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HEMATOLOJIK MALIGNITESI OLAN COCUK-ERGEN ve
EBEVEYNLERININ YASAM KALITESI ALGILARI,

EBEVEYNLERIN DEPRESYON DUZEYLERININ
INCELENMESI
Sinem Cansever Danisman: Dog. Dr. Giil UNSAL BARLAS

Hemsirelik Anabilim Dal1 Psikiyatri Hemsireligi Boliimii

1.0ZET

Giris: Hematolojik malignite tanisi konulmasiyla birlikte, hem hastalik hem de
tedavi komplikasyonlar1 hasta cocuk-ergenin yasam kalitesini etkilemektedir. Tan
alan ¢ocugun ebeveynlerinde anksiyete, psot travmatik sendrom ve depresyon
gorilebilir. Bu surecte c¢ocuk-ergen ve ebeveynlerinin hastaliga adaptasyonu

onemlidir.

Amac: Bu c¢alismada Hematolojik malignitesi olan ¢ocuk-ergen ve ebeveynlerin
hastalik siiresince; gerek tani1 alma, gerek hastanede yatis siiresi ile birlikte yasam
kalitelerindeki degisim ve ebeveynlerin depresyona egilimleri arastirilmak

amaclanmastir.

Gereg ve Yontem: Arastirma Istanbul’ da bulunan bir Egitim ve Arastirma
Hastanesinde Cocuk Hematoloji servisinde mayis 2019- temmuz 2019 tarihleri
arasinda Tanimlayic1 ve iliski arayici olarak gergeklestirilmistir. Calisma goniillii
kisiler tizerinde yapilmigtir. Verilerin degerlendirilmesinde yuzde, ortalama, standart
sapma, independent samples test analiz yontemleri kullanilmistir. p< 0.05 degeri
istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir. Arastirmanin evreni hematoloji servisine
son bir yilda yatis1 yapilan, hematolojik malignite tanili 144 kadar ¢ocuk-ergen ve
ebeveynleridir. Arastirmanin 6rneklemi ise, standart 6rneklem biiyiikliigii tablosuna
gore 92 hesaplanmistir. Ancak calismamiz tedavi silireci tamamlayan hastalarin
taburcu olmasi nedeni ile 80 ¢ocuk-ergen ve ebeveynden olusmustur. Veriler Kisisel

Bilgi Formu, Beck Depresyon Envanteri (BDE), Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi



Olgegi (CIYKO) ile toplanmustir. Veriler Shapiro-Wilk testi, Kolmogorov Smirnov

testi, ANOVA testi ve pearson korelasyon analizi ile degerlendirilmistir.

Bulgular . Calismamiza katilan hastalari % 57,5 1 erkek, % 40’ 1 okula gitmiyor,
2-18 yas araligindaki 40 cocuk-ergen hastain yas ortalamasi 8,17+ 5,04, % 42,5’ 1
AML hastasidir. Calismamiza katilan ebeveynlerin % 92,5 i anne, 35’ i ilkdgretim
mezunu, % 80 1 igsiz ve ev hanimi, % 37,5’ inin gelir durumu orta duzeydir. Cocuk-
ergen hastanin yasam kalitesi ve ebeevynlerin beck depresyon toplam puani arasinda

istatistiksel olarak analamli farklilik bulunmustur (p<0.01).

Sonug : Cocuk-ergen hastanin yasam kalitesi puanlar ile ebeveynlerinin beck
depreyon puanlari arasinda negatif yonde anlamli iligki bulunmus olup; ¢ocuk-
ergenin yasam kalitesi puanlar1 diistiikce, ebeveynlerin depresyon puanlari

yukselmektedir.

Anahtar kelimeler: Cocuk- ergen, Ebeveyn, Yasam Kalitesi, Depresyon,

Hemsirelik.
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THE PERCEPTION OF QUALITY OF LIFE OF CHILD-
ADOLESCENTS WITH HEMATOLOGIC MALIGNANCY AND
OF THEIR PARENTS AND INVESTIGATION OF DEPRESION
LEVELS OF PARENTS

Sinem Cansever Ass. Prof. Gl UNSAL BARLAS

School of Nursing, Department of Psychiatry Nursing

2. ABSTRACT

Introduction: In the following period of diagnosis of the hematologic malignancy,
both disease and treatment complications affect the living area of sick child-
adolescent. Anxiety, post-traumatic syndrome and depression may occur in the
biological parents of those who diagnosed.In this period the adaptation of sick child-

adolescent and their parents to the disease is very important.

Aim: In this study, it was aimed to investigate the changes in the quality of life
during both diagnosis and hospitalization period of both sick child-adolescents and

their parents and to evaluate the tendency of parents to depression

Material Methods: The study was held in Goéztepe Research and Training Hospital
located in Istanbul with volunteers between dates May 2019 -July 2019. Percentage,
mean, standard deviation, independent samples test analysis methods were used to
evaluate the data. p <0.05 was considered statistically significant. The population of
the study consisted of 144 children and adolescents and their parents who were
hospitalized in the hematology service in the last year and diagnosed with
hematologic malignancy. The sample of the study was calculated 92 according to the
standard sample size table. However, our study consisted of 80 children-adolescents
and parents because the patients who completed the treatment had been discharged

before the questionare. Data were collected using Personal Information Form, Beck
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Depression Inventory (BDI), Quality of Life for Children Scale (QoL-C). Data were
evaluated by Shapiro-Wilk test, Kolmogorov Smirnov test, ANOVA test and pearson

correlation analysis.

Results: %57.5 of the patients who participated in our study were male and %40
were not going to school. The mean age of 40 child-adolescents between the ages of
2-18 was 8.17 £ 5.04, and %42.5 were AML patients. %92.5 of the parents who
participated in our study were mothers, 35 were primary school graduates, %80 were
unemployed and housewives, and %37.5 had middle income. A statistically
significant difference was found between the quality of life of the child-adolescent

patient and the beck depression score of the parents (p <0.01).

Conclusion: There was a negative correlation between quality of life scores of child-
adolescent patients and Beck Depression scores of parents. As the quality of life

scores of the child-adolescent decrease, the depression scores of the parents increase.

Keywords: Child-Adolescents , Parent, Quality of Life, Depression, Nursing
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3. GIRIS ve AMAC

3.1. Amag ve Kapsam

Kanser gelismis tilkelerde ¢ocukluk ¢agi 6liimlerinin en sik ikinci nedenidir (Kaatsch
2010). Yiiksek spesiviteli tanisal islemler multi-model ve siirekli gelisen tedavi
stratejileri son on yillik zaman diliminde kiir ihtimalinde belirgin bir artig saglamistir.
Yine de g¢ocukluk c¢agi kanserleri ve tedavisi, hastalar, aileleri ve tedavi eden
doktorlar igin zorlayict bir problem olmaya devam etmektedir (Kaatsch 2010).
Cocukluk ¢agi kanserleri 15 yas alt1 grupta sirasiyla en sik l6semi (%34), beyin
tiimorleri (%23) ve lenfomalardir (%12).

Losemi siklikla kemik iliginde baslayan yiliksek miktarda anormal beyaz kan
hiicresiyle karakterize bir kanser grubudur. Bu beyaz kan hiicreleri gelismemis olup
blast ya da l6semi hucreleri olarak adlandirilirlar (Leukemia 2014). Semptomlart;
kanama problemleri, yorgunluk, ates ve artmis enfeksiyon riskidir. Tanis1 kan testi
ve/veya kemik iligi biyopsisiyle konur. Losemi genellikle akut 16semi seklinde
prezente olur. Akut lenfoblastik 16semi ¢ocukluk c¢agi malingnitelerinin en biiyiik
boliimiinii olusturur. (%26,8) Akut myeloid 16semi ise olgularin %4,7’ sidir. Cocukta

kronik myeloid 16semi nadirdir (%0,4). Kronik lenfostik 16semi ise goziikmez.

Lenfoma, lenfosit kdkenli bir hematolojik malingnite grubudur (Taylor 2000). Bulgu
ve semptomlari; ates, kasinti, terleme, biliylimiis lenf nodlari, istemsiz kilo kaybi
olup, ¢ogu zaman lenf nodlar1 agrisizdir ve gece terlemeleri daha siktir. Non-
Hodgkin lenfoma ve Hodgkin lenfoma 10-15 yas arasi grupta en yaygin kanser
tipidir. Erkek cocuklarda kiz ¢ocuklara nazaran daha daha sik gozukir(Kaatsch
2010).

Hematolojik maligniteler hastaligin ve tedavisinin komplikasyonlar1 nedeniyle tani
ve tedavinin ilk evrelerinde yasam kalitesini olduk¢a diisiirmektedir (Eiser ve ark.
2005) . Gliniimiizde yasam Kkalitesinin Olglilmesi ¢ocuk kanserlerinde, ¢ocugun ve
ailesinin yarma olacak 6nemli bir degerlendirme olarak goriilmektedir (Vlachioti

2016). Yasam kalitesinin farkli boyutlarda incelenmesi, tedaviye ve hastaliga bagl



yasam kalitesi beklentisinin kotii olacaginin 6ngoriilmesi, yasam kalitesi dUsiik
¢ikma durumunda risk altinda olabilecek c¢ocuklarin belirlenmesi ve yasam
kalitesinin  yukseltilmesi i¢in saglik profesyonellerine bu konuda gerekli

uygulamalarin yapilmasi konusunda rehberlik eder (Langeveld 2002).

Cocukluk caglarinda kanser hastas: olan, hasta bireylerin ebeveynlerinde, anksiyete,
postravmatik stres sendromu, depresyon bulgularini da igeren psikolojik sorunlar
yaganma sikliginin arttigi soylenmistir (Jantien 2008). Bu durumdan etkilenmis
ebeveynler sosyal ve ailevi iligkilerin bozulmasi, g¢ocuklarmin tedavi siirecini
aksatmas1 gibi olumsuz sonuglarla karsilasabilirler. Bu siiregcte yasanan psikolojik
sorunlarin siklig1 ebeveynlerin cinsiyeti, egitim ve mesleki durumlari gibi
demografik faktorler ile iligkili bulunmustur (Sharan ve ark. 1995). Kanser tanisi
konulmus olan g¢ocuklarin ebeveynlerinin depresyon ve diger psikolojik sikintilar
acisindan riskli olmasi, tani ile basa ¢ikabilmesi ve gerekli yasam tarzi degisiklikleri
yapabilmeleri icin gerekli uzman danismanlara yonlendirilmesi 6nemlidir (Kostak
ve ark 2013).

Tim tan1 ve tedavi siirecinde hasta cocuk, ebeveynleri ve varsa kardeslerinde
yasanan; fiziksel, duygusal, ekonomik ve psikolojik sorunlar, hastaligin tedavisini,
hasta ¢gocugun sagligini, aile yasantisi, aile birligini ve islevselligini, ebeveynlerin ve
varsa kardeslerin ruh ve beden saghigin1 yakindan etkilemektedir. Cocuk-ergenin
yasam kalitesinde meydana gelen degisimler yakindan izlenmeli ve saglik
profesyonelleri tarafindan desteklenmelidir. Ayn1 sekilde tan1 ve tedavi asamasinda,
cocuk ve ailenin psikolojik stres yodninden incelenmesi, psikolojik olarak
etkilenmenin yiiksek olacagi ongoriilen ebeveynlerin taninmasi ve ileri destek
amactyla ilgili birimlere yonlendirilmesi tan1 ve tedavi siirecine pozitif yonde katki

saglayacaktir.



4.GENEL BILGILER

4.1. Hematolojik Malignite

Embriyonik yagsamin on besinci ve on altinci giiniinde, kan hiicrelerinin olusumu ya
da hemopoezis baslar. Hemositoblast bu donemdeki gelismis farklilasmamis stem
hicrelerine denir. Hemositoblastlar, fetiisiin biiylime ve gelismesini saglamak igin
plesantadan aldig1 besin maddeleri ve oksijeni embriyoya tasir. Kan hucreleri
embriyonik yasamin ikinci ayindan itibaren karaciger, dalak ve lenf nodlari
tarafindan yapilmaya baglar. Yaklasik dordiincii aydan itibaren kemik iligi de, kan
hiicreleri yapiminda rol almaya baslar. Intrauterin gelisim sirasinda vertebralar,
kostalar, sternum ve pelvisde az miktarda kan hiicreleri yapilir. Dogumdan sonra ise
sadece kirmizi kemik iliginde kan hiicrelerinin yapilimina devam edilir. Kan
hiicrelerinin yapimlar1 ve yikimlar1 arasinda dengenin korunmasi énemlidir. Hiicre
dongusinun kontroliinde rol oynoyan tim genlerde (protoonkogen ve/veya timor
baskiyalic1) meydana gelebilecek mutasyonlar, kromozomal translokasyonlar ile
olusan kimerik genler, hematopoetik Oncili hiicrelerin ¢ogalma ve farklilagmasi
arasindaki koordinasyonun bozulmasi yolu ile kanser gelisimine yol acarlar

(Cavusoglu 2011).

Kanser, mikro ve makro ¢evcevedeki gesitli faktorlerin genetik materyel tlizerinde
yaptig1 degisiklikler sonucu hiicrenin diferansiyasyon ve proliferasyon kontroliiniin
kayboldugu klonal bir hastalik olup c¢ok basamakli bir siire¢ sonucunda
gelismektedir.. Tiimor baskilayic1  genlerde olusan mutasyonlar kodladiklar:
proteinde islev kaybina neden olmakta ve mutasyonlar genellikle kansere yatkinligin
kaltilmasindan yani ailesel kanser tiplerinden sorumludurlar. Onkogenlerde meydana
gelen mutasyonlar ise ¢ogunlukla sporadik kanserlerin etyolojisinde rol oynamakta
olup genellikle proteinde islev artisina neden olan ya da proteine yeni islev
kazandiran bir degisiklik yaratmakta ve dominant etki gostermektedir (Akpinar

2015).



4.1.1. Akut Loésemiler

Akut 16semiler cocukluk caglar1 kanserleri tiim kanserlerin % 0,5-%4,6° sin1
olusturur. Diinya genelinde goriilme siklig1 50-200/ 1000 000 arasinda degismektedir
(Biiytikpamukgu 1999). Diinyada ¢ocukluk ¢agi kanserlerin goriilme siklig1 sirasiyla;
l6semiler (%34), santral sinir sistemi tiimorleri (%23), lenfomalar (%12) ve yumusak
doku- kemik kokenli sarkomlardir. Noroblastom bir yas alti ¢ocuklarda en sik
goriilen malignite olmakla birlikte ilerleyen yaslarda goriilme siklig1 azalmaktadir
(Kaatsch 2010). Ulkemizde ise 60° dan fazla merekezde yapilan Tiirk pediatri
onkoloji grubunun arastirmalari pediatrik kanser kayitlarinin %30,33” iinii 16semiler,

%18,89 oran ile lenfomalar olusturmaktadir (Kutluk 2009).

Bir yaglarindan sonra losemiler siklikla kizlara oranla erkeklerde daha fazla
goriilmektedir. Loseminin goriildiigii sikliginin arttigi yas araligr 2-6’dir. Hemen
hemen yirmi yil 6ncelerine kadar cocukluk ¢aginda goriilen 16semi fatal bir hastalik
olarak ele alinmaktaydi. Simdilerde ise yeni bulanan tedavi yollari, destekleyici
bakim ve gelismeler sonucunda losemili ¢ocuklarin %80’ inde yagsam siiresi 5 yila
kadar uzamistir. Bu ¢ocuklarin biiyiik kismi artik tedavi olabilmektedir. Prognazdaki
gelismelere karsin, 16semi sayisiz duygusal, fiziksel, ekonomik ve aile bireylerinde

streslere sebep olmaktadir.

Losemilerin etiyolojisi giiniimiizde tam olarak bilinememektedir. Ancak hastaligin
hasta ve i¢inde yasadig ¢evresel faktorler arasindaki etkilesim sonucu ortaya ¢iktigi
diistiniilmektedir. Akut 16seminin etiyolojisinden sorumlu tutulan faktorler; kimyasal

karsinojenler, iyonize edici 1ginlar ve viriislerdir.

Radyasyonun etiyolojisindeki rolii, tan1 ve tedavi amaciyla 1gin alan ya da atom
bombasmin etkisinde kalan bireyleri inceleyen ¢alismalar sonucunda ortaya
konmustur. Gebeligin ilk {i¢ ayinda tan1 amaciyla rontgen 151n1 alan annenin
cocugunda l6semi goriilme sikligi artmaktadir. Ayrica radyasyonla sik karsilasan

radyologlar arasinda da 16semi insidansinin yiiksek oldugu bildirilmektedir.



Losemide cesitli kimyasal maddelerin ve ilaglarin etkisi de incelenmektedir. Losemi
gelisimi ile direkt iliskili olan madde benzerdir. Bunlarin yani sira, 16seminin
gelismesinde genetik yatkinlik tizerinde de durulmaktadir. Ayni yumurta iKizlerinden
birinde 16semi gelisince, digerinde de 16semi goriilme riski yiiksektir. Ayrica Down
sendromu ve Fanconi anemisi gibi kromozom bozukluklari olan ¢ocuklarda da

16semi goriilme olasiligi fazladir. (Cavusoglu 2011)

4.1.1.1 Siniflama

Losemi, kemik iligi ve lenfatik sistemin malign hastaligidir. Lésemileirn
siniflandirilmasi tedavi ve prognoz agisindan gereklidir. Bu siiflamalar genellikle

hiicrelerin morfolojik ve immiinolojik 6zelliklerine gore yapilir.

