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OZET
KANSERLI COCUGU OLAN ANNE-BABALARIN OLUSTURDUGU
SANAL TOPLULUKLAR UZERINDEN ONLINE (CEVRIM iCl)
PAYLASIMLARIN NETNOGRAFIK YONTEMLE iNCELENMESI

Amag: Arastirma, Kanserli ¢ocugu olan anne babalarin sanal topluluklar {izerinden
cevrimici(online) platformda kanser, tedavi, yan etkileri, destek arayiglari, duygu ve
diisiince etkilesimleri, deneyimleri, kendilerini nasil ifade ettiklerini tanimlamak ve
Ozgiin verilerin pediatri hemsireliginde bakim kalitesini arttirmada kullanilmasin
saglamak amaciyla yapilmistir.
Yontem: Kanserli ¢ocugu olan anne ve babalarin bulundugu ¢evrim i¢i sanal ortam
olan “facebook™ {izerindeki, aktif paylasim yapan, liye sayis1 fazla, arastirma
sorularimiza uygun igerik bulabilecegimiz iki forum sayfasi, “Kanserle Dans” ve
“Kanserli Cocuklara Umut Vakfi(KACUV)” aragtirma 6rneklemini olusturmustur.
Arastirma 2 Eyliil- 2 Kasim 2017 tarihleri arasinda nitel arastirmalar grubunda
yer alan, netnografi yontemi kullanilarak yapilmistir. Arastirma siiresince
paylasimcilarin fiziksel, duygusal, sosyal, ¢evresel bir¢cok paylagimi farkli ifadelerle
tekrar ettikleri goriilmiis ve bu paylasimlar kendi i¢inde siniflandirilmistir. Verilerin
siiflandirilmasinda ayni konudaki(alan baghgi) farkli ifadeler kendi iginde alt
kodlara boliinerek ortak bir noktada gosterilmeye calisilmistir. Bu alt siniflandirma
sistemleri olusturulurken nitel veri analizi programi MAXQDA Analytic Pro 12
(release 12.3.1) kullanilmustir.
Bulgular: Paylasimlarda arastirma sorulariyla iliskili alan basliklarina bagli olarak
alt smiflandirmalar yapilmis ve alt kodlar olusturulmustur. Hastaliga iliskin

29 ¢

paylasimlarin alt kodlari; Hastaligin siireci”, “hastaligin belirti bulgular1”,“niiks

9 ¢¢

durumu ve siire¢”,“eslik eden bagka hastaliklar”, “hastalikla ilgili glincel haberler”,
“kontroller’dir. Tibbi tedavi ve yan etkilere iliskin paylasim alt kodlari; Tedavi(
nakil, tedavi reddetme, evde tedavi alma, tamamlayici tip kullanma, asilar, tedavinin

riskleri, dikkat edilmesi gerekenler, ameliyat sonrasi durum, tedavinin etkinligi,

29 e

“ilag”, “pozisyonlar

9% ¢¢ 29 ¢ 29 ¢

yan etki”, “fiziksel yan etki”, “psikolojik yan etki ”, “zihinsel
yan etki”dir. Son olarak ta tibbi tedavi disindaki paylasimlarin alt kodlari; “saglik

199 (13 2 (13 2 (13

calisanindan beklenti anketi”, “sosyal hizmet durumu”, “genetik gecis”, “cocugu

olmama durumu”, “yurt dis1 tedavi”, “tibbi miidahale girisimler”, “uyku diizeni”,

“sosyal aktivite”, “enfeksiyon”, “psikosoyal durum”, “destekleyici ifadeler”,



29 ¢¢ 199 ¢ 29 ¢¢

“duygusal ifadeler”, “beslenme”, “normallesme siireci”, “maske takma”, “yasaklar”,
“ kan hiicre naklinin 6nemini vurgulama”, “egitim”, “temizlik” olarak belirlenmistir.

Calismada kanserli ¢ocugu olan anne babalarin paylasimlarinda ¢ocuklarinin

birincil bakimina katilmaya istekli olduklari, tedaviyi izledikleri saptanmistir. Anne
babalarin, kanser tanisindan tedavi siireci ve sonuna dek ayn1 durumdaki diger anne
babalarla dayanigma ic¢inde olduklari, bilgi ve deneyimlerini ictenlikle paylastiklar
goriilmiistiir. Paylagimlarinda yer alan sorular incelendiginde profesyonel saglik
calisanlarindan alinan bilgilerin yeterli ve etkin olmadig1 gozlenmistir. Anne
babalarin benzer durumlar1 yasayan anne babalar ile bilgi paylagimlarinda
“enfeksiyondan korunma” konusunda gosterdikleri hassasiyetin son derece giiclii
oldugu saptanmistir. Kanserli ¢ocugun beslenmesinde neler yapabileceklerinin yani
sira okula gitme durumu konusunda da sorularin paylasildigi goriilmiistiir.
Sonu¢: Anne babalarin paylasimlarinda kanser hastaliginin tibbi tanimi ve tedavisi
konusunda hekimlerinden bilgi aldiklarini belirten ifadeler yer almistir. Ancak yine
de, tedavideki son gelismeleri, yenilikleri arastiran sorularini grup paylasimlarinda
sorduklar1 ve umut vadeden gelismeleri bekledikleri goriilmiistiir.

Anne babalarin incelenen paylasimlari, kanser siirecindeki ¢ocuk ve ailesinin
profesyonel saglik ekibi iiyelerinin destegine gereksinimi oldugu ve bu gereksinimin
tam olarak karsilanamadig1 saptanmistir. Pediatri hemsiresinin, kanser tedavisi alan
cocuk ve aileye daha yeterli, etkin duygusal, zihinsel, sosyal destek saglama
konusunda yeni arayislar, yaklagimlar gerekliligi icinde oldugu soylenebilir.
Anahtar kelimeler: Kanserli ¢ocuk, Anne baba, Sanal topluluklar, Netnografik

calisma



ABSTRACT

A NETNOGRAPHIC ANALYSIS OF THE ONLINE POSTINGS ON THE
VIRTUAL COMMUNITIES BY THE PARENTS OF CHILDREN WITH
CANCER

Objective: The purpose of this study was to identify how parents of children with
cancer express themselves through online communities in terms of cancer, treatment,
side effects, seeking support, feelings and thoughts, experiences, and to enable the

original data to be used in order to improve the care quality in pediatric nursing.

Methods: "Dancing with Cancer" and "The Hope Foundation for Children with
Cancer(KACUV)", two forum pages on the Facebook where the parents of the
children with cancer are also members of, and which have significant number of
members, which are active with regular posts, and where we can find suitable content

for the questions of our survey, are the samples of our survey.

The survey was conducted between 2 September 2017 and 2 November 2017
using the netnography method, which was included in the qualitative research group.
Throughout the research, it has been found that posters have repeatedly shared many
physical, emotional, social, and environmental posts, and these shares have been
classified within themselves. In the classification of the data, different expressions of
the same subject (field title) were shown in a common place by subdividing them
into subcodes. The qualitative data analysis program MAXQDA Analytic Pro 12

(release 12.3.1) was utilized while these subclassification systems were established.

Results: Sub-classifications were made based on the field titles related to the survey
questions and sub codes were created in the shared posts. Sub codes of the shared
posts related to the disease are; "symptoms of the disease”, "recurrent state and

process”, "accompanying diseases”, "current news about the disease”, "controls".
Sub codes of the shared posts related to the medical treatment and the side effects
are; "treatment”, “transfer”, "treatment rejection”, "treatment at home",
"complementary medicine", "vaccinations", "risks of treatment", "things worthy of
notice”, "post-operation status", "effectiveness of the treatment™ "medicine",

“position” "side effect”, “physical side effect”, "psychological side effect” and



"mental side effect”. Finally, subcodes of the shared posts related to others apart
from the medical treatment are; "healthcare workers' expectation survey", "social
service status", "genetic transition”, "absence of child", "foreign treatment", "medical

intervention attempts”, "sleep regimen®, "social activity", "infection”, "psycho-social
state, supportive expressions and emotional expressions”, "nutrition™, "normalization
process", "wearing a mask", "prohibitions"”, "emphasizing the importance of blood

cell transfer”, "education”, and "cleanliness".

In the study, it was determined that the parents who had children with cancer
had a tendency to participate in the primary care of their children and observed the
treatment. It has been seen that parents are in solidarity with other parents in the
same situation from the time of the diagnosis of cancer to the end of the treatment,
and they have shared their knowledge and experience sincerely. When the questions
in the posts were examined, it was observed that the information received from
professional health workers was not sufficient and effective. It has been determined
that the sensitivity that parents show in their posts related to "protection from
infections™ is the strongest in their knowledge sharing with other parents who are
experiencing similar situations. In addition to what they can do with the cancerous
child's nutrition, also questions about the status of going to school have been shared.

Conclusion: There are statements in the parents' posts about receiving information
about the medical definition and treatment of cancer patients, from their physicians.
Nevertheless, it has been seen that they ask the questions that investigate the latest
developments and innovations in the treatment in their group sharing, and they

expect hopeful developments.

From the examined posts of the parents, it has been determined that the child
and the parents in the cancer treatment process are in need of support from
professional healthcare workers and this need is not satisfied properly. It can be said
that the pediatric nurse is in need of new approaches and quests to provide adequate
and emotionally, intellectually and socially more effective support to children who

receive cancer treatment and their families.

Keywords: Child with cancer, Parents, Virtual communities, Netnographic study
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BOLUM I

1.GIRIiS VE GENEL BIiLGILER

1.1.Problemin Tanimm

Cocukluk cag1 kanserleri, tiim diinyada ve iilkemizde 6nemli ve ciddi bir saglik
sorunu olup tedavisi yogun ve uzundur. Kanser, ¢ocugun ve anne babanin hayatinda
sosyal, psikolojik etkiler yaratan kronik bir saglik sorunudur (1-3). Cocuk ve anne,
baba hastalik siirecinde stres, gerginlik, iiziintii ve arayis i¢inde farkli duygusal,
zihinsel degisimler yasarlar. Anne babalarin gocuklarinin yasam miicadelesi igin
arayislar1 hizla artarak tiim kaynaklara ulagsma, hepsini deneme ya da deneme egilimi
gosterme davranislar oldugu bilinmektedir (4-8).

Anne babalarin siiregelen arayislarini ayni1 durumdaki diger ailelerle paylasarak
bu konuda uygulanan ya da uygulanmayan her seyin hizlica yayilimina firsat taniyan
giinimiiz internet ortaminin, tistlendigi bu durum olumlu tutumlara firsat tanidig
gibi olumsuz tercihlerin artmasina da neden olabilmektedir (4,9). Yani1 sira, anne
babalarin sosyallesmesine, psikolojik tedavisine katkida bulunan girisimlerden biri
de sosyal medya platformlarina (sanal bir topluluga) katilmaktir (10-12).

Kanser tedavisinin devam ettigi siirede anne-baba, saglik ekibinden (hekim,
hemsire, diyetisyen, psikolog vb.) bilimsel goriis almakla birlikte destekleyici
kaynaklar i¢in de saglik ekibinin goriiglerine basvurmaktadir. Tedavi eden hekim
gerekli bilgiyi saglamis olsa da anne babanin daha fazla bilgi arayisina girmesi
dogaldir. Anne babalarin tedavi yonetimi siirecinde edilgen durus sergilemekten
kurtaran aktif rolleri, onlarin saglik bakimindaki etkinligini artirabilir, psikolojik ve
fiziksel yarar saglayabilir. Anne baba ¢ocugunun hastalig: ile ilgili saglik bilgisini,
hastalikla iligkili farkli etmenleri internet ortaminda aramada ve ulagmada,
profesyonel saglik ekibinden daha hizlidir ve daha ¢ok zamana sahiptir (13-15).

Anne babalarin profesyonel saglik ekibi iiyelerine ulagabilme sansi olmakla
birlikte, tedavinin primer sorumlusu hekimlerle goriismelerin yiiz yiize olmasi, anne
babalarin kafalarindaki bazi sorulari tiim ictenliiyle sormalarina(kaygi duyma,
utanma, yargilanma endisesi) engel olabilmektedir. Hastalarin internet iizerinden
saglik problemleri hakkinda bilgi arayisin1 doktoruyla iletisim kurmaktan daha sik
kullandiklart belirtilmektedir (16).



Anne babanin istedigi daha fazla bilgi arayisi, her soruyu c¢ekinmeden, kaygi
duymadan, yargilanma endisesi tagimadan, Utanir miyim demeden en dogal, yalin
haliyle sorma cesareti buldugu ortam yiiz yiize olmayan sanal ortamdir (17).

Tiirkiye‘de ciddi saglik sorunlar1 olan hastalar tarafindan saglikla ilgili
bilgilerin paylasilmasi gereksinimi vardir. Bu nedenle benzer durumdaki bireylerin
olusturdugu sanal paylasim gruplar1 da artmaktadir. Destek aglariyla interaktif bilgi
paylasimi  yapan gruplarda durum analizi yapan empirik c¢aligmalar
yayginlasmaktadir (16). Bir sanal topluluk, ortak etkinliklere katilmak, duygulari
paylasmak veya fikirleri fikirlerle tartismak ig¢in erisimi etkinlestirir; “sanal
topluluklar genellikle ortak bir konudan, bir sikintiya neden olabilecek durumlari
tartismak {izere internette bir araya gelen katilimcilarin sonucu olarak ortaya
cikmustir” (18).

Sanal topluluklar, bilgi kaynagi, sosyal etkilesim, paylasim deneyimleri,
paylasim endiseleri ve psikolojik destekler gibi birgok yonden islevlere sahiptir
(18,19). Bu konudaki internet ortami paylasimlari kanserli ¢ocuguyla arayisini
siirdiiren anne babalari, kardesleri, arkadaslari, bu deneyimleri yasamis hig
tanimadiklar1 baska aileleri ve bazen bu konunun hekimlerini bir araya getiren,
forum ve blog tizerinden yapilmaktadir (12,20,21).

Anne babalarin hasta ¢ocuklar1 hakkinda sanal ortamda saglik bilgisi, sosyal
etkilesim, duygularini paylastiklari, ortak faaliyetler yiiriiterek hem bilgi eksikligini
gidererek endise ve streslerinden uzaklagsmakta, depresyonla bas etme ydntemlerini
ogrenebilmektedir (4,6,8,10,18).

Bu kapsamda, bu caligma kanserli ¢ocugu olan anne babalarin sanal topluluklar
tizerinden ¢evrimigi(online) platformda kanser, tedavi, yan etkileri, destek arayislari
ve diisiince etkilesimleri, deneyimler, kendilerini nasil ifade ettiklerine iliskin 6zgiin

veriler netnografik analiz yontemi ile incelenmistir.

1.2. Arastirmanin Amaci

Kanserli ¢ocugu olan anne babalarin sanal topluluklar {izerinden
cevrimigi(online) platformda kanser, tedavi, yan etkileri, destek arayislari, duygu ve
diistince etkilesimleri, deneyimleri, kendilerini nasil ifade ettiklerini tanimlamak ve
arastirmadan elde edilen verilerin, pediatri hemsireliginin bakim kalitesini arttirmada

kullanilmasini saglamak amaciyla yapilmistir.



1.3. Arastirmanin Sorulari

1. Kanserli ¢cocugu olan anne babalarin “kanser hastaligina” iligkin paylasimlar
nasildir?

2. Kanserli cocugu olan anne babalarin “tedavi ve yan etkilerine ” iliskin
paylagimlar1 nasildir?

3. Kanserli ¢ocugu olan anne babalarin “tibbi tedavi digindaki arayiglarina” iliskin

paylasimlar1 nasildir?

1.4. Sayiltilar
Arastirmadaki  Orneklem, veri toplama araglari arastirmanin amaglarini

gerceklestirebilecek kapasitededir.

1.5. Arastirmanin Onemi

Tiirkiye'de sosyal ve sanal gruplarin deneyimlerini inceleyen arastirmalar heniiz
oldukca sinirlidir. TUBA(Tiirkiye Bilimler Akademisi) ulusal kanser politikalari
calistay raporuna gore pediatrik onkoloji sorunlarinda, pediatrik onkoloji alaninda
aragtirmacilar icin yeterli Ornek, biitce ve aragtirmaya zaman ayirabilen yeterli
elemanin olmadigr goriisti vurgulanmistir (22). Bu nedenle anne ve babalar
internette sosyal ve sanal gruplarin kullanimi ile aym1 durumdaki anne babalar
arasindaki iligkiyi gelistirebilir, ayn1 zamanda farkli gruplarda, farkli rollerde
yasadiklart deneyimlerin paylasilmasi 6nemli bir kaynaktir (11).

Anne babalarin sanal ortamdaki saglikla ilgili bilgi paylasimi, ortak faaliyetleri,
sosyal etkilesimlerini, psikolojik destek yontemlerini, deneyimlerini anlamak saglik
konusundaki temel sorunlarin neler oldugunu saptamaya 1s1k tutarak, bu konudaki
bilimsel destek olasiliklarinin artirillmasini kolaylastiracaktir (13).

Sanal topluluklar ve sosyal medya forumlar1 her yas grubunda bireylerin kendi
gercek kimliklerini desifre etmeden bulusup, her paylasimi rahatlikla sunduklar:
dijital ortamlardir. Bu ortamlarda desifre olma kaygisinin yoklugu,  tim
deneyimlerin degistirilmeden ya da kaygisizca ifade edilmesi bireylerin gruba dahil
olma siireclerini giiglendirmektedir. Bundan dolay:1 sanal ortam kisilere paylasim,
sosyallesme, arama ve etkilesim agisindan 6nemli bir kaynak olabilmekte, yasama

bagliliklarini destekleyen bir etki yaratabilmektedir (23,24).



Sanal ortam paylasimlarinin bir¢ok farkli konuda her gecen giin artmasi, saglik
alanindaki paylasimlara da yansimaktadir. Ozellikle yasami tehdit eden
kronik/6liimciil hastaliklarda bireylerin caresiz hissettikleri bir zaman diliminde
cevrimi¢i sanal topluluklar duygu ve diislincelerin desifre olmadan paylagimi icin
bireylere hizmet eden 6nemli bir alandir (24).

Yasami tehdit eden kronik bir hastalik olarak g¢ocukluk ¢agi kanserlerinde
iyilesen hastalarda egitim, evlenme ve is bulmadaki zorluklar sebebiyle ikincil sosyal
ve psikolojik sorunlar yasama ihtimali vardir. Bu yiizden interneti sadece bilgi
aramak icin degil, kendisiyle ayn1 durumdaki bireylerle etkilesime girmeye calisarak
sanal topluluklar1 sosyallesme araci olarak goren kisilerin her gegen giin arttif
vurgulanmaktadir ( 9,16,25).

Yasam kalitesini tiim alt boyutlarinda (fiziksel, duygusal, sosyal, ekonomik)
etkileyen oliimciil kronik bir hastalik olarak kanser, ¢ocuklardaki yansimalarinda aile
dinamiklerini farkli sekillerde etkilemektedir. Kanserli ¢cocugu olan anne babalar bu
etkilenimler altinda yasadiklar1 deneyimleri, duygu ve diislincelerini ¢evrimigi sanal
ortamda paylasarak forum/blog destek gruplarinin birer iiyesi olarak kendilerini ifade
etme cabasi sergilemektedirler. Bu calismada, kanserli cocugu olan anne babalarin
cevrimi¢i sanal paylasimlarini aragtirmak ve bu deneyimlerinin paylasimlardaki

yerini tanimlamak hedeflenmistir.

1.6. Smirhliklar
1. Tiim nitel ¢caligmalarda oldugu gibi aragtirma sonuglarini yorumlamak, yalnizca

calismanin yapildig: sanal topluluklarla sinirlandirilacaktir.

1.7. Tanimlar

Etnografi: insan irklarmin tanmmasi ve incelenmesi (12,26).

Netnografi: Etnografik ¢alismalarin ¢evrimigi ortamdaki arastirilma seklidir (12,26).
Online(cevrimi¢i):Giris verilerinin olustugu yerde, aninda girildigi, ¢ikis verilerinin
gereken yerde aninda kullanima sokuldugu herhangi bir donanim vb. kaynagin bu
niteligine ya da bu tir kullanim bi¢imi olarak tanimlanir. Siire¢ denetim ve
endiistride ¢evrimigi bilgisayar kullanimi i¢in dnemli bir drnektir (27).

Aile Evi: Cocuklarin tedavisi igin sehir disindan Istanbul’a gelen ekonomik olarak
dezavantajli ailelere iicretsiz olarak konaklama, gida, temizlik, sosyal alanlar, mutfak

ve kismi giyim ihtiyaglarini karsiliyarak hizmet veren bir merkezdir (KACUV).



1.8. Genel Bilgiler

1.8.1. Kanserli Cocuk ve Aile

"Cocukluk cag1 kanseri" terimi, 18 yasindan once ¢ocuklarda ortaya g¢ikan
kanseri tanimlamak i¢in kullanilmaktadir (1,2). Yapilan son ¢alismalarda, Amerikan
Kanser Toplulugu (2017), cocukluk c¢agi kanserlerinin c¢ogunlukla hiicrelerdeki
Deoksiriboniikleik Asit (DNA) degisiklerinin sonucunda meydana gelebilecegini ve
yasamin ¢ok erken doneminde, bazen neredeyse dogumdan Once ortaya
cikabilecegini belirtmistir (28).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO/World HealthOrganization\WHO) 2015 verilerine gére
ise glinimiizde ¢ocukluk kanserlerinin etyolojisi tam olarak bilinmemekle birlikte
bazi risk faktorleri tanimlamistir;

e Genetik faktorler

e Immunolojik faktorler

e Cevresel faktorler

e Viral faktorler

Cevresel faktorlerde, iyonlastirici radyasyon, gebelik sirasinda dietilstilbestrol
hormonunun alinmasi (son yillarda kullanilmayan tedavi),viral faktorlerde Epstein-
Barr, Hepatit B, Human Herpes ve HIV gibi viriislerin varliginin bazi ¢ocukluk
kanserleri i¢in riski arttirdig belirtilmektedir (2,29, 30).

Cocukluk cagi kanserleri, biyolojik ozellikleri, hiicresel kokeni ve tedaviye
yanitlar1 ile insanlarda karsinogenezin anlasilmasinda ¢alisma konulari arasindadir.
Kanserde, hiicreler boliinerek ¢ogalir ve apopitoz ile yikilirlar. Bu durum gocuklarda
bliyiime ve gelismenin hizli olmasindan dolayr daha hizli gergeklesmektedir ve
tedaviye yanitta yarar saglamaktadir (2,31).

Cocuk hastalarda tedaviye yanit yliksek ve yasam siiresi uzundur. Dolayisiyla,
tedavilerin yan etkileri dikkate alinarak kaliteli yasam icin yarar saglayan tedavi
programlari olusturulmasi hedeflenmelidir (32).

Bu tedavi siiregleri, son bir yil ve daha fazla siire ile g¢ocugun normal
aktivitelerini etkileyerek, hastane ve evde daha fazla vakit gegirmesini gerektirip ve
tibbi giderler agisindan da bir artis teskil ediyorsa kronik bir saglik sorunu olarak
tanimlanmaktadir (33,34).



Kronik hastalig1 olan ¢ocuk, bilissel, fiziksel ve psikolojik gelisim alanin da
olumsuz etkilenmektedir. Ayni sekilde, hastalik ve tedaviler sonucunda, diyet
yapma, okula gitmeme, sik sik hastaneye gitme, tedavi hizmeti verenlerle iliski
kurma\kuramama, 6liim korkusu, aileden ve arkadaslardan uzun siire ayrilik, sosyal
dislanma, ac1 verici tedavi siiregleri gibi durumlarla da yiizlesmek zorundadir (35).

Cocuk ayni zamanda ailenin devamini saglayan anne babanin yasamina anlam
veren bir parcasidir. Buna bagli olarak, ¢cocukta kronik hastaligin teshisi ve olumsuz
etkilerinden c¢ocuk ile birlikte, tiim aile fertlerinin, hayat tarzinda ve yasantisinda
degisime yol agmaktadir. Freud aileyi, dengesizlik durumunda zayiflayan birbirine
bagl dinamik bir iinite olarak tanimlar(8). Ozellikle ¢ocuklarda gériilen kronik
hastaliklarin varlig1 ailede strese neden olan sebeplerin basinda gelmektedir.
Cocugun bulundugu yas donemi, hastaligi algisi bu siirecte ailenin egitim seviyesi,
anne baba olma yasi, sosyo-ekonomik diizey ile baglantili kronik hastaligin tedavi
stirecinde yasananlari etkilemektedir (5,36).

Bir kanser tanisi her yasta travmatiktir. Ancak 6zellikle ¢ocuk yas grubunda
¢ok boyutlu bir etkileme tablosu (yvas donemleri ozelliklerine gére ¢ocuk, anne, baba,
kardesler, akranlar, okul vb.) nedeniyle travma alan1 da genistir. Anne baba hakl
olarak “cocugumu kim tedavi edecek? , ¢ocugum iyi olacak mi1? , biitlin bunlar
ailemiz i¢in ne anlama geliyor?” vb. sorulara yanit ve destek arayisindadir. Anne
babalar1 ¢cok yonden etkileyen bu siirecte bilgi arayisini farkli kanallarla, hastanenin

yant sira alternatif kisi, kurum ve gruplar iizerinden saglama ¢abasi i¢indedirler (31).

1.8.2. Cocukluk Cag Kanserleri Epidemiyolojisi

Uluslararast Kanser Ajansi (International Agency ForResearch On Cancer
\IARC) Tarafindan Yaymlanan Globocan 2012 verilerine gore diinyada 100.000
erkek kiside 205.4 iken Tiirkiye’de 245.7°dir. Kadinlarda ise diinyada 165.3 iken
Tirkiye’de 157.5‘tir. Bu rakamlar c¢ocukluk ¢ag1 kanserlerinde farklilik
gostermektedir. Cocukluk ¢agi kanserleri yetiskin kanserlerinden daha az goriildiigii
i¢in katsayist 1.000.000 olarak kullanilmaktadir (37,38).

Diinya’da 1-4 yas aras1 kanserden 6liim orant 100.000 de 2 iken 5-14 yas arasi
kanser goriilme oran1 100.000’de 2.2 dir. Diinya’da 1-4 yas arasi 6lim oraninda
kanser 4. Sirada iken 5-14 yas arasinda 2.siradadir (39). Tiirkiye’de ise dordiincii
siradadir(38). Diinyadaki ¢ocukluk kanseri genel insidanst 50 - 200



arasinda(1.000.000\1 ¢ocuk) degismektedir. Cocukluk ¢agi1 kanser nadir goriilmekle
birlikte tiim kanserlerin %0.5-% 4.6 oranindadir (40).

Cocukluk ¢agi kanserleri Uluslararasi kanser siniflama merkezi (International
Classification Of ChildhoodCancer/ ICCC) 12 ana baslikta incelendi. Lenfomalar ve
santral sinir sitemi tiimorleri basta en sik rastlanan gruptur (41). Ulkemizde ise
cocukluk cagi1 kanserleri Saglik Bakanlig: bilesik tabanli 2009 verilerine gore 16semi
goriilme orani her iki cinsiyette ayni ve ilk sirada %32°dir. Hepatik tiimorler %1.2 ile
cocukluk ¢agi kanserlerinde en az goriilmektedir (38).

Cocukluk cagi kanserlerinin giderek artis egilimi olmakla birlikte, tedavi
basarisinin yiiksekligi, erken ve etkin tedavi, en iyi hizmete erisim, tibbi teknolojinin
ilerlemesi, destek tedavilerin yayginlagmasi ile birlikte kanserli ¢ocuklarin yasam
orani % 80‘c yaklagsmistir (29). Tirkiye’de Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubunun
(TPOG) yaptig1 arastirmalar cergevesinde kanser olan ¢ocuklarin bes yillik yasam
hizlar1 %64 seklinde agiklanmistir (41).

Amerika Birlesik Devletlerinde 2017'de 0-14 yasi arasinda tahmini olarak
10.270 yeni kanser tanisiyla yaklasik 1190 ¢ocugun 6liim beklentisi vurgulanmaistir.
Pediatrik kanser 6liim hizlar1 son kirk yilda yaklasik yiizde 70 oraninda diigmiis olsa
da, kanser ¢ocuklarda hastaliktan 6nde gelen 6liim nedenidir. Tablo 1° de goriildigi
tizere 0-14 yas arasindaki ¢ocuklarda teshis edilen en yaygin kanser tiirleri 16semi,

beyin ve diger merkezi sinir sistemi (CNS) tiimérleri ve lenfoma'dir (2,31)



Tablo 1: Lenfoma ve Solid Tiimérlii Cocukta Tiimor Tipleri

Tiimor Tipi Say1 %
Lenfoma 287 26,80
Non-Hodgkin Lenfoma 181 16,90
Hodgkin 106 9,90
SSS Tiimorleri 227 21,10
Sempatik Sinir Sistemi Tiimorleri 101 9,40
Yumusak Doku Tiimoérleri 81 7,50
Bobrek Tiumorleri 76 7,10
Osteosarkom 60 5,60
Ewing Tiimorii 45 4,20
Retinoblastom 49 4,60
Germ Hiicreli Tiimorleri 65 6,10
Karsinamo/ Diger 80 7,40
Toplam 1073 100,0

Kutluk T. Cocukluk ¢agi kanserlerinin epidemiyolojisi. Klinik Gelisim, 2007, 20.2:
5-12.

1.8.3. Tam Yontemleri
Cocukluk ¢agi kanserleri; ¢ocuklarda belirtiler genellikle sinsi ve tanimlanmasi
zordur. Bazi belirtiler erken taniy1 saglayabilir ( 2,29, 42).

Genel olarak ¢ocukluk ¢agi kanserlerinde belirtiler;

. Aciklanamayan kilo kayb1
. Uzun siire devam eden ve agiklanamayan ates
. Boyun koltuk alt1 lenf bezlerinde sislikler



Halsizlik

Solukluk

Burun ve dis eti kanamalar1

Ciltte olusan morluklar ve ciiriikler
Kemik eklem agrilari, dengesizlik
Yiirime bozukluklar

Kusma ve beraberinde bas agris1
Gormede ani degisiklikler

G0z bebeginde parlaklik (16kokori)
Gozde kanama

Bagirsak ve mesane aliskanliklarinda degisiklik
Iyilesmeyen yara

Yutma ve sindirmede giigliik

Ben ya da sigillerde degisiklik
Oksiiriik, gece nefes darligidir.

