. 14’deki sonuglari desteklemektedir.

Ayrica anne ve babanin yasina ig durumuna, ailedeki gocuk sayisina,
aile yapisina, hasta gocugun yasina, cinsiyetine ve hastaneye yatis sayisina
gbre yasam Kkalitesi alanlanindan aldiklari ortalama puanlarnn dagilimina
bakilmigtir. Ancak bu degiskenlere gére yasam kalitesine iliskin ortalama
puanlar arasinda istatistiksel olarak 6nemli bir fark bulunmamistir. Bu
degiskenlerin daha genis bir popllasyonda yeniden test edilmesinin gerekli
oldugu distnilmektedir.
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V. SONUGLAR VE ONERILER

5.1. Sonuglar

Kanserli gocuklarin anne/babalarinin yasam kalitesini belirlemek amaciyla
yapilan bu ¢aligmada, asagidaki sonuglar elde edilmistir.

5.1.1. Goriisiilen Ebeveynlerin Tanitici Ozellikleri: Ornekleme alinan
ebeveynlerin buyldk ¢ogunlugu annelerden olugmaktadir. Goriisilen annelerin
(n= 36) blyiik cogunlugunun ev hanimi ve ilkokul mezunu oldugu saptanmistir.
Annelerin ¢gogu 29-35 yas grubundadir.

Goristlen babalarin (n= 14) biiylik gogunlugunun serbest meslek sahibi ve
ilkokul mezunu oldugu belirlenmigtir. Babalarin gogunun 35-44 yas grubunda
oldugu goriilmektedir (Cizelge 4.1).

5.1.2. Ailelerin Tanitici Ozellikleri: Ornekleme alinan ailelerin tamaminin
sosyal glivencesinin oldugu ve c¢ocuklarinin kanser nedeniyle en az bir kez
hastaneye vyattigi belirlenmistir. Gorusilen ailelerin gogunun ¢ekirdek aile
yapisina sahip oldugu ve hastalik nedeniyle maddi sikinti yasadiklar
saptanmistir.

Hasta g¢ocuklarin ¢ogunun 7-12 yas grubunda oldugu ve lésemi tanistyla
izlendikleri belirlenmigtir. Cocuklarin ¢oguna 6-12 ay 6nce tani kondugu ve
gogunun yeni tani-tedavi agsamasinda oldugu saptanmistir. Hasta gocuklarin
biyitk ¢oguniugunun kemoterapi aldigi ve Ugte birinde hastalik ve tedaviye bagli
komplikasyonlar gelistigi gérilmektedir (Cizelge 4. 2). :

5.1.3. Ebeveynlerin Hastaliga iliskin Bilgi ve Gériisleri: Ebeveynlerin
cogu (n=33) hastaliga ve tedaviye iligkin yeterli bilgilerinin olmadigini
belitmiglerdir. Deneklerin en fazla hastaliyin seyri ve sonucuna iliskin bilgi
gereksinimlerinin oldugu saptanmistir. Ebeveynlerin ¢ogunun kemoterapi,
radyoterapi ve cerrahi tedavinin etkisine iligkin bilgilerin yeterli oldugu
belirlenmistir (Cizelge 4. 3).

5.1.4. Ebeveynlerin Hastaliga iliskin Yasadiklann Sorunlar: Aile
iligkilerinde degisik oldugunu beliten ebeveynlerin ¢odunun sinirlilik, uyku
bozuklugu, gerginlik, Gzintl, huzursuzluk gibi strese bagdh sorunlar yasadiklar
belirlenmigtir. Ebeveynlerin ¢ogunun hastalik nedeniyle maddi gugluk
yasadiklari, hastalikla basetmede destek aldiklart ve bu destegin gogunlukia
akrabalardan alindi§i goriilmektedir (Cizelge 4. 4).
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5.1.5. Yagam Kalitesi: Aragtirmadan elde edilen veriler, yasam kalitesine
etkisi olabilecegdi dustinllen bazi dzelliklere gére incelendiginde;

5.1.5.a. Cinsiyetin Yasam Kalitesine Etkisi: Annelerin uyku ve tibbi
etkilesim disindaki yagam kalitesi alanlarindan aidiklari puanlarin, babalara gére
dustk oldugu belirlenmistir. Cinsiyetin yasam kalitesinin seksliel fonksiyon
alaninda etkili bir faktor oldugu belirlenmistir (Cizelge 4. 5).

5.1.5.b. Ebeveynlerin Egitim Diizeyinin Yasam Kalitesine Etkisi:
Ebeveynlerin egitim diizeyi yukseldikge, yasam kalitesi puanlarinin da yukseldigi
ve egitimin yasam kalitesi lzerine (6zellikle algilama fonksiyonu ve sosyal
iligkiler ve is performansi alaninda) etkili olduju sonucuna vanimistir (Gizelge 4.
6).