Losemiler akut ve kronik olarak siniflandirilabilir. Kronik I6semi ¢ocuklarda nadiren
goriiliir, baglangic1 daha sinsidir ve daha uzun siire devam eder. Akut 16seminin
baslangict anidir, hizla ilerler ve oliimle sonuglanabilir. Akut 16semiler, ¢ocukluk
doneminde goriilen losemilerin %98 ini olusturur, %2 oraninda da kronik

miyelojenik (grandlositik) [6semi gorulr.

Cocukluk doneminde goriilen akut ldsemilerin ¢ogunu (%80’ nini) akut lenfositik
(lenfoblastik) 16semi (ALL) olusturur. Bu tip losemi, lenfoblast olarak bilinen
immatiir lenfositlerin asir1 yapimi ile karakterizedir. Akut lenfositik I0semide
prognoz ve tedavi agisindan immiinolojik siniflama da 6nem tasir. Yapilan bu
siiflamaya gore ALL; T lenfosit, B lenfosit, T ve B hiicresi olmayan ALL olmak
tizere {i¢ alt gruba ayrilir. Losemili ¢ocuklarin %75’ inde T ve B hicresi olmayan

ALL goralir. Bu l6semi tipinin prognozu iyidir (Cavusoglu 2011).

Akut 16seminin, biri ALL olmak iizere iki ayr1 tip daha vardir. Biri akut
farklilasmamu 16semi (AUL), ayn1 zamanda en az goriilen tipidir. Akut nonlenfositik
16semi (ANLL) ise l6semilerin yaklasik %15’ ini olusturur ve bu da kendi arasinda
cesitli alt gruplara ayrilir. Bu l6semi hastaligi immatiir hiicrelerin hizla ¢ogalmasi ile
karakterizedir. Bu immator hiicreler, monoblast ya da miyeloblast ya da nadiren
miyeloblas ve eritroblastlarin kombinasyonunu igerir. ANLL’ nin alt gruplari; akut

miyelositik (miyeloblastik) 16semi (AML), akut miyelemonositik 16semi (AMML),



akut monositik 16semi (AMOL) ve nadir olarak léseminin miyeloblast ve

eritroblastlar1 igeren sekli olan eritrositik 16semiden olusur (Cavusoglu 2011).

4.1.1.2 Klinik Belirti ve Bulgular

Akut lI6seminin baglangicta semptom ve bulgular1 olduk¢a degisik olabilmektedir.
Cogu vaka aniden baslayip bulgular Ki yetmezliginin derecesi ve ekstrameduller
tutulumun genisligine gore degismektedir. Hastalik ALL’li olan ¢ocuklarda herhangi
bir belirti olmadan birdenbire agir bir klinik tablo seklinde baslar. Genellikle gocukta
goriilen belirtilerin baglamasi ve taninin konulmasi arasinda gegen siire birkag gin ile
birka¢ hafta arasindadir (Lewis 2009). Akut 16semili hastalarda anemiye bagh
solgunluk, halsizlik, ¢abuk yorulma, ¢arpint1 ve eforla dispne, trombositopeniye bagl
cilt, cilt altinda, mukoza ve i¢ organlarda kanamalar ve ndtropeniye bagl ates ve
enfeksiyonlarin sikliginda artis goriilmektedir. Fizik muayenede ise anemi bulgusu
olarak cilt ve mukozalar soluktur. Genel durumu yorgun ve diiskiin goriimde
olabilmektedir. Tasikardi ve Takipne gibi yetmezlik bulgular1 saptanabilmektedir.
Karaciger ve dalak infiltrasyonuna sekonder olarak ikter ¢ok sik olmasa da
gorulebilir. Hem kalp yetmezligine bagli hem de 16semik hiicre infiltrasyonuna bagli
olarak hepatomegali gorilebilir (Greaves 1988). Trombositopeniye bagli kanama
deride petesi, ekimoz ve purpura seklinde olabilir. Burun, dis eti ve konjunktival
kanamalar da siktir. Hastaligin leri evrede olmast ve tedavi sebebiyle
immiinsiipresyon olusur, bu da ciddi enfeksiyonlara neden olabilir. Hastaligin tanisi
konurken cogunda ates vardir (Kusenda 2006). Istahsizlik ve buna bagli olarak

gelisen kilo kayb1 da hastalarin ¢ogunda tan1 konuldugu anda vardir.



4.1.1.3. Laboratuvar Bulgular:

Akut 16semilerde laboratuar bulgularinda ileri derecede anemi, trombositopeni ayrica
periferik yaymada blastik hiicreler gérglmeklekdir. Ilk tan1 asamasinda ise hastalarin
%20’ inde normal periferik kan tablosu goriilebilmektedir. En sik ve en erken
goralen bulgu anemidir. Anemi normokrom normositer 6zelliktedir. Poikilositoz,
anizositoz, ve polikromazi goriilebilir. Trombosit sayisi hastaligin baslamasi
stirecinden itibaren genellikle diisiiktiir. Hastalarin hemen hemen yarisinda trombosit
sayist 50000/mm?*’iin altindadir. Akut I6semilerde 16kosit sayist normal diizeyde
olabildigi gibi, yiiksek veya diisiik diuzeyde de olabilir. Hastalarin %20’sinde ise
I6kopeni bildirilmektedir (Murray 2002).

4.1.1.4 Ayirict Tam

Dogru ve dikkatli anemnez alma, fizik muayene, Ki bulgular1 ve periferik yayma ile
olgularin ¢ogunlugunda tan1 konulabilmektedir. Idiyopatik trombositopenik purpura,
viral enfeksiyonlar, metastatik solid timarler, aplastik anemi, juvenil romatoid artrit,
kollojen doku hastaliklar1 gibi bazi1 hastaliklar ayirici tanida akla getirilmelidir

(Akpinar 2015).

4.1.1.5 Akut Lenfoblastik Tedavisi

Remisyon- induksiyon: Glukokortikoid, vinkristin (VCR) ve L-asparaginaz
uygulamasini kapsar. Amag¢ hizli bir sekilde Ki’ni remisyona sokmaktir. Tam
remisyon; blastlarin ¢evre kaninda goriinmemesi ve kemik iliginde %35’ten az olmasi,
periferik kan degerlerinin normale gelmesi, organomegalinin kaybolmasi ve hastanin
normal performansinin geri dénmesi olarak tanimlamr. Ikili kemoterapilerle
(VCR+Prednizolon) remisyon %85 iken L-asparaginaz, antrasiklin veya her ikisinin

birden tedaviye eklenmesi ile bu oran %95 diizeylerine ¢ekilmistir (Ching 2006).



MSS koruma tedavisi: Genellikle indlksiyon dénemi ile beraber baslayip daha
sonra da devam etmektedir. Damar i¢ine uygulanan kemoterapinin BOS’a gecisinin
yetersiz oldugu gorildiigi icin, tanida SSS tutulumu olan hastalara BOS’ta blastlar
kaybolana kadar haftada 1-2 kez intratekal tedavi uygulanmalidir. Yiiksek riskli
hastalara, tanida SSS tutulumu olmasa bile, tedavinin belli bir déneminde profilaktik
olarak 1800 cGy radyoterapi ile beraber tekrarlayan intratekal kemoterapilerin
(metotreksat, ARA-C, prednisolon) verilmesi SSS niiksiinii belli oranda azaltmustir.
Standart riskte olan hastalar icin ise radyoterapi onerilmemekte, daha az siklikta

intratekal tedavi Onerilmektedir (Elmas 2004).

Guglendirme tedavisi (konsolidasyon/ intensifikasyon): Bu tedavinin amaci
hastalik bulgularin1 daha da azaltarak, niiksii 6nlemektir. Bu durumda ya metotreksat
ve ARA-C gibi ilaglar kullanilmakta ya da indiiksiyon tedavisinin benzeri bir tedavi
verilmektedir. Gliglendirme fazi, indiiksiyon sonrasinda olabilecegi gibi daha geg

donemde de verilebilir (YUmli 2015)

Idame tedavisi: Daha diisiik dozlarda ilaglar uygulanarak risk gruplarina gore
tedavinin en az 2 y1l devam etmesi amaglamaktadir. Idame tedavide kullanilan ilaglar
merkaptopurin ve metotreksatdir. Bunun yani sira aralikli olarak steroid, vincristin,

etoposid ve ARA-C de idame tedavisi sirasinda kullanilmaktadir (YUmli 2015).

Tedavi Komplikasyonlari: Tani anindaki major komplikasyonlar, metabolik
bozukluklar, kan sayimindaki anormallikler ve organ infiltrasyonlarina baglidir.
Tedavi sirasinda gelisen komplikasyonlar ise bunlara ilaveten miyelosupresyon

sonucu artmig enfeksiyon riski ve ilaglarin toksik etkileri olarak siralanabilir (Yiimli

2015).

4.1.2 Lenfomalar



Lenfomalar (Hodgkin ve Hodgkin Disi lenfomalar) c¢ocukluk c¢agi kanserleri
icerisinde losemi ve santral sinir sistemi tiimorlerinden sonra iicilincii siklikla
gorilmektedir. Onbes yas alti tan1 alan kanser olgularin yaklagik %10-15ini
olustururken 20 yas alt1 tan1 alan kanser olgularinin %15’ini olusturmaktadir (Mopett
2003). Ulkemizde ise lenfomalar I6semilerden sonra %18 oraninda en sik goriilen

kanser tiiriinii olusturmaktadir (Kutluk 2009).

4.1.2.1 Hodgkin Lenfoma

Hodgkin Hastalig1 ilk kez Thomas Hodgkin tarafindan 1832 yilinda olan dalak ve
lenf dokularmin biiyiimesi ile karakterize bir hastalik olarak tanimlanmistir,
Sternberg ve Reed 1898 ve 1902 yillarinda bir ya da multinukleuslu dev tanisal
hlcreleri tanimlamistir (Reiter 2009).

Cocukluk ¢agi kanserlerinin yaklasik %7’sini olusturan hodgkin lenfoma (HL),
cocuklarda kanser oliimlerinin %]1’ini olusturmaktadir (Kutluk 2009). Sikligi
bebeklerde oldukca nadirken, 15-19 yas grubunda en sik goriilen ¢ocukluk cagi
kanserini olusturmaktadir. Tedavi ile 5 yillik sag kalim %94’e ulagmistir. Hastalik
geng eriskin ve >50 yasta pik yapar. Adolesanlarda kizlarda daha fazla goriiliirken
(erkek/kiz: 0,8), 15 yas altinda erkeklerde daha fazla gortilmektedir (Smith 2010).

Hodgkin lenfoma tutulan lenf nodunun <%1’ini kapsayan mononukleer Hodgkin ve
multinukleuslu Reed-Sternberg hicreleri ile karakterizedir. Lenf nodunun kalan
kisimlar1 tiimor hiicrelerinden salinan sitokinlere yanit olarak artan lenfosit, eosinofil,
makrofaj, plazma hiicresi ve fibroblastlar barindirmaktadir. Hodgkin ve Reed-
Sternberg hiicreleri germinal merkez B hiicrelerinden olusan, immunglobulin
sentezlemeyen hicreler olmakla birlikte sitokin ve kemokin sentezleyerek hiicre
infiltasyonunu saglarlar. Reed-Sternberg htcreleri D20 ve D79a gibi B hicre
antijenlerini eksprese ederken, hemen hemen hepsi D30 antijeni ve ¢ogu D15

antijenini eksprese etmektedir (Lanzkowsky 2011).

4.1.2.1.1 Smiflama



Diinya Saglik Orgiitii, Reed-Sternberg hicrelerinin morfolojisi ve infilitrasyon
karakterlerine gére HL’1 dorde ayirmuistir.

[1 Lenfositten zengin HL

[1 Lenfositten fakir HL

[1 Miks selller HL

1 Noduler sklerozan tip HL (Akpinar 2015).

4.1.2.1.2 Klinik Bulgular

Lenfadenopati, vakalarin %80’inde ilk basvuru yakinmasidir. Genellikle servikal,
supraklavikular, aksiller ya da daha az siklikla inguinal yerlesimli, lastik kivaminda
ve agrisizdir. Lenfadenopati haftalar ya da aylar boyunca devam etmektedir.
Bulgularin yaklasik %30’unda ‘B semptomlari’ goriiliir. Bunlar; ates (38° ’nin
tizerinde, ardisik 3giin boyunca), gece terlemeleri, kilo kaybidir (son 6 ayda %10’dan
fazla). Vakalarin yaklagik 9%60-80’ninde intratorasik tutulum bulunmaktadir.
Servikal lenfadenopatisi bulunan hastalarin  2/3’tinde mediastinal tutulum
bulunmaktadir. Mediastinal kitleler genellikle asemptomatiktir. Ancak bazen oksuriik
ve gOgiis agrist bulunabilir. Mediastendeki iri Kitleler dispne, 6ksuruk, stridor,
perikardiyal eflizyon ya da slperior vena kava sendromuna yol acabilmektedir
(Reiter 2009).

4.1.2.1.3 Laboratuvar Bulgular: ve Tan1

Belirgin, tan1 koydurucu bir laboratuvar bulgusu yoktur. Genellikle tan1 aninda

sedimentasyon hiz1 artmistir. Notrofili, monositoz, lenfopeni, normokromik
normositik anemi, artmis -reaktif protein diizeyi, kemik invazyonunu diisiindiiren
artmis alkalen fosfataz duzeyi saptanabilir. Goriintiileme yontemleri kesin tanida yol
gosterici olmakla birlikte hastaligin yaygmligini géstermede onemlidir. Bu amagla
ultrason, bilgisayarli tomografi ve pozitron emisyon tomografi kullanilir. Hastaligin
kesin tanist histopatolojik inceleme ile konulur. Tami i¢in genellikle eksizyonel

biyopsi yapilmaktadir ¢linkii ince igne aspirasyonu hem histolojik smiflama ve
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molekiiler ¢alisma icin yeterli dokuyu saglamaz hem de lenf nodunun tamami
incelenmediginden yaniltici olabilmektedir. Biiyiik mediastinal kitlesi olan vakalarda
hava yolu obstriiksiyon riski nedeniyle bu vakalarin genel anestezi altinda biyopsi

orneklemesi yapilmamalidir (Lanzkowsky 2011).

4.1.2.1.4. Tedavi

Hastalarin tedavisi risk gruplarina gore diizenlenmektedir. Tedavide kemoterapi ve
radyoterapi kullanilir. Kemoterapide etkili rejimler PP, PPA, EPA, ABVD’dir
(Lanzkowsky 2011).

4.1.2.2 Non- Hodgkin Lenfoma (NHL)

Non- Hodgkin lenfomalar, lenfoid kaynakli malign lenfomalar olup, HL olarak
siiflandirilmayan grubu olusturmaktadir. Eriskin NHL’lerin aksine ¢ocukluk cagi

NHL leri ileri evre ve hizli ilerleme gosterir (Reiter 2009).

Cocukluk cag1 kanserleri ig¢inde 5. siklikla goriilen NHL’lar gelismis iilkelerin
cocukluk cagi kanserlerinin %7’sini olusturmaktadir (Kaatsch 2010). rtanca tan1 yasi
10 y1l iken insidans yas ile artmaktadir. Insidans yas, 1rk gibi etkenlerde etkilenmekle
birlikte en sik goriilen alt tipleri Burkitt lenfoma, difiiz B hiicreli lenfoma,
lenfoblastik T ya da B hcreli lenfoma, anaplastik hiicre lenfomadir. Kazanilmis ya
da konjenital immunyetmezlik sendromlar1 NHL ile iliskilidir. Ozellikle yaygin
degisken immunyetmezlik, Wiskott-Aldrich sendromu, Ataksi Telenjiektazi ve ’e
bagli lenfoproliferatif sendrom hastalarinda sikligi artmaktadir (Reiter 2009).
Neoplastik hiicreler dar sitoplazmali, ayn1 boyutta ve kromatin ile gevsek boyanmis
blyiik ntikleusludur. Hiicreler FAB simiflamasindaki L1, L2 tiir hiicrelere
benzemektedir (Reiter 2009).

4.1.2.2.1 Siiflama
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Diinya Saglik Orgiitine gére NHL’ler histoloji, immiinfenotip ve genetik
Ozelliklerine gore asagidaki gibi siniflanmistir (Lanzkowsky 2011);

] Lenfoblastik lenfoma: Yaklasik %25°ni olusturur.

[1 Matur B cell lenfoma

[1 Burkitt lenfoma: Endemik, sporadik ve immiinyetmezlikle iligkili Burkitt lenfoma
tipleri vardir.

[1 Difftz large B cell lenfoma

] Primer mediastinal biiyiik B hiicreli: Mediastenden koken alan lenfomalardir.
[1Jivenil folikiiler lenfoma: eriskinlerdeki vakalarin 1/3’tinii olusturmaktayken
cocuklarda %?2’den daha az vakada gortlmektedir.

[J Anaplastik large cell lenfoma

4.1.2.2.2 Klinik Bulgular

Klinik bulgular HL’dakine benzer olarak tutulan bodlgenin yerine gore degismekle
birlikte agrisiz biiyiimlis lenf nodlaridir. Lenf nodlart HL’dan daha hizh
biiyiimektedirler. ileri evrelerde solunum yollarma basi sonucu hiriltili solunum,
yizde sisme, solunum sikintis1 goriiliir. Burkitt lenfomada karin agrisi goriiliir. B
semptomlar1 vakalarin %30’unda ve siklikla anaplastik biiyiik hiicreli lenfomada
gorulmektedir. Burkitt lenfoma ileogekal bélgeyi tutar. Invajinasyon ilk bulgu
olabilir. Mediastinal kitleler daha ok lenfoblastik lenfomada goriilir. Ozellikle
anaplastik buyuk hicreli lenfomada ciltte tek ya da multipl mavi cilt-cilt alti
nodiiller, biiyiik iilseratif lezyonlar ve yaygin multiple papillematoz lezyonlar
gorulebilir (Lanzkowsky 2011).