Kanserin evrelendirilmesi, kanser hiicresinin tipi, ciddiyeti, yayilimi tedaviyi

belirlemede yon gostericidir. Ayn1 zamanda ¢ocukluk ¢agi kanserleri tedavi edilebilir

oldugundan erken tan1 biiyiik 6nem tagimaktadir (29,42).

Erken tani, tedavinin etkinligini artirarak siiresini kisaltir. Kanser tanisinin

koyulmasinda fizik muayene, Oykii alinmasi, genetigin arastirllmasi, sitolojik,

radyolojik, biyokimyasal testlerin yapilmasi gerekmektedir (Tablo 2) (1,31,40,43).



Tablo 2: Kanser Tanisinda Sik Kullanilan Tamsal islemler

Laboratuvar Testleri

Lomber Ponksiyon(LP)

Kemik iligi Aspirasyonu

Biyopsi

Radyolojik Incelemeler
Intravenézpiyelografi(IVP)
Bilgisayarh Tomografi(CT)
Niikleer Manyetik Rezonans(NMR)
Lenfajyografi

Radyoizotop Sintigrafi

Pozitron Emisyon Tomografisi(PET)

Cavusoglu H. Onkolojik Sorunu Olan Cocuk ve Hemgsirelik Bakimi. Cocuk Sagligi

Hemgireligi. Cilt 1. Genisletilmis 10. Baski, Sistem Ofset Basimevi Ticaret Limited

Sirketi, Ankara: 2008,s. 233-269.

1.8.4. Tedavi Yontemleri

Kanser tedavisi oldukg¢a karmasiktir. Kanserin tipine primer hiicrenin yerine,

metastaz durumuna gore tedavi planina karar verilir. Tedavi edilemeyecegi

durumlarda amag, yasam kalitesini arttirmak ve yasam siiresini uzatmaktir (1,2,43).

Palyatif tedavi ise; hastaligin tedavisi ya da kontrol altina alinmasi1 miimkiin

olmayan durumlarda, ¢gocugun rahatlamasini saglar (44,45).
Genel tedaviler sunlardir:

e Cerrahi tedavi

o Kemoterapi

e Radyasyon tedavisi

e Immiinoterapi

e KO0k hiicre nakli (2, 46).

Kanser olgularinda yeni tedavilerin yaygin olarak kullanilmadan 6nce, klinik

arastirmalarda, arastirma ¢alismalar1 incelenmekte ve hastaligin tedavisinde

giivenilir, etkili olanlar arastirilmaktadir (1,2).
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1.8.4.1. Cerrahi Tedavi
Kanserde cerrahi tedavinin hedefi; tiim gozle goriiliir ve mikroskobik malign
hiicrelerin alinmasidir. Cerrahi ayn1 zamanda, kanserin tipi, evresi, organlara etkisini
belirlemek i¢in de yapilabilir. Agriyr azaltmak ve yasam kalitesini yiikseltmek
amaciyla palyatif cerrahi girisimleri uygulanabilir. Losemi ve yayilmis kanserler
disinda diger kanserler i¢in cerrahi tedavi en etkili yontemdir. Yeni donemde cerrahi
tedavilerde farkli yollarda cerrahi islemlerde bulunmaktadir (31). Bunlar;
o Kiriyoterapi
o Lazer
e Hipertermi
e Fotodinamikterapi yontemleridir.
Bu yontemler kanserli cocugun yasina, kanserin tiirline, evresine, doku tipine
gore degisiklik gostermektedir. Cerrahi tedavide; kanserli doku tamamen veya
kismen(agriya ve baskiya neden olan kisim) ¢ikarilabilir. En 6nemli yan etkileri

enfeksiyon ve agridir (2,31).

1.8.4.2. Kemoterapi

Kemoterapi, normal ve kanserli hiicrelerin yok edilmesi igin
kemoterapotik\neoplastik 6zellige sahip spesifik ilaglarin kullanildigi pediatrik
onkolojide en sik kullanilan tedavi modelidir. Son 25 yil igerisinde kanser biyolojisi
konusundaki bilgilerin ve ¢alismalarin artmasina bagli olarak kanser
kemoterapisindeki  gelismelerle yeni kemoterapotik ajanlar  kullanilmaya
baslanmistir(47,48) Kemotarapi, genel olarak semptomlar1 rahatlatmak ve kanseri
tamamen tedavi etmek i¢in kullanilmaktadir (1). Bu kemoterapétik ajanlar hiicre
siklusun da DNA(deoksiriboniikleik asit) ve RNA(riboniikleik asit) {retimini ve
fonksiyonunu bozarak biiyiime hizin1 etkiler hiicre siklusunda etkiledigi yere gore
kemoterapi ilaglarinin tiirii belirlenmektedir (1). Bu bakimdan hiicre siklusunun
bilinmesi kemoterapi ilaglariin etki mekanizmalart agisindan bize onemli ipuglart
vermektedir (Tablo 3) (2,48).
Hiicre siklusunun baslica 5 evresi vardir;
. GO evresi, dinlenme

. G1 evresi, RNA ve protein sentezi
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. S evresi DNA sentezi, bir ¢ok kemoterapi ilact bu evrede sitotoksik etki

gosterir.
. G2 evresinde DNA replikasyonunun yapildigi evredir
. M evresi hiicre boliinmesinin gergeklestigi mitoz evresidir (45,46).

Tablo 3:Kemoterapi Ilaglarinin Simiflandirmasi ve Yan Etkiler
fla¢ Grubu Hiicre Siklusuna Ornek Olas1 Yan etkiler
Etkisi

Alkileyici Ajanlar  DNA sentezine etki -sisplatin
-Bulanti-kusma

ederler. G1 ve S fazinin  -busulfan - Mye]osupresyon
gelisimini 6nlerler -ifosfamid -Alopesi ]
-Oral mukozit
Antimetabolitler S fazim etkiler, hiicre -Metotreksat -Sistit
yapisin1 bozar ve hiicre -Merkaptopiirin -Sivi retansiyonu
-Hepatoksitite
fonksiyon géremez -Sitarabin -ishal
Alkaloidler M fazim  etkiler, -Vinkristin 'Kafgltagml
- es
niikleik asit ve protein -Vinblastin -Yiiriime
sentezini inhibe etmek -Etaposid Bozuklugu
-Sarilik
icin hiicre proteinlerine -Disfaji
baglanir.
Antibiyotikler DNA ve RNA sentezini  -Daktinomisin
inhibe eder -Bleomisin
Topoizomeraz | Topoizomeraz I -Topotekan
Inhibitorleri enzimini inhibe eder

Pillitter1 A. Maternal & child health nursing: Care of the childbearing & childrearing
. family China: . Lippincott Williams & Wilkins; 2010.

1.8.4.3.Radyoterapi

Radyoterapi, kanser hiicrelerini yapisin1 bozmak ve kii¢iiltmek icin yiiksek
dozlarda radyasyon kullanilarak yapilan bir tedavi seklidir. Kanser hiicrelerinin DNA
‘sin1 bozarak biiylimelerini yavaslatir ve durdurur. Radyoterapi cocukluk cag1
kanserlerinde sik¢a kullanilmakta olup genellikle kemoterapi ve cerrahi ile birlikte
uygulanmaktadir (1,2,31). Primer tedavi seklidir. Terminal donemdeki gocuklarda,

agr1 kontrolii ve yasam kalitesinin yiikseltilmesinde kullanilabilmektedir.
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Iki tip radyasyon tedavisi kullanilmaktadir;
e Dis 1smn radyasyon tedavisi: Radyasyonun kanser bulunan bdolgeye
uygulanmasidir.
e ¢ radyasyon tedavisi: Viicuduna radyasyon kaynaginin yerlestirildigi bir
tedavidir. Radyasyon kaynagi kati veya siv1 olabilir (31).
Bu tedavilerin tiirii kanser tiirii, timor boyutu tiimoriin viicuttaki konumu, radyasyon
icin hassas olan dokulara yakinligi, genel saglik ve tip Oykiisii’'ne baglidir.
Radyoterapiye baghh kisa ve uzun donemde ortaya ¢ikabilecek yan etkiler
olusabilmektedir bu yan etkiler Tablo 4’de gosterilmistir (1,2,47-49).
Tablo 4: Radyasyon Yan Etkileri
Kisa Siireli Yan Etkiler Uzun Siireli Yan Etkiler

Gastrointestinal  etkiler:  bulanti- Kemikler: asimetrik biiyiime, kolay
kusma, anoreksiya, mukazol
tilserasyonlar, diyare

kirilma, kifoz

Deri: alopesi, deskuamasyon Hormonlar: biiyime bozukluklari,
bezlerin etkilenmesi

Bas boyun: alopesi, bulanti-kusma, Akciger, kalp, Karaciger: Kronik
pnomoni ve pulmoner fibrozis, perikard
dakalinlansma ve kalbin diastoliinde
azalma.

bogazda agri, parotit, tat duyusunda

degisiklik, agiz kurulugu

Uriner sistem, kemik iligi: sistit, Bobrek, mesane: nefrit ve kronik sistit.

myelosupresyon

Toriiner E, Biiyiikgoneng L. Cocuk saghgt temel hemgirelik yaklasimlary, 2012, 1:
235-241.

1.8.4.4.Biyoterapi

Kanser tedavisinde 6zel bir tedavi olan biyoterapi, biyolojik ajanlardan elde
edilen, immiinoterapi olarak ta nitelendirilen, immiin sistem etki mekanizmalarin
uyaran, giiglendiren, onaran bir tedavidir. Immunoterapi bir gesit biyolojik tedavi
seklidir. Kanser hiicrelerinin basarili olmasinin bir nedeni bagisiklik sistemimizde
gizlenebilmeleridir, bazi immunoterapik ajanlar kanser hiicrelerini isaretleyerek

bagisiklik sistemimizin onlari yok etmesini saglayabilmektedir (50).
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Immunolojik  ajanlar,  biyoterapisitokinleri, = monoklonal  antikorlari,
immiinomodiilatér ajanlari ve adaptifimmiinomodiilatorleri igerir. Immiinoterapi
heniiz ameliyat, kemoterapi ve radyasyon tedavisi kadar yaygin olarak
kullanilmamaktadir. Bununla birlikte, immiinoterapiler birgok kanser tiirli olan kisiyi
tedavi etmek i¢in onaylanmistir. Dogrudan kanser hiicrelerini hedef aldigi i¢in son

donemde kullanimi artmaktadir (46,50).

1.8.4.5. Hematopoetik Kok Hiicre Transplantasyonu
Hematopoetik kok hiicre transplantasyonu, tedaviye yanit vermeyen l6semi,
aplastik anemi gibi hastaliklari tedavi etmek amaciyla kullanilmaktadir. Kemik iligi
transplantasyonu olarak bilinen bu transplantasyon ¢esidi son zamanlarda kok hiicre
kaynag1 olarak kemik iligi, kordon kani, periferik kandan da elde edildigi i¢in bu
sekilde kullanilmaktadir (31,46).
Bu kok hiicreler 3 farkli sekilde transplante edilebilir;
e Allojenik transplantasyon: bagis yapan ¢ocukla human 16kosit antijeni
uyumlu bir kisiden alinan kok hiicreler transplante edilebilir.
e Otolog transplantasyon: saglikli doneminde ¢ocuktan alinarak dondurularak
saklanan kok hiicrelerin transplante edilmesidir.
e lzojenik(sinjenik) transplantasyon: ¢ocuga kendi ikiz kardesinden kok
hiicrelerin transplante edilmesidir (1).
Tedavi ile ilgili ciddi yan etkiler goriilmektedir, enfeksiyonlar, kusmalar, ciddi
oral mukozit olusabilir daha uzun siireli mortalite ve morbiditeye yol agan Graft-
versus-host hastaligi(rejeksiyon) transplante edilen kok hiicrenin reaksiyon

olusturarak doku ve organ hasarina yol agmaktadir (51).

1.8.5 Cocukluk Cag1 Kanserlerinde Hemsirelik Bakim

Pediatri hemsiresi, kanserli ¢ocuklarda hastaligin her doneminde iletisim
igindedirler. Bu donemlerin her bir ¢ocuk i¢in giicliikleri vardir. Bu nedenle, kanserli
cocuklarin kanserin her asamasinda hemsirelik bakimi bilgi, beceri ve egitim
gerektirir (48,51,52).

Kanserli ¢ocuga yonelik hemsirelik yaklasimi, kanserin tiirii, tipi, evresi, yan
etkileri, ve tedavisiyle izlenen spesifik semptomlari ele alir. Ayrica kanserin ¢ocugu

ve anne babay: etkiledigi tiim alanlarda (fiziksel, duygusal, sosyal, entellektiiel),
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etkilenme durumunu, bas etme becerilerini, yasam Kkalitesi diizeyini "hemsirelik
tanilar1" ile tanimlayarak, planlar ve girisimlerde bulunur. Bunlar arasinda;
I) Kemoterapi ve radyoterapi tedavisine bagli "siv1 voliim dengesizligi";
Cocukta yeterli s1v1 aliminin saglanmasi
I1) Dokularda neoplastik siiregle ilgili "akut agr1";

Cocukta agrinin azaltilmasi ya da tolere edilebilir diizeye ¢ekilmesi
I11) Kemoterapi ve radyoterapi nedeniyle immiin sistem baskilanmasina bagl olarak
"enfeksiyon ve enfeksiyon riski"
Cocukta enfeksiyonun Onlenmesi ya da enfeksiyon durumunda etkin tedavi ve
bakimin saglanmasi

13

IVV) Besin 6gelerini almada ya da absorbe etmede yetersizlige bagh “ beslenmede
dengesizlik: Gereksinimden az beslenme”
Cocugun beslenmesinin desteklenmesi ve uygun kilo aliminin saglanmasi
Bulant1 ve kusmanin azaltilmasi
V) Beslenme oriintiisiinde degisime, kemoterapi ilaglarinin yan etkisine bagh
“konstipasyon riski”
Yeterli s1v1 ve posali yiyecek aliminin arttirilmasi
Bagirsak hareketlerinin izlenmesi ve kaydedilmesi
V1) Tedaviye ve ¢evresel uyarilara baglh “uyku oriintiisiinde rahatsizlik”
Tedavilerin, ¢ocugun uyku rutinlerinin bozmayacak sekilde planlanmasi
VII) Tedavilere bagh “travma riski”
Kanama belirti bulgularin izlenmesi ve erken donemde belirlenmesi
VII11) Hastaliga ve tedavilere baglh “biiyiime ve gelismede gecikme”
Cocugun normal fiziksel gelisiminin izlenmesi
Okula devam etmesinin desteklenmesi, akranlariyla uygun iletisiminin saglanmasi
IX)Durumsal krizler hastalik ve tedaviye bagli “ etkisiz bireysel basetme”
-Islemler konusunda bilgi eksikliginin degerlendirilerek giderilmesi
-Cocugun yasina uygun savunma mekanizmalarinin desteklenmesi, duygu, algi ve
korkularmi ifade etmesinin desteklenmesi 6rneklenebilir (46,48, 51-53).
Pediatri hemsiresinin, pediatrik kanserlerin kronik 6zelligi nedeniyle tani ve
tedavi stlirecindeki roliiniin yam sira iyilesme sonrasinda rehabilite edici rolii de
vardir. Bu siirecte hemsire, cocuk ve anne babay: fiziksel, duygusal, sosyal ve

entellektiiel yonden iyilesmeleri i¢in destekler (48,51,52,54).
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Hastaligin asamasi ve uygun desteklerin varligi, anne babanin hastalikla bas
etmelerini 6nemli Olclide etkileyebilir. Endise, kaygi, korku, ofke, caresizlik,
duygularini ifade edebilecegi benzer sorunu olan anne baba ile bir araya gelmesi
saglanabilir. Hemsire anne babaya dogru bilgileri vermenin yaninda rehberlik ve
destek saglamalidir. Ayn1 zamanda, hasta ¢ocuga ve kardesine terapdtik oyun, resim
cizme, Oykii anlatma yaklasimlari, onlar1 destekleme ve endiselerini ifade etmede
kullanilabilir (51,52).

Kanserli ¢ocuk, hastalik siiresi boyunca ve sonrasinda okula devam etmede
sorunlar yasamaktadir. Hemsireden, bu donemde c¢ocugun okula uyumunu
kolaylagtirmak i¢in hastalik, tedavi, tedavinin gercek ve olasi yan etkilerini ve ailenin
hastaliga iliskin bilgi ve tutumlarina yonelik donanimini sergileyen bakim
yaklagimlarini kullanmasi beklenir (33,48,52,55).

Kanserli ¢ocugun deneyimledigi semptomlarin yarattifi sikintilardan dolayi
tedaviler ertelenmekte, ilag dozlari azaltilmakta ya da kesilmektedir bu durumda
iyilesme siirecini geciktirmeye sebep olmaktadir(56). Bu bakimdan hemsire, kanserli
cocuktaki semptomlar1 iyi bilmesi, etkin ydnetmesi, aileyi bu semptomlarin
Oonlenmesi ve iyilestirilmesi konusunda bilinglendirmesi bakimin planlanmasinda,
izlenmesinde ¢ocugun ve anne babanin yasam kalitesinin arttirmasinda agisindan

kilit noktadir (57).
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BOLUM II

2.GEREC VE YONTEM

2.1. Arastirmanmin Tipi

Arastirma, kanserli ¢ocugu olan anne babalarin g¢evrim i¢i sanal ortamdaki
paylagimlarini incelemek amaciyla nitel c¢aligma tiirlerinden etnografinin sanal
ortama adapte edilmis sekli olan netnografi yonteminin kullanildigi tanimlayici bir

calismadir.

2.2 Arastirmanin Yeri ve Zamani

Kanserli cocugu olan anne ve babalarin bulundugu ¢evrim i¢i sanal ortam olan
“facebook” iizerindeki, aktif paylasim yapan, iiye sayisi fazla, arastirma sorularimiza
uygun igerik bulabilecegimiz iki forum sayfasi, “Kanserle Dans” kapali grup sayfasi
30.055 tiyeye sahip ve “Kanserli Cocuklara Umut Vakfi(KACUV)” 56.795 kisinin
takip ettigi bloglar da 2 Eyliil- 2 Kasim 2017 tarihleri arasinda incelenen bloglar

tizerinden netnografi yontemi kullanilarak ¢alismaya baslanmistir.

2.3 Arastirmanin Evren ve Orneklemi
Aragtirmanin  evrenini, sectigimiz  sanal topluluklardaki paylasimlar
olustururken, 6rneklemi, belirledigimiz zaman araliginda KACUV ve Kanserle Dans

grubunda elde ettigimiz veriler olusturmaktadir.

2.4. Veri Toplama Yontemi
2.4.1. Bir Arastirma Yontemi Olarak Netnografik Arastirma
2.4.1.1.Etnografi

Insan davrams1 arastirmalarinda iki énemli problem, insanlarin davranislarini
ifade etme bi¢imi: “soru sormanin sinirliliklart (the limitations of asking)” ve
“insanlarin her zaman soOylediklerini yapmama” problemidir. Bu iki problemin
iistesinden gelmek, var olan sorunu daha iyi ortaya koyabilmek amaciyla sosyal
bilim arastirmalarinda etnografi yontemi kullanimi yayginlagmistir (24).

Etnografya, sosyoloji, kiiltiir caligmalari, tiiketici arasgtirmalari ve ¢esitli sosyal

bilimler arastirmalarin da kullanilan antropolojik bir yontemdir (58). Etnografi,

insanlarin ne sOyledigine degil, gercekten ne yaptigina odaklanmada ve geleneksel
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arastirma yontemlerinin sagladigindan daha nitelikli ve kapsamli bilgi saglamasi ve
cesitli durumlara uyarlanmasini saglayan agik ucglulugu, bir yontem olarak
popiilerlesmesine zemin olusturmustur (24).

Etnografi arastirmasinin 4 temel prensip ile caligmaktadir, bunlardan ilki,
arastirmaci, kisilerin dogal ortamlarinda arastirmayi planlamasidir, bu sekilde
arastirmact kisilerin gercek tavir ve tutumlart daha iyi tanimlamaya olanak saglar.
Ikinci prensip de ise arastirmaci konu alan Kisilerin kullandig1 dili, diyalektlerini,
jargonlarini, kelimelerin 6zel kullanimii bilmelidir. Ugiincii prensip, arastirmaci
gercek zamanli gelisen olaylara taniklik ederek oOngorii gelistirir. Etnografik
arastirmanin son ve dordiincii prensibi ise, arastirmacinin kiiltiirel sembolik anlamlari
ve yerel kurallari, gelenek ve gorenekleri bilmesi ve anlamlandirmasi gerektigidir.
Kullanimi giderek yayginlasan etnografik yontemler sanal ortamlarda kullanilmakta
ve sanal ortamin davranisini agiklamada Onemli ipuglar1 saglamaktadir bu tiir
etnografik yontemler “siber etnografi” ya da “netnografi” olarak adlandirilmaktadir

(59,60).

2.4.1.2. Etnografinin Dijitale Doniisii: Netnografi

Artan internet kullanimina, bagli olarak netnografi; ¢evrimi¢i sanal ortamda
etnografik bir aragtirma yapmak icin gerekli adimlar1 kodlayarak ve bu adimla itinali
ve titiz bir sekilde caligilarak arastirmanin raporlanmasina firsat verir, anlamli ve
tutarli olmasin1 saglar. Yontem, 1995 yilinda uygulanmaya bagsladigi donemden bu
yan tiim alanlarda yaygin olarak kullanilmaya baglamistir (12,24).

Netnografi’yi Sage Research Methods (SRM/Sosyal Arastirma Kiitiiphanesi)
yontemleri sozliiglinde “antropolojinin geleneksel ve yiiz ylize yiiriitiilen etnografik
aragtirma tekniklerini, bilgisayar aracili iletisimler sayesinde olugan sanal kiiltiir ve
topluluklarin ¢alismalarina uyarlanan kalitatif ve yorumlayici arastirma metodolojisi”
seklinde tanimlamaktadir (60).

Etnografiyi, netnografiden ayiran farklilik ise, etnografide yiiz yiize kiiltiirel
etkilesim yoluyla veri toplanirken netnografide ¢evrimici iletisim yolu ile veri
toplanmaktadir (12,24). Ayrica etnografide belirli ¢abalarla toplanan veri,
netnografyada herkesin erisimine agik sekilde internette bulunmakta ve bdylelikle
s0zl yaziya gecirmek i¢in harcanan emek maliyeti azalmakta, veri toplamak daha

hizli ve basitlesmektedir (60).
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Arastirmanin gergeklestigi ortamin yapisi, etnografide karmasik, girmesi zor ve
cesitli prosediirler gerektirirken netnografide, interneti netnografi sahalarina gore
daha kolay erisilebilir nitelikte oldugudur. Internetin sagladigi bu avantaj
arastirmacinin  dogal bir bicimde gozlemlemesine olanak saglarken Onceden
belirlenen anket sorulariyla yiiriitiilen geleneksel arastirma metodlarini bir kenara
birakarak cevrimigi ortamlarin semboller, anlamlar, etkilesimler ve sosyal yapilarini
iceren daha genis bir veri zenginligi bulunmaktadir (12,24,60).

Kozinets’in tanimiyla bu yontem belirtilen maddelerle, “netnografiye saglanan
i¢ goriiler” olarak tanimlanmustir (24,26);

. Sosyal Yiginlar: Bu terimin kullanimi, netnografinin kigisel mesajlarin
internete gonderilmesini inceleyen bireyci bir yaklagim olmadigim
netlestirmektedir. Netnografinin odak konusu topluluktur. Netnografi,
gruplasmalari, toplanmalar: ya da insan topluluklarini inceler. Boylece,
analiz diizeyi sosyologlarin ‘mezo’ diizey olarak adlandirdiklar: birey
diizeyinde mikro ya da tiim sosyal sistem diizeyinde makro degil, ikisinin
arasinda daha kiiciik bir grup diizeyindedir.

. Net 'ten Ortaya Ctkma: Isminden de anlasildig1 gibi, netnografi, odak
veri kaynagi olarak internet baglantilarindan ya da bilgisayar aracili
iletisim yoluyla ortaya ¢ikan etkilegimleri inceler.

. Tartismalar ya da Iletisimler: Netnografi icin gerekli bir unsur olan
iletisim, anlamli sembollerin bir miibadelesidir ve insani sembol
sistemlerinin biitiin bigimleri dijitallestirilmekte ve bilgi aglart araciligiyla
paylasilmaktadir. Bunlarin her biri netnografi i¢in kullanilabilir veri
icermektedir.

. Yeterli Sayida Insan: Sanal ortamdaki bir grubun topluluk hissi
vermesi i¢in minimum insan sayisina isaret eder. Alt sumir i¢in bu sayr 20
olarak belirlenebilir. Iletisimin etkinligi icin maksimum sayr da 150-200
arasinda olabilir.

. Halka A¢ik Tartismalar: Erisilebilirlik, sanal topluluk olusumu ve
netnografi uygulamasi i¢in onemlidir. Cogu netnografik tartisma kapal
degil, halka aciktir.

. Yeterince Uzun Siireli: Zamanin uzunluguyla kastedilen, netnografinin
sanal topluluklar: siiregelen iliskiler olarak incelemesidir. Bunlar, tek

seferlik toplantilar degil, devamli ve tekrarlanan interaktif temaslardur.
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. Yeterli insani duygu: Sanal topluluklardaki diger insanlaria otantik
iligkinin hissiyle ilgilidir. Diiriistliik, karsilikli destek, giiven, yakinlik
ifadeleri ve baskalariyla sosyallesme niyeti ifadeleri gibi duygusal konulart
icerir.

. Kisisel Iliski Aglar: Gelistirmek: Bu ézellik, bireyler arasindaki
iligkilerin toplamindan bir grup hissi yaratildigi kadar, grup itiyeleri

arasinda sosyal bir karmagsiklik da oldugunu ileri siirer.

2.5. Kullanilan Geregler
Arastirmada netnografi yontemi kullanilarak yapilmistir. Kozinets tarafindan
gelistirilen netnografi uygulama siirecine iligkin akig Sekil 1°de yer almigtir

(24,26,60).

Sekil 1: Netnografi Uygulama Siireci

1. Adm
Araghmma sorulannm, araghrma yapilacak alanlann ya da aragtmlacak
konularm tanmmmlanmas)

JL

2. Adm
Topluluk belirleme ve segim

4L

3. Adm
Veri toplama (Etik Standartlan Saglama)

4L

4. Adm
Veri analizi ve bulgulann yorumlanmasi

J L

5. Adm
Aragtirma bulgularnnin ve ¢ikanmlann vazilmasi, sunulmasi ve
raporlanmasi

Kozinetz RV.; (2010), Netnography: Doing Ethnographic Research Online, First

Edition, London: Sage Publications

Kanserli ¢ocugu olan anne babalarin olusturdugu toplulugun yiiksek miktarda
icerik Urettigi dijital mecralara ulasmaya yardimci olacak anahtar kelimeler Tablo 5

‘de tanimlanmustir.
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Tablo 5: Dijital Mecralara Ulasmaya Yardimci Anahtar Kelimeler
Kanser

Kanser ve cocuk

Cocuk kanserleri

Anne, baba, kanserli ¢cocuk

Kanserli ¢cocuk

Online paylasimlar:

Yukaridaki anahtar kelimeler kullanilarak kanserli ¢ocugu olan anne babalarin
bulusma noktas1 olan facebookta bulunan forum/blog’lar tespit edilmis ve Tablo 6’da

tanimlanmaistir.
Tablo 6: Dijital Mecralar

LOSEV

KACUV

Kanserle Dans

Bu sitelerin se¢ilme kriterleri iiyeler arasinda giinliik iletisimin ve arastirma
sorularimiza iliskin icerik iiretiminin ¢ok yogun olmasi, gii¢lii bir ortak paydaya
sahip olmasi, c¢ok sayida {iiyeye sahip olmasidir. Bunlar gz Oniinde
bulunduruldugunda arastirmanin ilerleyen kisimlarinda iiyeler arasi1 giinliik iletisim
yogun olmamasi ve arastirma sorularimiza iliskin destekleyici veri azlig1r nedeniyle

LOSEV facebook blogu kapsam disinda birakilmustir.

Secilen KACUV blogu; her giin, her zaman diliminde paylasimin yapildig:
facebook blogunu (https://www.facebook.com/Kacuv/), 56.795 kisi takip etmekte,
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57.040 kiside bu sayfayr begenmektedir. Takip¢i sayis1 her gegen glin artmaktadir.
KACUYV facebook blogu misyonunu su sekilde ifade etmistir;

“dile, yakin gevre, saglik ¢calisanlart ve saglk sistemi ile kamuoyunda
farkindalik  yaratarak kanserli ¢ocuklarin  tedavi  siireglerini
gelistirecek ve psikolojik, sosyal, fiziksel ve tbbi agidan yasam

kalitelerini arttiracak etkinlikler yiiriitmek

Aile Evi ile birlikte profesyonel kaynaklart kullanarak bugiin ve
gelecekte kanserli ¢ocuklarin kanserle savaglarimin farkli evrelerinde
desteklenebilmeleri icin biitiinlesmis bir hastane-ev-toplum hizmeti modeli

yaratmak.”

Segilen diger blog “Kanserle Dans” kapali grup facebook blogunda

(https://www.facebook.com/groups/kanserledans/) her giin paylasim yapilmakta ve

30.055 tiye bulunmaktadir. Bu say1 her gegen giin artmaktadir. Sayfaya kayit olmak
icin size o sayfanin yoneticilerinden birinin onay vermesi beklenmektedir. Kanserle

dans kapal1 grubunun misyonu grupta su sekilde ifade edilmistir;
“Dikkatli adimlarla, sorarak, arastirip ogrenerek Kanserle Dans edecegiz.

“Herkesin bir sey bulabilecegi yalin bir dille, saglikli beslenmeden,
terapi suresince destekten, doktorlar tarafindan kullanilan bir ¢ok terimin
ne anlama geldiginden bahsedecegiz. Bir kisiyi bile daha bilingli olmaya,
dogru sorulart bulmaya, diisiinmeye ve sormaya tesvik edersek ve faydamiz

1

olursa ne mutlu bize.’