5.1.5.c. Maddi Sikinti Yasama Durumunun Yasam Kalitesine Etkisi:
Maddi sikinti yagadigini belirten ebeveynlerin yagam Kkalitesi puanlarinin distk
oldugu ve maddi sikinti yagsama durumunun yagam Kalitesi (zerine (6zellikle
fiziksel semptom ve aktivite ve sosyal iligkiler ve is performansi alaninda)
olumsuz etkisi oldugu belirlenmistir (Cizelge 4. 7). ‘

5.1.5.d. Hastallk Siiresinin Yagsam Kalitesine Etkisi: Cocugun
“hastaliginin siiresi 25 ay ve (zerinde olan ebeveynlerin genel iyilik alam
disindaki yagam kalitesi alanlarindan aldiklari puanlar, diger iki gruba gére daha
yiksektir. Hastalik stresi uzadikga, uyumun artmis olabilecegdi digtnulerek
hastalik slresinin yagam kalitesi izerine etkili olabilecegi sonucuna varilmigtir
(Cizelge 4. 8)

5.1.5.e. Hastaligin Asamasinin Yasam Kalitesine Etkisi: Cocugu
remisyon déneminde alan ebeveynlerin yagam kalitesi puanlarinin yikseldigi ve
hastaliin asamasinin, yasam kalitesi puanlan Gzerinde etkili oldugu
saptanmistir. Hastaliin asamasinin 6zellikle yasam kalitesinin uyku, istah,
sosyal iligkiler ve is performansi alanlari Gzerine olumlu etkisi oldugu sonucuna
variimistir (Gizelge 4. 9)

5.1.5.f. Cocuga Uygulanan Tedavi Yonteminin Yasam Kalitesine
Etkisi: Cocuguna sadece kemoterapi uygulanan ebeveynlerin yagam kalitesi
alanlarindan aldiklari ortalama puanlar distk bulunmustur. Bu ebeveynlerin
godunun g¢ocuklaninin yeni tani-tedavi agamasinda olmasi nedeniyle henuz
uyum yapamadiklari ve bu nedenle yasam kalitelerinin olumsuz etkilendigi
sonucuna varnimistir (Cizelge 4. 10)

5.1.5.9. Hastallk ve Tedaviye iliskin Bilgilerini Yeterli Bulma
Durumunun Yasam Kalitesine Etkisi: Hastallk ve tedaviye iligkin bilgilerini
yeterli bulan ebeveynlerin seksiiel fonksiyon digindaki yagam kalitesi
alanlarindan aldiklart puanlarin yiksek oldugu belirlenmigtir. Hastallk ve
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tedaviye iligkin bilgilerini yeterli bulma durumunun o6zellikle yasam kalitesinin
tibbi etkilesim, sosyal iligkiler ve is performansi alanlarn Gzerinde etkili oldugu
saptanmistir (Cizelge 4. 11).

5.1.5.h. Hastaliga iligkin Goriislerin Yasam Kalitesine Etkisi:
Cocugunun iyilesmeyecegini belirten ebeveynlerin tibbi etkilesim ve fiziksel
semptom ve aktivite alanlan disindaki yasam kalitesi alanlarindan aldiklari
ortalama puanlarin digstk olduju ve gocugunun iyilesmeyecegini belirten
ebeveynlerin yagam Kkalitelerinin olumsuz etkilendigi belirlenmistir. (Cizelge 4.
12). :

5.1.5.i. Aile iligkilerinde Degisiklik Olma Durumunun Yasam Kalitesine
Etkisi: Hastallk nedeniyle aile iligkilerinde degisiklik oldugunu belirten
ebeveynlerin yasam Kkalitesi puanlar diisik bulunmustur. Aile iligkilerinde
degisiklik olma durumunun, yasam kalitesi Gzerine (6zellikle genel iyilik, fiziksel
semptom ve aktivite, istah ve sekslel fonksiyon alanlarinda) olumsuz etkisi
oldugu sonucuna variimigtir. (Cizelge 4. 13).

5.1.5.j. Hastalikla Basetmede Destek Alma Durumunun Yasam
Kalitesine Etkisi: Hastalkla bagetmede destek alan ebeveynlerin yasam
kalitesi puanlarinin yilksek oldugu belirlenmistir. Hastalikla bagsetmede destek
alma durumunun, yasam kalitesi Gzerine (6zellikle fiziksel semptom ve aktivite,
sosyal iligkiler ve is performansi alanlarinda) olumlu etkisi oldugu ve uyumu
kolaylastirdigi sonucuna varilmistir (Cizelge 4. 14).