4.1.2.2.3 Laboratuvar Bulgular: ve Tam

Anemi, trombositopeni ya da 16kopeni hastalarda kemik iligi invazyonu,
hipersplenizm ya da gastrointestinal kan kaybina baglh olarak goriilebilir.
Hiperirisemi Burkitt lenfoma ya da lenfoblastik lenfoma gibi hizli biiyiiyen
timorlerde timorlizis sendromuna bagli saptanabilir. Tiimor yiikiiniin fazla olmast,

karaciger invazyonu ya da hizli biiyliyen timor dokusu varliginda laktat
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dehidrogenaz (LDH) artist goriilebilir. Goriintiilleme yontemleri hastaligin
yayginligini saptamak i¢in kullanilir. Bu agidan Pozitron emisyon tomografisi
bilgisayarli tomografiden daha duyarlidir (Reiter 2009). Kesin tani tutulan organin
patolojik incelemesi ile konur (Akpinar 2015)

4.1.2.2.4 Tedavi

Non- Hodgkin lenfoma i¢in uygulanan tedavi protokolii, yogun kombine kemoterapi,
radyoterapi ve eger yapilabiliyorsa cerrahi tedaviyi igerir. Yogun kemoterapide
kullanilan cesitli tedavi protokolleri vardir ve siklikla yiliksek riskli 16semide
kullanilan protokollere benzerdir. Losemi tedavisine benxer sekilde indiiksiyon,
konsolidasyon ve idame tedavi uygulanir. Hastaligin evresine gore cesitli tedavi
protokulleri tercih edilir. Ornegin, Evre 1 ve Evre II’ de yogun indiiksiiyon
tedavisinde yiksek doz cyclophosphamide ya da ifosfamide, vincristine,
metholraxate, predsinone ve 6 — thioguanine kullanilir. Evre I ve II’ de abdominal
tutulum varsa COPAD(cyclophosphamide, oncovin, prednison, adriamycin,
daunomycin) protokoli uygulanabilir kombine ilag tedavisinin kullanilmasi ile

cocuklarin% 85- 90’ninda 4 — 6 hafta icinde tedaviye yanit alinmaktadir.

Yogun indiiksiyon tedavisinde tiimor hiicrelerinin yikimi nedeni ile cocuklarda
onemli metabolik sorunlar ( tiimdr lizis sendromu) goriiliir. Bu nedenle hemsirenin
hiperkalemi, hiper fosfotemi, hiperiirisemi ve hipokalsemi belirti ve semptomlari
yoniinden hastay1 gozlemesi gerekmektedir. Elektrolit dengesindeki ani degisiklikler,
bobrek yetmezligi ve kardiyak areste neden olabildigi i¢in, hastanin serum elektrolit

diizeyleri yakindan izlenmelidir (Cavusoglu 2011).

4.2. Yasam Kalitesi
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Platon’un “Devlet”, Aristo’nun “Nikomakhos’a Etik” isimli eserleri, yasam kalitesi
etrafindaki tartismalarin bugiin oldugu gibi antik donemde de var oldugunu
gostermektedir (Edisan ve Kadioglu, 2013). Ancak yasam Kkalitesi terimi ilk olarak
Long’un 1960 yilinda yayinladigi “On the Quantity and Quality of Life” isimli
makalesinde ge¢mektedir. Yasam kalitesi, insan haklar1 konusunda yasanan
gelismelerle birlikte, tiim politik kararlarin alinmasinda 6nemli bir gosterge olmus,
toplumlarin bir bigimde ulagsmay1 amagladigi evrensel bir hedef halini almistir.

Yasam Kkalitesinin evrensel bir hedef olmasinin nedeni, Maslow (1970)’un ihtiyaclar
hiyerarsisi ile aciklanabilir. Maslow’ un teorisine gore insanin gereksinimleri

onceliklere gore bes baslikta siralanmistir:

1. Fiziksel gereksinimler (yiyecek, su, barinma...)

2. Glivenlik gereksinimi (emniyet, korunma, saglik...)

3. Sosyal gereksinimler (bir topluluga ait olma hissi, sevgi...)

4. Sayg1 gorme gereksinimi (toplumda sayilma, sosyal statii...)

5. Kisisel ilgileri/fikirleri/idealleri ortaya koyma gereksinimi (kendini

gelistirme, kisisel yasami zenginlestirme, kisisel hedefleri gerceklestirme...)

Maslow’un teorisi bize, insan yasaminin her doneminde karsilanmasi gereken
temel ihtiyaclar1 siralarken yasam Xkalitesi, bu ihtiyaglarin kanditesi (nicelik) ile
birlikte kalitesinin (nitelik) de énemli oldugunu vurgulamaktadir. Ornegin, yasam
stiresinin uzunlugundan ziyade kalitesi, gelirin iyi olmasindan ziyade kisiyi tatmin
edip etmemesi vb. hususlar iizerinde durmaktadir. Nitekim kalite, bir bilinglenme
slirecidir ve tiim yasam alaninda her zaman ulasilma istenen mikemmellik dizeyi
olmalidir (Aksungur 2009).

Yasam kalitesinin, giinlimiizde tiim bilimler agisindan kabul gérecek tek bir tanimi
bulunmamaktadir (Bilir 2005). Ancak tiim tanimlardaki ortak nokta insan faktort ve
onun &znel degerlendirme sistemidir. Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesini “kisinin
kendi amaglarina, beklentilerine, standartlarina ve ¢ikarlarina gore bir kiiltiir ve deger
sisteminde kendi yasamini algilamasi” olarak tanimlamistir. Burada 6nemli olan

nokta, yasam kalitesi hedeflerine ulagsmak icin temel teskil eden standartlarin
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disaridan empoze edilmemesi, kisinin yagamini tiimiiyle kendisinin degerlendirmesi

ve bu degerlendirmenin siirdiiriilebilir olmasidir (Bilir 2005).

Yasam Kkalitesi ile ilgili yapilan tanimlamalar genel olarak “kisinin yasamu ile ilgili
stibjektif algis1” etrafinda donse de yasam kalitesi, objektif ve siibjektif olmak izere
iki acidan incelenmektedir (Aydiner Boylu 2007). Objektif gostergeler; gelir, egitim,
meslek, saglik, yasanilan konutun durumu vb. iken; kisinin sahip oldugu bu
imkanlardan duydugu tatmin/doyum ise yasam Kalitesinin subjektif gostergeleridir
(Veenhoven 1996). Kimi aragtirmacilara gore objektif gostergelerin (Aydiner Boylu
2016), kimi arastirmacilara Diinya Saglik Orgiitii’niin (DSO), saghgi; yalniz
hastaligin bulunmayisi olarak degil fiziksel, ruhsal ve sosyal agilardan tam bir iyilik
hali olarak tanimlamasi sonucu saglik kavrami ¢ok boyutlu ve biitiinciil olarak ele
alinmaya baslanmistir (Saxena 1997). Bunun yani sira hastalik kavrami da saglik
kavrami ile iligkili oldugundan hastaligin tanimini da yapmak gerekmektedir.
Hastalik, sadece doku ve hiicrelerde yapisal ve fonksiyonel olarak anormal
degisikliklerin yarattig1 bir durum degil, bireyin fiziksel, entelektiiel, sosyal ve ruhsal
fonksiyonlarini daha dnceki iyilik haline gore azaltmasi ya da iyice tikenmesi olarak
tanimlanmaktadir. Yani hastalik da saglik gibi ¢ok boyutlu ve biitlinciil olarak ele
alinmasi gereken bir kavramdir (Birol, 2004). Saghk durumu, yasam kalitesi ile es
anlamli olmamasina ragmen, bir biri ile iligkilidir. Yani saglik yasam kalitesini
etkileyebilir ve yasam kalitesi de saglik durumunu etkileyebilmektedir. Bu yaklagima
dayanarak yasam kalitesinin bir yoni saglikla iliskili olarak tanimlanabilmektedir.
Saglikla iligkili yasam kalitesi, kisinin deneyimleri, inanglari, beklentileri, bedensel
ve ruhsal algilamalari tarafindan etkilenen fiziksel, psikolojik ve sosyal alanlarimi
temsil etmektedir (Eser 2006). Yasam kalitesinin ¢ok boyutlu olmasi nedeniyle
birgok tanimlamalari bulunmaktadir. Pain ve arkadaslar1 (1998) yasam kalitesini;
Oliim siirecini de igerisine alan ve yasam boyu devam eden sagliga etki eden
bozukluklar ile bireyin fonksiyonel durumunu (sosyal, psikolojik ve fiziksel) ve
saglik algilayislarini igerisine alan bir kavram olarak tanimlamiglardir. Bir baska
tanimlama ise bireyin fiziksel, fonksiyonel, emosyonel ve sosyal faktorlerinin
birlesimi sonucu bireyin iyilik algisidir (Cella 1992). Yasam kalitesi bireysel 1yilik

halinin bir anlatimi ve yasamin farkli alanlarinda 6znel bir doyum olarak da ifade
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edilmektedir. Bu nedenle yasam doyumu, 6znel iyi olma, mutluluk, islevsel
yeterlilik, sosyal iyilik gibi bilesenlerden olusan yasam kalitesi ig¢inde kiiltiir, deger
yargilari, kigsinin konumu, amaglar1 bulunan, yasam kosullar1 i¢inde elde edilebilecek
kisisel doyumun diizeyini etkileyen hastaliklara ve giinliik yasamin fiziksel, ruhsal ve
toplumsal etkilerine verilen kisisel tepkileri gosteren genis bir kavramdir (Sonmez
2007). Bu baglamda 20. yiizy1l ortalarinda bireylerin yasamlartyla ilgili farkli
memnuniyet ve iyilik algist olabileceginin gbzlenmesi, saglikla ilgili verilerin
degerlendirilmesinde bireysel bakis acisinin 6nemini ortaya ¢ikarmistir (Pain ve ark.

1998).

Yasam kalitesi Diinya Saglik Orgiitii’niin yetiskin onkoloji alismalar1 dogrultusunda
pediatrik onkolojiye uyarlanmistir. Yasam kalitesinin saptanmasi, kanserli ¢ocuk ve
bakimlari1 Ustlenenler icin hayatta kalma, kanser tedavisinin sonuglarini
degerlendirme gibi alanlarda 6nemli sonuglar vermektedir. Yasam kalitesi-saglik
iligskisi arasindaki farkliliklarin belirlenmesinde kanserli ¢ocuklardan elde edilen

veriler yasam kalitesi hakkinda 6nemli bilgileri yansitmaktadir (Matziou 2008).

Yasam kalitesi her yasta birey i¢in degerlendirilmesi gereken bir konudur. Yas
gruplart ile iliskili yasam kaliteleri farklilik gdsterir; clinkii farkli yas gruplarinda
cocuklarin ihtiyag ve gereksinimleri ayni olmayacaktir. Ornegin bes yasindaki bir
cocugun yasamdan beklentileri ile bir ergenin yasamdan beklentileri yasama bakis
acilar farkli olacaktir. Yine bir ergenin de yetiskin bireyden farkli yasam algilarina
sahip olmas1 beklenmektedir (Timmons 1997; Uneri ve ark., 2010). Bu yizden
yasam kalitesi her yasta birey i¢in 6nemli olmakla birlikte ¢ocuklarda ve Ozellikle
hastaliga sahip olan ¢ocuklarda oncelikli degerlendirilmesi gereken bir konu
olmalidir. Ciinkii hem ¢ocuk olmasindan dolayr hem de yasami boyunca beraber
sirdiirdiigi hastali§i ile bas ederken yasam kalitesi olumlu veya olumsuz
etkilenebilecektir (Ergin ve ark., 2007). Bu baglamda kronik hastalig1i olan
cocuklarin saglikla ilgili yasam kalitelerinin belirlenmesi onlarin hastalig1 algilayisi,
fiziksel, sosyal ve duygusal islevselliginin belirlenmesinin ¢ocuklar ve ailelerinin
optimal saghgnin korunmasi ve gelistirilmesinde 6nemli rol oynayacagi

distiniilmektedir.
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Ebeveynlerin ¢ocugun saglikla ilgili davranislar1 {izerinde oldukg¢a etkili oldugu
vurgulanmaktadir (Ergin ve ark., 2007). Ayrica, yazindaki bazi1 c¢aligmalarda
ebeveynlerin stres diizeyinin ¢ocuklardaki bilissel islevsellik durumu ya da ¢ocugun
hastaliga uyumuyla iligkili oldugu bildirilmistir (Eiser ve Morse 2001; Er 2006). Bu
nedenle bedensel, ruhsal, sosyal ve kisisel inanglar agisindan iyilik hali kisiler
tarafindan farkli sekillerde tanimlanabilmekte ve hastalik siireci de farkli
yasanabilmektedir. Ciinkii yasam kalitesi hasta c¢ocuk-ergenin, 06zellikle bazi
durumlarda ebeveynlerin de sosyal, psikolojik ve duygusal islevselligini yansitan bir
kavramdir. Bundan dolay1 hastalik ve tedavi siirecinin tiim aile bireyleri lizerideki
etkisini, dolayisiyla da sosyal ¢evrenin hasta iizerindeki etkilerinin saglik personelleri

tarafindan gdz Oniine alinmasi gerektigi onemle belirtilmektedir (Uneri ve Cakin

Memik 2007; Uneri ve ark. 2010).

Yasam kalitesinin giiclendirilmesine yonelik girisimlerin planlanmasi, uygulanmasi
ve degerlendirilmesinin 6nem tasidigi goriilmektedir. Bu siirecte etkili

objektif  Ol¢limlerin  yapilabilmesi  i¢in  yasam  kalitesi  Ol¢eklerinden
yararlanilmaktadir (Cakin Memik, 2007; Golle 2009). Ancak c¢ocuklarda yasam
kalitesinin degerlendirilmesi erigskinlerden bazi farkliliklar igermektedir. Erigkinlerde
yasam kalitesini degerlendirirken kullanilan alanlardan birisi olan fiziksel islevselligi
degerlendirebilmek i¢in is yasami, 6z bakim, aile igindeki gorevler, merdiven
cikabilme, evi siipiirebilme gibi aktivitelere bakilirken, cocuklarda yemek yiyebilme,
kendi basina tuvalete gidebilme, banyo yapabilme, giindelik isleri yerine getirebilme
ve oyun oynama gibi aktiviteler degerlendirilmektedir. Cocuklarin yasam
kalitelerinin degerlendirilmesi gelisim donemlerine gore erigskinlerden farklilik
gostermesinin yani sira kendi igerisinde de degisik siireclerden gectigi i¢in (siit
cocuklugu, oyun ¢agi, okul donemi ve ergenlik gibi) farklilik gosterebilmektedir.
Kronik bir hastaligi olan ¢ocuk da saglikli ¢ocuklarin gelisim basamaklarindan
gecmekle birlikte, ¢ocugun mental ve motor gelisimini olumsuz sekilde etkileyen
kronik bir hastalik varliginda bu basamaklarin basar1 ile gecilmesi oldukg¢a zor
olmaktadir. Bu nedenle ¢ocugun bilissel ve mental gelisimi dikkate alinarak

degerlendirmek gerekmektedir (Eiser ve Morse 2001; Uneri ve Cakin Memik 2007;
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Aydemir 2007). Ayrica ebeveynlerin kendi ¢ocuklarinin yasam kaliteleri {izerine
onemli etkileri oldugu diisiiniildiigiinde, ebeveynlerin kronik hastaligi olan ¢ocuga
sahip olma ve yasadiklar1 stres ile basa c¢ikma yollarinin belirlenmesinin de
cocuklarin yasam kalitesine olan etkilerini belirlemede ve uygun bakim planlarinin

gelistirilmesine yardimci olacag: diistiniilmektedir.

Yasam kalitesi konusunda erigkin bireylerde oldukga fazla ¢alisma varken, cocuklar
tizerinde iilkemizde yapilmis calisma kisithdir. Yapilan bu calismayla ozellikle
malignitesi olan ¢ocuklarda yasam kalitesine dikkat cekilip, hemsirelere ve g¢ocuk-

ergenin ebeveynine yon verilmesi hedeflenmistir.