Blogun “hakkinda” kisminda ayni1 zamanda iiyelerin uymasi gereken kurallara

ve uyarilara yer verilmistir;

“Kanserle Dans” blog ve oturumu,; bilgilerimizi, deneyimlerimizi
okuduklarimizi  kaynak gostererek aktarmak amaciyla olusturulmustur.
“Kanserle Dans” blog ve sitesinde sunulan bilgiler ozet niteliginde, genel
mahiyette ve sadece bilgilendirme amacina yoneliktir. “Kanserle Dans”
sitesi  tibbi  tavsive ya da tbbi hizmet verme faaliyetlerinde
bulunmamaktadir. Blog, grup ve sayfadaki bilgilerin giivenilir kaynaklardan

alinmast hususunda azami gayret gosterilmistir, her yazida arastirmalar
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referans verilmistir. Bir saglik sorununuz ve sorunuz oldugunda derhal
doktorunuza ya da bir uzman saglik gérevlisine basvurmaniz tavsiye edilir.
“Kanserle Dans’daki bilgiler, hastalarin ve ailelerinin belirli hastaliklar:
daha iyi anlamalarina yardimci olmak amacina yoéneliktir. Sunulan
bilgilerin icerigi hichir sekilde profesyonel tibbi tavsiye niteligi tasimaz ve
tedavi onerisi olarak yorumlanamaz. Tedavi icin tavsiyeyi yalnizca,
hastayla kisisel olarak karsilikli goriisme firsatint edinmis, ona ait kayitlara
ulasabilen ve kendisini sonradan da izleme firsatina sahip bir doktor
verebilir. Hastalikla ilgili bir soru soz konusu oldugunda her zaman bir
doktorun ya da ehliyetli baska bir saglik hizmetlisinin tavsiyesini alin.
“Ayrica blog ve sitemizde hi¢hir markanin temsilciligi, tavsiyesi ve veya

satist yapimaz.”

Arastirma sorularina yanit olabilecek tiim paylasimlar ve bilgilere ulasilmis ve
ulagilan bilgiler, zaman ve kimden alintilandig1 not diisiilerek higbir degisiklige

ugratilmadan kaydedilmistir.
2.6. Verilerin Analizi ve Degerlendirme Teknikleri

Arastirma siiresince bir¢ok paylasimin tekrar edildigi goriilmiis ve bu paylasimlar
kendi i¢inde smiflandirilmistir. Bu smiflandirilan fikirle kendi iginde alt kodlara
boliinerek ortak bir noktada gosterilmeye calisilmistir. Bu alt siniflandirma sistemleri
olusturulurken nitel veri analizi programi MAXQDA Analytic Pro 12 (release
12.3.1) kullanilmistr.

2.7. Siire ve Olanaklar

Arastirma, Nisan 2017- Haziran 2017 tarihleri arasinda olusturulmus, Haziran
2017°de tez Onerisi olarak sunulmustur. Arastirmanin yapilabilmesi i¢in gerekli
birimlerden izin alindiktan sonra 2 Eyliil 2017°de veri toplanmasina baglanmistir.
Veri toplama siireci 2 Kasim 2017°de sona ermistir. Siire¢ asagida zaman ¢izelgesi

tablosunda gosterilmistir.
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Yapilan
calismalar

Nisan 2017
Haziran
2017

Haziran
2017-
Temmuz
2017

Temmuz
2017-

Agustos
2017

Eyliil 2017-
Kasim 2017

Kasim
2017-

Ocak 2017

Subat 2018

Literatiir
inceleme ve konu

secimi

Tez onerisi

Izin yazilan

Veri
asamasi

toplama

Verilerin
degerlendirilmesi
analizi ve

Tez yazim

Tez savunmasi

Sekil 2: Zaman Cizelgesi
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2.8. Etik Aciklamalar

Arastirma etigi ilkesine bagli kalinarak bloglar da paylasilan ¢ocuklarin tedavi
stirecindeki gorsellerine aragtirmada yer verilmemistir. Arastirmanin uygunlugu i¢in
Ege Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Y&netim Kurulundan ve arastirmanin etik
uygunlugu i¢in Ege Universitesi Saglik Bilimleri Bilimsel Arastirma ve Yaymn Etigi
Kurulundan(BAYEK) gerekli izinler alinmistir(EK I, Il). Facebook blog sayfasinda
aragtirmaci kimligi gosterilerek ve blog sayfalarinin yoneticilerine arastirmayla ilgili

bilgi verilerek gerekli olan izinler alinmistir(EK 111, 1V).
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BOLUM 111

3. BULGULAR

Aragtirmanin  bulgular1 dort ana temadan olusmaktadir. Birinci tema,
“toplulugun yapisi ve kullandig: dil”, ikinci tema, “cinsiyet dagilimi”, ii¢iincii tema,
“kanserli ¢ocugu olan anne babalarin “kanserli gocuga” iligskin, “hastalik”, “tibbi
tedavi ve yan etki”, “tibbi tedavi disindaki” paylasimlarmin kodlamalarini, dérdiincii
temay1 ise “KACUV ve Kanserle Dans bloglarinda en ¢ok konusulan alt kod

dagilimlar1” olusturmustur.

3.1.Toplulugun Yapis1 ve Dili
Bu béliimde KACUV ve Kanserla Dans bloglarinin yapisi ve dili ayri ayri ele

alinarak asagida anlatilmistir.

3.1.1. KACUV
KACUV facebook blogu kar amaci giitmeyen Istanbul’da kurulusu olan bir
vakfin sayfasidir. Sayfayr facebook adresi olan her iiye takip edebilmektedir.
KACUV’da Tiirkiye’nin dort bir yanindaki kanserli cocugu olan anne babalarin
psiko-sosyal, fiziksel ve tibbi agidan yasam kalitelerini arttirmak hedeflenip buna
gore icerikler iiretilmektedir. Ara ara ¢esitli saglik uzmanlarinin da katilim sagladig:
etkinliklerde aileler merak ettikleri sorular1 bu kisilere yoneltebilmektedir. Ayni
zamanda planladig1 bazi etkinliklerde kanserli ¢ocuklar igin bagista toplanmaktadir.
Anne babalarin yorum biraktiklart paylasim yaptiklari goriiliirken, farkli olarak
sosyal medya kullanamayan cocuklar1 hastanelerde ve KACUV’un aile evlerinde
yatis yapan anne babalar i¢in soru yonelten iiyeler sitede anne babalarin merak
ettiklerini paylagsmaktadir.
Genelde yorumlarini birakmadan dnce hastanenin ismi sdylenmektedir;
“Marmara iiniveah annelerin sorusu kanser tanisi konmadan Jncede
bagisiklik sistemi kuvvetli olmayan bir hasta kanser tedavisi sonrasinda
egitimine okulda devam etmesinde sorun olur mu”
KACUV blog sayfasinda soru yonelten anne babalarin paylagimlarinin bu
blogtaki 10 tedavi merkezi ve bir aile evi iizerinden incelenerek tablo 7’de

sunulmustur.
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Tablo 7:KACUV Blog Sayfasinda Soru Yonelten Anne-Babalarin Tedavi
Merkezleri ve Aile Evlerindeki Paylasimlarinin Dagilimlari
Tedavi Merkezleri  Aile Evi

Kanser Hastahigina iliskin Paylasimlar 3) -
Tibbi Tedavi ve Yan Etkilere Iliskin 13 3
Paylasimlar

Tedavi Disindaki Paylasimlar 29 6

Toplulugun dili, kimi zaman degisiklik gostermekle beraber ¢ogunlukla giindelik
ifadeler kullanilmakta, yazim ve noktalama kurallarina dikkat edilmemektedir.
Paylagimlarin dilleri noktalama ve yazim kurallar1 yanlislar1 degistirilmeden
aktartlmistir. Ayrica Toplumun kendi olusturdugun veya var olan kisaltmalarda
bulunmaktadir;

Eah\EAH: Egitim arastirma hastanesi
ANK: Ankara

All: Akut Lenfoblastik Lenfoma
RAM: Rehberlik Arastirma Merkezi
Gvhd: GraftVersus Host Hastalig
Kt: Kemoterapi

Ebv: Ebstain-barr viriis

Tr: Tiirkiye

3.1.2.Kanserle Dans

Kanserle dans kapali blogu’na facebook iiyeleri, takip istegi gondererek sitenin
moderator ve yoneticileri tarafindan onaylandiktan sonra {iye olmaktadir. Kanserli
hastalara destek i¢in kurulmus blogtur. Uyeler, moderatér ve yodneticilere sahip olan
blogun, uyulmasi gereken kurallarin1 yonetici ve moderatorler takip etmektedir.
KACUV ‘dan farkl olarak kanser tanis1 almis tiim sanal topluluk iiyelerini kapsayan
bir icerik iiretmektedir. Sadece kendi kisisel liye hesabindan insanlarin bir seyler
paylastig1 blog’ta kanserli cocugu olan anne babalarda aktif olarak yer almaktadir.
Blog, hastalar ve ailelerin hastaliklarin1 daha iyi anlamalarina yardimci olmak ve

ailelerle iletisime geg¢mek ic¢in kurulmakla birlikte tibbi tavsiye igermez. Kullanilan
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dil, zaman ve kisi olarak degisiklik gostermekle beraber giindelik ve samimi bir dil
kullanilmaktadir. Yazim ve noktalama kurallarina pek dikkat edilmemektedir.
KACUYV ve Kanserle Dans blogu, liye sayisinin fazlaligi, kanserli cocugu olan
anne babalarin paylasimlarini igeriyor olmasi ve bu arastirmanin sorularina yanit
verecek potansiyel olusturmasi nedeniyle netnografik yontem i¢in elverigli bir sanal

topluluk olarak arastirma kapsaminda tercih edilmistir.

3.2.Bloglardaki Cinsiyet Dagilim

Bloglardaki cinsiyet dagilimi Tablo 8’de sunulmustur.

Tablo 8: Bloglardaki Cinsiyet Dagilim

ST KACUV KANSERLE DANS  TOPL.
cinsiyet belirtiimemis 15 6 2
® erkek 3 1 1 9 1 1
kadin 29 19 5 33 5 1
> TOPLAM

(Tablo 8, MAXQDA Analytic Pro 12 (release 12.3.1) nitel veri analizi programi
kullanilarak olusturulmugstur)
3.3.Kanserli Cocugu Olan Anne Babalarin “Kanserli Cocucuguna” Tliskin
Paylasimlarinin Alt Kodlar:

Kanserli ¢ocugu olan anne babalarin “kanserli g¢ocuga” iliskin 3 tema
bulunmaktadir. Birincisi, “hastaliga iliskin paylasimlar”; ikincisi, “tibbi tedavi ve yan
etkilere” iliskin paylasimlar; tglinciisii ise “tibbi tedavi disindaki paylagimlar™’in

kodlarin1 igermektedir.

3.3.1.Hastahga iliskin Paylasimlarin Alt Kodlar

Bu tema, 6 koddan olusmustur. Bunlar; ‘“hastaligin siireci”, hastaligin belirti
bulgular”,“niiks durumu ve siire¢ (niiks ettikten sonra tedavi, niiks etme yiizdesi,
niiks ettikten sonra riskleri)”,“eslik eden baska hastaliklar”,“hastaliga iligkin giincel
haberler”, “kontroller” olusmustur. Her paylasim kodlanmis ve her bir paylagimin

ifade ettigi alt kodlar Tablo 9’da ve Grafik 1’de sunulmustur.
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Tablo 9: Hastahga Iliskin Paylasimlarin Alt Kodlar

b hastaliga iliskin paylasimlar 1
hastaliqin sdreci
hastaligin belirti bulgular
v Lo niks durumu ve siireg
niiks ettikten sonra tedavi
niks etme yizdesi
niks ettikte sonra riskleri
eslik eden basgka hastaliklar
gincel haberler
kontroller

(TR TY Ry o R T e T o ==

(Tablo 9, MAXQDA Analytic Pro 12 (release 12.3.1) nitel veri analizi programi

kullanilarak olusturulmugstur)
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niks durumu ve surecg (6)

Nniuks etme yluzdesi (3)
CH e

niuks ettikte sonra riskleri (2) Nnuks ettikten sonra tedavi (1)

/hastallga iliskin paylasimlar (18)\

hastaligin belirti bulgulan (1) giincel haberler (3)

kontroller (3)

hastaligin streci (4)

eslik eden baska hastaliklar (1)

Grafik 1: Hastaliga iliskin Paylasimlarin Alt Kod Dagilimlar:

(Grafik 1, MAXQODA Analytic Pro 12 (release 12.3.1) nitel veri analizi programi kullanilarak
olusturulmugstur)
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3.3.1.1.Hastahgin Siireci
Bu alt kodda, anne babalar hastaligin siirecini anlatarak, soru paylasimlarinda

bulunmakta, yasadiklar1 hastalik siirecini duygusal ifadelerle paylasmaktadir.

“capa tip fakiiltesi hematoloji servisinden yaziyoruz hepatablastom hastaligi nasil
bir yol ¢iziyor?”

“Bizim kara cigerde bobrek arasindaydi uzun olarak ve omur iligine sinirlere bast
yvapmis kitle ondan dediler su anda sinirlerin iyilesmesini bekliyoruz emarlarlart
temiz ¢ikiyor stirekli fizik tedaviye gidiyoruz ay insallah bizde yururz bir gun allahin

. . k2]
izniyle

3.3.1.2.Belirti ve Bulgular

Bu alt kod, bir annenin, bebegindeki fiziksel belirti ve bulgularla ilgili soru
paylasimini igcermektedir.
“Cocugumun gozii ve kafasinin igi sarariyor. Bunun i¢in onereceginiz bir yontem var

mi?”’

3.3.1.3.Niiks Durumu ve Siirec¢
Hastaliga iligkin paylasimlarda en fazla soru paylasiminin bu alt kodda oldugu
tespit edilmistir. Bu alt kod 3 alt koddan olusmustur. Birincisi “niiks ettikten sonra

tedavi”; iKincisi “niiks ettikten sonra riskleri”; Giglinciisii “niiks etme ytizdesi” olmak

tizere her paylagimin ifade ettigi paylasim asagida sunulmustur.

3.3.1.3.1.Niiks Ettikten Sonra Tedavi

Tedaviden sonra tekrarlayan duruma iliskin tek bir soru paylasgimini
igcermektedir.
“EBV tedavisinde 6 kiir maptera aldiktan sonra tekrarladi baska bir tedavi yontemi

var midir?”

3.3.1.3.2. Niiks Etme Yiizdesi

Anne babalar bu alt kodda, niiks etme ylizdesine iligskin soru paylasiminda
bulunmustur.
“Tedavi olan ¢ocugun, hastaligimin tekrarlanma ihtimali, saglikli ¢ocuklarda
hastaligin goriilme ihtimalinden daha fazlamidir?”

“ikincil kanser orant ne kadardir? ?”
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“ALL hastaliginda nakiilden sonra niiks etme yiizdesi kactir?”

3.3.1.3.3.Niiks Ettikten Sonra Riskleri

Bu alt kodda anne babalar tarafindan, ilik naklinden sonra niiks durumundaki
risklerle ilgili soru paylasiminda bulunulmustur.
“Ilik naklinden 7 ay sonra hastalik niiks etti 2 kiir kemoterapi alacak bunun
yogunlugu nedir riski nedir?”

“benim kizim 11 yasinda ilik naklinden 7 ay sonra niiks etti risk orani nedir?

3.3.1.4.Eslik Eden Baska Hastaliklar

Kanser tedavisi sirasinda gelisen hastalikla ilgili bir anne soru paylasiminda
bulunmustur.
“Cocugumuzun Isene 3 ay olmus ilik nakli olali, mide bulantisi sikayeti vardi bunun
nedeni gastrit oldugu anlasilmis ancak bu sikayeti iki haftadwr tekrarlamig hicbir sey

yiyemiyor ne yapmamiz gerekir?”

3.3.1.5.Kontroller

Anneler kanser tedavisinden sonraki kontrol siiresinin uzunlugu ile ilgili soru
paylasimmda bulunmus ve kontrollerin giizel ge¢mesi igin ayni durumdaki diger
anne babalara duygusal ifadelerle, spiritiiel yaklasimlarda bulunmustur.
“cocugumuz nakil olduktan sonra tedavi siireci de bittikten sonra senede bir
kontrollerinin yapilmasi omiir boyu devam eden bir siire¢ midir?”
“Yarin melegim MR ¢ekilecek dua edermisiniz”

Bir babanin kontrollerinin iyi olmasi i¢in diger anne babalarla paylastigi dikkat
cekici spiritiiel ifade ise;
“Sevgili arkadaglar yarin sabah 9 da kizimin pet ve bt ¢ekimimiz var Sizlerden
istedigim duada kizim eklerseniz sevinirim 3 giindiir uyku uyuyamiyorum sonug nasil

¢tkacak diye saygilarimla”
3.3.1.6. Hastahga Iliskin Giincel Haberler

Anne babalar, hastalik hakkinda diger aileleri bilgilendirmek amacgli kanserle

ilgili giincel haber ve makaleleri sanal ortamda paylagmislardir.
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3.3.2.Tedavi ve Yan Etkilere iliskin Paylasimlarin Alt Kodlar1

Bu ikinci temada ise iki koddan olusmustur. Birincisi, tedavi( nakil, tedavi
reddetme, evde tedavi alma, tamamlayici tip kullanma, asilar, tedavinin riskleri,
dikkat edilmesi gerekenler, ameliyat sonrasi durum, tedavinin etkinligi, “ilag(ilag
ihtivact paylasimi, ila¢ kullanimi, viicuda dagilma siiresi, ¢oklu ila¢ kullanimi)”,
“pozisyonlar”, “kan ve kok hiicre naklinin onemini vurgulama,

Ikincisi,“yan etki(“fiziksel yan etki (kas tembelligi, ates, kan degerleri, sa¢
dokiilmesi, isitme kaybi, gvhd, organ hasari, yiiriimede bozukluk, halsizlik, ellerde
uyusma, agri, mukozit, mide bulantisi, okstiriik, gii¢ kaybu, fiziksel gelisim geriligi)”,
“psikolojik yan etki (hir¢inlagsma, istahsizlvk asur hareketlilik, sinir)”, “zihinsel yan
etki (6grenme sorunlari, hafiza kaybi, haliisinasyon)”’ dir.

Her paylasim kodlanmis ve her bir paylasimin ifade ettigi alt kodlar Tablo 10 ve

Grafik 2 ve 3’de sunulmustur.

Tablo 10: Tedavi ve Yan Etkilere iliskin Paylasimlarin Alt Kodlar

4 g ledaviveyan etkilere ligkin paylagimlar 60 4 yan etki ki
4 ille
o nakil 8 kas tembelligi 1
tedavi reddetme 2 ateg 4
ende tedavi alma 1 kan degerleri 1
alternatif tedavi 2 sag doklimesi 3
asilar 2 isitme kaybi 1
tedavinin riskleri 1 gind L
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3.3.2.1.Tedavi
Bu alt kod ise 11 alt koddan olusmustur. Bunlar; “nakil”, “tedaviyi reddetme”,

9% <¢ 199 ¢ 9% ¢

“evde tedavi alma”, “alternatif tedavi”, “asilar”, “tedavinin riskleri”, “dikkat edilmesi
99 13 2 (13 9 (13

gerekenler”, “ameliyat sonrasi durum”, “tedavinin etkinligi”, “ilag ( ila¢ ihtiyact

paylasimi, kullanimi, viicuda dagilim siiresi), “pozisyonlar”’dir.

3.3.2.1.1.Nakil

Bu alt kodda anne babalar nakil sonrasi 6liim korkusunu ifade etmistir ve soru
paylagiminda bulunmuslardir.
“kiictik bedeni nakli kaldirir mi?”

Ayrica anne babalar, nakil benzer durumdaki anne babalardan deneyim
paylasimlarini igeren cevaplar almistir.
“Losemi den otolog nakil olan varmi aranizda arkadaslar varsa yazabilirmi” (Soru
paylasimi)
“Gegmig olsun 4 yasinda ilik nakli oldu 1 yildir ama sukur iyiyiz ”(yorum)

3.3.2.1.2.Tedaviyi Reddetme

Bir anne ¢ocuguna yapilacak tedavi uygulamalarini reddettigini, buna gerekce
olarak tip’in miikemmel ve kusursuz olmadigini ifade etmistir.
“Nakil ve ruakutan hapimi da kabul etmedik Aklimiza hi¢ yatmadi. Allah’a emanet
ettik”
“Aklimiza yatmayani ¢ocugumuza yaptiramadik doktorlar ve okuduklar: tip

miikemmel mi? Kususrsuzmu?”

3.3.2.1.3.Evde Tedavi Alma Durumu
Anne veya baba cocukgun evde tedavi olma durumu ile ilgili bir tane soru
paylasiminda bulunmustur.

“Cocugumun evde tedavi alabilmesi igin ne yapmaliyim? Nereye basvurmaliyim?”

3.3.2.1.4. Alternatif Tedavi

Anne babalar bitkisel ilag ve alternatif tip kullanimi ile ilgili soru paylasiminda
bulunmustur.
“Hocam bitkisel ilaglarin faydasi olurmu l6semiye”

“kemoterapi alirken alternatif tip kullanabilir miyiz?”
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3.3.2.1.5.Asilar

Anne babalar asmnin ne zaman yapilacagi ve asilanmama durumundaki
enfeksiyon riski konusunda soru paylagiminda bulunmuslardir.
“Asilar idame bittikten sonra mi yapilryor?”

“idame tedavide asilart olmadigi igin okul enfeksiyon riski olusturmazmi ?”

3.3.2.1.6.Tedavinin Riskleri

Bir anne, ¢ocugun aldig1 tedavilere baglh riski konusunda soru paylasiminda
bulunmustur.
“Cocugum hastalig1 sebebiyle sik sik radyoterapi gériiyor ve emar cihazina sik sik

giriyor. Bu cihazlara girmesi sakincalt midir?”

3.3.2.1.7. Dikkat Edilmesi Gerekenler

Anne ve babalar, ¢ocugunun uygulanan tedavide ve tedavi uygulanan bolgede
dikkat edilmesi gerekenlere iliskin soru paylasiminda bulunmuslardir.
“Tedavi uygulanan bolgede ozellikle dikkat edilmesi gerekenler nelerdir?”

“Ve bi de suan ostenokroz tedavisi goriiyor yiiriimesin de sakinca varmi”

3.3.2.1.8. Ameliyat Sonras1 Durum

Bir anne ameliyat olmast durumunu ve ameliyat sonrasinda olacaklar
konusunda arka arkaya 3 soru paylasiminda bulunmustur.
“merhaba Marmara hastanesinden yaziyorum oglum 17 aylik bileteral wilms tiimorii
teshisi koyuldu ucuncu tur kt tedavisi tumor kuculurse ameliyat olacak 1 bobrek
kesin alinacak diger bébrek yeterli olacakmidir”
“bobrek nakli gerekecekmidir”
“Diyaliz hangi durumda gerekir”

3.3.2.1.9.Tedavinin Etkinligi

Anne babalar, tedaviden sonra normale doniis ve baska tedavinin gerekliligine
iligkin soru paylagiminda bulunmustur.
“Oglumun ALL tedavisinin ilk ayindayiz 4 cm karaciger biiyiimesi ve 3 cm dalak
biiyiimesi mevcut. Ne kadar siirede normale donecegi hakkinda net bir sey

soylenebilirmi?”
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“Karaciger tiimorii olan bir oglum var. Bu kitle kemoterapi ile, ameliyat olmadan
vok olabilir mi?”

“immun yetmezlikte ilik naklinden sonra iyilesme siireci ne kadardwr?”

3.3.2.1.10. Tlac¢
Bu alt kod anneler arasinda fazlaca konusulmustur ve 4 alt koda ayrilmustir.

Bunlar; “llag ihtiyac1 paylasimi”, “ila¢ kullanimi”, “viicuda dagilma siiresi”, “coklu

ila¢ kullanim1™.

3.3.2.1.10.1. Tla¢ Thtiyac1 Paylasim
Bir baba ilag¢ ihtiyaci olan bir ¢ocuk hakkinda, ilacin gorselini diger anne

babalar ile paylagmistir.

3.3.2.1.10.2. Tla¢ Kullanim
Tedaviyi yanlis kullanip kullanmadigimi 6grenmek isteyen bir anne soru
paylasiminda bulunmustur.

“Merpurin sabahlari uyaninca iciyorduk yanlismi kullanmis oluyorduk ?”

3.3.2.1.10.3. Viicuda Dagilma Siiresi
Anne veya baba, verilen ilacin dagilma siiresine iliskin soru paylasgiminda
bulunmustur.

“verilen ilaglarin vuciida dagilma siiresi nedir?”

3.3.2.1.10.4.Coklu ila¢ Kullanimi

Anne babalar, ilaglarin birlikte kullanimi ve birlikte kullanildiginda yan etkisine
iliskin soru paylasimlarinda bulunmuslardir.
“Merhabalar idame tedavide methotrexat ile bactrim aymi giin igile bilirmi”
“Cocugum ALL tedavisi goriiyor. Su an 36.giiniinde 2 aydir epilepsi ilact kullantyor
4-5 giindiir kemoterapi hapimiz azaltiliyor. Ikisi de ayni doneme geldi. Bu durumda
hangisi yan etki yapmuis olabilir”
3.3.2.1.11. Pozisyonlar

Anne veya baba, tedaviden sonra pozisyon vermeye iliskin soru paylagiminda
bulunmustur.

“intratekal tedavisinden sonra hasta yiiziistii ne kdr yatmali”
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3.3.2.1.12. Kan ve Kok Hiicre Naklinin Onemini Vurgulama

Anneler kan ve hiicre naklinin gerekliligini ifade eden paylasimlarda
bulunmustur.
“Belki ¢cocuklart gormez ama onun giizel bir anist olursun...ya da bir giin yapacagin
bir KAN BAGISI ile ile”
“abla ogluma kan lazim’ diyorlar. Yeni... saskin.. bakiglarim donuk dizleim titrek.
Nasil yani der gibiyim neden sen ariyorsun hastanede banka yokmu yapiyorsun
sayfalarca bakan gecgiyor gibi baska amag¢ mi olur bunda? Sen, ben, o... hayat
disarida baska devam ediyor... burada onkolojide baska! Bir giin her ne sebeple
olursa olsun kana ihtiyecimiz olabilir? Bilmem anlatabildik mi?”
“Bizler kardes ve akraba yi zor alirken hastanin yanina hatta alamazken bazen tr de
gortiyorum sanatgi kimligi olan torpilli olan giriyoviyide enfeksiyon riski kisilerin
statiisiine bakmuyor ki son zamanlarda enfeksiyon kaptigt icin ve kan bulamadig
icin vefat eden cocuklari dsiinerek yazdin, kimse alinmasin ama bu boyle!”
“Kan,trombosit yada ilik bulma konusunda c¢ok iizgiiniim bizde ¢ok sikinti ¢ektik.
Saatler siiriiyor evet ama sizin o saatleriniz bir ¢ocuk icin seneler demek...”
“bu yavrularin hastanede tek istedikleri onlar: yasama baglayan trombosit kan kék
hiicre iki saatinizi vericeksiniz sadece okadar aci Yok agri yok ameliyat Yok onlar
¢ok act ¢ekiyor ¢ok yalvariyorum onlari kemoterapi denilen asiri agrili illete

’

mahkum etmeyin ...’

3.3.2.2. Yan Etki

Bu kod 3 alt koda ayrilmustir. Birincisi, “fiziksel yan etki( kas tembelligi, ates,
kan degerleri, sa¢ dokiilmesi, igitme kaybi, gvhd, organ hasar, yiiriimede bozukluk,
halsizlik, ellerde wyusma, agri, mukozit, mide bulantisi, éksiiriik, giic kaybi, gelisim
geriligi)” ikincisi, “zihinsel yan etki(ogrenme sorunlari, hafiza kaybi, halusinasyon”)
ticiinciist, “psikolojik yan etki( hir¢inlagma, istahsizlik, asirt hareketlilik, sinir) “dir.

Her alt koda karsilik gelen paylasim asagida sunulmustur.

3.3.2.2.1. Fiziksel Yan Etki

Bu alt kod 16 alt koddan olusmustur. Bunlar ; “kas tembelligi”, “ates”, “kan
degerleri”, “sa¢ dokiilmesi”, “isitme kayb1”, “gvhd”, “organ hasar1”, “yiirlimede
bozukluk”, “halsizlik”, “ellerde uyusma”, “agr1”, “mukozit”, “mide bulantis1”,

2 9

“oksiiriik”, “gii¢ kayb1”,” gelisim geriligi”’dir.
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Her paylasim kodlanmis ve asagida sunulmustur.

3.3.2.2.1.1.Kas Tembelligi

Bir anne, ¢ocugunun tedaviye bagl kas tembelligi olustugunu ve bu konuda ne
yapmast gerektigi konusunda soru paylagiminda bulunmustur.
“benim oglum su anda idame tedavinin 2.ayinda yiirtiyiisinde bozukluk var

tedaviden hastanede yatmaktan kas tembelligi oldu bunun icin ne yapmaliyiz”

3.3.2.2.1.2. Ates

Bu alt kodda bir anne duygusal, destekleyici, kapsamli paylagiminin igerisinde
ates durumuna dikkat ¢ekmistir.

“...Ayni anda ates ile miicadele etmen...."

Farkli olarak bir abla paylasimda bulunmustur. Duygusal ifadeler kullanarak
ates durumuna iligkin soru paylasimimda bulunmus ve diger anneler destekleyici
ifadeler ve deneyim paylasimi ile bu paylasima yorum birakmislardir.

“-Hastalik stirei tedavi i siireci gercekten bu kadar yipratici olmasan ne olur
imkansizlik ¢aresizlik neden boyle oluyor bnm kiigiik kardesim goziimiin bebegi
bakmalara doymadi gim kuzum seni hasta gormek beni kahrediyor. Kemoterapi
cokmiis zor bilenler soylesin ilk ini alali 2 gunun oldu ve bugun atesi ¢ikti daha m 1
zorolacakk yoksa vucuttakilerin alisacakmi”(paylagim)

-Alisacak yavasca viicudu moral ¢ok onemli Atesini ozellikle takip edin. Ates
vapabiliyor ilk zamanlarinda doktorunuza siirekli bilgi verin Mide bulantist
kusmalar olabilir. Allah sifa versin. Diizelicek Allahin izni ile merak

etmeyin. ”(yorum)

3.3.2.2.1.3. Kan Degerleri
Bu alt kod’da anne, duygusal, destekleyici, kapsamli paylasiminin igerisinde
kan degerlerinin durumu ile ilgili su paylasimda bulunmustur.