5.2. Oneriler

Aragtirmadan elde edilen sonuglara gére su 6nerilerde bulunulmustur:

5.2.1. Cocudu kanser tanisiyla izlenen ailelerin gofiunun maddi sikinti
yagsamalari nedeniyle onlarin maddi durumlarini geligtirecek aktivitelere
yonlendirilmelerinde hemsirelerin rehberlik yapmasi ve sosyal ¢aligmanila igbirligi
icinde olmasi.

5.2.2. Kanserli gocugu yeni tani-tedavi asamasinda olan ebeveynlerin
yagam kalitesine iliskin ortalama puanlarinin disiik olmasi nedeniyle hastalija
uyum yapmalarina yardim etmek igin fiziksel ve psikososyal gereksinimlerinin
kargilanmasi,

5.2.3. Onkoloji tinitesinde galisan hemsireler tarafindan kanserli gocugun
ebeveynlerinin hastalik ve tedaviye iligkin bilgi gereksinimlerinin karsilanmasina
ybnelik ebeveyn egitim programlar geligtiriimesi.
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5.2.4. Kanserli gocuk ve ailesiyle calisan saglik personelinin sadece
kanserli gocuga ve hastaligina yénelik degil, gocugu ve ailesini bir buttin olarak
ele almasi ve aile merkezli galismasi.

5.2.5. Ailelerin g¢ogunun kanser nedeniyle aile iligkilerinde degisiklik
yasadiklar belirlenmistir. Bu nedenle ailelere, hastalikla bagetmelerine yardim
etmek amaciyla polikliniklerde ebeveyn destek gruplarinin olusturulmasi.

Ebeveyn destek gruplar, onlarin hastallk konusunda dogru bilgi
edinmelerini, sosyal izolasyon, giigsiizlik ve garesizlik duygularinin azalmasini
ve saglikli basetme ydntemleri, gelistirmesini saglar.

5.2.6. © Yagsam kalitesine iligkin sonraki g:al|§rrfalarda yasam Kkalitesi
Olgeklerinin  kullamiimasi yerine odak grup c¢alismasint igeren kalitatif
arastirmalarin yapilimasi. :
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Ek-1. Anket Formu

Adi Soyadi Tarih

ProtokolNo : Kolon

Anket No 1-3

1. Goriigiilen ebeveyn 4

1. Anne 2) Baba

2. Medeni durumunuz nedir? 5
1. Evli 2. Dul

3. Annenin yasi.... 6-7

4. Annenin meslegi nedir? 8
1.Evhammi 2. Memur 3. {sci 4, Diger (béliﬂiniz)...‘....

5. Annenin egitim diizeyi nedir? 9
1. Okur-yazar degil 2. Okur-yazar 3. Ikokul
4, Ortaokul-lise 5. Universite

6. Babanin yagsi ............. ' 10-11

7. Babanin meslegi nedir? 12
1. Memur 2. Isci 3. Serbest Meslek 4. Diger (belirtiniz)....

8. Babanin egitim diizeyi nedir? 13
1. Okur-yazar degil 2. Okur-yazar 3. Ilkokul
4. Ortaokul-lise 5. Universite

9. Kag cocugunuz var? .......... 14

10. Aile yapimiz nedir? 15
1. Cekirdek aile 2. Genis aile
3. Pargalanmuis aile (bosanma-6ltim)

11. Hastahk nedeniyle maddi sikint1 yagiyor musunuz? 16
1. Evet 2. Hayir

12. Sosyal giivenceniz var m? 17
1.Evet 2. Hayir

13. Cocugunuzun tanisi nedir? ........ 18
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14.
15.
16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23,

24.

Cocugunuzda bu hastalik ne zaman belirlendi? Ay.......

Cocugunuzun yasi nedir? ..........
Cocugunuzun cinsiycti nedir?
1. Kiz 2. Erkek

Bu hastalik nedeniyle daha 6nce hastaneye yatti mi?

1. Evet (18’e gec) 2. Hayir

Kag kez? .......

Hangi nedenle hastaneye yatt1?

1. Radyoterapi 2. Kemoterapi

3. Cerrahi tedavi 4. Diger (belirtiniz) ...............

Cocugunuzun hastaliginin asamasi nedir?
1. Yeni tani-tedavi.
2. Remisyon

3. Rolaps-tedavi

Bugiine kadar ¢ocugunuza hangi tedaviler uyguland1?

Cocugunuzun hastaligi konusunda neler biliyorsunuz?

Agiklaymiz.