4.2.1. Cocuk ve Ergenlerde Yasam Kalitesi

Cocuklarda yasam kalitesi incelemelerinin ortaya ¢ikmasinin 6nemli bir nedeni,
eriskin yaslarda yasam kalitesi diisiik olan bireylerin ¢ocukluk déneminde ortaya
¢ikan yasam kalitesi sorunlari ile ilgili oldugu belirtilmistir (Varni ve ark. 1999; Eiser
ve Morse 2001). Bu nedenle oncelikle ¢ocukluk doneminde saptanan sorunlarin
tyilestirilmesi ve ilerideki yaslarda bireyin bu sorunlar ¢ikmadan saglikli bir yasam
kalitesine kavusmasinda onemli yere sahip oldugu diistiniilmektedir. Cocuklarda
yasam kalitesi ile ilgili calismalara ilk kez 1980’li yillarda baglanmistir. 1986 yilinda
yapilan bir aragtirmada, agir yami@i olan 12 g¢ocukta yasam Kalitesini fiziksel
islevsellik, yanik izi derecesi, psikososyal uyum ile degerlendirmislerdir (Saxena ve
Orley 1997). Yine bir diger arastirmada ise (Ditesheim ve Templeton, 1987), anal
atrezili bebeklere uyguladiklar1 cerrahi tedavi sonrasinda bu c¢ocuklarin okula
devamliligini, sosyal iligkilerini ve fiziksel yetilerini ol¢iit alarak yasam kalitelerini
incelemislerdir. Cocuklarda yapilan bu ilk degerlendirmelerin basit diizeyde
olmasma ragmen genel ve hastalifa 6zgli yasam kalitesi Ol¢eklerinin gelisimine
onciiliik etmeleri agisindan dnemli olduklari belirtilmektedir (Uneri ve Cakin Memik
2007). Cocuklarda yasam kalitesi degerlendirilirken erigkinlerden 6nemli farkliliklar
igerdigi bilinmektedir. Eriskinlerde yasam kalitesinin degerlendirilmesinde kullanilan
alanlardan biri olan fiziksel islevselligi degerlendirebilmek i¢in is yasami, 6z bakim,

aile icindeki gorevler, merdiven c¢ikabilme, evi siipiirebilme gibi aktiviteler
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degerlendirilirken, ¢ocuklarda yemek yiyebilme, kendi basina tuvalete gidebilme,
banyo yapabilme, ufak giindelik isleri yerine getirebilme ve oyun oynama gibi
aktiviteler degerlendirilmektedir. Eriskinlerde sosyal islevsellik degerlendirilirken
okul alan1 ya da arkadas iliskisi ¢ok Onemli olmamaktadir, ancak cocuklarda
degerlendirme yaparken arkadaslari ile goriisme, onlarla oyun oynama, okula uyum
diizeyi onemli bir yer tutmaktadir. Duygusal ve bilissel islevsellik, beden imgesi,
ozerklik, aile i¢i iligkiler, gelecekten beklentiler gibi alanlarin da erigkin, ergen ve
cocuk yas grubu i¢inde farkli ele alinmasi gerektigi, tiim bu nedenlerle eriskinlerde
kullanilan &lgeklerin ergenlerde, ergenler icin kullanilan 6lgeklerin de cocuklarda
kullanilmasinin uygun olmadigimi belirtmektedirler (Varni ve ark. 1999). Ergenlerde
hastaliklarin tedavisi, degerlendirilmesi ve hastaliga yaklasim gocuk ve erigkinlere
gore farkliliklar icermektedir. Ergenlik, kimlik gelistirme, fiziksel degisikliklere
uyum saglama, gelecege yonelik planlar yapma ve bagimsizligint kazanma gibi
Ogelerin 0n planda oldugu bir donemdir. Ergenlikte fiziksel goriiniim ve islevsellik
cok onemlidir. Hastalik nedeniyle fiziksel bozuklugun olmasi ve islev kaybi
Ozguvenin olumsuz etkilenmesine neden olabilmektedir. Ergenlik ddneminde
hastalik ve hastaneye yatisa bagli gilivensizlik, yetersizlik, giigsiizlik duygulari,
depresyon ve saldirgan davranislar gelisebilmektedir (Cavusoglu 2004). Kronik
hastaligin varligi, ergenlerin kimlik ve cinsel gelisimlerini, bagimsizliklarini, benlik
saygilarini, bedenini kontrol etme yeteneklerini, meslek sec¢imlerini, egitimlerini,
kisaca yasamlarini ve yasam Kalitelerini olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Yasam
kalitesinin degerlendirilmesi de aynmi Olgiide farkli olmaktadir. Bu fark ergenlerde
kullanilabilecek ¢ok sayida saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢egi gelismesine yol
acmustir (Uneri ve Cakin Memik 2007). Ciinkii yasam kalitesi degerlendirilirken yasa
uygun gelisim 6zellikleri dikkate alinarak uygulanmalidir. Ayrica yasam kalitesinin
nesnel ve 6znel alanlarinin oldugu vurgulanmaktadir (Varni ve ark. 2001). Nesnel
olarak aymi durumda olan iki kisi ©6znel olarak yasam kalitelerini farkh
algilayabilmektedir. Nesnel degerlendirmede c¢ocuk ve ergenin neler yapabildigi,
yasam kosullari, ¢cevre ve okul islevselligi, sosyal iliskileri degerlendirilmektedir.
Oznel degerlendirmede ise ¢ocuk ve ergenin fiziksel, duygusal ve sosyal islevselligi
g6z Oniine alinmaktadir ( Eser ve ark., 2008). Baz1 aragtirmacilar kisinin durumu ile

ilgili kendi algisini yansitmakta oldugu icin, 6znel degerlendirmenin daha degerli
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oldugunu ileri siirmektedir (Sonmez ve Basbakkal, 2007). Baz1 arastirmacilar ise
nesnel sonuglar dogurdugu igin ebeveyn formlarinin gegerliginin daha fazla
oldugunu diistinmektedir. Cocuk ve ergenin yasam kalitesini en dogru bigimde
anlayabilmek icin en iyi ¢6zimin, hem ebeveynin hem de c¢ocuk ve ergenin
degerlendirmesinin géz oniinde bulundurulmasinin énemli oldugu savunulmaktadir
(Eiser 1997). Bu degerlendirme yapilirken, ebeveyn ve ¢cocuk formlarinin es zamanl
olarak  degerlendirilmesi  Ongoriilmektedir.  Ciinkii  genellikle  ¢ocuklarin
ebeveynlerinden farkli olarak hastaligin sebebi ve tedavisi ile ilgilenmedigi,
hastaliklarina daha iyimser baktiklari saptanmistir. Cocuklar i¢in arkadaglarinin
olmasi, kosup oynayabilmeleri, sahip olmalar1 gereken temel yeti ve becerilerinden
daha 6n plana ¢ikarken, ¢ocugun bilissel gelisim diizeyinin 6lcekleri doldurma
yetilerini etkiledigi belirtilmektedir (Varni ve ark. 1999; Uneri ve ark. 2010).
Ornegin, yapilmis olan birgok farkli calisma sonucunda agr1 ve duygusal yonler gibi
igsel sorunlarda ebeveynler ve gocuklar arasindaki uyumun az oldugu goriillrken;
hareketlilik, yiirlime gibi bagkalari tarafindan kolayca gozlenebilen digsal sorunlarin
degerlendirilmesinde ise uyumun daha fazla oldugu gosterilmistir (Varni ve ark.
1999). Bu nedenle ¢ocugun ve ergenin yasam kalitesini en dogru bigimde
anlayabilmek i¢in en iyi ¢6ziimiin, her bir formu bakis agis1 farkliliklar1 olabilecegini
bilerek degerlendirmek oldugu belirtilmektedir (Uneri ve Cakin Memik, 2007)

4.2.2 Yasam Kalitesi Ol¢ekleri

Giliniimiiz teknolojisi ile birlikte saglikta onemli gelismeler ortaya ¢ikmakla beraber
hastaliklarin tedavisinde de dnemli gelismeler olmaya baslamistir. Buna bagli olarak
yasam siiresi uzamis ve kronik hastaliklar ile daha uzun siire birlikte yasama
zorunlulugu dogmustur. Hastaliklarin biyolojik yonden tedavisinde gelismeler
saglanirken, hastalarin psikososyal sorunlar1 ile daha fazla ilgilenme zorunlulugu
ortaya ¢ikmistir. Yasam kalitesi degerlendirilirken bireye kendi yasamu ile ilgili ne
hissettigi sorulmakta ve bireyi tum o6zellikleriyle bir bitin olarak ele almak
amaclamaktadir. Yasam kalitesi Olcekleri bireyin cevresi ile aktif etkilesim iginde
oldugu diisliniildiiglinde, bireyin fiziksel, ruhsal ve sosyal iyilik halini

gostermektedir. Yasam kalitesi Olcekleri ile yasam kalitesi standardize edilmekte ve

20



verilerin karsilastirilabilir olmasi saglanmaktadir (Eiser ve Morse 2001; Fidaner
2004). Yasam kalitesinin alt boyutu olarak diisiiniilen Saglikla Ilgili Yasam
Kalitesini (SIYK) &lgen baz1 dlgekler belirtileri ya da klinik durumu sorgularken,
bazilar1 kisinin islevsel becerisini, psikososyal iyilik halini, sosyal destek durumunu
ve yasamdan memnuniyetini degerlendirmektedir (Uneri ve Cakin Memik 2007). Bu
baglamda yasam kalitesi kavrami igerisinde “hastaliin ve tedavinin birey tarafindan
algilanig1” olarak tanimlanan saglikla iligkili yasam kalitesinin Ol¢lilmesi 6nem
kazanmaktadir. Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢ekleri genel 6lgekler ve 6zel Olgekler
olarak iki gruba ayrilmaktadir. Genel 6lgekler hem saglikli hem de hasta bireylerde
kullanilabilen, karsilastirma yapma olanagi saglayan, genis kitlelere uygulanabilen
6l¢iim araglaridir (Payot ve Barrington 2011). Genel dl¢eklerin saglik, egitim, sosyal
hizmetler gibi alanlarda veri toplama araci olarak kullanilmaya uygun olduklari,
kiiltiirler aras1 karsilastirma yapma olanagi sagladiklari bilinmektedir (Eiser ve
Morse 2001; Varni ve ark. 2001). Ozel lgekler herhangi bir hasta grubu, hastalik
grubu ya da tedavi bi¢imi i¢in kullanilmaktadir. Siklikla duyarlilig1 yiiksek bilgi elde
etmede kullanilan 6zel 6l¢eklerin en 6nemli dezavantaji, kisiyi bir biitlin olarak ele
almamalaridir. Genel Slgekleri uygulamak daha uzun siireli olsa da, hastayr ya da
hastalig1 cesitli yonleriyle degerlendirmesi yoniinden daha kullanigh oldugu

belirtilmektedir (Payot ve Barrington 2011).

Cocuk ve ergenlerde kullanilan yasam kalitesi Olcekleri genel olarak
degerlendirildiginde, belirli bir hastalik i¢in gelistirilmis olanlar ve genel iyilik halini
Olcenler olarak iki farkli ana grupta toplandig1 goriilmektedir (Tas ve Yilmaz, 2008).
Genel yasam kalitesi 6l¢ekleri hem hastaligi olan hem de saglikli olan gocuk ve
ergenlerde kullanilabilmekte, bu nedenle hastalifi olan ve saglikli grup
karsilastirmalarinda,  toplum  saghgr  calismalarinda  genis  Orneklemlere
uygulanabilmektedir. Saglikla ilgili yasam kalitesini 6l¢cen baz1 dlgekler belirtileri ya
da klinik durumu sorgularken, bazilar1 kisinin islevsel becerisini, psikososyal iyilik
halini, sosyal destek durumunu ve yasamdan memnuniyetini degerlendirmektedir

(Uneri ve ark. 2007; Tas ve Y1lmaz 2008).
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Hastaliga 6zgii 0lgekler kronik bir hastalig1 olan ¢cocuklarin hastalifa 6zgi olgiitlerle
degerlendirilmesini icermektedir. Bu dl¢ekler tek bir hastaligin degerlendirilmesine
yonelik boliimler igerdiginden gegerlik yonunden en st duzeyde olup, daha ylksek
duyarlilik ve oOzgillik saglamaktadir. Biitiin bu avantajlara ragmen, bunlarin
kullaniminda bazi kisitlamalar s6z konusu olabilmektedir. Bazi hastalarin birden
fazla hastaliinin olmast ve farkli Olceklerin kullanilmas: gerekliligi ile bazi
hastalarin 6lgek gelistirilmemis olan nadir hastaliklara sahip olmasi bunlar arasinda

sayilabilir (Eiser ve Morse, 2001).

4.2.3 Yasam Kalitesinde Hemsirelik Bakin

Saglik bakiminda primer rol oynayan hemsirelik, biitiinciil bakimu ile hasta bireylere
ve ailesine optimal saglik hizmeti sunmaktadir. Bu nedenle hemsireligin maling
hastalig1r olan cocugun bakiminda 6nemli bir yere sahip olmasi beklenmektedir.
Ciinkii bu gocuklar hastaliklar1 strecinde hem psikolojik hem fizyolojik olarak
olumsuz etkilenmektedir. Yasam Kkaliteleri ise Ozellikle aktif kemoterapi tedavisi
aldig1 siirecte olumsuz etkilenmek ve yasamdan aldiklart doyum azalmaktadir. Bu
stireglerin sorunsuz atlanmasi ve bir sonraki gelisimsel doneme saglikli gecilmesi
icin saglik bakim profesyonellerinden destek almalari Onemlidir. Bu destegi
gerceklestirecek olan en 6nemli bakim personeli ise hemsirelerdir. Hemsireler yasam
kalitesini arttirmaya yoOnelik bakimii olusturabilmek i¢in Oncelikle ¢ocugun
hastaligina kars1 fiziksel ve psikososyal gereksinimlerini tanimlayabilmeli ve
cocugun hastalik ve tedaviye uyumunu saptayabilmelidir. Saglikli ve hastalik
donemlerinde ¢ocugun zayif yonlerini ortaya ¢ikarabilmeli ve yasamdan etkilenme
diizeylerini saptayabilmelidir (Cavusoglu 2004). Bunlara ulasabilmek i¢in biitiinciil
ve bireysellestirilmis hemsirelik bakimin1 planlayabilmelidir. Bu siiregte hem
¢ocugun hem de ailenin bas etme davranislarini, ebeveyn-gocuk iliskisinin niteligini,
cocugun hangi gelisim basamaginda oldugunun ve ebeveynlerin tepkilerinin
bilinmesi gerekmektedir. Bunlarin basarilabilmesi, iyi bir veri toplanmasi ile
saglanabilmektedir. Ayni1 zamanda bu bakimin uzun siireli, kapsamli ve aile merkezli
verilmesi de onemlidir. Bakimin stirekliligi saglanirken travmatik yonleri de en aza

indirilmelidir. Onleyici bakim siirdiiriiliirken ve tedavi etmeye yonelik girisimlerde
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bulunurken, ¢ocugun temel fiziksel bakim gereksinimlerinin karsilanmasi, stresi
azaltici, emosyonel destek saglayan ve aileyi destekleyen stratejilerin de ele
alinmasimin 6nemli oldugu vurgulanmaktadir (Kurt ve Cetinkaya 2006). Bu
baglamda; kronik hastalifa sahip ¢ocuk-ergen ve ebeveynlerine yasam kalitesini
arttirmaya yonelik hemsirelik girisimleri ¢ocuk ve ergenin psikososyal uyumunu
saglayict nitelikte olup yasam kalitesine olumlu etkiler olusturmalidir. Hemsireler
bakimi organize ederken ¢ocuk ve ergenin kronik hastalik karsinda gercekei hedefler
gelistirmelerine yardim edebilmeli, cocugun ve ergenin benlik saygisini gelistirmesi
icin aile ile iletisime gecebilmeli, aile bireyleri arasinda etkili iletisimin saglanmasi
icin duygularm1 ifade etmelerine yardim edebilmeli, cocugun ve ergenin
bagimsizliginin gelistirmesi ve desteklemesi i¢cin evde ve okulda aktif katilimim
saglayabilmeli, sosyal iliskileri destekleyici 6geleri ele alabilmedirler. Hemsireler
tiim bunlar planlarken hastaliga karsi ¢ocuk ve ailesinin genel durumunu ¢ok iyi
g6zlemlemeli ve cocuk-ergenin gelisimsel donemlerini goz oniinde bulundurmalidir
(Cavusoglu, 2004).

Sonu¢ olarak, hemsirelikte yasam kalitesine yonelik girisimler ¢ocuk-ergen ve
ebeveyni rahatlatmaya yardim etme, uygun bakim verme ve yasamin; biyolojik,

psikolojik ve sosyokiltiirel yonini iceren esenlik durumunu yikseltmeye yonelik

yaklasimlardan olustugu goriilmektedir (Kurt ve Cetinkaya, 2006).

4.3 Depresyon
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Uziintii, umutsuzluk, ve karamsarlik duygulariyla ortaya konan duygudurumundaki
degisimdir. Depresyonda giinliik aktivitelere ilgi kayb1 vardir ve somatik semptomlar
goriilebilir. Istah ve uyku diizeninde degisim yaygin olarak gériilmektedir (Ozcan ve

Gurhan 2016).

Toplumda en yaygin goriilen hastaliklardan birisidir (Wittchen 2005). Son on yil
icinde Avrupa ilkelerinde ve Amerika’da yapilan biiyiik Olgekli caligmalarda
depresyonun yayginlik oram1 %6.7 ila %87 arasinda bulunmustur (Jacobi ve ark.
2004). Amerika’da tiim depresyon tanis1 alan vakalarin %30’unda agir depresyon
saptanmustir (Kessler ve ark. 2005). Ulkemizde ise depresyon prevalansi ile ilgili
calismalara rastlamak miimkiindiir. Diinya Saglik Orgiitii'niin (DSO) esgiidiimiinde,
1989-1993 yillarinda 14 tlkede yapilmis olan "Birinci Basamakta Ruhsal
Bozukluklar" caligmasinin Tiirkiye iligkin verileri de ICD-10 (Uluslararasi
Hastaliklar Siniflandirmasi) tani dizgesini temel alan Uluslararasi Bilesik Tam
Gortigmesi (CIDI Composite International Diagnostic Interview) kullanilan bu
arastirmada %11.6 oraninda depresyon tanist konmustur. Tiirkiye'de depresyonun
yaygmlhgr ile ilgili 6nemli veriler saglayan diger bir arastirma Saglik Bakanlig
tarafindan yapilan, 7479 kisiyi kapsayan "Tiirkiye Ruh Saglig1 Profili" aragtirmasidir.
Bu arastirmada depresif nobet yayginligt %4.0 olarak bulunmustur. Yayginlik
oranlar1 kadinlarda %5.4, erkeklerde ise %Z2.3’tiir (Eron ve ark. 1998). Yalniz
yagsama, diisiik egitim seviyesi, daha diisiik sosyal statiiye sahip olma ve yaslilik,
stresli yasam olaylari, fiziksel hastaliklar, aile diizeninde bozulma ve catismalar
depresyonda onemli risk faktorii olarak degerlendirilir (Katon ve ark. 2003).
Ulkemizde dahil bir¢ok iilkede en sik 6liim nedeni olarak ikinci siradaki kanser,
hasta, hasta yakinlar1 ve toplum igin ciddi psikolojik-sosyal sorunlar1 ve is giicii

kayiplarin1 beraberinde getirir (Beyhan 2014)

4.3.1 Kanser Tamsimin Ebeveynler Uzerindeki Etkisi
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Cocuk, ailenin devamini saglayan, ana-babanin yasamina anlam veren bir pargasidir
(Baysal 1996). Hemen hemen tiim cocuklar yasamlarinin bir déneminde bir ya da
birden ¢ok hastalikla karsilasabilir (Baysal 1996). Bu hastalik onlarin kisiligi, yasi,
icinde bulundugu kosullar, hastaligin tipi, suresi, ailenin ve doktorlarin tutumu gibi
cesitli etkenlere baglh olarak gocuk ve aile icin 6nemli hale gelmez ya da aksine
onemli bir olay haline déniisiir (Baysal 1996). Ozellikle cocukluk déneminde
karsilasilan hastaliklarda cocuk kadar ailenin de psikolojik yardima gereksinim
duydugu saptanmistir (Baral ve ark. 1995). Malign hastaliklar ¢ocugun oldugu kadar
ailesinin de yasamini yakindan etkiler. Freud aileyi, dengesizlik durumunda zayifliga
ugrayan birbirine bagli dinamik bir Unite olarak tanimlar. Freud'a gore, ailede
bagiml iyeler artik¢a aile dengesi tehlikeye girer ve aile dagilmaya yatkinlasir. Bu
yaklasima gore hastalik gibi durumsal bir stresin aile tizerine etkisi degerlendirilirken
aile gereksinmelerinin de degerlendirilmesi gerekmektedir (Futcher 1988).