“..Kan degerlerinin dibe vurmasi....”
3.3.2.2.1.4. Sa¢ Dokiilmesi

Bu alt kod’da anneler, sa¢ dokiilmesinin c¢ocuklarmi ve kendileri nasil

etkilediginin duygusal, destekleyici, kapsamli paylasimlarla ifade etmistir.
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“Miicadele ederken ashinda yasadigin hastaligin sadece sa¢ dokiilmesinden ibaret
oldugunu sanan insanlar disinda, seni mutsuz sonla bitecek bir film icinde basrol
oyuncusu sananlar var....”

Diger bir anne ise, c¢ocugunun toka takili saglariyla fotografini paylasarak sac
dokiilmesinden kurtulmasin spiritiiel ifadelerle dile getirirken, bagka bir anne yorum
olarak sa¢ dokiilmesi ile ilgili deneyim paylagimini ifade etmistir.

“-Allahim ¢ok Stikiir sana.sonunda saclarimiza toka takabildik.insallah bu sikintilar
birdaha gormeyiz cincinler, atkuyruklar: vs hep paylasiriz burdan

Sizleri seviyoruz acil kalici sifalar diliyoruz

-Cocuklar hastaliktan ah vah etmez ama sac¢larina ¢ok iiziiliiyorlar benim kizimda
bes yasinda ameliyat oldu beyinden ama ameliyatli pek dert etmedi de saglart ¢ok

dert etti uzun sa¢h arkadaslarini goriince hungur hungur agliyordu ¢ok sukurki

uzandi simdi ) rabbim bida gdstermesin kimsenin evladina”(paylasim-yorum)

3.3.2.2.1.5.isitme Kayb1

Bir anne ¢ocugunun isitme kayb1 yagamasina bagli tedavinin kesilmesine iligkin
soru paylasiminda bulunmustur.
“Medublastom hastasi kizim 5.Kiirde isitme kaybi bagsladi devam ederse

kemoterapiyi kesebiliriz dediler eger keserlerse nasil bir tedavi uygulanabilir”

3.3.2.2.1.6. Gvhd
Anne, c¢ocuguna yapilan nakil sonrasi greft versus host hastaligi‘nin
engelenebilirligi konusunda soru paylasiminda bulunmustur.

)

“Nakil sonrasi gvhd engellenebilirmi’

3.3.2.2.1.7. Organ Hasar

Anne babalar organ hasarina iligkin soru paylasiminda bulunmuslardir.
“Tedavi bitimine kadar bu organlarda kalict bir hasar durumu soz konusu
olabilirmi?”
“Oglumun ALL tedavisinin ilk ayindayiz 4 cm karaciger biiyiimesi ve 3 cm dalak
biiyiimesi mevcut. Ne kadar siirede normale doénecegi hakkinda net birsey

soylenebilirmi?”
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3.3.2.2.1.8. Yiiriimede Bozukluk

Fiziksel yan etkinin bu alt kodunda anne babalar sik paylasimda bulunmus ve
tedaviye bagli yiirimede bozukluk gelisen cocuklari ile ilgili soru paylasimlari,
duygusal ifadeleri ve birbirleriyle deneyim paylasimlari asagida yer almistir.
“benim oglum su anda idame tedavinin 2.ayinda yiiriiyiigiinde bozukluk var
tedaviden hastanede yatmaktan kas tembelligi oldu bunun icin ne yapmaliyiz”
“cocugum hastaliktan sonra yiiriiyememe sorunu yasadi ve hala yiiriiyemiyor.
Tedavi bittikten sonra yiiriiyememe son bulur mu?”
“modiiliiblastom beyin tiimorii 3 operasyon gegirdi yiiriimeyi kaybetti 35 kiir
radyoterapi gordii yemek yemiyor gastrolaji ye muayene ettirdik fakat bir problem
vok 2015 beridir mamalarla besleniyoruz ne yapmamiz gerekiyor?”
“Cook ge¢mis olsun benim yavrumda ayni hastalikla miicadele etti noroblastom 5.5
aylikti simdi 3,5 yasinda bizde iyiyiz atlattik cok sukur ama biz yiiriiyemiyoruz
maalesef hastaligin biraktigi eser kaldi insallah bizde tamamen iyileseriz ¢ok tath
masallah gulucuklerin eksilmesin giizel kiz”
“Cok ge¢cmis olsun sizede bizim kemik iligi kemiklerle doluydu yiiriiyemiyordu cok
stikiir bitti yiiriiyoruz da. Neden kemikler temizlendigi halde yiirtiyemedi yavrunuz”
“Bizim kara cigerde bobrek arasindaydi uzun olarak ve omur iligine sinirlere basi
vapmis kitle ondan dediler su anda sinirlerin iyilesmesini bekliyoruz emarlarlar
temiz ¢ikiyor stirekli fizik tedaviye gidiyoruz ay insallah bizde yururz bir gun allahin

. . k2]
izniyle

3.3.2.2.1.9. Halsizlik
Bir anne, ¢ogugunun radyoterapi’den sonra halsizligine iligkin soru
paylasiminda bulunmustur.

“radyoterapi sonrasinda halsizligin nnedeni nedir?”’

3.3.2.2.1.10. Ellerde Uyusma
Bir anne tedaviye bagli ¢ocugunun ellerinde uyusmaya iliskin soru
paylasiminda bulunmustur.

“tedaviye bagh yan etki olarak ¢cocugumun eli uyusuyor. Ne onerebilirsiniz?”
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3.3.2.2.1.11. Agn
Bir anne veya baba, ¢ocugun tedavi siirecinde agrilarinin olmasina iligkin soru
paylasiminda bulunmustur

tedavi siirecinden sonra eklem agrilarimiz devam ediyor, normal mi?

3.3.2.2.1.12. Mukozit

Bir anne, duygusal, destekleyici, kapsamli paylasiminin igerisinde
kemoterapinin neden oldugu mukozit durumu ile ilgili ifadelerde bulunmus, diger
anne ise mukozitin tedaviye yanitina iliskinde soru paylasiminda bulunmusdur.
“Kotii hiicreler sarmasin diye aldiklari kemoterapinin yagattiklar:, agiz igi
varalart....”
“cocugum agiz yaralart i¢in aldigi ila¢ aldiginda iyilesme sagliyor ancak kisa siire
sonra bu yaralar kendini tekrarliyor ve cocugum su bile i¢mekte giicliik ¢ekiyor. Ne

yapmam lazim?”

3.3.2.2.1.13. Mide Bulantisi

Anne babalar, mide bulantis1 sebebini, buna bagh yemek yememe durumu ile
iligkili sorular ve deneyim paylasiminda bulunmustur.
“cocugum wilms tiimorii ¢ocugum kemoterapi aldiktan sonra kanli diski geldi ve
mide bulantisi kesici kullanmasina ragmen mide bulantisi yasiyor sebebi ne
olabilir?”
“cocugumun yemek yemesi gerekiyoe ancak midesinin bulandigini soyliiyor yemek
vemesi i¢in nasil bir konusma yapmalryim yemek yememesi beni endiselendiriyor”™
“Alisacak yavasca viicudu moral ¢ok onemli Atesini ozellikle takip edin. Ateg
vapabiliyor ilk zamanlarinda doktorunuza siirekli bilgi verin Mide bulantist

kusmalar olabilir. Allah sifa versin. Diizelicek Allahin izni ile merak etmeyin.”

3.3.2.2.1.14. Oksiiriik

Anne veya baba oksiiriige iliskin tek soru paylasiminda bulunmustur.
“1 yildir idame dénemindeyim,4 giin alexsan kemoterapi alvyoruz ve aldigimizda
stirekli siddetli oksiiriiyor. Antibiyotik almamiza ragmen ¢ok zor gegiyor. Ne

yapmalym?”
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3.3.2.2.1.15. Gii¢ Kaybi
Bir anne, ¢ocugunda gelisen gii¢ kaybi i¢in ne yapabilecegine iligkin soru
paylasiminda bulunmustur.

“Kemoterapilerden sonra ayaklarda gii¢ kaybi oluyor ne yapabiliriz bunun igin.”

3.3.2.2.1.16. Fiziksel Gelisim Geriligi
Bir anne, gelisim geriligi ile ilgili soru paylasiminda bulunmustur.

“Agir tedavi goren ¢ocuklarda fiziksel gelisim geriligi olur mu?”

3.3.2.2.2. Zihinsel Yan Etki
Bu alt kod, 3 alt koddan olusmustur. Birincisi, “Ogrenme sorunlar1” ikincisi,
“hafiza kayb1”, ligiinciisii “halusinasyon’’dur.

Her koda iligkin paylasimlar asagida sunulmustur.

3.3.2.2.2.1. Ogrenme Sorunlar
3.3.2.2.2.2 Hafiza Kayb1

Bir anne, Ogrenme sorunlart ve hafiza kaybi’na iliskin soru paylagiminda
bulunmustur. Ayni soruda iki farkli alt koda yer verdiginden dolayr ayni alt baglikta
alinmustir.

“tedaviden kaynakli hafiza kaybi,ogrenme sorunlar: gecicek mi?”’

3.3.2.2.2.3. Halusinasyon

Bir anne, ¢ocugunun kemoterapi ilaci alimi sonrasi halusinasyon gérmesine
iliskin soru paylasiminda bulunmustur.
“Methotrexat alan ¢ocuk haliisinasyon gormesi normal mi ozellikle gece korkusu

yasamasi?”’

3.3.2.2.3. Psikolojik Yan Etki
Bu alt kod 4 alt koddan olusmustur. Bunlar; “hirginlasma”, “istahsizlik”, “asir1
hareketlilik”, “sinir’’dir.

Her paylagim asagida sunulmustur.

3.3.2.2.3.1. Hir¢cinlasma

Bir annenin soru paylasimini igermektedir.
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“Illa¢ aldiktan sonra cocuklar hir¢inlasabilivor bu durumda hosgoriilii olmalimiyiz?

Giindelik rutinimizi bozmalimyiz?”

3.3.2.2.3.2.Istahsizhik

Bir anne, ¢ocugunun tedavi sonrasi istah durumuna iliskin soru paylagiminda
bulunmustur.
“Kemoterapi ya da tedavi sonrasi ¢ocuklarimizin istahi azaliyor. Nasil bir yol
izlemeliyiz?”
Farkl1 olarak ise bir babanin, istahsizlik durumuna iligskin soru paylasimina cevap
alamamasina bagli sordugu ayni soru paylasimi bulunmustur.
“Modiiliiblostom beyin tiimorii 2014 te operayon gegirdi sonra 8 kiir damardan 15
kiir agizdan kemoterapi gordiik o giinden beridir mamalarla besleniyoruz yemek
yiyemiyoruz bunun ¢oziimii varmidir acaba hocam? Saygilar”
“modiiliiblastom beyin tiimérii 3 operasyon gegirdi yiiriimeyi kaybetti 35 kiir
radyoterapi gordii yemek yemiyor gastrolaji ye muayene ettirdik fakat bir problem

vok 2015 beridir mamalarla besleniyoruz ne yapmamiz gerekiyor?”

3.3.2.2.3.3. Asir1 Hareketlilik

3.3.2.2.3.4. Sinir

Bir annenin, ¢ocugunun asirt hareketlilik ve sinir durumuna iliskin soru paylagimi,
ayni alt baglikta incelenmistir.

“Methotrexat ¢cocuklar da sinir ve asir hareketlilik yaparmi?

3.3.3. Tibbi Tedavi Disindaki Paylasimlarin Alt Kodlan
Anne babalar arasinda en ¢ok paylasimda bulunulan temadir. 18 koddan
olusmustur. Bunlar;

199 ¢

“saglik calisanindan beklenti anketi”, “sosyal hizmet durumu(evde temizlik yardimi,

99 ¢¢ b b N 43 29 ¢

tasit yardimi, maddi yardim)”, “genetik gecis”, “cocugu olmama durumu”, “yurt dis
tedavi”, “tibbi miidahale girisimler(dis ¢ekimi, siinnet)”, “uyku diizeni”, “sosyal
aktivite”, “enfeksiyon”, “evde kulanabilecek”, “psikosoyal durum(rejenerasyon,
destekleyici ifadeler(spiritiiel yaklasimlar, deneyim paylasumi, tavsiyeler, eksiklikler,
fikir alis verisi),duygusal ifadeler (tedavi siireci, umut, kiskanglik, hir¢inlasma,
reddetme, isteksizlik, olen arkadas, hastaligi  konusma, kayip, korku)”,

2 (13

“beslenme(ilacla etkilesim, ne yedirmeliyim, besinlerin temizligi)”, “normallesme
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stireci”, “maske takma”, “yasaklar”, “ kan hiicre naklinin 6nemini vurgulama”,

“egitim(RAM ‘a basvurma, evde egitim, sinif atlama, okula gitme durumu, hastane

okulu)”, “temizlik(cilt, tiiy temizligi, ytkanma, antibakteriyal mendiller) "dir.

Her paylasim kodlanmis ve her bir paylasimin ifade ettigi alt kodlar Tablo 11,12

ve Grafik 4 ve 5’de sunulmustu

Tablo 11: Tibbi Tedavi Disindaki Paylasimlarin Alt Kodlar:

o Dibbi tedavi disindaki paylasimlar
sadhk calisaninndan beklenti anketi
sasyal hizmet yardimi
genetik gecis
cocudu olmama durumu
yurt disi tedavi
tibbi miadahale girisimler
uyku dazeni
sosyal aktivite
enfeksiyon
evde kullanilabilecekler
psikososyal durumlar
beslenme
normallesme sdreci
maske takma
yasaklar
& kan ve hicre naklinin dnemini vurgulama
editim
temizlik

130

.
- e

Wl g E Ra

273
28

50

( Tablo 11, MAXQDA Analytic Pro 12 (release 12.3.1) nitel veri analizi programi

kullanilarak olusturulmustur)
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Tablo 12: Tibbi Tedavi Disindaki Paylasimlarin Alt Kodlarmin Alt Kodlar

4 sosyal hizmet yardimi
evde temizlik yardim
tagit yardimi
maddi yardim

tibbi madahale girisimler
dis cekimi
stnnet

psikososyal durumlar
rejenerasyon
4 destekleyici ifadeler
spiritdel yaklagimlar
deneyim paylasimi
tavsiyeler
eksiklikler
fikir aligverigi
4 duygusal ifadeler
tedavi sare
umut
kiskanchk
hirginlasma
reddetme
isteksizlik
Olen arkadas
hastalid konusma
kayip
korku

(Tablo 12, MAXQDA Analytic Pro 12 (release 12.3.1) nitel veri analizi programi

kullanilarak olusturulmugstur)

o= oo

Deslenme

ne yedirmeliyim?
temizligi
normallesme siraci
maske takma
yasaklar
o kan ve hucre naklinin onemini vurqulama
edjitim
RAM a bagvurma
eyde egitim
sinif atlama
akula gitme durumu
hastang akulu
temizlik
cilt ve tly temizligi
yikanma
antibakteriyal mendiller
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a yasaklar (1)
tibbi midahale girisimler (2) a
a kan ve hiicre naklinin dnemini vurgulama (5)
normallesme sureci (2) a
a maske takma (3)
evde kullanilabilecekler {3)
a enfeksiyon (7}
uyku dizeni (1)
sosyal aktivite (1) a
a yikanma (1)
sosyal hizmet yardimi (6) /

tubbi tedavi d|§|ndakl paylagimlar (130) a - a
a////’ temizlik (6) cilt ve tily temizligi (1)
genetik gegis (1) \a
a antibakteriyal mendiller (1)
¢ocugu olmama durumu (2)
L= |
yurt disi tedavi (1)

a beslenme (14) ilagla etkilesim (1)
saghk calisaninndan beklenti anketi (1)
a ne yedirmeliyim? (11)
a egmm (25) besinlerin temizligi (2)

psikososyal durumlar (73)
a/ \ RAM a bag.vurma 2)
leul
rejenerasyon (2} a okula gitme durumu (9)

a duygusal ifadeler (32) simf atlama (1)

destekleyici ifadeler (42) evde egitim (9)

hastane okulu (4)

Grafik 4: Tibbi Tedavi Disindaki Durumlara fliskin Paylasimlarin Alt Kod Dagilimlar

Grafik 4, MAXQDA Analytic Pro 12 (release 12.3.1) nitel veri analizi programi kullanilarak
olusturulmugtur) 48



fikir aligverisi (10) reddetme (6)

a a hirginlagma (1)
a umut (11)

tedavi siireci (9)

kaiskanghk (1)

///,/’/m;al durumlar (73)

rejenerasyon (2) a

korku (3)

kayip (1)
spiritiiel yaklagimlar (24) a hastalig konusma (3)
deneyim paylasimi (28) a
ﬁf a Glen arkadas (1)
tavsiyeler (13) a
eksiklikler (6)

a duygusal ifadeler (32)
destekleyici ifadeler (42)

Grafik 5:Psikososyal Durumlara iliskin Paylasimlarin Alt Kod Dagihmlari

Grafik 5, MAXQDA Analytic Pro 12 (release 12.3.1) nitel veri analizi programi kullanilarak
olusturulmustur)

49



3.3.3.1.Saghk Cahsanindan Beklenti Anketi

“Kanserle Dans” grubunda saglik ¢alisan1 beklenti anketi paylasimi yapilmistir.
Ankette, 98 kisi giileryiiz, 64 kisi, hastaya degerli oldugunu hissettirmesi, 51 kisi ise
hastaya dinlenme ortami beklentisi olarak gosterilmistir. Uyeler yorum
birakmamistir. Tiim {yeleri katilm saglayabilecegi anket sonuglari Sekil 3’ de

gosterilmistir.

Hastalik slrecinde sadlik ¢aligsanlarindan beklentiniz nedir ?

(Birden fazla secenek isaretleyebilirsiniz. Eklemek istediginiz beklentileri
yorum bdlimdne yazabilirsiniz)

Kanserle Dans'in kamuoyu olusturuldugu ses getiren anketimize
katkilaninizdan mutluluk duyanz.

Saglikl mutlu kaliniz.

Gllerylz
Hastaya degerli oldugunun hissettiriimesi

Hastayi dinleme ortami

Sekil 3: Saghk Calisanindan Beklenti Anketi

3.3.3.2. Sosyal Hizmet Yardim
Bu kod, 3 alt koddan olusmustur. Birincisi, “evde temizlik yardimi”, iKincisi
“tag1t yardimi”, tigtinctisti “maddi yardimdir”.

Her paylasimin asagida sunulmustur.

3.3.3.2.1. Evde Temizlik Yardim
3.3.3.2.2. Tasit Yardim
3.3.3.2.3. Maddi Yardim

Bu alt kodlar, bir annenin bu konudaki paylagimi iizerinden 3 alt koduda
kapsamaktadir. Annenin yasadig1 zorluklarla ilgili paylasiminin altina gelen diger
anne babalarm yorumlari, bilgilendirme, fikir ve deneyim paylasgimilarini
icermektedir ve paylagimi yapan anne sonucu diger anne babalar ile paylagsmaktadir.
“-Merhaba arkadaglarim. 3 yssindaki kizzim noroblostom kanseri. Metastas la 4.
Evrede su an. Nerdeyse hergun hastanedeyiz ve ila¢ aliyoruz. %80 oziirlii raporu

aldim. Maddi anlamda ¢cok sikinti ¢ekiyorum. en biiyiik sorunum ise kizimi hastaneye
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gotiirtip getirmek.su anda babam gotiiriiyor ama nereye kadar igini birakabilir oda.
Sorum su; tassit konusunda sosyal kurumlardan yardim alabiliyormuyuz. Toplu
tasima aracina binemeyiz. Ozel bir tasit servis gibi. Vede kizim kemodan gelince eve
hep kucagimda ve ilgi istiyor baska ¢cocugum da var. Evimi temizleyemiyorum.bize ev
temizleyen birr yardimci verilebiliyormu yine sosyal hizmetler(paylasim).

-Bagh bulunduklar: belediye, ev temizligi hizmeti verebilir, ¢ogu belediye ihtiyaci
olan hasta ailelerine bunu yapiyor. Hasta nakil araglar ile yardimct oluyor.(yorum).
-Canim bildigim kadariyla miiracat edersen sana bakim parasi verecekler arti
bulundugun belediye toplum saglhigi birimine miiracaat edersen evde hizmetten
faydalanabilirsin bir konus bakalim toplum sagligi buraya git mutlaka”(yorum).
-allah sifa versin canim belediye saglik islerine bagvur bizi hataneye gordugum
kadariyla her belediyede var temizlik igin buyuk sehir belediyesini araman
lazim(yorum).

-Arkadaslar hepinize ¢ok tesekkiir ederim.yiice goniillii insanlarmi hasta ouyor
voksa hastalikmi bizi yiicelestiriyor bilemiyorum hepinize Allah dan acil sifalar
diliyorum cok duygulandim bazi yanitlara. Disaridaki insanlar bizi hi¢ anlamiyorlar
maalesef bugiin bir¢ok yere bagvurdum. Sosyal hizmetler miidiirliigii sanirim aylik
yvardim yapacak tasit icinde engelliler miidiirliigiine gidilecek mis.ev temizligi icin
goriistiigiim yerdeki sahis sen gengsin yap dedi iiziintiiden ellerimde ¢ikan yarali
egzamalari gosterdim. birde 3 yasinda hergun kemoterapi alan kizim kucagimdan
inmiyorki evde her neyse miiracatlarimin neticelerinin bildiririrm sizlere belki benim
durumumdakilere yardimci olur Allah tim senden baska kimseye beni ve yavrularimi
muhta¢ etme diye dua ediyorum her giin her saat belkide bundan dolay
cikmaz(giilen emoji)hichir yardim. dua bekliyorum sevgilerimle” (paylasimi yapan

kiginin geri yorumu)

3.3.3.3. Genetik Gegis

Bir anne c¢ocugunun hastaliginin genetik gecisini engellemede tiip bebegin
etkinligi ile iliskili bir soru paylagiminda bulunmustur.
“retinablastom hastalarinmin ¢ocuklarinda hasta gen ge¢me olasiligi yiiksek peki tiip

bebek bu riski ne kadar azaltabilir?”
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3.3.3.4.Cocugu Olmama Durumu

Bir baba ve annenin ilik nakli olmus ve kemoterapi almis ¢ocuklarinin ¢ocugu
olmama durumuna iliskin soru paylasiminda bulunmustur.
“néroblastom hastasi kizim var ilik nakli olmug ilerde ¢cocugu olmama riski varmi
hocam saygilar”
“losemi hastast olup kemoterapi tedavisi goren hastalarin ¢ocuklarinin olmayacagi

bilgisi veriliyor dogru mudur?”

3.3.3.5.Yurt Disinda Tedavi
Bir anne, yurt disinda Tiirkiye’den farkli bir tedavi yontemi olup olmadigina
iliskin soru paylasiminda bulunmustur.

“Yurt disinda, tiirkiyeden farkl ve daha etkili tedaviler uygulantyor mu?”

3.3.3.6. Tibbi Miidahale Girisimi

Bu kod iki alt koddan olusmaktadir. Birincisi, “dis ¢ekimi”, “siinnet” “dir.

3.3.3.6.1. Dis Cekimi
Bir anne g¢ocugunun tedavi doneminde disine bir islem uygulayabilirligine
iliskin soru paylasiminda bulunmustur.

“tedavi doneminde dise dolgu yaptirilabilir mi?”

3.3.3.6.2. Siinnet

Bir anne, ¢ocugunun idame tedavisinde siinnet olabilmesi durumuna iliskin soru
paylasiminda bulunmustur.
“idamenin 20. Haftasinda. Siinnet olmasinda bir sakinca var midwr?”
3.3.3.7.Uyku Diizeni

Bir anne ¢ocugunun uyku diizenine iliskin soru paylasiminda bulunmustur.
“tedavi siirecinde cocugumun uyku diizeni bozuluyor,gece uykuya dalmakta ¢ok
zorlaniyor. Ne yapabilirz?”
3.3.3.8. Sosyal Aktivite
Bir anne, ¢ocugunun yiizmek istemesine, tatile gitmesine iliskin soru paylasiminda
bulunmustur.

“viizmek istiyor oglum tatile gitmek sakincalimi?”
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3.3.3.9. Enfeksiyon

Bu kodda, anneler arasinda paylagim sayisi oldukga fazladir. Enfeksiyona iliskin
soru paylasimlari, okula gitme durumu, enfeksiyonun getirdigi yalnizlik durumu,
Tirkiye’de eksikliklere iliskin paylasimlarda ve paylasimlarin altina diger benzer
durumu yasayan anneler yorumda bulunmustur.
“Evde kalinan donemlerde enfesiyondan korunmak icin bizlere onerileriniz
nelerdir?”
“..Hastane ortaminda kopiik tabaklarla nasil servis yapilir. Bunlar zararl
maddelerden iiretiliyor. Bagisiklik sistemimiz diisiik oluyor her tiirlii enfeksiyona
agigiz..... biraz dikka edeleim. Melegimiz iyi olacak atlaticak Allahin izniyle
dualarimiz da sizlerde varsiniz.”
“Eve ogretmen gonderiyorlar bagvurursaniz tedaviniz devam ediyorsa ben tavsiye
etmem malum ¢ok bulasi hastalik oluyor enfeksiyon riski yiiksek benim oglum 4
seneye yakin gitmedi onemli olan saglhklart”
“Her onkoloji kapisinin arkasinda bir anne metal renginde sozciikler arar umudunu
kacirmamak i¢in ve ¢ocugun oldugu bir onkoloji odas: sessizdir! Kimse kimseyi
tanimazcasina uzaktir enfeksivon kapmasin diye yaklastirmazlar. Oyle an olur ki
hi¢bir anne dahi yaklastirmaz yavrusu enfeksiyon kapmasin diye! Herkes sessiz!...
hayaller sesiz sadece gece olunca senden giden umudun ayak seslerinin duyarsin.
Sabaha yakin naz ederek gelen umudun ayak sesleri!..”
“Birde Tiirkiyedeki goriintiilere bakiyorum yabanci ziyaret¢iler, kutlamalar, beraber
veniden kahvaltilar, kotrolsiiz hijyensiz oyuncaklar, oyle kolay olmamall oyuncak
vermek vs, saswriyorum acaba orda bir sorunmu var kader arkadaslarimiza
soruyorum?!”
“Bizler kardes ve akraba yi zor alirken hastanin yanina hatta alamazken bazen tr de
gortiyorum sanatgi kimligi olan torpilli olan giriyoviyide enfeksiyon riski kigilerin
statiistine bakmiyor ki son zamanlarda enfeksiyon kaptigi icin ve kan bulamadig
icin vefat eden cocuklari dsiinerek yazdin, kimse alinmasin ama bu boyle!”
“Tiirkiye’de yatarak saglik hizmeti alan c¢ocuklar icin durum iyi ashinda hijyen
konusunda.yada Hacettepe ¢ocuk onkoloji iyi.ama giindiiz lii ila¢ alma odalar

)

maalesef berbat.cocugun annesi anaannesi dedesi teyzesi herkes odada.’
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3.3.3.10. Evde Kullanilabilecekler

Anne babalar, cocugunun enfeksiyondan korunmasi i¢in eve alabileceklerine ve
evde kullanilanlara iliskin soru paylasiminda bulunmuslardir.
“klima kullaniminda sorun olur mu?”
“odalarimizdaki hava temizleyici cihazlart evlerimizede almamizi oneriyor
musunuz?”
“camagswr yikanmirken graniil sabun mu? Yoksa normal deterjan mu kullanmaliyzi?

Yumusatici kullanilabilir mi?”

3.3.3.11. Psikososyal Durumlar

Anne babalar arasinda en fazla paylasimda bulunulan koddur. Bu kod, 3 alt
koddan olugsmustur. Birincisi “rejenerasyon”, ikincisi ““ destekleyici ifadeler( spiritiiel
vaklagimlar, deneyim paylasimi, tavsiyeler, eksiklikler, fikir aligverisi)”, liglinciisii
“duygusal ifadeler ( tedavi siireci, umut, kiskanglik, hir¢inlasma, reddetme,
isteksizlik, olen arkadas, hastaligi konugma, kayip, korku)”’dur.

Her paylasim kodlanmis ve her bir paylasimin ifade ettigi alt kod ve paylagimlar

asagida sunulmustur.

3.3.3.11.1 Rejenerasyon

Anne veya babalar, cocugunun hastaneye yatmadan once yapabildigi becerileri
gerceklestiremedigi ve ergenlikteki ¢ocugun daha kiigiik yas seviyelerinde davranis
gosterdigine iliskin soru paylasiminda bulunmuslardir.
“5  yasindaki ¢ocugum  hastaneye yatmadan oOnce tuvalaeti geldiginde
soyliiyordu?simdi séyleyemedigi i¢in altimi tekrar bezledik bezi biraktirmak igin ne
yapabilirim?”
“ergenlikte olan ¢ocugum kiiciik ¢ocuk gibi davraniyor ne yapacagimi sasirdim ne

yapmalymm?”

3.3.3.11.2. Destekleyici ifadeler
Bu alt kod 5 alt koda ayrilmistir. Bunlar; “spiritiiel yaklasimlar”, “deneyim

paylasimi”, “tavsiyeler”, “eksiklikler”, “fikir alis verigi”

Her alt koda iliskin paylasimi asagida sunulmustur.
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3.3.3.11.2.1. Spiritiiel Yaklasimlar

Anne babalar tarafindan hemen her paylagimda ifadesi en yogun islenen koddur.
Bir¢ok alt kodda bu alt kodu igermektedir. Anne babalar tarafindan kullanilan
spiritiiel ifadeler, dua istegi i¢eren paylasimlar asagida sunulmustur.

“Ay kuzummmmmm ne kadar sevindim anlatamam.... Seninle ¢oook yazismistim !
Bende yazistigim kisilerin isimlerinin saklama gibi bir adet var. Ama sonrasinda ne
cesit bir haber alacagim diye de bir korku var ! ¢ok siikiir bu haber giiniin en giizel
haberi oldu...camm benim goziintiz aydin olsun.....Rabbim hep hayat giinesinizi
ontiniizde , golgelerinizi de arkanizda biraksin... Ama dedigin gibi hepimiz omriimiiz
olduk¢a prensesin diigiin fotograflarini bekliyor olacagiz...”