Kolon

19-20

21-22

23

24

25

26

27

28

29

Cocugunuzun hastalif ve tedavisi konusunda yeterli bilgiye sahip

oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?
1. Evet 2. Hayir (24°e geg)

Ne gibi bilgilere gereksiniminiz var?
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25.

26.

27.

28.

29.

30

Kolon

Cocugunuza uygulanan tedaviler konusunda ne biliyorsunuz?
1. Kemoterapiye iligkin

2. Radyoterapiye iligkin

3. Cerrahi tedaviye iliskin

Cocugunuza kanser tanis1 konulduktan sonra aile
iligkilerinizde bir degisiklik oldu mu?

1. Evet (27’ye geg) 2. Hayir

Ne gibi degisiklikler oldu?

Cocugunuzun hastahg aile yasaminizda ne gibi giigliikler

yaratt1?

Cocugunuzun hastalig ile basetmede size destek olan kigiler
var m?
1. Evet (30°a geg) 2. Hayir

. Bu konuda kimlerden yardim/destek aliyorsunuz?
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34

35

36

37

38

39
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Ek-2. Yagsam Kalitesi Skalas:

, Evet Bana Bana Kismen BanaPek Hayir Bana
Sorular Tamamen Oldukga Uygun Uygun Hig
Uygun Uygun Kismen Degil Uygun
Degil Degil

1. Kendimi saglikli hissediyorum. () () () () ()

2. Ara sira bagim dényor. () () () () ()

3. Her firsatta oturur, yatar, () () () () ()
dinlenirim.

4.  Glg gerektiren igleri zorlanmadan () () () () ()
yapiyorum.

5.  Kendiiglerimi kendim yapiyorum () () () () ()

6. Iglerimi mimkin oldugu kadar () () () () ()
erteliyorum,.

7.  Giinliik yagantim degismedi. () () () () ()

8.  Ikide bir basim agniyor. () () () () ()

9.  Herhangi bir uyku sorunum yok, () () () () ()
rahat deliksiz uyuyorum.,

10. Duzenli yemek yerim, 6giin () () () () ()
sektirmem.

11.  Firsat buldukga yiiriimek isterim. () () () () ()

12. lse baglamak bana zor geliyor. () () () () ()

13.  Sinema, tiyatro, kahve gibi () () () () ()
kalabalik yerlere girmek :
istemiyorum.

14.  Benim igin en iyisi evde () () () () ()
pineklemek. ’

15.  Dalgimim, kendimi éniimdeki ige () () () () ()
veremiyorum.

16. Cinsel hayatimda bir sorun yok. () () () () ()

17. Gece uyanip, tekrar uyumakta () () () () ()
glglik cekiyorum,

18. ok agnm var. () () () () ()

19. s verimim diistl, ok hata yapar () () () () ()
oldum.

20. s ortamimdan memnunum, () () () (] ()

21. Cinsel iligkiden zevk alamiyorum., () () () () ()

22. Kendimden memnunum. () () () () ()

23. Merdiven ve yokus gtkarken () () () () ()
zorlaniyorum.

24, Dz yolda istedigim kadar () ( ) () () ()
yUrGyebiliyorum.

25. Cinsel istegim azald:. () () () () ()

26. Glnlik isler bile bana zor geliyor. () () () () ()

27.  Agn nedir bilmem. () () () () ()

28. Bir turli gdziime uyku girmiyor. () () () () ()

29. lgim diginda zevkle yaptigim () () () () ()
ugraslarim var,

30. lIstahum yok, yemek igin kendimi () () () () ()
zorluyorum.

31. lgimi zevkle yapiyorum. () () () () ()

32. Gerginim en ufak aksaklija bile () () () () ()

sinirleniyorum.
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Evet Bana Bana Kismen Bana Pek Hayir Bana

Sorular Tamamen  Oldukga Uygun Uygun Hig
Uygun Uygun Kismen Degil Uygun
Degil Degil
33. Daha 6nce hig ilgilenmedigim () ( ) () () ()
yeni ugraslar edindim.
34. Bu hastalik nedeniyle cinsel () () () () ()
iligkiden zevk alamtyorum.
35. Sabahlarn uyandigimda kendimi () () () () ()
ding ve uyanmig hissediyorum.
36. Ese-dosta gitmek igimden () () () () ()
gelmiyor.
37.  Unutkanim, isimleri hatirlamakta () ( ) () () ()
glglik cekiyorum.
38. Daha yavag ig yapar oldum. () () () ) ()
39. Her sey bana anlamsiz geliyor. () () () () ()
40. Ailemle birlikte olmak hosuma () () () ') ()
gidiyor.
41, Bu hastaligi bir tarli () () () ) ()
kabullenemiyorum.
42. Kendimi bildim bileli bu kilodayim. () () () () ()
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