Malign hastaligi kars1 ¢ocuk ve ailesinin verdigi reaksiyonlar ozellikle hastaligin
baslangi¢c donemi ve tanisi, hastaneye yatisi, majér komplikasyonlarin goriilmesi,
kemoterapi alimiyla birlikte yan etkilerin goriilmesi, tedavinin basarisiz olmasi,
hastaliginn alevlenmesi ya da tekrari, major tedavi seceneklerinin uygulanmas: ve

terminal dénem gibi agir stres dénemlerinde yogunlasir (Oztiirk 1996).

Kanser hastaliginin adi, adinin verdigi korku, gelecek kaygisi, hastalik ve tedavi
stirecinde yasanabileceklerin yarattigi stres, hasta cocuk ve hasta yakinlarini hicbir
hastalik grubunda olamayacak kadar ¢ok olumsuz etkilemektedir (Ozyilkan 2005).
Tiptaki gelismelere ragmen kanser tanisi hala ana-babalar tarafindan ¢ocugun 6liime

mahkdmiyeti olarak algilanmaktadir ( Kayaalp 1995) .

Kanser, uzun sdreli bir stresérdur. Tum ailenin islevselligi, rol dagilimi, ilisskileri
kanserden etkilenir. Bu nedenle; kanserin bir aile hastaligi oldugu sOylenebilir
(Kayaalp 1995). Hasta ¢ocugun yasadigi gugclikler, tedavinin etkili olup olamayacagi
konusundaki belirsizligin yanisira tedavinin yogun yan etkileri, cocugun aci gekmesi,

sik ve uzun sureli hastaneye yatma gereksinimi, ailenin yafladigi ekonomik
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guclukler, aile diizeninin degismesi, bazen ¢ocugun tedavisinin oldugu sehre gog
etme zorunlulugu ve bazen de evlilikle ilgili sorunlar bu siiregte yasanan zorluklardir
(Kayaalp 1995). Tamidan sonraki tedavi asamalarinda gerek ameliyatlara gerekse
radyoterapi ve kemoterapilere bagli olarak ailenin yikinun arttigi séylenebilir (Baral
ve ark. 1995). Anne babalar da kendi kisiliklerine, i¢cinde bulunduklar: kosullara ve
cocuklarin hastaliginin tiiriine bagli olarak, hastaliga farkli bigimlerde tepki
gosterirler. 1lk tepki genellikle soktur; bu psikolojik sok genellikle Kkorku,
inanamama, anksiyete ve yadsima ile birliktedir. Sok dénemini kizginlik ve glicenme
izler; biitiin bunlar kendini ya da esini, hatta kendi soyunu suglama ve yogun
sucluluk duygulari ile birlikte goriilebilir. Karsilikli suglamalar aile igi iligkilerde
gerginlik yaratir. Bunun yani sira ¢ocugun getirdigi ek yuk gunliik yasamin olagan
sayilabilecek guglUklerini, aile igindeki mevcut problemleri daha da artirabilir. Sonra
blylk Gzuntu, keder, hatta depresyon ortaya cikabilir (Koseoglu 1999). Genellikle
sonunda aile hastalig1 kabul etmek ve buna uyum saglamak zorunda kalir.

Ebeveynlerin kanser tanisina verdigi tepkiler dort asamada incelenmektedir. Bunlar;

tani, remisyon, relaps ve terminal donemdir (Cavusoglu 2011).

4.3.1.1 Tam Asamasi

Cocukluk kanserlerinde taniy1 ilk duyan ve igeriginin farkina varan kisi ¢ocuk degil
ebeveynlerdir. Ebeveynlerin ¢ocuklarindaki kanser tanisina tepkileri, Oliimle
karsilagsmada goriilen tepkilere benzer niteliktedir. Genellikle inkar, 6fke, diigmanlik,
kendin suglama, depresyon ve kabul etme gibi tepkiler goriilmektedir (Cavusoglu
2011).

Ebeveynler hastaligin nedeni konusunda endiseli olabilirler. Ayriva g¢ocugu
hastaliktan koruyamadiklar1 ya da baslangigtaki semptomlar1 dogru sekilde
anlayamadilari i¢in, hastaliktan kendilerini sorumlu tutarlar. Siklikla kendilerinden
ya da doltordan gelen nedenlerden tanida geCikme olmasindan ve bu hastaligin

ilerleyisini olumsuz etkilemesinden korkarlar. Ebeveynlerin bu duygularini paylagsma
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firsatina ve hastaliktan sorumlu olmadiklar1 konusunda kendilerine gilivence

verilmesine gereksinimleri vardir (Cavusoglu 2011).

Ebeveynlerin tan1 asamasinda soru sormalari, korkularini, anksiyetelerini ve
duygular1 paylagsmalari igin desteklenmeleri gerekmektedir. Baslangicta kisaca tani
ile ilgili agiklama yapilmali, genel tedavi planindan bahsedilmelidir. Sonraki
goriismelerde tan1 ve tedavisi hakkinda ebeveynin anlayacagi sekilde ayrintili bilgi

verilmelidir (Cavusoglu 2011).

4.3.1.2 Remisyon dénemi

Tan1 konulduktan ve tedaviye baslandiktan sonra ebeveynler, hastalifin remisyona
girdigini sdylenmesini endiseyle beklerler. Hastaligin kontrol altina alindig1 déonemde
ebeveynlerin anksiyetesinin azaldigi, ancak remisyon siiresinin belirsizligi ve ve

rolaps korkusunun yaygin sekilde goriildiigli saptanmistir (Cavusoglu 2011).

Remisyon doneminde ebeveynler genellikle inkar ve depresyon gibi tepkiler
gosterirler. Ebeveynlerde goriilen tepkilerin temelinde hastaligin geri donmesine
yonelik korkular yatmaktadir. Bu donemde, prognozun siirekli degerlendirilmesi ve
cocugun remisyonda oldugu konusunda aileye giivence verilmelidir (Cavusoglu

2011).

4.3.1.3 Relaps Donemi

Ebeveynler tan1 asamasindan sonra goreceli bir dengeye ulasmis olabilirler. Ancak
relaspla birlikte ¢ocugun bu hastaliktan 6lme olasilig1 ile yeniden yiiz yiize gelirler.
[lk relaps ¢ogu ebeveyn i¢in en giic dénemdir. Hastaligin tedaviye yanit vermedigi ve
kotl prognozu gosteren relaps donemi, ebeveynlerin gerginligini artirir ve tiim aile
yeniden krize girer. Buna ek olarak, relaps, gugsizlik, umutsuzluk duygularin

gelismesine neden olur (Cavusoglu 2011).
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Tan1 asamasinda oldugu gibi, bu donemde de ebeveynlerde ¢esitli derecelerde inkar,
Ofke, korku ve depresyon duygulari goriilebilir. Ancak ebeveynler her bir rolapsin
tyilesme sansinmi giderek azalttigini bildikleri i¢in, bu duygular tan1 asamasindan daha
ciddi ve yogun yasanir. Cogu ebeveyn baslangigtaki remisyon sona erdikten sonra
cocuk yeniden remisyona girse bile tekrar asla umutlu olmadiklarini belirtmislerdir

(Cavusoglu 2011).

4.3.1.4 Terminal donem

Terminal donem son relapsin devami seklindedir. Bu donem relapsla birlikte
depresyon, umudun kaybi1 ve kaginilmaz sonu kabul etme tepkileri ile karakterize
yogun yas donemidir. Bu asamada ebeveynlerin, ¢ocuga uygulanan tiim tedavinin ya
da evdeki bakimin sonlandirilmasina karar vermeleri konusunda desteklenmeleri

onemlidir (Cavusoglu 2011).

Aile kacinilmaz oliimle yliz ylize gelince hemsirelik bakimi, ¢ocugun rahatligina,
yasamin niteligine ve aile iiyelerinin desteklenmesine odaklanir. Cocuk o6ldiikten
sonra aile ile iliskinin siirdiiriilmesi, ailenin normal rutinlere ve aktivitelere donme ve
basetme yetenegini degerlendirmeye yardim edebilir. Aile {iyelerinin yas silirecinde
olagan dis1 tepkileri gozlenirse, ruh sagligi hizmetlerinden yararlanilmasi Onerilir

(Cavusoglu 2011).

4.4 Kanserli Cocuk ve Ergenlerin Bakiminda Hemsirenin RolU

Hemsireler siklikla kanserli ¢ocuklarla tani, tedavi, relaps ve terminal dénemde
karsilasirlar. Bu donemlerin her birinin ¢ocuk i¢in ayr1 giicliikleri vardir. Bu nedenle,
kanserli ¢cocuklarin hastalilarin her agsamasindaki hemsirelik bakimi yiiksek diizeyde

beceri ve bireysel bakimi gerektirir (Cavusoglu 2011).
Tan1 konulduktan sonra ¢ocuga ve ailesine hastaligin 6nemi, uygulanacak tedavi ve

yan etkilere iligkin bilgilerin verilmesi gereklidir. Hemsire, kanserli ¢ocuga hastaliga

iliskin korkular1 ve endiseleri konusunda konusma firsat1 vermelidir. Cocuklar tiim
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diisiincelerinde oldugu gibi, hastaliklarina iliskin diisiincelerinde de yazarak ya da
Oykdler anlatarak semboller yolu ile ifade etme 6zelligine sahiptirler. Cocuklarin
sOzel ve sdzel olmayan yollarla kendilerini ifade edebilmelerinde resim ¢izme, dyki
anlatma ve ¢ dilek testi gibi teknikler kullanilmaktadir. Hemsire bu teknikleri
kullanarak g¢ocugun hastalik ve tedaviye iliskin duygu ve diisiincelerini ifade

etmesini saglayabilir (Cavusoglu 2011).

Hemsire ¢ocugun hastaliginin aile tyeleri iizerindeki olasi etkilerinin ve onlarin
kanser tanisina ve tedaviye iliskin duygusal tepkilerinin farkinda olmalidir. Ayrica
hemsire, acik iletisimi saglayarak aile iiyelerini kanserle ilgili diisiince ve duygularini
ifade etmeleri icin desteklemelidir. Hemsirenin rolii aile ve ¢ocuga rehberlik ve

destek saglayarak onlarin diisiincelerini hafifletmeye ¢alismaktir (Cavusoglu 2011).

Hemsire pediatrik kanserlerin kronik 6zelligi nedeniyle tani, tedavi, rehabilitasyon ve
cocugun tekrar topluma donmesi sirasinda gerekli bakimmn ve destegin
saglanmasindan sorumludur. Bu siirecte hemsire, ¢ocugun ve ailesinin kanserle
birlikte yasamalarina ve yasamlarinin niteligini fiziksel ve psikolojik yonden

gelistirmelerine yardimci olabilir (Cavusoglu 2011).
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5. GEREC ve YONTEM

5.1.Arastirmanin Tipi ve Amaci

Tanimlayic1 ve iliski arayici olarak yapilan bu g¢alismada c¢ocuk-ergen yasam
kalitesinin ve ebeveynlerinin depresyon diizeyinin belirlenerek, yasam kalitesi ve

depresyon arasindaki iligkiyi degerlendirmek amacglanmaistir.
5.2.Arastirmanin Yeri ve Zamani

Aragtirma Istanbul’da bir Universite Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
Hematoloji ~ servisinde Mayis 2019-Temmuz 2019 tarihleri  arasinda

gerceklestirilmistir.
5.3.Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evreni; bir Universitesi Hastanesi ¢cocuk hematoloji servisine son bir
yilda yatis1 yapilan hematolojik malignite tanili 144 ¢ocuk-ergen ve ebeveynleridir.
Arastirmanin Orneklemi, standart Orneklem biiytlikliigli tablosuna (Yazicioglu ve
Erdogan, 2004) gore; %95 giiven araligi ve 0,05 anlamlilik diizeyinde, calismaya
alinma kriterlerini karsilayan 92 kisi olarak hesaplanmistir. Ancak 12 kisi taburcu

oldugu i¢in, calismamiz 80 kisi ile tamamlanmustir.
5.4 Cahismaya Alinma-Cikarilma Kriterleri:
Alinma Kkriterleri:
e Hematolojik malignite tanis1 almis (lenfoma, 16semi, vs),
e Cocuk-ergen ve ebeveynlerin ¢alismaya katilma gonilliigliniin olmast,

e Sozel iletisim kurabilme.
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Cikarilma Kriterleri:

Hematolojik malignite tanis1 olmamasi,
Aragtirmaya katilmaktan vazge¢me,

Eksik ya da hatali form doldurma.

5.5 Arastirma Sorulari:

Bu arastirmanin sorulart sunlardir;

1.

Hematolojik malignite tanisi almis ¢ocuk ve ergenlerin yasam kalitesi
puanlar1 ne diizeydedir?

Cocuk ve ergenin ebeveynler agisindan degerlenlerilen yasam kalitesi
puanlar1 ne diizeydedir?

Hematolojik hastaliga sahip c¢ocuk-ergenlerinin ebeveynlerinde depresyon
oranlar1 nasildir?

Sosyodemografik dzellikler yasam kalitesini etkiler mi?

Ebeveynlerin depresyon duzeyi ile ¢ocuk-ergenin yasam kalitesi puanlar

arasinda iliski var midir?

5.6 Arastirmamin Yapildig: Tarih ve Etik Yonii

Bu calismanin yapilabilmesi i¢in Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Etik

Kurulundan etik kurul izni (EK7) ve aragtirmanin yapilacagi kurumdan g¢alisma izni

(EK8) alinmistir. Calismanin amaci ¢ocuk-ergen ve ebeveynlerine agiklanarak yazili ve

sozli olarak izinleri alinmistir. Arastirmanin verileri Mayis- Temmuz 2019 tarihleri

arasinda toplanmistir.
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5.7.Arastirmanin Bagimhi-Bagimsiz Degiskenleri

Bagimh Degiskenler: Bu arastirmanin bagimli degiskenleri Yasam Kalitesi,
Depresyon ol¢ek puanlaridir.

Bagimsiz Degiskenleri: Bu arastirmanin bagimli degiskenleri yas, cinsiyet, egitim
durumu, ekonomik durum, sosyal guvence gibi sosyodemografik ozellikler ve

hastalik baslangi¢ yasi, hastaneye yatis durumu gibi hastaliga iliskin degiskenlerdir.
5.8 Veri Toplama Teknigi ve Araclari:

Arastirmada katilimcilara, arastirmacilar tarafindan literatlir bilgisine ve uzman
goriigiine bagvurarak hazirlanan Veri toplama araci olarak Kisisel Bilgi Formu (Ek
1), Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olcegi (Ek 2) ve Beck Depresyon Envanteri
Olgegi (Ek 3) kullanilacaktir.

5.8.1 Kisisel Bilgi Formu Formu (Ek 1):

Bu form ebeveynlerin sosyodemogafik ozelliklerini (yas, cinsiyet, medeni durum,
ogrenim durumu, meslek ve gelir durumu) ve ¢ocuk-ergenin yasi, cinsiyeti, tibbi
tanisi, hastalik tanisi aldigi tarih, 6grenim durumu, kardes sayisi, hastaneye

gelig/yatis siklig belirleyen 12 sorudan olugmaktadir.
5.8.2 Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Ol¢egi (Ek 2)

Cocuk-ergen ve ebeveynlerinin yasam kalitelerini belirlemek amaciyla 1999 yilinda
Varni ve arkadaslar1 tarafindan gelistirilen, Uneri tarafindan 2005 yilinda 2-7 yas
grubu i¢in, Cakin Memik ve arkadaslar1 tarafindan 2005 yilinda 8-18 yas grubu igin,
gecerlilik ve giivenilirligi yapilarak Tiirkceye uyarlanan “Cocuklar Ig¢in Yasam
Kalitesi Olgegi” (CIYKO) (Pediatric Quality of Life Inventory) kullanilmistir.