“...Once tiim gifa bekleyenlerimize dualar edip en son kizim icin Allahtan istiyorum
rabbim herkesin yar ve yardimcisi acil sifalar versin tiim dualariniz kabul olsun”

“Allah yardimciniz olsun bir yakinimizda.... ¢ok siikiir.... Allah’a emanet olun™
“Inaniyorum Rabbim o kiiciiciik yavruya yardimci olacaktir o daha kiiciiciik bir
melek bizimde bir akrabanin kizi éyle oldu onlarda ¢ok zorluk ¢ektiler ve iyilesti
biiyiidii iki tane yavrusu oldu allah ona acil sifalar versin inaniyorum ki sizin
yavrunuzda bunu atlatacak dualarimiz sizinle”

“ rabbim sifasin versin sizede gii¢ kuvvet icinize geniglik iglerinizi rast getirip size
bagislasin bu sayfadaki cogunluk bu hastalikla miicadele eden savasgilar ve
vakinlarina ait hastanin hastaya duasi gecer  nerde varsa hepimize rabbim safi
ismiyle tecelli eylesin”

“Yarin melegim MR ¢ekilecek dua edermisiniz”

“Allah acil sifalar versin ayrica anormal sonug ¢iksa dahi asla moralinizi bozmayin
bana 50 doktor 10-15 giin zor yasarsin demisti o hirsla 5 sene oldu...Sizin en biiyiik
ilaciniz moral ve motivasyon.. Asla kétii diisiinceye kapilmayin... bu hastaligi pozitif
diistince giictiniizle yeneceksiniz...buna emin olun...Cok ge¢mis olsun...”

“Kudretinden sual olunmaz yiice Allah im safi ismimin yiizii suyu hiirmetine sifa ver
hayirlara ¢ikar yollari sen ol dersin olur elgilerin olan Peygamberimiz e gostermis
oldugun merhamet i yavrularimiza da nisap eyle”

“senide o i¢indeki firlama cocuguda yerim ben masallah sana birak ¢alsin zili
firlama bizde agariz kapiyr nolcak bazen hayatta firlama olmali bosver. Benimde
pasam losemi bazen deli bazen akilli bazen firlama hic onemli degil yeterki giiclii

’

Olun rabbim sifanizi nasip etsin dpiiyorum yakisiklim’
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“Ben de yasadim yasadiklarint benimde oglum 3.5 yasinda idi rahatsizland: giin da
insanlara gore geger gider dediler ama neler yasaniyor sonra unut diyorlar

yvasananlari. korku kotii sey. Allahim hi¢ bir ¢ocuk hasta olmasin...”

3.3.3.11.2.2. Deneyim Paylasim

Bu alt kodda anne ve babalarin, hastaliga, tedavi ve yan etkilere, tibbi tedavi
disindaki durumlara iliskin paylagimlarina diger anne ve babalarinin benzer
durumlardaki duygusal deneyim paylasimlarini igermektedir. Bu alt koda aym
zamanda diger alt kodlar1, paylasim ve paylagimlara gelen yorumlari igermektedir.
“-Losemi den otolog nakil olan varmi aramizda arkadaslar varsa

yazabilirmi(paylagim)

-Gegmig olsun 4 yasinda ilik nakli oldu 1 yildir ama sukur iyiyiz
-kag yil oldu tedavi biteli Rabbim ¢ok ¢ok giizel giinleri olsun ing
-7 ay olacak amin

-Benim kizim da 3 aykiri tedaviye baslayan da suan 1 bug¢uk yasinda bizde suan

idamedeyiz ¢ok sukur

-Merhaba néroblastom 2.tekrar son evreydi son kemo kiirlerini ve idame tedavisini

kabul etmedik

-Aklimiza yatmayani ¢ocugumuza yaptiramadik doktorlar ve okuduklari tip

miikemmel mi? Kususrsuzmu?

-Cook gegcmig olsun benim yavrumda ayni hastalikla miicadele etti noroblastom 5.5
aylikti simdi 3,5 yasinda bizde iyiyiz atlattik cok sukur ama biz yiirtiyemiyoruz
maalesef hastaligin biraktig eser kaldi insallah bizde tamamen iyileseriz ¢ok tatl

masallah gulucuklerin eksilmesin giizel kiz”

“-Cok geg¢mis olsun sizede bizim kemik iligi kemiklerle doluydu yiiriiyemiyordu cok

stikiir bitti yiiriiyoruz da. Neden kemikler temizlendigi halde yiiriiyemedi yavrunuz

-Gegmig olsun herkese bnm kizimda gegen yil 24 ekimde ameliyat oldu 30 giin igin ve

femodal hap kullandik 8 kiir kemoterapi aldi anaplastik ependimon grade 3 suan 4 5
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vasinda beyin sapi’daydi insallah  bnm minigimde atlat”(paylasima ve gelen

yorumlar)

“-Bazen sorular geliyor. Cekinerek yanima gelip ¢ocugun ne rahatsizligt var? Diyor

karsinda agiyarak bakan gozler.

“Allah yardimciniz olsun ne giizel yazmissiniz bizde yazdiklarlarininzin hepsini
vasadik 6ay kucucuk odada hersey gozumuzun onunde canlandi birden ingallah
arkamizda degil yanimizda olurlar ¢ok ge¢mis olsun dualarimiz sizinle umudunuzu

kaybetmeyin ¢cok ama ¢ok ge¢mis olsun”

“Ben de yasadim yasadiklarini benimde oglum 3.5 yasinda idi rahatsizlandi giin da
insanlara gore geger gider dediler ama neler yasaniyor sonra unut diyorlar
vasananlari. korku kotii sey. Allahim hig¢ bir cocuk hasta olmasin...

- Sizinle ayni kaderi aym acilar: yasiyoruz kizim 9 aylikti bu illetle tanisali yasinida
hastanede girdi. 8 aydir kemoterapi gordii ilaglara tepki oldu nakile zaman verildi.
Hersey iyi ye giderken akcigerlerinde sivi olustu enfeksiyon riskide var bekliyoruz
bu hafta iginde aldigi antibiyotiklere gore durumunun ne olcagini séyliiyecekler
ogreneli 9 gun oldu ve sadece dua ediyorum. Once tiim sifa bekleyenlerimize dualar
edip en son kizim icin Allahtan istiyorum rabbim herkesin yar ve yardimcist acil

sifalar versin tiim dualariniz kabul olsun

-Cok geg¢mis olsun oglumda 3 yudwr kanser hastasi Sivaslyiz tedavimiz ANK
hacettepede devam ediyor 3 yildir cekmedimiz sikinti kalmadi”(paylasim gelen

yorumlar)

-¢ok seindim bizlere umut oldunuz rabbim bir daha gostermesin benim yavrumda 11
aydir miicadele ediyor bu hastalikla sonuglarimiz son bir aydir temiz ¢ikinca artik

aylik kontrollerle gidiyoruz

-Biliyorum sizi bu zor hastalikta ¢ocuklarimiz ¢ok yprandi evet ama hepsi gegicek

,gecti bir daha gérmezler higbir hastalik insallah.

-Bitecek insallah, az kaldi belki de! 27 ay sonra tamamen bitirdi bi arkadasimin kizi,
3 yasindayd tistelik basladiginda..2ayoldu ogreneli bittigini.. simdi hi¢ yasanmamug

gibi hepsi. Darisi basinizadualarimiz tiim yavrularimiza”(paylasim ve yorum)
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“-Her onkoloji kapisinin arkasinda bir anne metal renginde sozciikler arar umudunu
ka¢irmamak icin ve ¢ocugun oldugu bir onkoloji odasi sessizdir! Kimse kimseyi
tanimazcasina uzaktir enfeksiyon kapmasin diye yaklastrmazlar. Oyle an olur ki
hi¢hir anne dahi yaklastirmaz yavrusu enfeksiyon kapmasin diye! Herkes sessiz!...
hayaller sesiz sadece gece olunca senden giden umudun ayak seslerinin duyarsin.

Sabaha yakin naz ederek gelen umudun ayak sesleri!...

“-Bazen sorular geliyor. Cekinerek yanima gelip ¢cocugun ne rahatsizligi var? Diyor

karsinda agiyarak bakan gozler.

Miicadele ederken aslinda yasadigin hastaligin sadece sa¢ dokiilmesinden ibarey
oldugunu sanan insalarin disinda, seni mutsuz sonla bitecek bir film icinde bagrol
oyuncusu sananlar var. Yasayacagin zorluklara ragmen yiireginin icine akittigin
saganak goz yasi sonrast gokkusagi ¢ikarabilmek ¢nemli. Yarina renk katmak icin

bir umut gékkusagindan renk yontabilmektir onemli olan.

Kotii hiicreler viicudu sarmasin diye aldiklart kemoterapinin yasattiklar: , agizigi
yaralari, kusmalari, kafalarimi yastiktan kaldiramamalari, kan degerlerinin dibe
vurmasi, ayni anda ates ile miicadele etmen, giinlerce bir odadan ¢ikaramaman,
gergek etten arkadaglar: yerine bilgisayar: arkadas se¢mesi, viicuduna saplanan
igneler, aglama krizleri, hayatin minik ruhuna vurdugu sert dalgalar, sonra tiim
vasadiklarin yetmezmis gibi anlatamazsin, utanmirsin, ya kendinin acindirdigini
sanarlarsa diye... bu benim gergegim! Acima!! Hayata farkli bak sadece..bir kivilcim
empati yeter anlasimaya, umut ver dedik ¢ok seymiydi. Belki ¢ocuklart gérmez ama
onun giizel bir anisi olursun biiyiiynce anlatir diigiine davet eder yaad eder seni tek
bir dokunusla degerlenirsin belki bu bos hayatta ... Ya da bir giin bir giin senin
yapacagin bir KAN BAGISI ile ile senin ellerini acip ettigin ettigin dua ile...

Saygilar...

3.3.3.11.2.3. Tavsiyeler

Bu alt kod anne babalarin, benzer sorunlar yasayan anne babalara tavsiyelerde
bulundugu, diger alt kodlarida kapsayan paylasimlar igermektedir.
“Birkaggiin agir gegiyor fakat diizeliyor bol su i¢sin yiyebilirse giinde bir kere

kabuklu limon yesin c vitamini tiiketsin”
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“Alisacak yavagca viicudu moral ¢ok omemli Atesini ozellikle takip edin. Ates
vapabiliyor ilk zamanlarinda doktorunuza siirekli bilgi verin Mide bulantist
kusmalar olabilir. Allah sifa versin. Diizelicek Allahin izni ile merak etmeyin.”
“Allah sifa versin nbunlarin hepsi gecicek ates 38 in tistiindeyse acile bagvurun yada
doktorunuzu arayin”

“Aallah sifa versin canim belediye saglik islerine basvur bizi hataneye gordugum
kadariyla her belediyede var temizlik i¢in buyuk sehir belediyesini araman lazim”
“Canim bildigim kadariyla miiracat edersen sana bakim parast verecekler arti
bulundugun belediye toplum sagligi birimine miiracaat edersen evde hizmetten
faydalanabilirsin bir konus bakalim toplum saglig buraya git mutlaka”

“Merhaba, bende onkolojide psikologluk yapmistim. Orada bir ¢ocuk hastamizin
anne babasi ikamet ettikleri belediyeye bagvuru yapmislardi tedavi siiresince
belediye ¢ocugu ve annesini hastaneye getirip gotiiriiyordu. Sosyal hizmet kismini
pek bilmiyorum ama belediyenizle goriismenizde fayda var”

“Okula gitsin kardegim”

“Eve ogretmen gonderiyorlar basvurursaniz tedaviniz devam ediyorsa ben tavsiye
etmem malum ¢ok bulasi hastalik oluyor enfeksiyon riski yiiksek benim oglum 4
seneye yakin gitmedi onemli olan saghklart™

“Bir siire deneyin o zaman psikolojik olarak ¢ok olumsuz etkiliyor ¢ocuklar: evde
kalma duruma gore devam eder”

“Eve ogretmen gonderiyorlar bagvurursaniz tedaviniz devam ediyorsa ben tavsiye
etmem malum ¢ok bulasi hastalik oluyor enfeksiyon riski yiiksek benim oglum 4
seneye yakin gitmedi onemli olan sagliklart”

“Canmim hastanedeki hocalara veya doktorlara séyle evde egitim almasint istiyorum
diye imzalarimi alwyorsun raporla beraber onu en yakin mahalle okuluna
gotiirtiyorsun ordan yardimci oluyorlar eve geliyorlar benim oglumda 8.sinifi evde
egitim aldi teok sinifinada girdi evde gecen sene doldurduk maliim zor bir dénemdi

simdi lise birden evde egitim alarak devam edecek insallah”

3.3.3.11.2.4. Eksiklikler

Sadece annelerin paylasim yaptigt bu alt kod, Tirkiye’de kan ve ilik
bulunamama durumu, hastanelerde enfeksiyona dikkat edilmemesi, ziyaretci
kisitlamasindaki eksikliklerle bagl diger alt kodlarla iligkili olan paylagimlart

icermektedir.
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“rabbim sifa versin insallah... iyi olacak dikkatimi ¢eken bir konu var. Tedavilerimiz
stiresince hassas oluyoruz. Hastane ortaminda kopiik tabaklarla nasil servis yapilir.
Bunlar zararli maddelerden iiretiliyor. Bagisiklik sistemimiz diistik oluyor her tiirlii
enfeksiyona a¢igiz.....”

“Birde Tiirkiyedeki gériintiilere bakiyorum yabanci ziyaretciler, kutlamalar, beraber
veniden kahvaltilar, kotrolsiiz hijyensiz oyuncaklar, oyle kolay olmamali oyuncak
vermek vs, saswriyorum acaba orda bir sorunmu var kader arkadaslarimiza
soruyorum?!”

“‘abla ogluma kan lazim’ diyorlar. Yeni... saskin.. bakislarim donuk dizleim titrek.
Nasil yani der gibiyim neden sen ariyorsun hastanede banka yokmu yapiyorsun
sayfalarca bakan gegiyor gibi baska ama¢ mi olur bunda? Sen, ben, o... hayat
disarida baska devam ediyor... burada onkolojide baska! Bir giin her ne sebeple
olursa olsun kana ihtiyecimiz olabilir? Bilmem anlatabildik mi?”

“Bizler kardes ve akraba yi zor alirken hastanin yanina hatta alamazken bazen tr de
gortiyorum sanatgi kimligi olan torpilli olan giriyoviyide enfeksiyon riski kisilerin
statiisiine bakmiyor ki son zamanlarda enfeksiyon kaptigi icin ve kan bulamadigi
icin vefat eden cocuklari dsiinerek yazdin, kimse alinmasin ama bu boyle!”

“Kan,trombosit yada ilik bulma konusunda ¢ok tizgiiniim bizde ¢ok sikinti ¢ektik.

Saatler siiriiyor evet ama sizin o saatleriniz bir ¢ocuk icin seneler demek”

3.3.3.11.2.5. Fikir Ahsverisi

Bu alt kod, annelerin birbiriyle fikir aligverigsinde bulunduklari, diger alt

kodlarla iligkili paylasimlar1 ve paylasimlarin altina gelen yorumlari icermektedir.

“-giinaydin herkese oglum 2011 dogumlu yani bu yil okul yasi hastaligimiz halen
devam ediyor lakingu an ki filmleri nde durmus vaziyette ve tedavimiz evden ilerliyor
cok siikiir sikayeti de yok dr okula gidebilir dedi bende c¢ok istiyorum c¢iinkii
psikolojik durumuda iyi oluyo arkadaslariyla olunca artik herseyi biliyor farkinda
¢ok ikilemde kaldim(paylagim)

-Bizim de tedavimiz bitince doktor izin verdi. Yazdirdim bile bir okula. Bide bizimki

anaokulu diisiintin artik. Allaha emanet Edip gondericem.
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-Eve ogretmen génderiyorlar basvurursaniz tedaviniz devam ediyorsa ben tavsiye
etmem malum ¢ok bulasi hastalik oluyor enfeksiyon riski yiiksek benim oglum 4

seneye yakin gitmedi onemli olan sagliklart

-Bir siire deneyin o zaman psikolojik olarak ¢ok olumsuz etkiliyor ¢ocuklar: evde

kalma duruma gore devam eder

-Okul idaresi de ilgilenin ce biitiin ogretmenler ayarlaniyor sonra eve 6gretmenler

gelip ders veriyor hafta i¢i ders programi ayarlaniyor

-Camim hastanedeki hocalara veya doktorlara soyle evde egitim almasint istiyorum
diye imzalarimi aliyorsun raporla beraber onu en yakin mahalle okuluna
gotiiriiyorsun ordan yardimct oluyorlar eve geliyorlar benim oglumda 8.sinifi evde
egitim aldi teok sinifinada girdi evde gegen sene doldurduk maliim zor bir donemdi

simdi lise birden evde egitim alarak devam edecek insallah”(paylasim ve yorum)
3.3.3.11.3. Duygusal ifadeler

Bu alt kod 10 alt kod’a ayrilmistir. Bunlar; “tedavi siireci”, “umut”,
“kiskanclik”, “hir¢inlagsma”, “reddetme”, “isteksizlik”, “Glen arkadas”, “hastaligi

konusma”, “kayip”, “korku’’dur.

Her alt koddaki paylasimlar asagida sunulmustur.

3.3.3.11.3.1.Tedavi Siireci

Bu alt kod, annelerin ve bir babaninda tedavi siirecinde yasadiklarin1 duygusal

ifadelerle dile getirdigi diger alt kodlarla iliskili paylasimlart igermektedir.

“Kan,trombosit yada ilik bulma konusunda ¢ok iizgiiniim bizde ¢ok sikinti ¢ektik.

Saatler siiriiyor evet ama sizin o saatleriniz bir ¢ocuk igin seneler demek”

“Hastalik siirei tedavi i siireci gercekten bu kadar yipratici olmasan ne olur
imkansizlik ¢aresizlik neden boyle oluyor bnm kiiciik kardesim goziimiin bebegi
bakmalara doymadi gim kuzum seni hasta gormek beni kahrediyor. Kemoterapi
cokmiis zor bilenler soylesin ilk ini alalt 2 gunun oldu ve bugun atesi ¢ikti daha m 1

zorolacakk yoksa vucuttakilerin alisacakmi™
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“Sevgili  arkadaslarim  eski  gonderilerim  okudum su an o  kadar
duygulandimki.noroblastom hastasi kizim igin size bazen sorular sormusum bazen
dua istemisim kemoterapinin ise yaramadigini paylasmisim destek vermissiniz ¢ok
daha sonra goriintiilemede tertemiz ¢iktigint paylagmisim benimle sevinmigsiniz.bu o
kadar degerliki benim icin kardesimin degi kader arkadaslarimin destegi ile giiclii
durabildim ¢ogu zaman.Biliyormusunuz kizim okula gidiyor artik en biiyiik hayaline
kavustu. Bende yavas yavas 2 yil wuzak kaldigim meslegime kavusucam
insallah.doktorum ge¢misi unut,baglantilarini birak diyor ama bir kolumu birakmak
gibi hissediyorum yapamiyorum.sizden ayarilamiyorum ve ¢ooook seviyorum.kizimin
gelinkli fotosunu paylasana kadar burdayim(insallah)en biiyiik destekcinizm.Allah a

emanet olun”

“Cok gegmis olsun oglumda 3 yildir kanser hastasi Sivaslyiz tedavimiz ANK
hacettepede devam ediyor 3 yudir cekmedimiz sikinti kalmadi Allah yardimcisi niz
olsun’’(baba paylasimi)

“Yavrum benim bugun tam iki y1l iki ay oldu hala savasiyoruz”
3.3.3.11.3.2. Umut

Bu alt kodda sadece anneler paylasim yapmistir. Cocuklarinin iyileseceklerine

dair i¢lerindeki umudu duygusal ifadelerle paylagsmislardir.

“Ne yapalim yani bu diinyanin gergekleri varsa , bizimde annemiz var der ¢ocuk..
Ve der ki elbet gokyiizii diye birseyde var giiliisiimiin kiyisina takilip duran”
“Insani yasatan

Icimizdeki hayat bécegidir.

o oliirse

hayatimizin tad biter

o sakin olmesin

yasat onu”’

’

cok stikiir iyiyiz atlatcaz....’
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“bellegimin duvarlarina astigim yagl boya bir tablo ve anilarima taniklik eden bir
resim galerisidir giiliisleri bana, ruhuma vurulur giiliisleri ile kagida vurdugu her

fir¢a darbesi”
3.3.3.11.3.3. Kiskanchk

Bir anne ¢ocugunun kardesini kiskanmasi ile ilgili ne yapmasi gerektigine

iliskin soru paylasiminda bulunmustur.
“kardesini ¢cok kiskaniyor yanima gelmesine bile izin vermiyor ne yapmalyyim”
3.3.3.11.3.4. Hir¢cinlasma

Bir anne, ¢ocugun ila¢ aldiktan sonra hir¢inlastigina iliskin ne yapmasi

gerektigine dair soru paylasiminda bulunmustur
Bu alt kod diger alt kodlarla iligkilidir

“Ila¢ aldiktan sonra ¢ocuklar hir¢inlasabilivor bu durumda hosgoriilii olmalimiyiz?

Giindelik rutinimizi bozmalimyyi1z?”
3.3.3.11.3.5. Reddetme
3.3.3.11.3.6. Isteksizlik

Bu alt kodlar, anne ve babalarin ¢ocuklarinin, arkadaslariyla konusmay1, okula
gitmeyi reddettikleri ve isteksiz olduklari durumda ne yapmasi gerektigine iligkin

soru paylagimlarini birlikte igermektedir.

“cocugum dig goriiniisii sebebiyle digari ¢ikmak istemiyor onunla ne tiir bir konusma

yapmalymm?”

“7 yasindaki kizim tedavisinden sonra okumak yazmak istemiyor tedaviden once

dersleri ¢ok iyiydi ne yapmalyyim?”

“cocugum tedavi siirecinde okul ark ziyarete geldi ama ¢ocugum goriismek istemiyor

bu durumda ne yapabilirim?”

“Kola gelsin hocam cocugum 2yil dedavi gordii 1yildir dedavisi bitmis 4dncu sinifta
hastaliga suan arkadaslar: 6nct sinifi okuyor cocugumdiyor ben arkadaslarimla

okuyacam yada okula gitmiycem diyor ne yapmamiz lazum”
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“bizim hastane yatisimiz bitti 1.5 ay oldu idame tedavideyiz rapor aldik okula
gideemiycek mill egitim eve o6gretmen gondericek ama daha ogretmen baslamadi
haber bekliyoruz bu siirecte evde ders yaptirmak istiyorum yapmak istemiyor bu

konuda ogluma nasil davranmaliyim(oglum 10 yasinda 4 sinifta)”

“15 yasindaki kizim maske taktigi zaman herkes ona bakvyor diye maske takmak

istemiyor yada gidecegi yere gitmekten ¢ekiniyor ne yapmalymm?”
3.3.3.11.3.7. Olen Arkadas

Bu alt kod, bir anne veya babanin ¢ocugunun 6len arkadasini sordugunu ve
coguguna Oldiigiinii nasil anlatmasi gerektigine iliskin soru paylasiminda

bulunmustur.

“idame tedavideyiz oglum 6 yasinda hastanede vefat eden arkadasini soruyor

ozledim telefonla konusmak istiyorum diyor ne yapmaliyim”
3.3.3.11.3.8. Hastalig1 Konusma

Bu alt kod, anne ve babalarin gocugu ve ogretmeniyle hastaligi konusmasina

iliskin soru paylasimini icermektedir.

“2 yasindaki bir ¢ocuga hastaligr anlatmalimiyiz?”

“evdeki ¢ocugum kardesinin hastaligini soruyor ona nasil anlatabilirim?”
“cocugumun kanser oldugunu 6gretmeni bilmiyor,onlarla paylasmalt miyim?”
3.3.3.11.3.9. Kayip

Bir annenin kanserli ¢ocugunu kaybettikten sonra diger ayn1 durumdaki anne

babalar ve liyelere kaybina ve yasadiklarina iligkin paylasimini icermektedir.

“Ben camim cigerim 4senedir miicadele eden minik yavrumuzu bes yasinda bu sene
topraga verdim baska yiirekleri yakma yarabbim ne olur sizde duyarli olun bu
yvavrularin hastanede tek istedikleri onlart yasama baglayan trombosit kan kok hiicre
iki saatinizi vericeksiniz sadece okadar act Yok agri yok ameliyat Yok onlar ¢ok aci
cekiyor ¢ok yalvariyorum onlari kemoterapi denilen asirt agrili illete mahkum
etmeyin bu yasamlarinda olan dayanamadiklar: sey benim melegim onu kaldiramadi

artik ve dayanamiyorum sesi gitti yapmayin ne olur bunlart ona mahkum etmeyin”
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3.3.3.11.3.10. Korku

Bu alt kodda annelerin ¢ocuklarina iliskin yasam korkularint duygusal ifadelerle

anlattiklari paylasimlart igermektedir.

“Hocam merhaba. Cerrahpasa hematoloji hastasinin annesiyim Yatiglar: biten

cocuklarimiz igin yagsam korkularimiz bitecek mi?”

“Ben de yasadim yasadiklarini benimde oglum 3.5 yasinda idi rahatsizland: giin da
insanlara gére geger gider dediler ama neler yaganiyor sonra unut diyorlar

yvasananlari ..korku kétii sey . Allahim hig¢ bir ¢cocuk hasta olmaswn...”
3.3.3.12. Beslenme

Bu alt kod 3 alt koddan olusmustur. Birincisi, “ilacla etkilesim”, ikincisi “ne

yedirmeliyim?” igiinciisii “temizligi”’dir.
Bu alt kodlara iliskin paylagimlar asagida sunulmustur.
3.3.3.12.1. ilacla Etkilesim

Bu alt kod bir annenin ¢ocuguna yedirecegi besinlerin kemoterapi ilaglariyla
etkilesime girip girmeyecegine iliskin soru paylasimini icermektedir.
“polen ve ari siitii yedirsem kemoterapiyi etkilermi”

3.3.3.12.2. Ne Yedirmeliyim?

Bu alt kod anne babalarin ¢ocuguna ne yedirip ne yedirmemesi gerektigine

iliskin soru paylasimini icermektedir.

“oglum stirekli arkadaslarindan cips ve asitli icecekler goriiyor ve istiyor bu konuda

ne yapmaliyim tamamen yasakmi ?”
“mangal yiyebilirmi ?”

“Birsy sorucm size l6semi oglum var cani ¢ok dondurma istyo yemesnde sakincasi

varmi veyatta ne kadar sure yemelidir”
“patlamis misir ya da haslanmis misir yemesinde bir sakinca var midwr?”
“Tedavi siirecinde yemeklere baharat katilabilirmi?”
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“cocugum tahilly gevrek yemek istiyor. Yiyebilir mi?”
“losemili ¢cocuklar kahvaltida ¢ay icebilirmi ?”

“su an c¢ocugum idame doneminde kendi mayaladigim inek siitiinden yapilmis

vogurdu verebilir miyim?”

“cocugun asilart olduktan sonra ¢ig sebze ve meyve tiiketebilir mi?”’

“inek siitii mii? Pastorize siit mi? Ev yapimi yogurt verebilir miyiz?”

“Peynir yedirebilir miyiz?”

“Tedavi sirasinda ve sonrasinda paca ¢orbasi ve sakatat yemekleri yiyebilir mi?”
3.3.3.12.3. Temiziligi

Bu alt kod annenin yiyecekleri nasil yikamasina iliskin soru paylasimini
icermektedir.
“sebze ve meyvelerin yaklasik 20 dk. Sirkeli suda bekletilmesi yeterlimidir.”

3.3.3.13. Normallesme Siireci

Bu alt kod, annelerin tedavi ve ilag tedavisi bittikten sonra dikkat etmesi gereken

stireye iliskin soru paylagimini igermektedir.
“ilag tedavisi bittikten ne kadar siire sonra normal a¢ik yasama gegebilecekler”

“hastane yatis sonrast tedavi bitimini izleyen siirecte ne kadar daha dikkat

etmeliyiz”
3.3.3.14. Maske Takma

Bu alt kod, annelerin ¢gogugunun maske takmasina iliskin soru paylasimlarini

igermektedir.

“Oglum all dedavisi goruyoruz idamenin 6 ayindayiz acik alarda maske kullanmasak

olurmu”

“Goztepe E.A.H Eski hastasiyiz idamenin 2.ayindayiz, maskeyi ne zmn tamamen

ctkarticaz?”
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“15 yasindaki kizim maske taktigi zaman herkes ona bakiyor diye maske takmak

istemiyor yada gidecegi yere gitmekten ¢ekiniyor ne yapmalyim?”
3.3.3.15. Yasaklar

Bu alt kod, bir annenin ¢ocugunun tedavi siirecinde yasaklara iligkin soru

paylagimini icermektedir.
“tedavi siirecinde yasak olan bazi aliskanliklarindan nasil vazgegirebilirim?”
3.3.3.16. Kan ve Hiicre Naklinin Onemini Vurgulama

Anneler kan ve hiicre naklinin gerekliligini ifade eden paylasimlarda

bulunmustur.

“Belki ¢cocuklart gormez ama onun giizel bir anisi olursun...ya da bir giin yapacagin

bir KAN BAGISI ile ile”’

“abla ogluma kan lazim’ diyorlar. Yeni... saskin.. bakiglarim donuk dizleim titrek.
Nasil yani der gibiyim neden sen ariyorsun hastanede banka yokmu yapiyorsun
sayfalarca bakan gegiyor gibi baska ama¢ mi olur bunda? Sen, ben, o... hayat
disarida baska devam ediyor... burada onkolojide baska! Bir giin her ne sebeple

olursa olsun kana ihtiyecimiz olabilir? Bilmem anlatabildik mi?”’

“Bizler kardes ve akraba yi zor alirken hastanin yanina hatta alamazken bazen tr de
gortiyorum sanat¢i kimligi olan torpilli olan giriyoviyide enfeksiyon riski kisilerin
statiisiine bakmiyor ki son zamanlarda enfeksiyon kaptig icin ve kan bulamadig

icin vefat eden cocuklari dsiinerek yazdin, kimse alinmasin ama bu boyle!”

“Kan,trombosit yada ilik bulma konusunda ¢ok tizgiiniim bizde ¢cok sikinti ¢ektik.

Saatler siiriiyor evet ama sizin o saatleriniz bir ¢ocuk icin seneler demek...”

“bu yavrularin hastanede tek istedikleri onlart yasama baglayan trombosit kan kok
hiicre iki saatinizi vericeksiniz sadece okadar act Yok agri yok ameliyat Yok onlar
¢ok aci ¢ekiyor ¢ok yalvariyorum onlari kemoterapi denilen asiri agrili illete

mahkum etmeyin ..."
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3.3.3.17. Egitim

Bu alt kod 5 alt koddan olusmustur. Bunlar; “ RAM’a basvurma”, “evde

b 1Y 99 ¢

egitim”, “smif atlama”, “okula gitme durumu”, *“ hastane okulu™’dur.
Her alt kodu i¢eren paylasimlar asagida sunulmustur.
3.3.3.17.1. RAM’a Basvurma

Bu alt kod, anne babalarin RAM’A bagvurma kriterleri ile ilgili soru

paylagimini icermektedir.

“Okul ve evimiz farkly ilcelerde yer alyyor,hangi ilceye baglt RAM ‘a basvurmaliyiz”
“ozel okula gidenler de RAM’a basvurabilirer mi?”

3.3.3.17.2. Evde Egitim

Bu alt kod anne babalar arasinda fazlaca paylasim yapilan ve annelerin
cocuklarin evde egitim almasina iligkin paylasim ve diger annelerin buna iliskin

deneyim paylasimlarini aktardigi ve annelerin soru paylagimlarini icermektedir.

“-Iyi aksamlar herkese oglum 6.sumfa gecmisti fakat bu sene okula gidemeyecek eve
ogretmen talep edebilirsiniz demisti doktorumuz Su anda hastanedeyiz ¢ikarken
raporlarimizi alip ¢ikicaz ve ogretmen igin bagvurmay diigiiniiyoruz Aranizda boyle

bir durum yasayan varmi ka¢ 6gretmen geldi verimli oldumu acaba

-Canmim hastanedeki hocalara veya doktorlara soyle evde egitim almasini istiyorum
diye imzalarimi aliyorsun raporla beraber onu en yakin mahalle okuluna
gotiirtiyorsun ordan yardimci oluyorlar eve geliyorlar benim oglumda 8.sinifi evde
egitim aldi teok sinifinada girdi evde gegen sene doldurduk maliim zor bir donemdi

simdi lise birden evde egitim alarak devam edecek insallah

-Okul idaresi de ilgilenin ce biitiin ogretmenler ayarlantyor sonra eve ogretmenler

gelip ders veriyor hafta i¢i ders programi ayarlaniyor

-Eve ogretmen goénderiyorlar basvurursaniz tedaviniz devam ediyorsa ben tavsiye
etmem malum ¢ok bulast hastalik oluyor enfeksiyon riski yiiksek benim oglum 4

seneye yakin gitmedi onemli olan saghklart”
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“milli egitime ¢cocugumuzun evde egitim i¢in basvuru yaptik fakat ogretmen gelmedi.

Bu durumda nasil bir yol izleyebilirz,yeniden nereye basvurmamiz gerekir?”’

“ben ogretmenim. Cocugm kanser tanist aldi. Cocuguma ben egitim verebilir

miyim?”’

“oglum evde egitim aliyor 1 siniftan 2 sinifi okulda okudugunda uyum sorunu yasar

mi?”
“evde egitim almanmn satlar nelerdir?”
“lise ogrencisi evde egitimden yararlanabilir mi?”
3.3.3.17.3. Simif Atlama Durumu

Bir annenin soru paylagimini igerir.
“cocugum okkula hi¢ gitmedi, rapor alsam sunif atlar mi?”
3.3.3.17.4. Okula Gitme Durumu

Bu alt kod, annelerin ¢ocugun okula gitme durumuna iliskin paylasimlarina

diger anne babalarin yorumlar1 ve annelerin soru paylagimlar icermektedir.

“-Giinaydin herkese oglum 2011 dogumlu yani bu yil okul yasi hastaligimiz halen
devam ediyor lakinsu an ki filmleri nde durmus vaziyette ve tedavimiz evden ilerliyor
cok siikiir sikayeti de yok dr okula gidebilir dedi bende c¢ok istiyorum c¢iinkii
psikolojik durumuda iyi oluyo arkadaslariyla olunca artik herseyi biliyor farkinda
cok ikilemde kaldim

-Bizim de tedavimiz bitince doktor izin verdi. Yazdirdim bile bir okula. Bide bizimki

anaokulu diisiintin artik. Allaha emanet Edip gondericem.

-Bir siire deneyin o zaman psikolojik olarak ¢ok olumsuz etkiliyor ¢ocuklar: evde

kalma duruma gore devam eder

-Maalesef bizim heniiz bitmedi ama evden tedavi aliyoruz kontrole gidiyoruz oyle iste

sizin adiniza ¢ok sevindim

-Okula gitsin kardesim”
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“kanser tanisi konmadan oncede bagisiklik sistemi kuvvetli olmayan bir hasta kanser

tedavisi sonrasinda egitimine okulda devam etmesinde sorun olur mu?”
“kizim okula gitmek istiyor gidememe ihtimali var ne yapmaliyim?”
“Cocugumu tedavi siirecinde okula géndermelimiyim?”

“Hocam tedavi bittikten sonra nelere dikkat etmeliyiz okula giderken az bir siiremiz

kaldi insallah™
3.3.3.17.5. Hastane Okulu

Bu alt kod, anne babalarin hastanede egitim almasina iligskin soru paylasimlarini

icermektedir.

“hastane okulu bulundugumuz hastanede var ama devam ettigi okuldan buraya

naklini nasil aldiracagiz?”
“Ortaogretim ogretmenleride hastanede egitim veriyor mu? "

“(ortaogretim) ogretmenleri derse geliyorlar fakat bazi sebeplerden dolayt
hastaneye gelemiyor.bu durumda farkl okuldaki bir ogretmenden destek alabilir

miyiz?”
“Hastanede egitim alirsak ¢ocuk sinif atlayabilir mi?”
3.3.3.18. Temizlik

9% ¢

Bu alt kod 3 alt kod icermektedir. Birincisi “cilt ve tily temizligi”, “yikanma”,

“antibakteriyal mendiller”dir.
Her alt kodu igeren paylasim asagida sunulmustur.
3.3.3.18.1. Cilt ve Tiiy Temizligi
Bir anne soru paylagiminda bulunmustur.
“cilt ve tiiy temizligi nasil yapimali”
3.3.3.18.2. Yikanma

Bir annenin soru paylasimini igermektedir.
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“radyoterapi alinan bélgenin yikanmasinda bir sakinca var mi?
3.3.3.18.3. Antibakteriyal Mendiller
Bir anne soru paylasiminda bulunmustur.

“hastanede tedavi aldigimiz giinlerde dus alma sansimiz olmuyor,bu donemde

antibakteriyel mendilleri kullaniyoruz Onerileriniz alabilirmiyim?”’
3.4. KACUYV ve Kanserle Dans Bloglarin Da En Cok Konusulan Alt Kodlar

Kanserle dans ve KACUV blog sayfalarindaki paylasimlarinda en ¢ok
konusulan kodun tibbi tedavi disindaki paylasimlar oldugu tespit edilmistir.
Paylagimlarda bir paylasim igerisinde bir¢ok kod ve alt kodu igerebilmektedir.
Ayrica Paylasimlar, saglik calisaninin(hekim, psikolog vb.)yaptig1 bir canli yayinin
altina yaptig1 yorumlarla soru paylasimlarini, anne babanin paylagimlari ve anne
babanin paylagiminin altina yorum paylasimlarini icermektedir.

Bloglardaki en c¢ok konusulan kodlara asagidaki Grafik 6 ve Grafik 7°de

gosterilmistir.
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Grafik 6: KACUYV Blog Sayfasinda En Cok Konusulan Kodlarin Dagilimi

( Grafik 6, MAXQDA Analytic Pro 12 (release 12.3.1) nitel veri analizi programi kullanilarak olusturulmustur) 72
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BOLUM IV
4. TARTISMA
Arastirmanin tartisma kismi, tanimlayicit ozelliklerle bagslayarak arastirma
sorular1 kapsaminda olusturulan {i¢ ana baslikla, toplam dort boliimde ele alinmistir.
Anne babalarin tanimlayici 6zelliklerini, arastirma sorular1 akisinda; once "kanserli
¢ocugu olan anne babalarin hastaliga iligskin paylasimlari”, ardindan "tibbi tedavi ve
yan etkilere iliskin paylasimlar1" ve son olarak "tibbi tedavi disindaki" paylasimlar

izlemistir.

4.1. Paylasimda Bulunan Anne Babalarin Tamimlayic1 Ozellikleri

Aragtirmada, paylasim yapanlarin 92’si kadin 16’s1 erkek 23’1 ise cinsiyetini
belirtmemistir. Bostanct ve ark.1 (2007) “kanserli ¢ocugun bakim verenlerinde
yasam kalitesi, depresyon ve anksiyete diizeyleri” ¢aligmasinda bakim vericilerin
%79’unun kadin oldugunu, Hildenbrand ve ark.1 (2011) “Pediatrik Kanserle
Miicadele Tedavideki Kanserle lgili Stresdrleri Yonetmek Icin Cocuklarm ve
Ebeveynlerinin Kullandig1 Stratejiler” c¢aligmasinda bakim verenlerin %74’iliniin
anne, %?20°sinin baba ve %7’sinin biiylikanne oldugunu belirtmislerdir (8,61).

Efilti ve Coklar (2016), “engelli cocuga sahip anne- babalarin ¢cocugu ile ilgili
internetten yararlanma durumlar1” ¢alismasinda da katilimcilarin %66.6’sinin anne
ve %33.3’1liniin baba oldugunu belirtilmistir (4). Sebelefsky (2016) “genel pediatri
poliklinigine gitmeden 6nce ebeveynlerin internet kullanimi: bilgi seviyesini ve akut
hastaliklarin degerlendirilmesini degistiriyor mu?” sorusunu arastiran ¢aligmasinda
katilimcilarin %82’si anne ve sadece %19’u baba oldugu saptanmistir (62). Altundag
ve ark (2017)’da yaptig1 16semili ¢ocuklara yonelik uygulanan psikososyal destegin
etkileri caligmasinda ¢ocuklarin yaninda genellikle annelerin kaldigini belirtmistir
(5).

Cocugu kanser tanisi alan anne babalarin, tan1 asamasindan baglayarak uzun ve
zor bir bakim siirecinde genis kapsamli bakim roliinii siklikla anne iistlenmektedir.
Geleneksel olarak yenidogan siirecinden itibaren bakimin anneyle basladig:
diisiintildiiglinde, sagliktan hastaliga gecis siirecinde de bakimin anne ile devam
etmesi ¢ocuk-anne baglanmasinda olagan oldugu goriisii vardir (8).

Bununla birlikte bazi ¢alismalar da babanin bakim vericiligini 6nemli kilmas,
kendisinin ve annenin destek gereksinimini karsiladigi, daha iyi duygularla umudun

stirdiiriilmesinde etkili oldugu belirtilmistir (63). “Pediatrik onkoloji kliniginde
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verilen aile merkezli bakim egitiminin degerlendirilmesi: hekim ve hemsire
goriigleri” calismasinda, babalarin bakim verici rolde geri planda birakilmasinda
hastane protokollerinin rolii oldugu belirtilerek, bu konuda bir hemsirenin paylastigi
ifadeler de kurallara uyma konusuna dikkat ¢gekmektedir;
“....babalar1 servise alamiyoruz, babalarin durumu zor, onlarda anneler kadar
tiziiliiyor, cocugu vefat eden bir babanin bana sdylediklerine ¢ok iiziildiim, aklimdan
hi¢ ¢ikmiyor ‘altt ay ¢ocugum burada yatti, dogru diiriist géremedim, sarilamadim,
yogun bakimda gostermediler, koklayamadim bile elimden ugup gitti’ halbuki bizim
elimizde degil klinigin kurali boyle...” (64).

Bu arastirmada paylagimei olan anne grubunun fazla olmasi, diger ¢aligmalarin
bu konudaki saptamalarmna benzerlik gostermektedir. Kanser hastaliginin 6lim
tehditini {ist diizeyde hissettirme giiciiniin kanserli ¢cocuga bakim vermede annelerin

annelik glidisliyle daha aktif olmasina neden oldugu diisiiniilebilir.

4.2. Kanserli Cocugu Olan Anne Babalarin Hastahga iliskin Paylasimlarin
Degerlendirilmesi

KACUYV ve Kanserle Dans grubunda anne babalar kanser olan ¢ocuklarinin
hastalig ile ilgili paylagimlarinda; “siire¢”, “belirtiler”, “niikks durumu”, “eslik eden
bagka hastaliklar”, “gilincel haberler”, “kontroller” konusuna yer vermislerdir.
Cocukluk cag1 kanserleri son yillarda uzun soluklu hasta izlemi gerektiren akut
gelisen ve tekrarli kronik bir saglik sorunu haline gelmistir. Etiyolojisi tam olarak
bilinememekle birlikte sebep olan genetik, immiinolojik, viral, ¢evresel, faktorlerin
varlig1 diisiiniilmektedir. Bu dogrultuda hastalik siireci, belirti ve bulgularinda her
cocuga Ozgii farklilik gosterebilir (2,43,65). Hastaliga iliskin paylasilan sorularin
biitiinline bakildiginda, anne ve babalarin hastalik siireci hakkinda yeterli bilgiye
sahip olmadiklar1 i¢in bu sorulart paylastiklar1 ya da kendilerindeki bilgilerin
otesinde, benzer durumdaki diger anne babalarin nasil bir tablo ¢izdigi, neler bildigi
tizerine bunlarin paylagilmasi arayisinin sergilendigi diisiiniilmiistiir. Paylagimlardan
biri; hepatoblastom gelismesi sonrast;
..... hepatoblastom hastaligi nasil bir yol ¢iziyor?"

Bir bagka anne ise;

" bizim karacigerle bobrek arasindaydi uzun olarak ve omuriligine sinirlere basi
yvapmis ondan dediler su onda sinirlerin iyilesmesini bekliyoruz emarlarlar 1 temiz

¢tkiyor....." ifadesini kullanmistir.
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Bu ifadelerde annenin hastaliga iliskin edindigi bilgiyi yansitmaya ¢alistigt ve
hastaligin ~ siireci iginde karsilagilan istenmeyen durumlarin neden sonug
iliskilendirmesini yapma ¢abasi i¢inde oldugu ve ileriye doniik olarak ta beklentisel
durumlan dile getirdigini gérmekteyiz. Bir diger paylasimda ise anne bebegindeki
fiziksel belirti ve bulgulara iliskin;

"cocugumun gozii ve kafasimin i¢i sarariyor bunun igin onereceginiz bir yontem var
mi?" sorusunu sormustur.

Yukarida goriildiigli ilizere anneler ve babalar hastalik hakkinda ¢ok net
bilgilere sahip degildirler. Bu konuda bilgi gereksinimleri oldugu goriilmektedir.
Hastalik belirtileri ve siirecine ait ifadelerde de kendi algi ve anlayislarint gosteren

!

tammlamalar vardir. Ornegin "..cogumun kafasimn i¢i sarariyor..." ifadesinde,
paylasimcinin bilimsel kaynaklardan ne kadar bilgilendigi konusunda bir ipucunun
olmadigr goriilmektedir.

Anne babanin yeterli diizeyde dogru bilgilere sahip olmasi durumu, bakim
verme yiikiinii hafifletir ve anne babay1 anksiyeteden uzaklastirir (56). Wainstein ve
ark.1 (2006) pediatrik hastasi olan ebeveynlerin internet kullanimi calismasinda
ebeveynlerin %98'nin interneti ¢ocuklart hakkinda daha fazla sey O6grenmek igin
kullandiklarini belirtmistir (13). Alahan ve ark. (2015), kronik hastaligi olan ¢ocuga
sahip ebeveynlerin bakim verme yiikii ¢alismasinda, bakim verme yiikii dlgegi
ortalamasi ile bakim verenin bakim hakkinda bilgi sahibi olmasi arasinda farki
istatistik olarak anlamli oldugunu belirtmistir (66).

Ayn1 zamanda ¢ocukluk cagi kanserlerinde hastalik siirecinin uzamasina bagl
komplikasyonlar da olusabilmektedir. Yagami tehdit eden komplikasyonlar arasinda
niiks ve ikincil kanserler bulunmaktadir. Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde ikincil kanser
gelisme oran1 2-3 kat fazladir (67,68). Bu durum anne baba ve ¢ocuk i¢in daha zor ve
yipratict bir siire¢ olmaktadir. Anne babalar bu konudaki paylagimlarinda bu riskleri
O0grenmek adina sorularini yazmiglardir;

“tedavi olan ¢ocugun, hastaligin tekrarlanma ihtimali, saglikli cocuklarda hastaligin
goriilme ihtimalinden daha fazlamidr?”

“ALL hastaliginda nakiilden sonra niiks etme yiizdesi kactir?”

“Ikincil kanser orani ne kadardir??”’

Caglar ve ark.(2006) “pediatrik hastalarda kanser nedeniyle tedavi edilen
ikinci neoplaziler: Bir merkezin 30 yillik tecriibesi” c¢alismasinda, Hacettepe

tiniversitesi tip fakiiltesi tarafindan 1971-2000 yillar1 arasinda kanser nedeni ile

76



tedavi uygulanan 1511 ¢ocugun %?2'sinde ikincil kanser goriilmiistiir (69). Kebudi ve
ark.(2007) ise, cocukluk ¢ag1 kanserlerinde ikinci malign tiimérlerde, Istabul
tiniversitesi onkoloji enstitlisiiniin 1989-2005 yillar1 arasinda tedavi uygulanan 1500
cocugun ikincil kansere yakalanma oranini %]1 olarak belirtmislerdir (68). Ayni
calisma takip siliresi uzadikca bu oranin artis gosterebilecegine de dikkat
cekmektedir(68).

Niiks ve ikincil kanser, kanserin tipine, uygulanan tedaviye, genetik faktorlere
bagl degismektedir(43). Anne babalar paylasimlarinda bu faktorleri belirten ifadeler
kullanmiglardir.

“EBV tedavisinde 6 kiir maptela aldiktan sonra tekrarladr baska bir tedavi yontemi
var midir?

“Ilik naklinden 7 ay sonra hastalik niiks etti 2 kiir kemoterapi alacak bunun
yogunlugu nedir riski nedir?”

“Benim kizim 11 yasinda ilik nakli 7 ay sonra niiks etti risk orani nedir?”’

Anne babalar hastalik siirecinde rutin kontrollerin siiresi hakkinda konusmus,
kontrollerin gilizel gecmesi konusunda spiritiiel yaklasimlarda bulunmuglardir. Ayrica
aileler eslik eden baska hastaliklar ile ilgili soru paylagimlarina yer vermislerdir;
“cocugumuz nakil olduktan sonra tedavi siireci de bittikten sonra senede bir
kontrollerinin yapilmasi omiir boyu devam eden bir siire¢ midir?”

“Yarin melegim MR ¢ekilecek dua edermisiniz”

“Cocugumuzun Isene 3 ay olmus ilik nakli olali, mide bulantisi sikayeti vardi bunun
nedeni gastrit oldugu anlasilmig ancak bu sikayeti iki haftadwr tekrarlamis hi¢bir sey
yiyemiyor ne yapmamiz gerekir?”

Tiim bu hastalik siirecinde, belirti bulgular, niiks durumu ve kontroller hakkinda
anne babalarin fazla bilgi almamis oldugu goriilmekle birlikte, baz1 anne babalarin
ise giincel haberleri takip ettigi g6zlemlenmistir;

Ayrica, anne babalarin, kanserle ilgili giincel bir popiiler dergi haberini ve
gorselini  paylastigt goriilmiistiir. Ardindan bir bagka annenin United State
America(USA)’de Food and Drug Adminstration (FDA) tarafindan onay almis 25
yas altt ALL hastalar1 icin CAR T-cell tedavisinin onaylandigin1 paylasarak ayrica,
Ingilizce orjinal kaynagin gérselini de koymustur.

Dogru kaynakli bilgi, hastanin giiclenmesinde 6nemli bir anahtardir. Bilgi
olmadan cocuklar, anne babalar tibbi bakim konusunda neden sonug iliskilerini

sorgulamalar1 zayiftir ve emin kararlar alma konusunda tereddiit yasarlar. Bilgi
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paylagimi hasta etkilesimi i¢in ¢ocuklarin ve ailelerin bakimint énemli derecede
iyilestiren bir modeldir (70).

Bilgiye ulasma konusunda c¢ocuk ve anne babanin en zorlandigi donemler
arasinda tani evresi, hastaligin siireci, niiks siireci yer almaktadir (71).

Bu donemde anne babalarin bilgi eksikliginin giderilmesi son derece dnemlidir.
Anne babanin var olan hastaliga iliskin riskleri anlamasini saglamak pediatri
hemsiresinin “egitim, danigsmanlik ve rehabilite edici” rollerindeki etkinligine
baglidir. Anne babalarin kansere iligkin tibbi arayis i¢indeki internet ortami paylasim
sorularinin, profesyonel saglik calisanlarinin (hekim hemsire gb.)hastane ortaminda
yeterince ve doyurucu diizeyde bilgi akisini saglayamadiklari ig¢in soruldugu

diistiniilebilir.

4.3. Kanserli Cocugu Olan Anne Babalarim Tedavi ve Yan Etkilere Iliskin
Paylasimlarin Degerlendirilmesi

Hastalik siirecinde tanilamanin hemen ardindan baslayan tedaviler cerrahi,
kemoterapi, radyoterapi, biyoterapi, kok hiicre nakli gibi ¢oklu tedaviler halinde
uygulanmaktadir (2,43,65). Anne baba bu karmasik kanser tedavisi sirasinda ve
sonrasinda, bir¢ok saglik ¢aligsani ile iletisim kurmakla birlikte karar verici rolii ile
cocugun birincil bakimini sahiplenmis olur. Buna bagli olarak anne baba

cocuklarinin sagligint ve tedavi sekillerini yakindan izleme sorumlulugunu iistlenir

(13 19 [13

(72). KACUV ve Kanserle Dans paylasimlarinda, anne babalarin “ tedavi”, “yan
etkilere" iligkin cocugun birincil bakimini sahiplendiklerini, tedavi sekillerini
izlediklerini ve bilgi eksikliklerini de ifade edebildiklerini gormekteyiz;

“ cocugum hastalig1 sebebiyle sik sik radyoterapi ve emar cihazina sik sik giriyor.
Bu cihazlara girmesi sakincali midir?

......... oglum 17 aylik bileteral wilms tiimorii teshisi koyuldu iiciincii tur kt tedavisi
tumor kiigiiliirse ameliyat olacak 1 bébrek kesin alinacak diger bobrek yeterli
olacakmidir”

“oglumun ALL tedavisinin ilk ayimmdayiz 4 cm karaciger biiyiimesi ve 3 cm dalak
biiyiimesi mevcut. Ne kadar siirede normale donecegi hakkinda net birsey
soylenebillirmi?”

“Karaciger tiimorii olan bir oglum var. Bu kitle kemoterapi ile, ameliyat olmadan

vok olabilir mi?”

78



Paylagimlarda goriildiigli iizere, anne babalar ¢ocuguna bakma ve onlar
yetistirme konusunda isteklidir, 6grenmeye acik ve duyarlidir. Profesyonel saglik
calisaninin, gorev ve sorumluluklar arasinda ¢ocugu ve anne babay1 destekleyerek,
onlarla is birligi saglayarak hastalik ve tedaviye bagli sorunlar1 azaltarak yasam
kalitesinde artis yaratma roli vardir (73). Boztepe’nin (2009), pediatri
hemsireliginde aile merkezli bakim calismasinda, hemsirelerin “sadece ¢ocugun
fiziksel ihtiyaglarinin karsilanmasinda anneye ihtiya¢ duyduklar” saptamistir (74).
Aslinda anne-baba ¢ocugun kanser tanisi ve tedavi siirecinden tedavi sonrasina kadar
¢ocugunun ihtiyaglarini karsilamakta ve bakim verirken ¢esitli bilgi gereksinimleri
bulunmaktadir (75).

Anneler bilgi gereksinimlerini ifade eden paylagimlarinda;

“tedavi uygulanan bélgede dikkat edilmesi gerekenler nelerdir?

“ve bir de su an osteonekroz tedavisi goriiyor yiirtimesinde sakinca var mi?
“intratekal tedavisinden sonra hasta yiiziistii ne kadar yatmalt”

“merhabalar idame  tedavide methotrxat ile bactrim aym giin igilebilirmi”
sorularint sormuslardr.

Bu paylagimlarin tamami “tedavi”, “pozisyon”, “ila¢ ve kullanim sekli”
konusunda dogru bilgi arayisinin yansimasidir.

Ailenin bu sorulari internette sormasina iligkin anne babaya bilgi verme ve
bakima katilimini saglama konusunda profesyonel saglik calisanlart icin bazi
engeller gosterilmektedir. Bu engeller arasinda hemsirelerin gii¢ ve kontroli
kaybetmek istememesi, hastane politikalarinin yetersizligi, hemsirenin konuyla ilgili
yeterli bilgiye sahip olmayis1 aileyi yeterince bilgilendirememesine neden olarak
diistiniilebilir (76). Highman ve ark. (2008) hemsirelerin, yenidogan iinitesinde aile
merkezli bakimin verilmesi hakkindaki anlayislar1 ¢alismasinda, hemsirelerin aile
merkezli bakim verme konusunda ek bir egitime ihtiya¢ duyduklarna dikkat
¢ekmistir (77). Coyne ve ark.'nmin (2007), calismasinda ‘“aile merkezli bakim
hemsirelere ne anlam ifade eder ve bunun pratikte nasil gelistirilecegini diisiiniirler?”
sorusunda, hemsirelerin bilgi vermede organizasyon ve c¢evresel zorluklar
yasadiklarini saptamistir (78).

KACUYV annelerinden biri;
“Nakil ve raukutan hapimida kabul etmedik aklimiza hi¢ yatmadi.Allah’a emanet

ettik” paylagimini yazmastir.
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Bu ifade, bilgi eksikliginin yani sira, risklerin tam olarak neler ve nasil oldugu
konusunda net olmadiginin, bu nedenle de ailenin tedaviyi reddettigi diisiiniilebilir.
Ayni sekilde bagka anne babalar;

“asilar idame bittikten sonra mi yapilyyor?”
“Bitkisel ilaglarin faydast olur mu l6semiye”
“Kemoterapi alirken alternatif tip kullanabilir miyiz?” seklinde sorular1 olmustur.

Gilinay ve ark.(2016), anne babalarin ¢ocuklarinin “hastalig1”, “tedavisi” ve
“yapilan islemlerle” ilgili stirekli/diizenli bilgi talep ettiklerini belirtmistir. Ay
calismada iki hemsire “aile merkezli bakimin aileyi bilgilendirmek, bilinglendirmek
ve taburculuga hazirlamak oldugunu” belirttigi vurgulanmistir (64). Paylagimlarda
anne babalarin tedaviye yonelik bilgi eksikliklerinin olmasi, profesyonel saglik
caliganlari tarafindan yeterince bilgilendirilmediklerini diistindiirebilir.

Boztepe (2009) pediatri hemsireliginde aile merkezli bakim calismasinda;
saglik calisanlarinin, anne babalar1 bakimin bir iiyesi olarak gérmekten ¢ok ¢ocugun
gereksinimlerini karsilayan, invaziv islemlerde ¢ocuga yardimci olan kisiler olarak
gordiiklerini belirtmistir(74).

Pediatri hemsiresi, anne babayi(bakim verici) bakim konusunda egitme
sorumluluguna sahiptir. Bu sorumluluk ayni zamanda pediatri hemsiresine, bakim
vericinin konuya iliskin yeterli bilgi-beceriyle donanip donanmadigini, bunu yetkin
bir sekilde uygulayip uygulamadigini izleme ve emin olma yetkinligini verir
(48,51,52).

Giintimiizde pediatrik kanserlerde pek ¢ok belirti vardir(43,65). Bu belirtilerin
degerlendirilmesi zor olup, yonetimi de uzun zaman alabilmektedir. Kanser
tedavisindeki cocuklarin deneyimledikleri belirtilerin tanimlanmasi, ayrintilarin
yakalanmasi, bu semptomlarin yonetiminde hemsirelik yaklasimlarmi destekleyici
bir anlam tagimaktadir(51).

Yasanan agresif yogun tedaviler, her bir ¢ocukta farkli istenmeyen fiziksel,
psikolojik, zihinsel yan etkilere neden olur (79). KACUV ve Kanserle Dans anne
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baba paylasimlarinda fiziksel etkilerde; “ kas tembelligi”, “ates”, “kan degerleri”,
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“sa¢ dokiilmesi”, “isitme kayb1”, “gvhd”, “organ hasar1”, “yiirimede bozukluk”,

2 (13 2 (13 2 (13 2 (13

“halsizlik”, “ellerde uyusma”, “agr1”, “mukozit”, “mide bulantis1”, “6ksiiriik”, “glic
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kayb1”, “gelisim geriligi” tanimlanmistir.
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Psikolojik ve zihinsel yan etkilerde; “hir¢inlagsma”, “istahsizlik”, “asir1 hareketlilik”,
“O0grenme sorunlar1”, “hafiza kaybi1”, “’haliisinasyon” konusunda paylasimlar yer
almstir.

Paylagimlarda anne  babalar hir¢inlasma  (“ila¢  aldiktan  sonra
hir¢inlasabiliyor.... "), Hallisinasyon ( “methotrexat alan ¢ocuk haliisinasyon gormesi
normal mi?) gibi soru paylasimlarinda bulunmustur. Cocuk ve ergenlerde klinik
olarak en sik karsilasilan semptomlar, agri, bulanti-kusma, yorgunluk uykusuzluk ve
sa¢ dokiilmesidir (80). Turan ve ark. (2016) kanserli ¢ocuklarda kemoterapi sonrasi
goriilen semptomlarda en sik "halsizlik, sinirlilik, sa¢ dokiilmesi, bulanti ve
tizgiinlik" oldugunu belirtmislerdir. En az deneyimlenen semptomlar arasinda ise el
ve ayaklarda sigsme ve idrar yapma sorunlari olmustur (46).