Olgek cocuk ve ergenlerde yasam kalitesini dlger. 2-18 yas arasina uygulanabilir.
Olgegin 2-5 yaslari i¢in yalnizca ebeveyn formu, 5-18 yaslari i¢in hem ebeveyn hem
de ¢ocuk/ergen formu bulunmaktadir. Ebeveyn formlar 2-4, 5-7, 8-12 ve 13-18
yaslari i¢in toplam dort formdan, ¢cocuk/ergen formlar ise 5-7, 8-12 ve 13-18 yaslari
i¢in toplam ii¢ formdan olusmaktadir. Fiziksel ve psikososyal (duygusal, sosyal ve

okul islevselligi) islevselligi sorgulayan 23 maddeden olusmaktadir. 5-7 yas cocuk
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formu iicli, diger formlar besli likert tipi dlgektir. Calismamizda 7 yasina kadar olan
cocuklarda sadece ebeveyn formu uygulanmis olup, 7 yasindan sonraki ¢ocuk-ergen
hastada hem ebeveyn hem de ¢ocuk-ergene uygulanmistir. Olgegin maddelerinden O
ile 100 arasinda puan alinmaktadir. Hicbir zaman 100 puan, nadiren 75 puan, bazen
50 puan, siklikla 25 puan ve hemen her zaman 0 puan alir. 5-7 yas ¢ocuk formunda
hi¢bir zaman 100 puan, bazen 50 puan ve siklikla O puan alir. Maddelerden alinan
puanlar toplanip doldurulmus olan madde sayisina boliinerek 6lgegin toplam puani
elde edilir. Olgegin %50’sinden fazlas1 bos birakilmissa, dlgek gecersiz sayilir.
Olgekten alman toplam puanin yiiksekligi yasam kalitesinin yiiksekligini gosterir.
Olgegin Cronbach Alpha degeri ,820 olarak bulunmus, calismamizda ise Cronbach
Alpha degeri ,821 olarak bulunmustur.

5.8.3 Beck Depresyon Envanteri Olcegi (Ek 3)

Beck tarafindan 1961 yilinda gelistirilen Beck Depresyon Olgegi (BDI) karakteristik
tutum ve depresyon belirtilerini 6lgen 21 maddelik bir kendini degerlendirme
Ol¢egidir. Uygulamanin tamamlanmasi yaklasik 10 dakika siirer. 13 yas ve tlizeri
kisiler i¢in tasarlanmistir. Hisli tarafindan 1989 yilinda 6lgeginin Tiirkce gecerlilik
giivenirligi yapilmistir. Beck Depresyon Envanteri, depresyonda goriilen, vegetatif,
duygusal, biligsel ve motivasyonel alanlarda ortaya ¢ikan belirtileri 6lgmeye yaralan
bir Olcektir. Yapilan arastirmalarda BDE puan ortalamalarinin, cinsiyet, yas ve
egitim diizeylerine gore degismedigi goriilmiistiir. BDE’de, depresyonu belirlemek
icin kabul edilen 17 puanlik kesme noktasinin gecerli oldugu sonucuna varilmistir.
BDE’de alinan 17 ve iistiindeki depresyon puanin normalin iistiindeki depresyonu,
%90’1in {izerinde bir ihtimalle belirlenebilecegi sodylenmistir. Hisli’nin yaptigi
gecerlilik guvenirlilik ¢aligmasinda Cronbach Alpha degeri ,80 olarak bulunmus,

caligmamizda ise Cronbach Alpha degeri ,920 olarak bulunmustur.

5.8.4 Verilerin Degerlendirilmesi

Toplanan veriler bilgisayar ortamina aktarildiktan sonra SPSS 22 programiyla
¢Ozlimlenmistir. Tanimlayici istatistiksel analizler ve verilerin normal dagilima

uygunluklar1 Shapiro-Wilk ve Kolmogorov Smirnov testi ile degerlendirilmistir.
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Normal dagilim gosteren degiskenler iki tane ise parametrik testlerden bagimsiz t
testi, ikiden fazla degisken oldugu karsilastirmalarda ise tek yonlii varyans analizi
ANOVA testi kullanilmistir. Nicel veriler arasindaki iligkilerin degerlendirilmesinde
veriler normal dagilima uygunluk gosterdigi icin Pearson korelasyon analizi

kullanildi. Anlamlilik p<0.05 diizeyinde degerlendirildi.
5.8.5 Arastirmanin Sinirhhiklar:

Aragtirma tek merkezde yapilmis oldugundan bulgular 6rneklem grubuyla sinirlidir,

genellenemez.
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6.BULGULAR

Bu bolimde hasta c¢ocuk-ergenin sosyodemografik ve hastaliga iliskin
Ozelliklerinden olusan veriler, ebeveynlerinin sosyodemografik 6zellikleri, ¢cocuk-
ergenin hastalik siirecindeki yasam kalitesi degisimleri, ebeveynlerin bu siiregte

yasadig1 depresyon puanlarina iliskin bulgular yer almaktadir.
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6.1 Cocuk-Ergen ve Ebeveynlerinin Demografik Ozellikleri

Asagida hematolojik hastaligi olan ¢cocuk-ergen ve ebeveynlerinin tanitic1 6zellikleri

ve ¢ocuk-ergen hastalarin hastaligina iliskin tanici 6zelliklere yer verilmistir.

Tablo 1. Arastirmaya Katilan Cocuklarin Sosyodemografik Ozellikleri

N %
Cinsiyet Kiz 17 42,5
Erkek 23 57,5
Yas 2-5 15 375
6-12 15 37,5
13-18 10 25
Ort. S.S.
8.17 5,04
Ogrenim Okula Gitmiyor 16 40
Anaokulu 4 10
ilkokul 7 17,5
Ortaokul 7 175
Lise 6 15
Kardes Say1s1 0-2 23 57,5
3-5 17 42,5

Arastirma kapsamina alinan 40 hematolojik hastaliga sahip ¢ocuk-ergen hastanin
sosyodemografik verileri incelendiginde; bunlarin % 37,5’1 (15) 2-5 yas grubu
cocuktan, %37,5” 1 (15) 6-12 yas grubu ¢ocuktan ve % 25’ 1 (10) ise 13-18 yas grubu
ergenden olusmaktadir. Cinsiyet dagilimina gore ise % 57,5’lik (23) gibi bir kesimle
erkek hastalar daha fazladir. Ogrenim durumlarina bakalicak olursa %40°1 (16) heniiz
O0grenim hayatina baslamamistir. Kardes sayilarinda ise % 57,5’ inin (23) en fazla bir

ya da 2 kardese sahip olduklar1 saptanmistir (Tablo 1).
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Tablo 2. Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri

n %
Ebeveyn Anne 37 925
Baba 3 75
Yas 24-36 21 52,5
37-52 19 47,5
ort. S.S.
36,2 1,0
0O grenim Durumu Okur Yazar Degil 4 10
flkokul 14 35
Ortaokul 10 25
Lise 7 17,5
Universite 5 12,5
Meslek Ev Hanimi 32 80
Kuafor 2 5
Dis Hekimi 1 2,5
Ogretmen 2 5
Isci 3 75
Gelir Duzeyi Gok Ktii 2 5
Kot 5 12,5
Orta 15 37,5
fyi 14 35
Cok Iyi 4 10
Sosyal Glvence Yesil Kart 3 75
SGK 31 775
Yok 6 15

Arastirmaya katilan 40 c¢ocuk-ergen hastanin ebeveynlerinin &zellikleri ebeveyn
durumu, yas, 6grenim durumu, meslek durumu, gelir diizeyi, ve sosyal giivencesi
acisindan incelenmis olup tablo 2’ de gosterilmistir. Calismaya katilan ebeveynlerin

%92,5’lik (37) gibi biiyiik bir kismi1 anneden olugmaktadir. % 52,5’ 1 (21) 24-36 yas
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araligima sahip ebeveynden olusurken arastirmaya katilan ebeveynlerin yas
ortalamas136,2” dir. % 35’inin (14) ilkokul diizeyinde egitime sahip oldugu, %80’ lik
(32) gibi biiyiik bir orandaki annenin ev hanimi olup her hangi bir iste calismadigi, %
37,5’inin (15) gelir durumunun orta diizeyde oldugu, % 77,5 inin sosyal giivencesi

oldugu bulgularina ulagilmistir (Tablo 2)
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Tablo 3. Cocuk-Ergenin Hastah@ina iliskin Bilgiler

n %
Hastalik Tanis1 ALL 17 42,5
LENFOMA 10 15
AML 3 7,5
RABDOMIYOSARKOM 3 7,5
LOSEMI 2 5
HODGKIN LENFOMA 1 2,5
T LENFOMA 1 2,5
EVING SARKOM 1 2,5
NOROBLASTOM 1 2,5
PNET TUMORU 1 2,5
Tan1 Koyulma Tarihi ~ 2005-2017 13 325
2018-2019 27 67,5
Yatis Siiresi Ayda 3 veya daha fazla 7 17,5
Ayda 1 haftadan fazla 6 15
Hemen her zaman yatis 27 67,5

Calismamiza dahil olan ¢ocuk-ergen hastanin hastaliklarina iliskin verilere bakilacak
olursa biiyiilk ¢ogunlugunu % 42,5’lik (17) kisimla ALL tanist alan hastalardan
olusturmaktadir. Ve hastalarin % 67,5’1 (27) yeni tam1 almis ya da bir yi1l ge¢mis
hastalardir. Hastaneye yatis siirelerinde ise % 67,5’lik (27) kism1 hemen her zaman

hastane yatis1 oldugunu ifade etmislerdir.
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6.2 Cocuk-Ergen ve Ebeveynlerinin Yasam Kalitesi Algi Puanlar:

Bu boliimde cocuk-ergenin yasam kalitesi algi puanlari ve ebeveynlerinin ¢ocuk-
ergen yasam kalitesi algi puanlari tablolar halinde verilmistir. Cocuk-ergende 8-12
yas ve 13-18 yas yasam kalitesi 6l¢egi kullanilmistir. 8 yas alt1 ¢ocuk hastada yasam
kalitesi sadece ebevyn formu olarak doldurulmustur. Bu yas araliginda c¢ocuk
lizerinde yasam kalitesi algist calisilmamistir. 8-18 yas aralifindaki ¢ocuk-ergen
hastanin yasam kalitesi alg1 puanlar1 tablo-4’de verilmistir. 40 ¢cocuk-ergen hastanin
ebeveynini de ¢ocuklar i¢in yasam kalitesi 6lgeginin ebeveyn formu ¢ocuklarin yas
grubuna gore doldurulmustur. Ebeveynlerin ¢ocuk-ergen icin yasam kalitesi algi

puanlari tablo-5" de verilmistir.
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Tablo 4. Cocuk-Ergen Yasam Kalitesi Algi Puanlar

Olgek alt Cocuk (8-12 Yas)  Ergen (13-18 Yas) Tip
boyutlarl Ort. SS Ort. SS

T P
Fiziksel Saglik 52,6£19.4 53,7£17,4 -,119 007
Duygusal 68,5+26,7 62,5+24,2 487 633
Islevsellik
Sosyal 77,8+21,9 90,5+13,4 -1,479 160
Islevsellik
Okul 48,5+21,5 50,0£31,0 -,105 918
Islevsellik
Psikososyal 65,0£18,5 67,6+16,8 -,309 762
Saglik
Olgek Toplam 58,8+15,8 60,7+14,5 -,252 805

8-12 yas grubundaki (n=7) g¢ocuklarin fiziksel saglik puan ortalamasi 52,6+19.4,
duygusal islevsellik puan ortalamasi 68,5+£26,7, sosyal islevsellik puan ortalamasi
77,8€21,9, okul islevsellik puan ortalamasi 48,5+21,5 ve duygusal, sosyal ve okul
islevselligi alt boyutlarindan olusan psikososyal saglik puan ortalamasi1 65,0+18,5 ve

oOlgekten aldiklari toplam puan ortalamasi ise 58,8+15,8 olarak bulunmustur.

13-18 yas grubundaki (n=10) ergenlerin fiziksel saglik puan ortalamasi1 53,7+17,4,
duygusal islevsellik puan ortalamas1 62,5£24,2, sosyal islevsellik puan ortalamasi
90,5+13,4, okul islevsellik puan ortalamasi 50,0+31,0 ve duygusal, sosyal ve okul
islevselligi alt boyutlarindan olusan psikososyal saglik puan ortalamasi 67,6+16,8 ve

6lgekten aldiklari toplam puan ortalamasi ise 60,7£14,5 olarak bulunmustur.

Sonuglara gore, ¢ocuklarin yagam kalitesi algilar1 58,8+15,8 iken ergenlerin yasam
kalitesi algilar1 60,7+14,5 olarak saptanmistir. Istatistiksel olarak anlamh
olmamasina ragmen ergen grubun yasam kalitesi algilar1 ¢ocugun yasam kalitesi

algisindan daha yiiksek bulunmustur.
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Calismamizda yasam kalitesi 6l¢egi toplam puan ortalamasina gore ¢ocugun yasam

kalitesi puani ile ergenin yasam kalitesi puani arasinda istatistiksel olarak anlamli bir

fark bulunmamustir (p>0,05). Olcegin alt boyutlar1 olan fiziksel saglik, duygusal

islevsellik, okul islevselligi ve sosyal islevsellik puan ortalamalar1 arasindaki iliski

incelenmis ancak istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamstir (p>0,05) (Tablo

5).

Tablo 5. Anne ve Babalarin CIYKO Puan Ortalamalar

Yas N Ort. SS F P Homogeneity
Grubu of Variances

Fiziksel 2-7 23 42,39 31,27

Islevsellik 4., 7 47,76 30,38 117 890 805
13-18 10 46,56 29,22

Duygusal 2-7 23 43,04 18,32

Islevsellik 4., 7 51,42 18,41 623 542 067
13-18 10 51,00 32,98

Sosyal 2-7 23 68,34 28,59

Islevsellik 8-12 7 77,14 26,27 271 764 769
13-18 10 73,00 32,76

Okul 2-7 7 65,00 25,16

Sorunlari 8-12 7 47,14 29,98 577 572 171
13-18 7 60,00 39,47

Psikososyal 27 23 43,72 19,87
8-12 7 58,57 22,07 1,626 210 289
13-18 10 55,33 28,87

Toplam 2-7 23 43,05 22,63
8-12 7 53,16 24,77 ;701 503 938
13-18 10 50,94 24,91

Tek yonlu
varyans analizi
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Ebeveynin degerlendirdigi yasam kalitesi algisint degerlendirmek igin ¢ocuk-
ergenler li¢ ayri yas grubuna gore karsilastirilmistir. Karsilagtirmada tek yonli
varyans analizi kullanilmistir. Veriler homojen dagilim gostermektedir (p>0,05). Yas

gruplari arasinda CIYKO alt boyutlarina gore farklilik bulunmamaktadir.

Calismamiza katilan 40 cocuk- ergenin ebevynlerinin hastalik siirecinde yasam
kalitesi algis1 degerlendirme puan ortalamalari incelendiginde; 2-7 yas grubu ¢cocugu
olan ebeveynlerin 6lgek toplam puan ortalamasi 43,05£22,63, 8-12 yas grubu ¢ocugu
olan ebevynlerin 6lgek toplam puan ortalamasi 53,164+24,77, 13-18 yas grubu olan
cocugu olan ebeveynlerin Olgek toplam puan ortalamasi ise 50,94+24,91 olarak
bulunmustur. Buna gore istatistiksel agidan anlamli fark olmamasina ragmen 8-12
yas ebevynlerin yasam kalitesi algis1 degerlendirme puan ortalamasi, diger yas grubu

ebeveynlerinkinden biraz yiliksek bulunmustur.

Olgegin alt boyutlarinin puan ortalamas: incelendiginde; 2-7 yas grubu cocuklarin
ebeveynlerinin degerlendirmesinde fiziksel saglik puan ortalamasi 42,39+31,27,
duygusal islevsellik puan ortalamasi 43,04+18,32 sosyal islevsellik puan ortalamsi
68,34+28,59 okul islevsellik puan ortalamast 65,00+25,16 psikososyal puan
ortalamast 1se 43,72+19,87 olarak bulunmustur. 8-12 yas grubu c¢ocuklarin
ebeveynlerinin degerlendirmesine gore oOlgek alt boyutlarmin puan ortalamas;
fiziksel saglik puan ortalamasi 47,76+30,38, duygusal islevsellik puan ortalamasi
51,42+18,41, sosyal islevsellik puan ortalamasi1 77,14+26,27, okul islevsellik pruan
ortalamas1 47,14429,98, psikososyal puan ortalamasi ise 58,57+£22,07 olarak
bulunmustur. Son olarak 13-18 yas ergenlerin ebeveynlerinin degerlendirmesine gore
Olcek alt boyutlarinin ortalamalar ise; fiziksel saglik puan ortalamasi 46,56+29,22,
duygusal islevsellik puan ortalamasi 51,00+22,22, sosyal islevsellik puan ortalamasi
73,00432,76, okul islevsellik puan ortalamasi 60,00+39,47, psikososyal saglik puan
ortalamasi 1se 55,33+28,87dir.
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6.3.Cocuk-Ergenlerin Ebeveynlerinin Depresyon Puanlar:

Bu boliimde ise ¢ocuk ve ergen ebeveynlerinin depresyon puanlart ve depresyon
diizeyinin yasam kalitesi lizerine etkisinin degerlendirildigi analizler yer almaktadir

(Tablo 6, Tablo 7).