Kansere bagli semptomlarda ¢ocuk ve ergenlerde birden fazla ve iligkili belirti
deneyimlenmektedir (81). Deneyimlenen bu belirtilerin anne baba tarafindan
bilinmesi ¢ocugun bakiminin, yasam kalitesinin korunmasi/artirilmasi agisindan
onem tasimaktadir (82).

99 ¢

Anne babalar paylagimlarinda en ¢ok, “kas tembelligi”, “yiiriimede bozukluk”,
“ellerde uyusma”, “gii¢ kayb1”, “isitme kayb1” gibi ¢cocugunda gelisen yetersizlikleri
dile getirmistir. Cocukta kanser, tedavisi sirasinda ve sonrasinda fiziksel
fonksiyonlart 6nemli derece etkileyebilir. Bu durumda cocukta farkli diizeylerde
yetersizlige sebep olabilir (83). Harris ve ark. (2007) ¢alismasinda, kanser tedavisi
biten hastalarin %7.6’sinda kalic1 yetersizlik gelistigini saptamistir(84). Bu kalici
hasara sebep olan hastaliklarin basinda beyin tiimoérleri, solid tiimdrler, 16semi,
lenfoma belirtilmistir (83,84).

Paylagimlarda anne veya babalardan biri ¢ocugunun hastaligini belirterek su ifadeleri
kullanmustir;
“néroblastom beyin tiimorii 3 operasyon gegirdi yiiriimeyi kaybetti....”

Lannering ve ark. (1990) c¢alismasinda beyin timori tanisi almis pediatrik
hastalarin uzun siireli izleminde %38 bilissel, %25 motor, %20 oraninda gorsel sekel
oldugunu belirtmistir (85). Bu nedenle anne babalarin kanserli ¢ocukla ilgili
yetersizlik durumuna odaklanmalar1 ve bu konuyu merak etmeleri dogaldir.

Ness ve ark. (2005)’te yaptig1 calismada, kanserin ¢ocuklarda fiziksel
yetersizlige ve giinlik yasam aktivitelerini yerine getirememe durumuna neden
oldugunu belirtmistir. Ayni zamanda kanser tedavisi biten cocuklarda tasima,

yiiriime, vb. aktivitelerle ilgili sinirhiliklar yasadiklart saptanmistir (86). Baska bir
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calismada ise, cocukluk cagi kanserlerinde ge¢ yan etkilerden biiyiime-gelismede

gecikme, kemik metabolizmas1 ve tiroid fonksiyonlarinda degisiminde tedavi

siiresince kotii beslenme ve azalan fiziksel aktivitenin 6nemli bir etken oldugu

belirtilmistir (87).

Benzer durumlara iliskin anne babalar paylasimda bulunmuslardir;

“benim oglum su anda idame tedavinin 2.ayinda yiiriyiisiinde bozukluk var

tedaviden hastanede yatmaktan kas tembelligi oldu bunun icin ne yapmaliyiz”
Ayrica kemoterapi radyoterapi géormiis ¢ocuklarda gorsel ve isitsel kayiplara da

rastlanmaktadir. Dickerman (2007) calismasinda sisplantin tedavisi sonrasinda

sensorial igitme kayb1 gelisebilecegini belirtmistir (88).

Paylasimlardan birinde anne, ¢ocugunun kemoterapiden kaynakli bir isitme kaybi

yasadigin1 yazmistir;

“Medublastom hastasi kizim 5.Kiirde isitme kaybi bagsladi devam ederse

kemoterapiyi kesebiliriz dediler eger keserlerse nasil bir tedavi uygulanabilir”
Yapilan c¢aligmalarda kanser tedavisine iliskin yan etkiler arasinda 6grenme

giicliikleri, hafiza problemleri, haliisinasyonlar, gelisme gerilikleri gii¢ kayiplari,

ellerde uyusma olasiligr da gosterilmistir (89).

Bu aragtirmada anne ve babalarin yazmis oldugu soru paylasimlari, séz konusu

literatiir bilgilerinin yasama yansiyan ifadeleridir;

“tedaviye bagli yan etki olarak ¢ocugumun eli uyusuyor. Ne onerebilirsiniz?

“Kemoterapilerden sonra ayaklarda gii¢ kaybt oluyor ne yapabiliriz bunun igin.”

“Agir tedavi goren ¢ocuklarda fiziksel gelisim geriligi olur mu?”

“tedaviden kaynakli hafiza kaybi,ogrenme sorunlari gecicek mi?”’

“Methotrexat alan ¢ocuk haliisinasyon gormesi normal mi ozellikle gece korkusu

vasamasi?”’

Bu paylasimlardan yola ¢ikarak pediatri hemsiresi, kanserli ¢ocuklarda belirti
bulgularin kontrolii ile beraber kanser tedavisi ve sonrasinda ortaya ¢ikabilecek
yetersizlik durumlarina iliskin gerekli gorme, isitme, konusma, fizik muayene
yapilmas1 konusunda aileyi bilgilendirip destekleyerek bu sayede gerekli dnlemlerin
alinmasini saglayabilir (48,52,83).

Kemoterapi tedavisi alan ¢ocuklarin en sik deneyimledikleri belirtiler arasinda
sa¢ dokiilmesi de yer almaktadir. Sa¢ folikiilleri hizli biiyliyen hiicreler oldugu i¢in

kemoterapi ilaglarindan olumsuz etkilenir. Yasami tehdit edici bir durum olmasa da

82



cocuk i¢in beden biitiinliigiinii bozan travmatik ve rahatsiz edici bir yan etkidir
(52,90).

Paylasimlarda anne babalar bu durumu, c¢ocuklart i¢in duygusal yonden

zorlayan bir yan etki olarak ifade etmislerdir;
“Cocuklar hastaliktan ah vah etmez ama saglarina ¢ok iiziiliiyorlar benim kizimda
bes yasinda ameliyat oldu beyinden ama ameliyatli pek dert etmedi de saglart ¢ok
dert etti uzun sag¢l arkadaslarini goriince hungur hungur aglyordu ¢ok sukurki
uzand: simdi ) rabbim bida gostermesin kimsenin evliadina”

Turan ve ark.'min (2016) calismasinda, kemoterapi alan c¢ocuklarin bir hafta
icinde %066’sinda sa¢ dokiilmesi goriilmiistiir. Ayni ¢alismada belirti bulgularin
siddetine bakildigindan %67’sinde sa¢ dokiilmesi en yogun sekilde yasanan oldugu
belirtilmistir. Cocuklarda en ¢ok sikinti yaratan bulgu da yine %44 oraninda sag
dokiilmesi olmustur (46).

Literatlir bilgisinin yansimasi olan anne baba paylasimlarinda, anne babalar
cocuklarin hastaliktan daha ¢ok sa¢inin dokiilmesine iiziildiiklerini yazmislardir. Bir
anne paylasiminda saglar1 yeni yeni uzayan kizina taktigi tokalariyla cektigi
fotografini paylasarak duygularini ifade etmistir;

“-Allahim cok Siikiir sana.sonunda sa¢larimiza toka takabildik.insallah bu sikintilar:
birdaha gormeyiz cincinler, atkuyruklari vs hep paylasiriz burdan sizleri seviyoruz
acil kalici sifalar diliyoruz”

Kanser tedavisinin keskin etkilerini gorsel yoniliyle vyansitan beden
biitiinligiindeki bozulmay1 ¢ok net bir sekilde sunan alopesi durumunda, pediatri
hemsiresi ¢cocuk ve ailenin etkilenimlerini 6nceden ongorebilmelidir. Bu 6ngorii ile
hem tedavi ekibi olarak hem de pediatri hemsireliginin donanimi ile bakimi
planlayarak, girisimlerini adim adim uygulayabilmelidir.

Oncesinde verilen bilgiler ve olas1 durumlar karsisindaki tercih secenekleri yasimna
gore ¢ocuklarla, anne ve babalarla paylasiimalidir. Ornegin;

-Cocuga saglar1 dokiilmeden 6nce bir peruk, bandana, bere vb. se¢mesi Onerilebilir
-Duruma iliskin duygularin ifadesinde farkli materyaller (oyuncak bebekler, boya
kalemleri, resim yapma, seramik hamuru gb.) kullanilabilir (48,52).

En 6nemlisi sa¢ dokiilmesinin gegici bir durum oldugu once aileye sonra aile
esliginde ¢ocuga anlatilmalidir. Paylagimlarda sa¢ kaybi durumu ile ilgili duygusal
destek arayis1 son derece belirgindir. Beden algisindaki bozulma tanisi, ¢ok boyutlu

yoniiyle cocugun ve ailesinin yasam kalitesi duygusal alanini olumsuz olarak
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etkiledigini gostermektedir. Ciinkii sa¢ kaybi, cocuk kac yasinda olursa olsun kanser
hastaliginin son derece ciddi oldugunu algilatan ilk belirtidir. Bu tabloda pediatri
hemsiresinin ¢ocugu ve anne babay1 desteklemesi olduk¢a 6nemlidir (48,51,52).
Paylasimlarda anne babalar psikolojik yan etkiler arasinda sinirlilik, hir¢inlasma ve
hareketlilik konusunda paylasimlarda bulunmuslardir;
“Methotrexat ¢cocuklar da sinir ve aswr1 hareketlilik yaparmi?
“lla¢ aldiktan sonra ¢ocuklar hir¢inlasabilivor bu durumda hosgoriilii olmalimiyiz?
Giindelik rutinimizi bozmalimiyiz?”

Turan ve ark.'nin (2016) yaptig1 calismada psikolojik semptomlar igerisinde
sinirlilik %70 oraninda tanimlanmistir(46). Gilinay ve ark.'min (2017) yaptigi

(13

calismada, bir hemsire; “....aileler bize kolaylikla ulasiyorlar, onlara en ¢ok biz
Ogretiyoruz....tedavi haricinde onlara psikolojik destek oluyoruz, zaten onkoloji
hastalar1 i¢cin en Onemli olan da odur” ifadesiyle hemsirelerin tedavi siirecinde
cocugu, aileyi destekleyen, psikolojik yan etkilerde yaninda olmaya ¢alisan saglik
profesyoneli olduguna dikkat ¢ekmektedir (64). Ancak yine de, ¢ocukluk dénemi
kanserlerinde tedavi boyunca psikolojik destegin yeterince ve etkin verilmesinde ¢ok
disiplinli bir anlayisla pek ¢ok yeni ¢calismaya gereksinim oldugu agiktir.

Anne baba paylasimlarindaki bir diger istenmeyen etki "bulanti" {izerinedir.
Ozellikle kemoterapi sonrasi antiemetik kullanmasina ragmen ¢ocugun bulantismin
devam etmesi ve yemek yememesi ya da yemesi halinde ardindan kusma durumu
tanimlanmistir. Kemoterapi sonrasi "bulanti ve kusma " istenmeyen etkilerin en sik
gorilenidir (47). Kemoterapi iliskili bulant1 kusma erken, gecikmis ya da beklentisel
olarak 3 grupta goriilebilir. Annelerin paylasimlarinda bu  gruplamay:
yapabilecegimiz ayrintili bilgiye yer verilmedigi goriilmekle birlikte, yazdiklarimi
anlamlandirdigimizda bir paylagimin gecikmis grupta oldugu sdylenebilir;

......... kullanmasina ragmen bulantisi gecmiyor.....".

Bu ifadede ¢ocugun halen antiemetik kullaniyor oldugunu belirtmesi,
kemoterapinin devam ettigini ve 2,5 saat-5 giinliik araliginda olabilecegini
diistindiirmistiir.

Bir diger paylasimda ise, cocugun bulanti ve kusmasinin beklentisel grupta
degerlendirilebilecegi var sayilmistir. Beklentisel bulanti kusma; daha Onceki
tedavilerinde bulant1 ve kusma deneyimi yasayanlarda gorsel, kokusal ve ¢agrimsal

durumlarla tetiklenen bulanti kusmadir. Anne durumu "cocugum yemek yemek

istemiyor, midesinin bulandigini soyliiyor, nasil bir yol izlemeliyim?" seklinde
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paylasmistr. Cocugun yemek konusundaki isteksizliginin, kemoterapi sonrasi
deneyimledigi kusmalar sonrasinda gorsel, kokusal ve ¢agrimsal durumlarla
tetiklenerek tekrar kusma deneyiminden uzak durma cabasi olarak yorumlanabilir.
Bir bagka anne paylasimu ise;

"....yemek yememesi beni endiselendiriyor...." seklinde olmustur.

Kanser tedavisi goren cocuklarda kemoterapiye bagli kontrol edilemeyen,
uzamis bulanti ve kusmalar, dehidratasyona, sivi elektrolit dengesi bozukluguna,
malniitrisyon, GIS kanamalara neden olabilmektedir (65,91). Bu nedenle "bulanti
ve kusma" Oniine gecilmesi zor bir tani olsa da, hemsirelik girisiminde yer alan ve
Oonlenmesi hedeflenen temel tanilarin basinda gelir. NANDA hemsirelik tanilari
dogrultusunda "bulant1 ve kusma" yaklasimi;

1. Beslenmede dengesizlik: gereksinimden daha az beslenme(besin 6gelerini almada
ya da emilimde yetersizlige bagl).

Amag: cocugun dengeli, yeterli beslenmesinin saglanmasi, ¢ocugun kemoterapiye
bagli bulant1 ve kusma deneyiminin azaltilmasi.

2. Kullanilan kemoterapik ajanlara bagli sivi voliim azligi/dengesizligi

Amag: cocukta yeterli hidrasyonun saglanmasi, tant ve amaglartyla kisaca
orneklenebilir (48,51,52).

Annelerden birinin paylasiminda ¢ocugun yemek yemesini saglayabilmek i¢in
"..nasil konusmaliyim?" seklinde sorusu yer almistir. Goriildiigii {izere anne,
istenmeyen durumlarin sezgisel olarak farkindadir. "Bulanti kusmanin" ¢ocugunu
yemeye ikna ettiginde sanki Oniine gecebilecegi algis1 vardir. Yemek yeme, bulanti
kusma kisir dongiisiinde dongiiyii kiracak net yaklasimlar olmamakla birlikte bu
stireci etkileyen pek ¢ok etken vardir. Bunlarin basinda kemoterapideki ajanlar yer
alir. Ornegin Sisplatin, bulant: kusmada etkinligi en yiiksek ajandir (47).

Demirkaya ve ark.1 (2011), kanserli ¢ocuklarda kemoterapi iligkili gecikmis
bulanti kusma c¢alismasinda, Sisplatinli kemoterapi tedavisinde bulantt ve kusma
siddetlerinin istatistiksel olarak anlamli olacak sekilde fazla oldugunu belirtmistir
(47). Ayrica gocugun aile dinamikleri, duygusal, zihinsel yapisi, sosyokiiltiirel
kosullar 6nemlidir. "Bulanti kusma" paylasimlarinin, pediatri hemsiresinin pediatrik
onkoloji bakimindaki rollerine dikkat ¢ekici boyutu vardir.

Annelerin paylasimlarinda goriildiigii tizere, ¢ocuklarin kemoterapi siirecinde
ya da sonrasinda beslenme, bulanti, kusma durumlarinda ciddi bilgi alma, olasi

seceneklerden haberdar olma ve neler yapabilirim konusunda gereksinimleri oldugu
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goriilmiistiir. Pediatri hemsiresi bu konuda 6ngdriilii planlamasi ile dogru zamanda
etkin yeterli bilgi sunumu ve girisimleriyle bu konudaki sancilar1 azaltacak etkinlige
sahiptir. Paylasimlar annelerin bu konudaki bilgilendirilmislik durumlarinin yeterli
olmadig1 yoniindedir.

Bu nedenle hemsirelik bakim planinda; beslenmede yer alabilecek besin
Ogelerinin listesinin olmasi, ailenin kosullar1 dogrultusunda bu listeye uyulmasi,
beslenme saatleri ve zaman araliklarinin, besin miktarlar ile ¢ocugun yasina yeme
durumuna gore secenekler sunularak yasama gecirilmesinde daha fazla zaman
ayrilmalidir.

Mukozit, kanser terapisine sekonder mukozal agiz boslugunda meydana gelen
hasara bagli inflamatuvar bir siirectir. Mukozit, kemoterapi ve / veya radyasyon
terapisinden kaynaklanabilir (91).

Paylasimlarda anne babalar, kemoterapinin neden oldugu mukozit durumunu
duygusal bir ifadeyle dile getirerek;

“...aldiklart kemoterapinin yasattigi agiz i¢i yaralari...” diyerek, durumun
kemoterapiden kaynakli oldugu bilgisini yansitmistir.

Kemoterapi ve radyoterapi alan hastalarda agiz sagligin korunmasi oldukca
onemlidir. Oral mukozit bu tedaviyi alan hastalarda gelisen iilseratif ve inflamatuar
bir siiregtir (2,52,92).

Anne babalar kemoterapi kaynakli mukozit gelisme riskine iliskin bilgili
olmakla beraber, bu durumdan korunmada ya da sirasinda neler yapabilecekleri
konusunda bilgi paylasiminda bulunmamislardir.

Kanserli hastalarin/anne babalarin egitiminde, MASCC/ISOO uygulama
rehberinde oral mukozit 6nlemede agiz bakimi protokollerini uygulamak dnemlidir.
Amerikan Aile Egiticileri Toplulugu (Society of Teachers of Family
Medicine/STFM) hasta egitimini “sagligi iyilestirmek amaciyla hasta davraniglarini
etkileyerek bilgi, beceri ve tavirlarin1 degistirmek seklinde tanimlamaktadir (92).

Pediatri hemsiresinin, agiz bakimi protokoliinii uygulamada ve bakim saglayan
anne babanin egitilmesinde yetkinligi vardir. Unlii ve ark.'min (2010) onkoloji
alaninda ¢alisan hemsirelerin yerine getirdikleri rol ve islevler ¢alismasinda,
hemsirelerin %52'si genel bakima iligskin egitim verip, sadece %5 nin agiz bakimina
iliskin egitim verdikleri belirtilmistir (54). Hemsirelerin, oral mukozitin 6nlenmesi,

olusumu halinde olas1 bakim seceneklerinin ayrintili olarak anlatilip sunulmasi ve
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anne babalarin bu konuda caresizlik durumundan korunmasi rollerini giiclendirme
gereksinimi oldugu goriilmektedir.

Oral mukozit gelistikten sonra hastada ¢igneme, yutma, istahsizlik sorunlarina
bagli anoreksiya, kaseksi, dehidratasyon, malnutrisyon tablosu gelisebilmektedir
(48,52,65).

Anne babalar paylasimlarinda, agiz yarasi olusmus ve istahsiz olan ¢ocuklari
hakkinda ¢aresizlik duygulariyla ¢esitli paylasimlara yer vermislerdir;

“cocugum agiz yaralart igin aldigi ila¢ aldiginda iyilesme saglyyor ancak kisa stire
sonra bu yaralar iyilesme saghyor ancak kisa siire sonra bu yaralar kendini
tekrarliyor”

Bir baba istahsizlik durumuna iliskin paylagim satirlarin1 yazmis, ancak yanit
alamayinca ayni soruyu farkli bir soruymus gibi tekrar yazmastir;

“Modiiliiblostom beyin tiimorii 2014 te operayon gegirdi sonra 8 kiir damardan 15
kiir agizdan kemoterapi gordiik o giinden beridir mamalarla besleniyoruz yemek
yiyemiyoruz bunun ¢oziimii varmidir acaba hocam? Saygilar” (babanin 1. Paylasimi)
“maodiiliiblastom beyin tiimorii 3 operasyon gecirdi yiiriimeyi kaybetti 35 kiir
radyoterapi gordii yemek yemiyor gastrolaji ye muayene ettirdik fakat bir problem
vok 2015 beridir mamalarla besleniyoruz ne yapmamiz gerekiyor?’(babanin 2.
Paylagimi)

Oral mukozit ¢ok agrili, besin alimini engelleyen, yasam kalitesini olumsuz

etkileyen bir etmendir. Oral mukoziti 6nlemede ve sonrasinda 7 temel miidahale
bulunmaktadir: 1)agiz bakimi 2)biiyiime ve sitokinler 3)antiinflamatuvar ajanlar
4)anti mikrobikler 5)lazer 6) kriyoterapidir (91).
MASCC/ISOO’nun 2014’teki sistematik inceleme sonuglari, oral mukozitin
onlenmesinde agiz bakim protokollerinin ne denli etkili oldugunu gdsteren sonuglar
yer almistir (92). Agiz bakimi protokollerini uygulamanin yaninda, risk altindaki
cocugun primer bakim verici anne ve babasina ilgili egitimi verme sorumlulugu
hemsireye aittir.

Saglik bir ¢ocukta oral mukozit gelisme riski %5-15 arasindayken kanser
tedavisi goren bir ¢ocukta bu oran %80’lere ¢cikmaktadir. Diizkaya ve ark.min (2017)
Yogun Bakimdaki Cocuklarda Oral Mukozit Gelisme Durumu c¢alismasinda, oral
mukozit risk faktorleri agisinda %93 oral beslenmemesidir. Oral mukozit gelisen

cocuklarin  %60"nin  kemoterapi tedavisi aldigimi saptamistir (93). Bir baska
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calismada ise Ullman, A ve ark. (2011) cocuklarin %63'iinde oral mukozanin
bozuldugu saptanmustir (94).

Gilinay ve ark. (2017) calismalarinda, bir hemsire; “agiz bakimi konusunda
aileyi isleme katarsak tedavi daha etkili oluyor, aileler manevi olarak da rahathyor,
bence ¢ocuga bakim verirken mutlaka aile de isin i¢inde olmali” ifadesini kullanarak
oral mukozit konusundaki aile egitimini vurgulamaktadir (64). Hemsire, mukozit
yonetiminde primer bakim veren anne babaya mukoziti tanimlayarak agiz bakim
tekniklerini 6gretmeli, ¢ocugun beslenmesi konusunda var olan bilgi eksikligini
saptayarak cocugun az az, sik sik yumusak gidalarla beslenmesi bol sivi almasi
gerekliligi konusunda anne ve ¢ocugu desteklemelidir (48,51,52).

Sonug olarak tedavi siiresince ve sonrasinda cocuklar ve anne babalar halen
cesitli semptomlar ile miicadele etmektedir. Psikolojik semptomlarda yogunluk
gozlenmekle birlikte fiziksel semptomlarda daha c¢ok rahatsizlik yasadiklari
belirtilmektedir(46). Hemsireler bu semptomlarin erken donemde tanilanmasinda,
degerlendirilmesi ve yonetiminde 6nemli bir rol ve isleve sahiptir. Hemsire, anne
babanin tedavi, yan etkiler konusundaki bilgi eksikligini tanimlayabilmeli, duygusal
destek saglayarak ¢ocugun ve ailenin bakim kalitesine katki saglayabilmelidir.
Saglanan destek cocuk ve ailenin daha az bagimli bireyler olarak hayatina devam

etmelerine firsat tantyacaktir.

4.4. Kanserli Cocugu Olan Anne Babalarin Tedavi Disindaki Paylasimlarin
Degerlendirilmesi

Kanser sadece ¢cocugun degil ayn1 zamanda anne babanin da yasam kalitesini
olumsuz etkilemektedir. Yasam kalitesi, bir yasamin fiziksel, duygusal, sosyal ve
cevresel boyutlarmin tiimiidiir. Fiziksel, duygusal, sosyal ve cevresel bilesenler
yasamin saglikli zamanlarinda gosterge olmakla birlikte, sagliktan sapma
durumlarinda da degisime ugrar. Hastaliklar, tedavileri ve silirecin tiimii bu
bilesenleri etkisi altina alir. Cocukluk doneminin her yasindaki degiskenligi ve
biiyiime siirecinin gereksinimleri dikkate alindiginda yasam kalitesi bilesenlerinin
farkli boyutlarda etkilendigi goriilmektedir (95,96). Cocugun ig¢inde bulundugu aile
ortaminda etkilesim kaginilmazdir. Bu nedenle hastalik ve slireci ¢ocugun yasam
kalitesini tehdit ederken, anne babalar da bu tehditi fazlasiyla hissetmektedir. Eiser
ve ark.(2005) kanserli ¢ocugun ve annenin diger popiilasyona kiyasla yasam

kalitesinin daha diisiik oldugunu belirtmislerdir (97). Toros ve ark. (2002) kanserin
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tedavisi ve sonrasinda anne babanin dengesini bozan; stres, sosyal izolasyon,
anksiyete ve depresyon yasadiklari belirtmistir (6).

Altundag ve ark. (2016) losemili ¢ocuklara yonelik uygulanan psikososyal
destegin etkileri adli calismasinda anne babalarin tedavi siirecinde duygusal destege
ihtiya¢ duyduklarii, hasta yakinlariyla paylagimlardan hogslandiklarin1 sosyal
destege ihtiyag duyduklarini belirtmislerdir (5).

Paylagimlarin geneli incelendiginde anne babalar psikososyal destek agisindan

destekleyici, duygusal ifadeler, spiriticl yaklagimlar, deneyim paylasimlari,
tavsiyeler, fikir alis verigi gibi alt kodlarda birbirleriyle internet ortaminda
paylasimlarda bulunmus destek aramiglardir. Bu durum hastane ortaminda
psikososyal destegin aktarilamadigi ve bu ylizden interneti ara¢ olarak kullandiklari
diisiiniilebilir. Paylasimlar arasinda bu destek ihtiyacini bir anne su sozleri ile ifade
etmistir;
“-Sevgili  arkadaglarim  eski  gonderilerim  okudum su an o kadar
duygulandimki.noroblastom hastasi kizim igin size bazen sorular sormusum bazen
dua istemisim kemoterapinin igse yaramadigini paylagmisim destek vermissiniz ¢ok
daha sonra goriintiilemede tertemiz ¢iktigint paylagmisim benimle sevinmissiniz.bu o
kadar degerliki benim icin kardesimin degi kader arkadaglarimin destegi ile giiglii
durabildim ¢ogu zaman.Biliyormusunuz kizim okula gidiyor artik en biiyiik hayaline
kavustu. Bende yavas yavas 2 yil uzak kaldigim meslegime kavusucam
insallah.doktorum ge¢misi unut,baglantilarini birak diyor ama bir kolumu birakmak
gibi hissediyorum yapamiyorum.sizden ayarilamiyorum ve ¢ooook seviyorum.kizimin
gelinkli fotosunu paylasana kadar burdayim(insallah)en biiyiik destekcinizm.Allah a
emanet olun”

Caligmamizda anne babalar paylasimlarinda genel olarak deneyimlerinden,
spritiiel yaklasimlardan, umut ve beklentilerinden s6z etmisleridr. Argan ve ark.
(2016) calismalarinda, forumdaki iiyelerin deneyim paylasimlarinda dua ve dileklerle
umut ve beklentilerini ifade ettikleri belirtilmistir (11). Loane ve ark.(2013) bir
cevrimici saglik toplulugu icinde sosyal destege iliskin c¢alismasinda, sosyal
psikolojik destegin yasam kalitesinin iyilestirilmesinde Onemli olduga dikkat
cekmistir (98). Calismalarda goriildiigii gibi deneyimlerin internet iizerinden umut ve
spritiiel yaklasimlarla paylasilmasinin, anne babalarin yasam kalitesine olumlu
dokunuslarda bulundugu belirtilmekle beraber, sanal toplulugun da buna destek
oldugu vurgulamstir.
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Bu aragtirmadaki paylasimlarda, anne babalar arasindaki deneyimlerin
aktarilmasinin destekleyici ve spritiiel yaklagimlarin yogunluk kazandigi (“"Rabbim
cok cok giizel giinleri olsun ing”, “cok sukur”, “Allah’a emanet ettik”, “Allah sifa
versin. Diizelicek Allahin izni ile merak etmeyin.”, “Bitecek insallah”) oldugu
goriilmektedir;

“Ay kuzummmmmm ne kadar sevindim anlatamam.... Seninle ¢coook yazigmistim !
Bende yazistigim kisilerin isimlerinin saklama gibi bir adet var. Ama sonrasinda ne
cesit bir haber alacagim diye de bir korku var ! ¢ok siikiir bu haber giiniin en giizel
haberi oldu...canim benim goziiniiz aydin olsun.....Rabbim hep hayat giinesinizi
onitiniizde , golgelerinizi de arkanizda biraksin... Ama dedigin gibi hepimiz omriimiiz
oldukc¢a prensesin diigiin fotograflarini bekliyor olacagiz...”

“Allah acil sifalar versin ayrica anormal sonug ¢iksa dahi asla moralinizi bozmayin
bana 50 doktor 10-75 giin zor yasarsin demisti o hirsla 5 sene oldu...Sizin en biiyiik
ilaciniz moral ve motivasyon.. Asla kotii diistinceye kapilmayin... bu hastaligi pozitif
diigtince giictiniizle yeneceksiniz...buna emin olun...Cok ge¢mis olsun...”

-Cook gegcmig olsun benim yavrumda ayni hastalikla miicadele etti noroblastom 5.5
aylikti simdi 3,5 yasinda bizde iyiyiz atlattik cok sukur ama biz yiiriiyemiyoruz
maalesef hastaligin biraktigi eser kaldi insallah bizde tamamen iyileseriz ¢ok tath
masallah gulucuklerin eksilmesin giizel kiz”

Anneler umutla ilgili siirsel ifadelere de yer vererek, kendi umut algilarini
tanimlamislardir;

"Ne yapalim yani bu diinyanin ger¢ekleri varsa , bizimde annemiz var der ¢ocuk..

Ve der ki elbet gokyiizii diye birseyde var giiliisiimiin kiyisina takilip duran™
“Insani yasatan

Icimizdeki hayat bécegidir.
o oliirse

hayatimizin tadi biter

o sakin olmesin

yasat onu”

cok stikiir iyiyiz atlatcaz....”

“bellegimin duvarlarina astigim yagli boya bir tablo ve anilarima tamklik eden bir
resim galerisidir giiliisleri bana, ruhuma vurulur giiliisleri ile kagida vurdugu her

’

fir¢a darbesi’
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Camerini ve ark. (2010) saglik sanal topluluklarindaki ¢alismasinda, sanal
topluluklar hem sosyal iliskiler kurmak hem bilgi elde etmek, hem de paylasmakta
onemli bir yerdedir, vurgusunu yapmustir (99). Bu tabloyu ¢alismamizdaki anne
babalar grubunda da gormek olasidir. Anne babalar yasadiklar1 kanser siireci iginde
caresizlik, kaygi, korku duygular1 yasarken psikolojik destek arayisini
hizlandirmaktadir (5).