Tablo 6. Cocuk-Ergenin Ebeveynlerinin Beck Depresyon Puan Dagilim

Min-Max Ort.- SS
Beck Depresyon 0-56 21,33+ 13,92
n %
Beck Depresyon Olgegi <17 puan 18 45
>17 puan 22 55
Beck Depresyon Olgegi ~ Minimal depresyon 9 22,5
(0-9 puan)
Hafif Duzey 9 22,5
Depresyon
(10-16 puan)
Orta Dlzey 10 25
Depresyon
(17-29 puan)
Siddetli Depresyon 12 30

(30 Uzeri puan)

Beck Depresyon Olgegi puanlart 0 ile 56 arasinda degismekte olup ortalama puan
21,3+13,9°dur. Beck depresyon puanlar1 17 kesme noktasina  gore
degerlendirdigimizde %45 (n=18) 17 puanin altinda iken, %55 (n=22) 17 puanin
tizerinde ¢ikmistir. Daha detayli baktigimizda; 0-9 puan alan %22,5 (9) ebeveynde
minimal diizey depresyon, 10-16 puan alan %22,5 (9) ebeveynde hafif depresyon,
17-29 puan alan %25 (10) ebeveynde orta diizey depresyon, 30 ve Uzeri puan alan
%30 (12) ebeveynde siddetli depresyon belirtileri vardir. Sonug olarak arastirmaya
katilan 40 ebeveynden % 30 (n:12) gibi biiyiik orani siddetli depresyon puanini almis

oldugu bulunmustur.
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Tablo 7. Cocuk-Ergen CIYKO puanlari ile Ebeveynlerinin BDE Ol¢ek Puanlar
Arasindaki iliski

Beck Fiziksel Duygusal  Sosyal Okul Psikososyal Toplam
Depresyon islevsellik Islevsellik islevsellik Sorunlari
Olgegi

Beck Depresyon r 1,000

Olcegi p
N 40
Fiziksel islevsellik ' -,464™ 1,000
p ,004
40 40
Duygusal r -,637" ,631™ 1,000
islevsellik p 000 000
40 40 40
Sosyal Islevsellik ~ r -,432" 445" 319" 1,000
p ,006 ,004 ,045
40 40 40 21
Okul Sorunlar r -,575™ ,123 347 ,338 1,000
p ,001 ,594 ,123 ,134
21 21 21 21 21
Psikososyal r -,585™" 547" ,760™ ,709™ ,885™" 1,000
p ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
40 40 40 21 21 40
Toplam r -,586™" ,911™ 79" ,635™ 484" ,844™ 1,000
p ,000 ,000 ,000 ,000 ,026 ,000
40 40 40 40 21 40 40

Pearson Korelasyon Analizi . p<0.01,**. p<0.05*
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Omeklem grubunun BECK Depresyon Olgegi ile CIYKO arasinda veriler normal
dagilima uygun oldugu i¢in Pearson Korelasyon Analizi ile degerlendirilmistir.
Analiz sonucuna gdére BECK Depresyon ile Sosyal Islevsellik (p=0,06) arasinda
anlamli bir iligki yoktur (p<0,05). Buna karsilik Beck Depresyon ile Fiziksel
Islevsellik (r=-,464) arasinda negatif yonde zayif bir iliski ve Duygusal Islevsellik
(r=,637), Okul Sorunlar1 (r=-,575), Psikososyal (r=-,585) ve CIYKO Toplam Puan

(r=-,586) arasinda negatif yonde orta kuvvette bir iligki vardir.
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7. TARTISMA

Arastirmamizin bu bolimiinde hematolojik malignitesi olan ¢ocuk-ergen hastanin
yasam kalitesi algilar1 ve ebeveynlerinin depresyon diizeyleri ile ilgili bulgularin

literatiir dogrultusunda tartisilmas yer alicaktir.

Calismamizin 6rneklem grubundaki 2-18 yas araligindaki; 40 ¢ocuk- ergen hastanin;
%57,5" 1 erkek hasta, %37,5” 1 2-5 yas, %37,5’1 6-12 yas, %25° 1 13-18 yastan
olugmaktadir. % 40 hasta gibi biiyiik orandaki hasta heniiz okula baglamamistir. Bu
hastalarda yasam kalitesinin Ol¢iilmesi, aynt zamanda ebeveynlerin bu siirecte
yasadig1 depresyon diizeylerinin hesaplanmasi, yasanan depresyonun yasam kalitesi
tizerinde etkisine bakilmasi literatiire katki saglayacaktir. Calismamizda (n:40) tam
alma yas ortalamasi 8,17 yas saplanmistir. Adaletli’nin kanserli ¢ocuklarin yasam
kalitesini degerlendirdigi calismasinda (n:47) hastalik tanis1 alma yasinin minimum

5 yas ile maksimum 17 yasinda oldugu saptanip, yas ortalamasi 11,7 bulunmustur

(Adaletli,2009).

Tas’in 93 kanserli cocugun yasam kalitesini degerlendirdigi ¢alismasinda hastalarin
en fazla % 41,9’unun 4 ya da 6 kez, en az ise % 22,6 ile 1-3 kez hastane yatis
sikliginin - oldugunu saptamistir. Tag’in ¢aligmasinda hastaneye yatis sikligi,
calismanin oldugu siiredeki yatis siliredeki yatislar. Bu durumda bakildiginda
hastaneye yatis sikliginin fazla oldugu goriilmektedir (Tas 2009). Sezer’in kronik
hastaliga sahip c¢ocuk hastalarda yasam kalitesi bakti§i calismasinda hastalarin
%29,6’ min (n:21) en fazla ayda bir kez hastaneye yattig1 saptanmistir(Sezer 2012).
Arastirmamizda ise hastalarin yatis sikligina bakilacak olursa, %67,5’lik (n:27) gibi
biiyiilk bir oranda hemen her zaman hastane yatis1 yapilmaktadir. Bu durumda
ozellikle okul c¢agi cocuklarinda yasam kalitesinin tiim boyutlarin1 etkileyecegi

diistiniilmektedir.

Sezer’ in ¢aligmasinda CIYKO’ nin ebevyn formlarinmn biiyiik ¢ogunlugunu anneler
(% 88,7; n:63) tarafindan dordurulmustur. CIYKO’ nin orjinal calismasinda da

ebeveyn formlarmin % 80’ inin anneler, % 13’ {iniin babalar ve % 7’ sinin ise diger
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yakinlar tarafindan dolduruldugu belirtilmistir (Varni ve ark.,2001; Varni ve
ark.,2003). Ebeveynlerde yapilan bu tip diger ¢alismalarda da yine ayni sekilde
katilimin biiyiik oranini anneler olusturmaktadir. Calismamizda ortaya ¢ikan
sonuclara da bakilacak olursa ebeveynlerin katilimin %92,5” i (n:37) annelerden
olugsmustur. Bu durum hasta ¢ocugun, hastanede bakimindan biiyiilk oranda anne
tarafindan saglandigin1 ve bunun sebebinin, toplumda anne ve babanin sosyal
sorumluluk algisindaki farkliliktan kaynaklandig1 diisiiniilmektedir. Babalar is hayati

ve para kazanmakla yiikiimlii iken anne ¢ocuklarin bakimini iistlenmeketedir.

Caligmamizda 2-18 yas cocuk-ergen hastalarin ebeveynlerinin egitim diizeyi; %
45’1 (n:18) okuryazar degil ya da ilkokul mezunudur. Tasin’in yaptigi bir ¢alismada
8-12 yasa c¢ocuklarin ebeveynlerinin egitim diizeyinin biiyiik ¢cogunlugu ya okuryazar
degil ya da ilkdgretim diizeyinde bulunmustur (Tas 2009). Sezer’ in ¢aligmasinda da
ebeveynlerin % 40,84’ i ilkogretim mezunudur (Sezer 2012). Caligmamizdan elde

edilen sonuclar bu sonuglarla benzerlik gostermektedir.

Calismamizda ergenlerin yasam kalitesi algi puanlar1 ¢ocugun yasam kalitesi algi
puanindan daha yiiksek bulunmustur. Bu durumu bilissel gelisimi ele alarak
degerlendirirsek, beklenen bir sonugtur. Piaget’ e gore 8-12 yas cocuklar somut
donemde olduklarindan diisiinme bigimleri soyut donemden farklidir. Hastaligim
anlamaya baglamaya baslayan c¢ocuk, hastaligin kot bisey yapmaktan
kaynaklandigin1 ve kendini cezalandirma olarak disiiniir. Yine 6lum korkusu da
cocukta bu yasta gelismeye baglar. Hastaliklarina iliskin suskunluk ve bu konuda
konusulmamasi onlarin hastaliklarin1 6liimciil olarak algilamalarina sebep olur. 13-
18 yas doneminde ise ergenler Piaget’ e gore soyut donem siirecinde oldugundan, bu
donemde ¢ocuk erigkinlere daha yakin 6zellikler kazanmaya baglar. Problemle bas
etmede 8-12 yas aralifia gore daha iyi olabilir ve soyut olarak diisiinebilirler (Inal
ve Pekcanlar, 2008). Bu nedenle 8-12 yas ¢ocuk hastalarin yasam kalitesi algi
puanlarinin ergenler hastalardan diisiik saptanmasi gelisimsel doneminden kaynakli

olabilecegi diisliniilmektedir.

Gengoglu'nun ailevi Akdeniz atesi tanili 2-4 yas grubu cocuklarin ebeveynlerinde
yasam kalitesini degerlendirdigi c¢alismada; fiziksel islevsellik toplam puan

ortalamas1 93,2, duygusal islevsellik toplam puan ortalamasi 87,5, sosyal islevsellik
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toplam puan ortalamasi 98,3, okul islevsellik puan ortalamasi 97,2, psikososyal
saglik puan ortalamasi 93,5 olarak bulunmustur. 5-7 yas grubu c¢ocuklarin
ebeveynlerinde ise; fiziksel islevsellik toplam puan ortalamasi 77,2, duygusal
islevsellik toplam puan ortalamasi1 74,0, sosyal islevsellik toplam puan ortalamasi
88,1, okul islevsellik puan ortalamasi 68,3, psikososyal saglik puan ortalamasi 76,8
olarak bulunmustur (Gengoglu, 2018). Bu ¢alismada 2-7 yas grubu cocuklarin
ebeveynlerinin yasam Kkalitesi degerlendirme toplam puanlar1 olduk¢a diisiiktiir.
Bunun nedeni olarak kanser hastaligi ile Akdeniz atesi hastaligi arasindaki hem
algisal farkliliklar hem de kanser hastaliginin siireglerinde yasanan zorluklardan

kaynaklandigini diistinmekteyiz.

Cakin Memik ve ark.lariin (2007) 13-18 yas ergen grubunda ¢ocuklar i¢in yasam
kalitesi dlceginin gegerlilik ve giivenirligini degerlendirdikleri ¢alismalarinda ergen
formunda oOlgek toplam puan ortalamasi 77,31 olarak bulunmustur. Varni ve
ark.larmin ((2003) ¢ocuklar i¢in yasam kalitesi 6lgeginin gegerlilik ve giivenilirligini
degerlendirdikleri ¢aligmada ise ergen formunda 6lgek toplam puan ortalamsi 83,65
bulunmustur. Calismamizda 8-12 yas ¢ocuk grubunda yasam kalitesi dlgek toplam
puan1 58,8 ve 13-18 yas ergen grubunda 60,7 olarak saptanmistir. Calismamizda
cocuk ve ergenlerin yasam kalitesi Olgcek toplam puanlar diger calismalardan daha
diisiik ¢ikmistir. Calismamizla benzerlik gosteren Sezer’ in (2012) ¢alismasinda ise
8-12 yas ¢ocuk gurubunda yasam kalitesi Ol¢ek toplam puani 55,27 ve 13-18 yas
ergen grubunda 58,9 olarak bulunmustur. Bu sonuglara bakildiginda, hematolojik
malignite hastaligt c¢ocuk-ergenin yasam kalitesini olduk¢a kotii etkiledigini

diistinmekteyiz.

Durualp ve arkadaslarinin 2010 yilinda kronik hastaligi olan ¢ocuk-ergenin 8-18 yas
cocuk ve ergenin yasam kalitesini CIYKO ile degerlendirdikleri calismalarinda, 8-12
yas grubu cocuklarin dlgekten aldiklari puan ortalamasi 80,7 olarak bulunmustur.
Calismamizda 8-12 yas grubu c¢ocuklarin 6l¢ekten aldiklari toplam puan ortalamasi
Durualp ve arkadaglarinin (2010) calismasina gore daha diigsiik bulunmustur. Bu
sonucun nedeninin ise hastalik gruplarinin farkhilifindan kaynakli olabilecegi

diisiiniilmektedir. Durualp ve arkadaslarinin ¢alismasinda kronik hastaliklarin biiyiik
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cogunlugunun astim hastaligindan olustugu goriilmektedir. Bizim c¢alismamiz ise
hematolojik malignite tanis1 alan hastalardan olugsmaktadir. Bu da yasam kalitesinin
hastaligin  ozellikleri, hastaligin  tedavisi ve siirecinden  etkilendigini

distindiirmektedir.

Durualp ve arkadaglarmin (2010) calismasinda, 13-18 yas grubunda ise Olgekten
aldiklar1 toplam puan ortalamasi 80,7 olarak bulunmustur. Calismamizda ise dlgekten
aldiklar1 toplam puan ortalamast 60,7 olarak bulunmustur. Durualp ve arkadaslarinin
yaptig1 caligmada en diisiik puan okul islevsellik puan ortalamasinda, en yiiksek puan
sosyal islevsellik puan ortalamasinda bulunmustur. Bizim ¢alismamizda ise en diisiik
okul islevsellik puan ortalamasi, en yliksek sosyal islevsellik puan ortalamasi
bulunmustur. 13-18 yas ergen grubunda da Ol¢ekten alinan toplam puan ortalamasi

Durualp ve arkadaslarinin yaptigi calismadan oldukga diisiik bulunmustur. Yorum?

Bizim c¢alismamiza benzer bir grup olan, kanserli ¢ocuklarin yasam kalitesinin
degerlendirildigi bir calismada; yasam kalitesi Ol¢egi puan ortalamalarinin alt
boyutlarinda fiziksel saglik alaninda 63,114+35.38, duygusal islevsellik alaninda
62,74£19.11, sosyal islevsellik alaninda 71,72+£22.12, okul islevselligi alaninda
5,80£14.96 ve toplam oOlcek puan ortalamasinda 50,84+38.75 puan oldugu
bulunmustur. Cocuk yas grubunun (8-12 yas) Olgekten aldiklar1 toplam puan
ortalamasi 54,82 olarak bulunmustur (Tas, 2009). Calismamizda ise 8-12 yas grubu
cocuklarin dl¢ekten aldiklari puan ortalamasi 58,8 olarak bulunmustur. Bu sonucun
Tas’in galismasina benzer oldugu soOylenebilir. Bu da hasta gruplarimin benzer
olmasindan kaynaklandigi, her iki ¢alismada da kanser tanisi almis ve onunla bag
etmeye calisan ¢ocuk-ergenlerin yasam kalitesi diigiik olmasi hastaligin dogasi ve

tedavinin zorlugu ile iligkili oldugunu diistindtirmektedir.

Yasam kalitesi ile ilgili yurt i¢ci ve yurt dist c¢alismalar calismamiz ile
karsilastirilmistir.  Karsilastirilan  ¢alisma  bulgularmma goére bizim ¢alismamiz
sonuglarinin daha diisiik oldugu gorilmektedir. Yapilan ¢alismalarin birgogunun yurt
dis1 ¢alismalar1 oldugu ve bu nedenle yasam kalitesi puanlarinin ¢alismamizdan daha
yiiksek olmasi1 yurt disindaki saglik bakim hizmetlerinin ve bireylerin hizmete

ulasmasindaki farkliliklarin bir sonucu olarak diistiniilmektedir.
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Calismamizda istatistiksel agidan anlamli olmamasina karsin 8-12 yas ebeveynlerinin
yasam kalitesi algis1 degerlendirme puan ortalamast diger yas gruplarindaki
cocuklari ebeveynlerinkinden biraz daha yiiksek bulunmustur. CIYKO ile yapilmis
arastirmalar1 inceleyecek olursak Varni ve arkadaslarinin (2001) hasta ve saglikli
cocuk-ergenlerin yasam kalitesini degerlendirdikleri c¢alismalarinda, ebeveyn
formlarinda yasam kalitesi 6l¢ek toplam puan ortalamasi 80,87 olarak bulunmustur.
Varni ve arkadaglarin (2003) yaptiklar1 kronik hastaligi olan g¢ocuklarda yasam
kalitesinin gegerlilik ve giivenilirliginin degerlendirildigi c¢alismalarinda ebeveyn
formlarinin  yasam kalitesi 0Olgek toplam puanmi 79,45 olarak bulunmustur.
Calismamizda ise 2-7 yas grubu c¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi dlgek
toplam puan1 43,05, 8-12 yas grubu ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi 0lgek
toplam puam 53,16, 13-18 yas grubu ergenlerin ise ebeveynlerinin yasam kalitesi
Olcek toplam puani 50,94 olarak bulunmustur. Yapilan bu calismalar ¢alismamiz
sonugclari ile karsilastirildiginda, ¢alismamizdaki ebeveynlerin 6l¢ek puanlarmin daha
diisiik oldugu gorilmektedir. Bunun sebebi olarak hematolajik malignite ile ilgili

oldugunu diisiinmekteyiz.