Paylasimlarda anne babalar yasam korkularini su sekilde ifade etmislerdir;

“Hocam merhaba. Cerrahpasa hematoloji hastasimin annesiyim Yatislari biten
cocuklarimiz igin yagsam korkularimiz bitecek mi?”

“Ben de yasadim yasadiklarini benimde oglum 3.5 yasinda idi rahatsizlandi giin da
insanlara goére gecer gider dediler ama neler yasaniyor sonra unut diyorlar
vasananlari ..korku kotii sey . Allahim hi¢ bir ¢ocuk hasta olmasin...”

Korkunun yani sira, anne babalar ¢ocuklariyla hastaligi konusma konusunda
caresizlik, kaygi hissedebilir. Fakat cocuklara hastaligint konusunda bilgi vermek
olduk¢a Onemlidir. Yapilan arastirmalarda c¢ocugun tibbi miidahalelerden
korkmasindaki sebep ailenin ¢cocuga yanlis ya da az bilgi vermesinden kaynaklandigi
belirtilmistir. Hastalik konusunda ¢ocuga bilgi verirken yas donemini bilmek oldukga
onemlidir (100).

Paylasimlarda anne babalar c¢ocuklarinin yaglarint  belirterek  soru
paylasimlarinda bulunmuslardir. Bu durum anne babalarin hastaligt konusma
durumunun yasa gore farklilik gosterdigi konusunda bilgi sahibi olduklarini
gosterebilir;

“2 yasindaki bir cocuga hastaligi anlatmalimiyiz?

Paylagimlarda bir anne evdeki ¢ocufuna kardesinin hastaligini anlatma
konusunda soru sormustur;

“evdeki ¢ocugum kardesinin hastaligini soruyor ona nasil anlatabilirim?”

Ayni1 zamanda ailenin bir {iyesi olan kardeste bu siire¢ igerisinde yer alir ve
saglikli kardese de bu durumun anlatilmasi olduk¢a 6nem tasimaktadir. Saglik
profesyonellerinin, hastaligin konusulmasinda anne, baba ve ¢ocuklar1 desteklemesi,
dinlenmesi beklenir. Ayni1 zamanda giilerylizlii, sevecen ifadelerle ayni durumdaki
diger anne babalarla iletisim kurulmasi (goriistiiriilmesi) saglanarak, bu siirecin

giivenli bir sekilde tamamlanmasini kolaylastirabilir (100).
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Kanserle Dans grubunda grup yoneticisinin paylastigi, "saglik ¢alisanindan
beklentiler" anketinde, annelerin dncelikle giileryliz, degerli oldugunu hissettirme ve
kendilerinin dinlenmesi talepleri oldugu goriilmistiir (Sekil 3).

Sarper (2013) 16semi tedavisinde ve sonrasinda, saglik calisanin ¢ocuk ve anne
babaya giiven saglama, tedaviler ve silire¢ hakkinda bilgi verme, aynt durumdaki
diger ailelerle goriistiirme, ev ortami saglama gibi psikososyal desteklerinin yasam
kalitesini olumlu etkiledigini belirtmistir (101).

Kanser tedavisindeki kemoterapi, radyoterapi uygulamalari kemik iliginin
baskilanmasiyla nétrofil hiicrelerin azalmasi sonucu nétropeniye neden olur (43,65).
Notrofiller enfeksiyona bariyer olusturan onemli savunma hiicrelerimizden biridir.
Notropeni tablosunda viicut enfeksiyona agik duruma gelmekte, bu durum 6liimle
sonuglanabilmektedir (65). Bu yiizden anne babalarin ¢ocuklarmi enfeksiyondan
korunma konusunda bilgi arayisinda olmalari son derece anlamlidir.

Anne babalar paylasim yazilarinda "enfeksiyon" sozciigiine yer vermekle
birlikte, daha ¢ok "enfeksiyondan nasil korunabiliriz", "nasil destek alabiliriz", "neler
yapabiliriz" konusunda sorular yoneltmislerdir. Bununla ilgili olarak paylasimlarin
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alt kodlarinda da “enfeksiyondan korunma yollar1”, “beslenmeyle™” iligkili olarak ne
yedirmeliyiz?”, “besinlerin temizligi”, “maske takma”, “temizlik”,”hastanedeki
ortamdan kaynakli eksiklikler”’gibi kanser tedavisi digindaki sorular yer almistir.
Anne babalarin internet iizerinden yazdiklar1 bu paylasimlar, enfeksiyonun
istenmeyen bir durum oldugunu bildikleri fakat enfeksiyonu onlemeye yonelik etkin
bir sekilde neler yapabileceklerinden emin olmadiklarini gdstermektedir. Anne
babalar enfeksiyondan korunma yollari, ¢evrenin diizeni ve buna bagli hastanedeki
eksiklikler konusunda kapsamli soru ve deneyim paylagiminda bulunmuslardir;
“Evde kalinan donemlerde enfesiyondan korunmak icin bizlere onerileriniz
nelerdir?”
“...Hastane ortaminda kopiik tabaklarla nasil servis yapilir. Bunlar zararh
maddelerden iiretiliyor. Bagisiklik sistemimiz diigiik oluyor her tiirlii enfeksiyona
agigiz..... biraz dikka edeleim. Melegimiz iyi olacak atlaticak Allahin izniyle
dualarimiz da sizlerde varsiniz.”
“Birde Tiirkiyedeki goriintiilere bakiyorum yabanci ziyaretgiler, kutlamalar, beraber
veniden kahvaltilar, kotrolsiiz hijyensiz oyuncaklar, oyle kolay olmamali oyuncak
vermek vs, sasiwriyorum acaba orda bir sorunmu var kader arkadaglarimiza

soruyorum?!”
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“Bizler kardes ve akraba yi zor alirken hastanin yanina hatta alamazken bazen tr de
gortiyorum sanatgi kimligi olan torpilli olan giriyoviyide enfeksiyon riski kisilerin
statiistine bakmiyor ki son zamanlarda enfeksiyon kaptigt icin ve kan bulamadigi
icin vefat eden cocuklari dsiinerek yazdin, kimse alinmasin ama bu boyle!”
“Tiirkiye’de yatarak saglik hizmeti alan c¢ocuklar icin durum iyi ashinda hijyen
konusunda.yada Hacettepe ¢ocuk onkoloji iyi.ama giindiiz lii ila¢ alma odalart
maalesef berbat.cocugun annesi anaannesi dedesi teyzesi herkes odada.”

Hemsire, enfeksiyonun Onlenmesinde, yonetiminde dogru ve etkin
bilgilendirmeyi anne babalara sunabilmelidir. Hastane ortami ya da ev kosullarinda
enfeksiyon Onleminde “yasanilan ¢evrenin nasil diizenlenecegi ve korumanin nasil
saglanacag1”, “besin kaynaklarinin ve hazirlanmasinin temizlik ilkeleri” vb.
konularda uygulamali olarak egitim verme yetkinligini yasama gegirebilmelidir
(48,52,102,103).

Celik (2016) notropenik kanserli hastada hemsirelik bakimini vurgulamis,
Gonderen ve ark. (2009) nétropenik olgular i¢in hastane ortaminin diizenlenmesinde
hemsirenin ne denli 6nemli olduguna dikkat ¢ekmistir (102,103).

Literatiir bilgisi bakim verici hemsirenin, kanserli olgularda enfeksiyon
geligsme olasiligin1 azaltmak amaciyla hastalarin tek veya en fazla iki kisilik odalarda
kalmasini saglamasi, ziyaret¢i sayisini sinirlamasi tizerinde durmakla birlikte, bu
calismada paylasimda bulunan anne ve babalar konuya dikkat ceken ifadelerde
bulunmuslardir;

......... yvabanci ziyaretgiler, kutlamalar, kontrolsiiz hijyensiz oyuncaklar”™

S sanat¢t kimligi olan torpilli olan giriyoviyide enfeksiyon riski kisilerin
statiisiine bakmiyor ki” yazilar1 hastane kosullarinda ¢evresel ortamin diizenlenme
gereksinimi oldugunu gdstermektedir.

Bagka bir anne ise, hastane ortaminda enfeksiyona dikkat edildigini ironik
duygusal ifadelerle deginmistir;

“Her onkoloji kapisinin arkasinda bir anne metal renginde sozciikler arar umudunu
kagirmamak icin ve ¢ocugun oldugu bir onkoloji odasi sessizdir! Kimse kimseyi
tanimazcasina uzaktir enfeksiyon kapmasin dive yaklastirmazlar. Oyle an olur ki
hi¢hbir anne dahi yaklastirmaz yavrusu enfeksiyon kapmasin diye! Herkes sessiz!...”

Bu durumlardaki farkliliklara farkli hemsire veya hastane yoneticilerinin gérev

taniminin bilincindeki degisimlerden kaynakli oldugu diisiiniilebilir.
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Duffly (2009) nétropenik kanserli hastalarda tedavi siiresinde ve taburculuktan
sonra enfeksiyonun onlenmesinde uygun ve yeterli beslenmenin 6nemine deginerek
besinlerin yikanmasi, pisirilmesi, iceceklerin hazirlanmasi, temiz igme Suyu
konularinda bilgilendirilmenin 6nemine dikkat ¢ekmistir (104).

Calismamizda 6zellikle anneler bu konuda ¢esitli soru paylagimlarda bulunmustur;
“polen ve ar siitii yedirsem kemoterapiyi etkilermi”

“oglum siirekli arkadaglarindan cips ve asitli icecekler goriiyor ve istiyor bu konuda
ne yapmalryim tamamen yasakmi ?”

“mangal yiyebilirmi ?”

“su an c¢ocugum idame doneminde kendi mayaladigim inek siitiinden yapilmis
vogurdu verebilir miyim?”

“Tedavi sirasinda ve sonrasinda paca ¢orbasi ve sakatat yemekleri yiyebilir mi?”
“sebze ve meyvelerin yaklasik 20 dk. Sirkeli suda bekletilmesi yeterlimidir.”

Paylasimlardan anlasildig1 {izere annelerin tedavi siirecinde bu konuda yeterli
ve etkili profesyonel bilgi doyumunun olmadig: diisiiniilebilir.

Kemoterapi, radyoterapi alan ¢ocuklarin taburculuk sonrasindan evde bakimlari
ile ilgili bilgilendirilmesi ve desteklenmesi gereksinimi vardir. Bu konuda yeterli
bilgilerin sunulmasi anne babalar1 daha nitelikli bakima yonlendirirken, ayrica
duygusal olarakda kendilerini iyi  hissetmelerini  saglayacaktir(48,52,64).
Calisgmamizda anne babalar bu konuyla ilgili bilgilenme isteklerini belirten sorular
paylasmislardir;

“hastane yatis sonrast tedavi bitimini izleyen siirecte ne kadar daha dikkat
etmeliyiz”
“Oglum all dedavisi goruyoruz idamenin 6 ayindayiz acik alarda maske kullanmasak
olurmu”
“tedavi siirecinde yasak olan bazi aliskanliklarindan nasil vazgecirebilirim?
“odalarimizdaki hava temizleyici cihazlart evlerimizede almamizi oneriyor
musunuz?”
“viizmek istiyor oglum tatile gitmek sakincalimi?”
“cilt ve tiiy temizligi nasil yapilmali”
“radyoterapi alinan bélgenin yikanmasinda bir sakinca var mi?”

Pediatri hemsiresi hijyen, sosyal aktiviteler, evde kullanilacak cihazlar, maske

takma siireci (solunum yoluna bagli enfeksiyonlarin ¢ocuga geg¢mesini onlemede),
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asilar gibi durumlarda anne babayi bilgilendirme, dogru yonlendirme gorevleri vardir
(51,52,102,103).

Ayrica, paylasimlarda g¢ocugun siinneti, dis ¢ekimi gibi tibbi girisimleri

yaptirabilme durumuyla ilgili soru paylasimlari1 da olmustur;
“tedavi doneminde dise dolgu yaptirilabilir mi?”
“idamenin 20. Haftasinda. Siinnet olmasinda bir sakinca var midir?”

Kiling (2012) “Cocuklarda kemoterapi ve radyoterapi iliskili oral
komplikasyonlarda” c¢alismasinda, tibbi girisimlerle ilgili olarak 50.000 mm3
trombosit degerinin iizerinde dolgu ve g¢ekimlerin yapilabilecegi belirtilmektedir
(32). Anne babalarin bu konuda bilgilendirilmeleri ¢ocugun sagligi agisindan
oldukc¢a 6nemlidir.

Hemsire, cocuk ve anne babalarin enfeksiyon ile ilgili sorunlarin1 zamaninda,
dogru saptama ve bilgilerle destek olma roliinii sergilemelidir (102). Anne babalara,
taburculuk siirecinde daha genis kapsamli bilgilerin sunulmasi paylasimlardaki
benzer sorularin azalmasinda katki saglayacagi diisiintilebilir.

Kanser siirecinde c¢ocugun yasam akisindaki etkilenme okul yasamina da
yansir. Kanser tan1 ve tedavisinden sonra cocuklarin kendilerini okula adapte
etmeleri zordur (55). Lansky ve ark. (1983), malign tiimorlii ¢ocuklarin okul fobisi
aragtirmasinda 239 kanserli ¢ocugun taniin birinci yilinda 43 okul giinii, ikinci
yilinda ise 21 giin okula gitmediklerini belirtmistir (105). Cocukluk ¢agi kanserinin
psikolojik sonuglarinin incelenmesinde; kanserli ¢ocugun okul devamsizligi, kronik
ve ortopedik saglik sorunu olan ¢ocuklara gore daha fazla bulunmustur(106). Bu
sonuca neden olan faktdrler arasinda hastalik siireci, tibbi tedaviler, yan etkiler ve
cocuklarin  okul  arkadaslar1  tarafindan  reddedilme  korkusu  oldugu
belirtilmistir(52,105,107).

Paylagimlarda, tibbi tedaviden ve ¢cocugun okul arkadaslarindan kaynakli okula
gitmede isteksizlik durumuna iliskin ifadeler vardir;

“-Iyi aksamlar herkese oglum 6.simfa gecmisti fakat bu sene okula gidemeyecek eve
ogretmen talep edebilirsiniz demisti doktorumuz....”

“7 yasindaki kizim tedavisinden sonra okumak yazmak istemiyor tedaviden once
dersleri ¢ok iyiydi ne yapmalyyim?”

“cocugum tedavi siirecinde okul ark ziyarete geldi ama ¢ocugum goriismek istemiyor

bu durumda ne yapabilirim?
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“Kola gelsin hocam cocugum 2y1l dedavi gordii 1yildir dedavisi bitmig 4dncu sinifta
hastaliga suan arkadaslar: 6nct sinifi okuyor cocugumdiyor ben arkadaslarimla
okuyacam yada okula gitmrycem diyor ne yapmamiz lazium”

“cocugum tedavi sonrasinda okula gitmek istemiyor,okuldan bu konuda alabilecegim
bir destek var mi?”

Bu ifadelerde goriildiigii gibi kanserli ¢ocuk saglik durumu ve tedavisi izin
verdigi siirece okula devam edebilir. Ancak bu doniis, ¢ocuk ve anne baba igin stres
kaynagi da olabilmektedir. Cocugun kaldig1 yerden okula devam etmesi veya diger
secenekleri sunmak(hastane okulu, evde egitim gb) ¢ocuk, anne baba, dgretmen,
arkadaslari, saglik personeli (klinik hemsiresi, okul hemsiresi, sosyal hizmet uzami
gb), ile birlikte calisarak ¢ocugun bu stres kaynagi ile bas etmesini kolaylastirabilir
(107).

Normal okullara gidemeyen ¢ocuklar icin diger segenekler arasinda, hastane
okulu veya evde egitim olanagi vardir(55). Bessel (2001) evde egitim alan kanserli
cocuklarin okulda egitim alan kanserli hasta cocuklara gore okula donmekte
zorlandiklari, sosyal yeterliliginin diisiik oldugu saptanmistir (108). Glasson (1995)
aragtirmasinda, Ingiltere'de bir hastane okulunda egitim goren kanserli ergenlerin
tedavi sonrasi okullarina dondiiklerinde akranlarindan geride kaldiklarini saptamistir
(109). Suzuki (2003) ¢alismasinda "hastane okullarindaki kanserli ¢ocuklarin ayni
durumdaki akranlariyla iletisimlerini daha yiiksek" olarak belirtmistir(55).

Paylasimlarda anne babalar, ¢ocuklarmi gonderebilecekleri hastane okulu ve
evde egitim konusunda bilgi aldiklar1 goriilmistiir. Bu konudaki sorulari ise;

“milli egitime cocugumuzun evde egitim i¢in basvuru yaptik fakat ogretmen gelmedi.
Bu durumda nasil bir yol izleyebilirz, yeniden nereye basvurmamiz gerekir?”
“oglum evde egitim aliyor 1 siniftan 2 sinifi okulda okudugunda wyum sorunu yasar
mi?”
“evde egitim almamn satlar: nelerdir?”
“lise ogrencisi evde egitimden yararlanabilir mi?”’
“hastane okulu bulundugumuz hastanede var ama devam ettigi okuldan buraya
naklini nasil aldiracagiz?”
“Hastanede egitim alirsak ¢ocuk sinif atlayabilir mi?”

Hemsire ¢ocugun egitimi konusunda birinci derece yetkinlige sahip degildir.

Ancak c¢ocugun egitim secgeneklerinden yararlanma, okula devam etmesini
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destekleme ve anne babay1 cesaretlendirme konusunda rehberlik yapma, giiclendirme
roliine sahiptir (107).
Anne babalarin en dikkat ¢ekici tedavi disindaki paylasimlar1 da kan ve hiicre
naklinin 6nemini vurgulamaya iligkin paylagimlaridir;
Bir anne kaybettigi ¢ocugundan sonra yasadiklarini paylagarak kan ve kok hiicre
naklinin 6nemini vurgulamistir;
“Ben camim cigerim 4senedir miicadele eden minik yavrumuzu bes yasinda bu sene
topraga verdim bagska yiirekleri yakma yarabbim ne olur sizde duyarli olun bu
vavrularin hastanede tek istedikleri onlari yasama baglayan trombosit kan kok hiicre
iki saatinizi vericeksiniz sadece okadar aci Yok agri yok ameliyat Yok onlar ¢ok aci
cekiyor c¢ok yalvariyorum onlari kemoterapi denilen asiri agrili illete mahkum
etmeyin bu yasamlarinda olan dayanamadiklar: sey benim melegim onu kaldiramadi
artik ve dayanamiyorum sesi gitti yapmayn ne olur bunlart ona mahkum etmeyin”
Tiim insanlar yasaminin herhangi bir doneminde aile ve yakin ¢evresinden kan
ve kandan elde edilen tiriinlere ihtiyag duymaktadir. Yildiz ve ark (2006)’da yaptigi
calismada katilimcilarin kan bagis1 hakkinda yeterli bilgi ve ilgi sahibi olmadiklarini
belirtmistir. Kan bagis1 aligkanliginin gelismemis olmasi kan ve kan hiicreleri bulma
konusunda sikint1 yaratmaktadir(110).
Anneler bu sikintiy1 su duygusal ifadelerle dile getirmistir;
“abla ogluma kan lazim’ diyorlar. Yeni... saskin.. bakiglarim donuk dizleim titrek.
Nasil yani der gibiyim neden sen ariyorsun hastanede banka yokmu yapiyorsun
sayfalarca bakan gegiyor gibi baska amag¢ mi olur bunda? Sen, ben, o... hayat
disarida baska devam ediyor... burada onkolojide baska! Bir giin her ne sebeple
olursa olsun kana ihtiyecimiz olabilir? Bilmem anlatabildik mi?”
..... ve kan bulamadigi igin vefat eden ¢ocuklari dsiinerek yazdin, kimse alinmasin
ama bu boyle!”
“ kan trombosit yada ilik nakli bulma konusunda ¢ok tizgiiniim bizde ¢ok sikintt ¢ekti.
Saatler siiriiyor evet ama sizin o saatleriniz bir ¢ocuk icin seneler demek...”
Paylagimlarda ve yapilan ¢aligmada gorildigli lizere kan bagisi
yapilmamasindaki en biiyiilk engel insanlarin yeterli bilgiden yoksun olusu ve
farkindaligin diisiik olmasidir. Kan bagisin1 saglamada en onemli egitim toplumun
egitimidir. Saglik profesyonellerinin bu konudaki rol ve islevleri son derece etkilidir
(110).
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BOLUM V

5.SONUC VE ONERILER
5.1. SONUC

Nitel aragtirmalarda sonuglar 6rneklemin sonuglaridir. Evrene genellenemez.
Bu nedenle g¢alismanin sonuglari evreni temsil etmeden degerlendirilir. Kanserli
¢ocugu olan anne babalarin  olusturdugu sanal topluluklar iizerinden
online(¢evrimigi) paylasimlarin sergiledigi tabloyu incelemek amactyla nitel ¢alisma
tirlerinden netnografik arastirma yontemi kullanilmigtir. Elde edilen bulgular dort
ana baghgin (tanimlayici, hastalik, tedavi ve yan etki, tibbi tedavi disi)altinda
olusturulan alt kodlar ile incelenmistir. Bu dogrultuda degerlendirme sonuclar

asagida yer almaktadir.

Paylasimda Bulunan Anne Babalarin Tamimlayic1 Ozellikleri

Paylasimda bulunanlarin  92°si  kadin, 16’s1 erkek, 23’4 cinsiyetini
belirtmemistir. Kanser hastasi ¢ocuga bakim verenlerin ¢ogunlugu annelerden
olusmaktadir. Paylasimlarda anneler kadar babalarinda sorular paylastig

saptanmistir(Tablo8).

Kanserli Cocugu Olan Anne Babalarin Hastaliga iliskin Paylasimlar

Bu boliimde paylagimlar 6 alt kod ile belirtilmistir; Hastaligin siireci”,
“hastaligin belirti bulgular1”, “niiks durumu ve siire¢ (niiks ettikten sonra tedavi,
niiks etme yiizdesi, niiks ettikten sonra riskleri)”, “eslik eden baska hastaliklar”,
“hastalikla ilgili giincel haberler”, “kontroller” dir (Tablo 9 ve Grafik 1). Bu alt
kodlarda paylagimda bulunan anne babalarin kanser hastalig1 hakkinda bilgi edindigi
ve bu konuda temel bir fikre sahip oldugu ancak bilgilerinin net ve yeterli bilgiler
olmadig1 goriilmistiir. Bu konudaki bilgi akisin1 cogunlukla bloglardaki diger anne
babalardan aldiklari, zaman zaman da profesyonel saglik ¢alisani(hekim, psikolog
vb.) yazilarindan aldiklar1 saptanmistir. Bu alt kodlarda anne babalar arasinda en
cok, hastaligin yeniden niiks etme durumu, tedavisi, niiks etme ytlizdesi, niiks sonrasi
riskleri paylasilmistir. Ayrica, kanserle ilgili giincel bilimsel haberlerin takip edildigi

ve bunlarin diger anne babalarla paylasildig1 goriilmiistiir. Bu alandaki paylagimlarin
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biitiiniinde anne babalarin hastane ortaminda profesyonel saglik ¢aliganindan konuya

iliskin bilgi almada doyumlu noktaya ulasamadig1 sdylenebilir.

Kanserli Cocugu Olan Anne Babalarin Tibbi Tedavi ve Yan Etkilere iliskin
Paylasimlar:

Bu basliktaki alt kodlar “tedavi”, “yan etki’dir. Tedavi( nakil, tedavi reddetme,
evde tedavi alma, tamamlayici tip kullanma, asilar, tedavinin riskleri, dikkat edilmesi
gerekenler, ameliyat sonrasi durum, tedavinin etkinligi, ilag(ilag ihtiyact paylasima,
ila¢ kullamimu, viicuda dagilma siiresi, ¢oklu ila¢ kullanimi), pozisyonlar “olarak
tanimlanmstir(Tablo 10, Grafik 2, 3).

Anne babalarin paylasimlarinda, kanserli ¢ocugunun karmasik tedavi ve
tedavilerin neden oldugu yan etkiler konusunda birincil bakimi sahiplendikleri,
tedavi sekillerini izlediklerini, bilgi eksikliklerini ifade ettikleri saptanmistir. Ancak
profesyonel saglik c¢alisaninin anne babalara bilgi verme ve bakimi Ogretme
konularindaki eksiklikleri dikkat c¢ekicidir. Bu nedenle, anne babalar tedavi
konusunda yeterli bilgileri olmadiginda tedaviyi reddetme davranisi sergiledikleri
paylasimlarda acgikg¢a ifade edilmistir. Anne babalarin dayanisma i¢inde olduklarini
gosteren onemli bir davranis sekli ise, kemoterapi ilaglarini temin etme hususunda
birbirlerine yardim ettiklerine iligkin paylasimlar olmustur.

Yan etki paylasimlari; “fiziksel yan etki (kas tembelligi, ates, kan degerleri, sa¢
dokiilmesi, isitme kaybi, gvhd, organ hasari, yiiriimede bozukluk, halsizlik, ellerde
uyusma, agri, mukozit, mide bulantisi, oksiiriik, giic kaybi, gelisim geriligi)”,
“psikolojik yan etki (hir¢inlasma, istahsizlik asiwri hareketlilik, sinir)”, “zihinsel yan
etki (6grenme sorunlari, hafiza kaybi” alt kodlara ayrilmistir.

Anne babalarin paylagimlarinda en fazla “kas tembelligi”, “yiiriimede
bozukluk”, “ellerde uyusma”, “gii¢ kaybi”, “isitme kaybi” gibi engellilik durumuna
iliskin soru paylasimlari dikkat ¢ekmektedir. Paylasimlarda “sa¢ dokiilmesinin”
anne babalar tarafindan c¢ocugu fazlasiyla iizen bir bulgu oldugu belirtilmistir.
Kanserli ¢ocukta “bulanti- kusma”, “istahsiziik” “mukozit” yan etkilerinin anne
babalarin bakiminda kendilerini caresiz hissettikleri ifadeler tanimlanmistir. Bu

noktada anne babalarin saglik profesyonelleri tarafindan yeterli bilgi, egitim ve

destek doyumunu saglayamadiklari saptanmustir.
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Kanserli Cocugu Olan Anne Babalarin Tibbi Tedavi Disindaki [liskin
Paylasimlar:

Tibbi tedavi disindaki paylasimlar; “saglik calisanindan beklenti anketi”,
“sosyal hizmet durumu(evde temizlik yardimi, tasit yardimi, maddi yardim)”,
“genetik gecis”, “cocugu olmama durumu”, “yurt disi tedavi”, “tibbi miidahale
girisimler(dis ¢ekimi,siinnet)”, “uyku diizeni”, “sosyal aktivite”, ‘“enfeksiyon”,
“evde kulanabilecek”, “psikosoyal durum(rejenerasyon, destekleyici
ifadeler(spiritiielyaklasimlar,deneyim paylasimi, tavsiyeler,eksiklikler, fikir alis
verisi),duygusal ifadeler (tedavi siireci, umut, kiskan¢lik, hir¢inlasma, reddetme,
isteksizlik, olen arkadas, hastaligi konusma, kayip,korku)”, “beslenme(ilagla
etkilesim,ne yedirmeliyim, besinlerin temizligi)”, “normallesme siireci”, “maske
takma”, “yasaklar”, * kan hiicre naklinin onemini vurgulama”, “egitim(RAM ‘a
basvurma, evde egitim, suf atlama, okula gitme durumu, hastane okulu)”,
“temizlik(cilt tily temizligi, yikanma, antibakteriyal mendiller)” alt kodlar1 olarak
tanimlanmis olup, anne babalar tarafindan en yogun paylasimin yapildigi alandir.
Anne babalar paylasimlarinda hastalik siirecinde ve sonrasinda bilgi sahibi olmak
istemekle beraber benzer durumdaki anne babalarla sosyal, psikolojik, duygusal
destege ihtiya¢ duyduklarini da acik¢a ifade etmisleridir. Anne babalarin spiritiiel
yaklasimlara da yer verdikleri goriilmiistiir. Anne babalarin benzer durumdaki anne
babalar ile “deneyimlerini paylasmaktan”, “fikir aligverisinde bulunmaktan™
memnuniyet duyduklari, olumlu etkilendikleri, rahatladiklar1 ve siirekli paylasim
icinde olmak istedikleri saptanmistir(Tablo 11).

Anne babalarin "enfeksiyondan korunma" konusunda gosterdikleri hassasiyetin
son derece giicli oldugu saptanmistir. Bu konuda “maske takma”, “evde
kullanabilecek malzemeler”, “besinlerin temizligi”, “yasaklar” ve "okula
devamlilig1" ile iliskilendirildigi goériilmiistiir.

Anne babalar kanser tedavisi siirecindeki deneyimleri ile, Tiirkiye’de ve
hastane ortamindaki eksiklikleri dile getiren paylagimlarda bulunmuslardir.
Paylagimlara zemin hazirlayan temel gereksinimlerin 6ziinde kanser siirecine ve
bakima yonelik biitiinciil yaklasimin yeterince sunulamadigini sergileyen bir bosluk
oldugu goriilmektedir. Bu boslugu, anne babalarin benzer durumdaki anne babalarla
duygusal, sosyal destek paylasimlar1 ile doldurma g¢abasi iginde olduklari

saptanmuistir.
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5.2. ONERILER

Arastirmadan elde edilen veriler dogrultusunda;

X/
L X4

X/
L X4

X/

L X4

X/
L X4

Pediatri hemsirelerinin dijital ortami giivenli kosullarda kullanmalar1 ile
kanserli ¢ocuk, anne baba ve bakim verenlerin destekleyici bilimsel bakim

bilgilerine ulagsmalarinin saglanmas.

Kanserli ¢ocugu olan anne babalarin sosyal destek gruplarindan haberdar

olmasi konusunda bilin¢lendirilmesi,

Deneyimli, donanimli pediatrik onkoloji hemsirelerinin yoneticiliginde

bakima iliskin tiim sorularin paylasildigi blog sayfalarinin olusturulmasi,

Internet bilgilendirme ortamlarinda pediatrik onkoloji hemsirelerinin

bilirkisiler olarak yer almalar ile onlara ulasilabilirligin saglanmasi,

Kanserli ¢ocuk, anne babalarin gereksinimlerine 151k tutacak farkli gruplarda,
yeni arastirmalarin nitel yontem cesitliligi ile planlanmasi, yapilmasi

Onerilmektedir.
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