Cakin Memik ve ark.larmin (2008) CIYKO’nun 8 -12 yas grubu cocuk formunun
gegerlilik ve giivenilirliginin belirlendigi ¢alismada ebeveyn formunun 6l¢ek toplam
puan ortalamasi1 74,43 olarak saptanmistir. Calismamizda ise 8-12 yas grubu ¢ocuk
ebeveynlerinin yagsam kalitesi toplam o&lgek puan oratalamast 53,16 olarak
bulunmustur. Cakin Memik ve arkadaslarinin (2007) CIYKO’nin 13-18 yas ergen
formunun gegerlilik ve giivenilirliginin belirlenmesi amaciyla 230 saglikli ve kronik
hastalig1 olan ergenlerde yapmis oldugu c¢alismada ebeveyn formunun toplam 6l¢ek
puan ortalamas1 77,12 olarak bulunmustur. Bizim c¢alismamizda ise ergen
ebeveynlerinin yasam kalitesi 6l¢ek puani 50,94 olarak bulunmustur. Cakin Memik
ve arkadaglarinin c¢alismasi kronik hastaligt olan ¢ocuklarin  ebeveynlerinde
yapilirken, bizim calisgmamiz kanser tanisit almis ¢ocuk hastalarin ebeveynlerinde
yapilmustir. Kronik hastaliklar yasam kalitesini diigiirse bile tedavisinin oldugu bir
hastalikken, kanser hastaliginda ise tan1 ve tedavi siirecinde bir ¢ok komplikasyon

yasanmasi ve tedavi sansinin diisiikk olmasindan kaynaklandigi diistiniilmektedir.
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Sezer’ (2012)’in kronik hastaligt olan g¢ocuk-ergen hastalarin yasam Kkalitesi
degerlendirdikleri ¢calismada ise ebeveyn formunda 6l¢ek toplam puani 50,04 olarak

bulunmustur. Bu sonug ¢alismamizla benzerlik gostermektedir.

Cocuklarin yasam kalitelerinin Olg¢iildiigii arastirmalarda ebeveynlerin psikolojik
durumlarinin  mutlaka degerlendirilmesi gerekmektedir. Calismamiza katilan
hematolojik malignite tanili ¢ocuk-ergen hastanin ebeveynlerine BECK depresyon
dleegi uygulanmistir. BDO kesme noktasina gore; ebeveynlerin %45’i 17 puanin
altinda, %55’i ise 17 puanin iizerinde oldugu saptanmistir. Basra’da kanserli
cocuklarin ebeveynlerinde depresyon diizeyi ve yayginligini arastirmak {izere yapilan
calismada, kanserli ¢cocuklarin ebeveynlerinin depresyon orani yiiksek bulunmustur
(Shukrya ve ark., 2016). Bu calisma sonuglari bizim ¢alismamizla parelallik
goOstermektedir.

Ergin ve ark.larinin (2007) engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin depresyon diizeyini
arastirdig1 bir calismada; arastirmayi kabul eden ebevenylerin BDO toplam puan
ortalamasi 13.44+9.51 olarak bulunmustur. Bizim ¢alismamizda bu ¢alisma gibi anne
katilim1 biiyiik oranda yiiksek bulunmustur. Ebeveynlerin BDO toplam puan
ortalamasi 21,33413,92 olarak bulunmustur. Bu sonuca goére ¢alismamiza katilan
ebeveynlerin depresyon diizeyinin yiiksek oldugu saptanmistir. Bu da kanser
tanisinin  Oliimciil bir hastalik, hastalik ve tedavi siirecinin yorucu ve yipratici
gegmesi ayni zamanda tedavi sansmin diisiik olmasindan kaynaklandigi

diistinmekteyiz.

Cocuk-ergene uygulanan yasam kalitesi Ol¢egi ile ebeveyne uygulanan Beck
depresyon 6lgegi arasinda anlamli bir iliski bulunmustur. Analiz sonucuna gére BDO
ile CIYKO alt boyutu Sosyal Islevsellik arasinda anlamli bir iliski yoktur. Buna
karsilik BDO ile CIYKO alt boyutu Fiziksel Islevsellik arasinda negatif yonde zayif
bir iliski ve Duygusal Islevsellik, Okul Sorunlari, Psikososyal ve CIYKO toplam
puan arasinda negatif yonde orta kuvvette bir iliski vardir. Cocuk-ergenin fiziksel
islevsellik, duygusal islevsellik, okul sorunlari, psikososyal islevsellik toplam
puanlarn diistiikce, ebeveynlerin depresyon puanlari artmaktadir. Tam tersini de

soylemek miimkiindiir. Ebeveynlerin depresyon puanlari artik¢a gocuk-ergenin
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yasam kalitesi toplam puanlar1 diismektedir. Bu da beklenen bir sonugtur.
Ebeveynler ¢ocuklarin yasam kalitelerinin degigsmesinde psikolojik olarak
etkilenmekte, onlarin  bakiminda olan sorumluluklarin1 yerine getirmekte
zorlanmaktadir. Bunlarin yani sira sosyal islevsellik ile BDO arasinda anlamli bir

iliski bulunamamas.
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8. SONUC ve ONERILER

Hematolojik malignitesi olan ¢ocuk-ergen ve ebeveynlerinin yasam kalitesi algilari,
ebeveynlerin depresyon diizeylerinin incelenmesi amaciyla yapilan ¢alismanin

sonuglar1 asagida yer almaktadir:

e Calismamizin 6rneklem grubundaki hastalar (n:40); 2-18 yas aralifinda ve
yas ortalamasi 8,17+1,0” dir. Hastalarin %57,5 erkek, %40’ 1 okula gitmiyor,
%357,5’ inin en fazla 1 ya da 2 kardesi vardir.

e 2-18 yas grubu cocuk-ergen hastalarin ebeveynleri (n:40); 24-52 yas
araliginda ve yas ortalamasi 36,2+1,0° dir. Ebeveynlerin %92,5’ i anne, %
35’ 1 ilk 6gretim mezunu, % 80’ 1 ev hanimi1 olup ¢alismamakta, % 37,5’ nin
gelir durumu orta diizeyde, %77,5” inin sosyal giivencesi vardir.

e Arastirmaya katilan ¢ocuk-ergen hastanin %42,5” i ALL tanisi almis, %67,5°
1 ya yeni tan1 ya da bir y1l 6nce tan1 almis, %67,5” inin hemen her zaman
hastane yatis1 olmaktadir.

e Ebeveynlerin ¢ocuklar i¢in yagam kalitesi algi puanlari diisiik bulunmustur.

e 2-7 yas grubu c¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesi algi puanlar1 diger
yas gruplarina gore daha diisiik bulunmustur.

e 8-12 yas cocuk hastalarin yasam kalitesi toplam puanlari, 13-18 yas ergen
hastalarin yasam kalitesi toplam puanlarindan diisiik bulunmustur.

e Ebeveynlerin %30 (n:12) gibi buyik orani siddetli depresyon puani almig
oldugu bulunmustur.

e Orneklem grubunun BECK Depresyon Olgegi ile CIYKO arasinda veriler
normal dagilima uygun oldugu icin Pearson Korelasyon Analizi ile
degerlendirilmistir. Beck depresyon 6lgegi ile CIYKO toplam puanlari

arasinda (r=-,586) negatif yonde orta kuvvette bir iligki bulunmustur.
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BU SONUCLAR DOGTULTUSUNDA;

Daha kesin sonuglar vermesi bakimindan daha genis kapsamli bir
orneklemde ¢aligsmanin yapilmasi,

Tan1 ve tedavi siresince ¢ocuk-ergen hasta yasam kalitesi agisindan
hemsireler tarafindan degerlendirilmeli ve hasta ¢cocuk-ergen hastanin
eksik yonlerili desteklenmelidir.

Gun icerisinde uyumak yerine ¢ocuk-ergen hasta; kendini yormayacak
aktivitelere yonlendirilmelidir.

Gocuk-ergen hastalarin yasam kalitesini artiracak, yaratict sanat
terapisi, miizik, siir, drama, tiyatro vb. kullanimina
yonlendirilmelidir.

Hastane icerisinde ¢ocuk-ergen hastalar igin oyun ve egzersiz alanlari
olusturulmalidir.

Aymi zamanda depresyon gelisme riski altindaki ebeveynleriN
psikiyatri hemsireleri tarafindan degerlendirilerek gerekli 6nlem ve

midahale ¢alismalar1 yapmalar1 6nerilebilir.
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EK 1: KiSISEL BIiLGi FORMU

Bu calisma hematolojik hastaliga sahip c¢ocuk-ergen ve ebeveynlerin hastalik
stiresince; gerek hastanede yatig siiresi, gerek tani alma ile birlikte yasam
kalitelerindeki degisim ve ebeveynlerin depresyona egilimleri arastirmak amaciyla
olusturulmustur. Size verilen form {i¢ ayr1 bolim igermektedir. Birinci boliimde,
cocugunuzun ve sizin kisisel Ozelliklerinizi iceren Kisisel Bilgi Formu. ikinci
boliimde, Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi, tictincti boliimde ise Beck Depresyon
Envanteri Olgegi yer almaktadir. Ilk béliimde sizden istenen, miimkiin oldugunca
hicbir soruyu atlamadan kendiniz hakkindaki temel bilgileri doldurmanizdir. Daha
sonraki sayfalarda ise, Ol¢eklerdeki ifade ve climlelerden her birini okumaniz ve
karsisindaki secencklerden sizin i¢in dogru olani isaretlemeniz istenmektedir.
Anketin doldurulmasi yaklasik olarak 15 dakika siirmektedir. Vermis oldugunuz
cevaplar sadece bu arastirma i¢in kullanilacak ve sakli tutulacaktir. Katkilariniz igin
simdiden tesekkiir ederiz. Ilginiz ve desteginiz icin tesekkiir ediyoruz.

Cocuk/ergen tarafindan doldurulacaktir.

1.Yasmz: ...........

2.Cinstyetiniz: ...................

8. Kemoterapi aliyor musunuz?

Ebeveyn tarafindan doldurulacaktir.

2.Ebeveyn durumu: Anne (.....) Baba ( ...... ) Diger (.....)

3.0grenim durumunuz :...................ooee.lll
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EK-2

COCUKLAR iCIN YASAM KALITESi OLCEGI

Oyun Cocugu Degerlendirme Formu (Anne-Baba) (2-4 yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz igin sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin ¢ocugunuz i¢in ne kadar sorun olusturdugunu daire

icine alarak belirtiniz.

Eger ¢ocugunuz igin hi¢bir zaman sorun degilse 0
Eger ¢cocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa 1
Eger ¢cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa 2
Eger ¢cocugunuz i¢in sikhikla sorun oluyorsa 3
Eger ¢ocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.

Son bir ay icinde asagidakiler ¢ocugunuz icin ne kadar sorun yaratt1?
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Hicbir  [Nadiren |Bazen Sikhikla |Hemen
Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar zaman her
zaman
1.YUrimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Oyun oynamak ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Oyuncaklarini toplamakta yardim etmek 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
Hicbir  [Nadiren |Bazen Sikhikla |Hemen
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman her
Zzaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Huzinli ya da tzglin hissetmek 0 1 2 3} 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4.Uyumaktazorluk ¢ekmek 0 1 2 3 4
5. Endise duymak 0 1 2 3 4
Higbir  [Nadiren |Bazen Sikhkla |Hemen
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar zaman her
zaman
1. Yasatlar1 ile oyun oynayamamasi 0 1 2 3 4
2.Yagitlarmin onunla oynamak istememesi 0 1 2 3 4
3.Yasutlar1 tarafindan alay 0 1 2 3 4
edilmesi
4. Yagitlarinin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlariyla oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
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Asagidaki boliimii, eger ¢ocugunuz kres ya da anaokuluna gidiyorsa

doldurunuz.
Hicbir  [Nadiren |Bazen Sikhikla |Hemen
Okul ile ilgili sorunlar zaman her
zaman
1. Kres-anaokulu faaliyetlerini 0 1 2 3 4
yasitlar1 gibi yapamamasi
2. Kendini iyi hissetmedigi i¢in 0 1 2 3 4
Kres-anaokuluna gidememesi
3.Doktora ya da hastaneye gittigi igin 0 1 2 3 4
kres-anaokuluna gidememesi
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Kiiciik Cocuk Degerlendirme Formu (Anne-Baba) (5-7yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir. Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin cocugunuz
icin ne kadar sorun olusturdugunu daire igine alarak belirtiniz

Eger ¢ocugunuz i¢in hi¢cbir zaman sorun degilse 0
Eger ¢ocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa 1
Eger cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa 2
Eger ¢ocugunuz igin sikhikla sorun oluyorsa 3

Eger ¢ocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur. Eger herhangi bir soruyu
anlayamazsaniz

liitfen yardim isteyiniz.
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Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz i¢in ne kadar sorun yaratti ?

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar Higbir Nadiren |Bazen |Siklikla Her
Zaman Zaman
1. Bir bloktan fazla yirimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi basina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki ginlik isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Dusuk enerji dlzeyi 0 1 2 3 4
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar ::::n Nadiren |Bazen |Siklikla :':r;an
1. Korkmus ya da tirkmisg hissetmek 0 1 2 3 4
2. Hiiziinll ya da Gizglin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk cekmek 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar :::;:1 Nadiren |Bazen |Siklikla r:;an
1. Yasitlari ile gegcinememesi 0 1 2 3 4
2. Yasitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yagitlari tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarinin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlariyla oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
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Okul ile ilgili sorunlar ::f:; Nadiren |Bazen |Siklikla :'aer:;an

1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4

2. Bazi seyleri unutmasi 0 1 2 3 4

3.Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4

4. Kendini iyi hissetmedigi icin okula gidememesi 0 1 2 3 4

5. Doktora ya da hastaneye gittigi icin 0 1 2 3 4
Okula gidememesi
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Cocuk Degerlendirme Formu (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada senin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin senin i¢in ne kadar sorun
olusturdugunu daire i¢ine alarak belirt.

Eger senin i¢in higbir zaman sorun degilse 0
Eger senin i¢in nadiren sorun oluyorsa 1
Eger senin i¢in bazen sorun oluyorsa 2
Eger senin igin siklikla sorun oluyorsa 3
Eger senin i¢cin hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan liitfen yardim
iste.

Son bir ay icinde asagidakiler senin i¢cin ne kadar sorun yaratt1?
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Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar | |Nadiren [Bazen [sikiida [ner
zaman
1. Bir bloktan fazla yiirimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik igleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
b, 48 Hichir . Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar Jaman |Nadiren [Bazen ISikiikla |her
zaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Huziinli ya da tizgiin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk gekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacagi konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4
o Hicbir _ Hemen
Baskalarn ile ilgili sorunlar Jaman |Nadiren (Bazen |Sikiikla  [her
zaman
1. Yasitlarimla geginmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yagitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yagitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarimla oyun oynarken geri kalirim 0 1 2 3 4
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ile ilaili Hicbir .
Okul ile ilgili sorunlar I \Nadiren [Bazen  |Sikiikla |her
zaman
zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak icin zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
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Cocuk Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (8-12 yas)

Bir sonraki sayfada ¢cocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin ¢cocugunuz i¢in ne kadar
sorun olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger ¢ocugunuz i¢in hi¢cbir zaman sorun degilse 0
Eger ¢ocugunuz igin nadiren sorun oluyorsa 1
Eger cocugunuz i¢in bazen sorun oluyorsa 2
Eger ¢ocugunuz igin sikhikla sorun oluyorsa 3

Eger ¢ocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim
isteyiniz.

Son bir ay icinde asagidakiler cocugunuz icin ne kadar sorun yaratt1?

77



Hemen

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar ZHE:;ZE Nadiren [Bazen [Sikhikla |her
Zzaman
1. Bir bloktan fazla yirimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi bagina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
I Hemen
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar ZH;;t:; Nadiren |Bazen |Sikhkla |her
Zzaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Huzinli ya da tizglin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
: oo Hicbir . Hemen
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Jaman  |Nadiren |Bazen ISikhikla |her
Zaman
1. Yasitlar ile ge¢imi 0 1 2 3 4
2. Yagitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yagitlar: tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarinin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlari ile oyun oynarken geri kalmasi 0 1 2 3 4
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Okul ile ilgili sorunlar ;'gg; Nadiren |[Bazen |Sikhikla |her
Zaman
1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unutmast 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4

79




Ergen Degerlendirme Formu (13-18 yas)

Bir sonraki sayfada sizin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin sizin i¢in ne kadar sorun
olusturdugunu daire icine alarak belirtiniz.

Eger sizin i¢in higbir zaman sorun degilse 0
Eger sizin i¢in nadiren sorun oluyorsa 1
Eger sizin i¢in bazen sorun oluyorsa 2
Eger sizin i¢in sikhikla sorun oluyorsa 3
Eger sizin i¢cin hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim
isteyiniz.

Son bir ay icinde asagidakiler sizin icin ne kadar sorun yaratti?
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Hemen

Saghgim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar :2212; Nadiren (Bazen |[Siklikla |her
zaman
1. Bir bloktan fazla yiirimek bana zor gelir 0 1 2 3 4
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
5. Kendi bagima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik igleri yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
7. Bir yerim acir ya da agrir 0 1 2 3 4
8. Enerjim azdir 0 1 2 3 4
w Hicbir , Hemen
Duygularimla ilgili sorunlar saman |Nadiren [Bazen |Siklikla |her
Zzaman
1. Korkmus ya da irkmiis hissederim 0 1 2 3 4
2. Huzinli ya da tizglin hissederim 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissederim 0 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk gekerim 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacag1 konusunda endiselenirim 0 1 2 3 4
o Hemen
Bagkalari ile ilgili sorunlar :ﬁf;,: Nadiren |Bazen [Siklikla |her
zaman
1. Yasitlarimla geginmekte sorun yasarim 0 1 2 3 4
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler 0 1 2 3 4
3. Yasitlarim benimle alay eder 0 1 2 3 4
4. Yagitlarimin yapabildikleri seyleri yapamam 0 1 2 3 4
5. Yasitlarima ayak uydurmakta zorluk gekerim 0 1 2 3 4
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Hemen

ile ilaili Hicbir .
Okul ile ilgili sorunlar \OICINadiren |Bazen  |Sikiikla |her
zaman
zaman
1. Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unuturum 0 1 2 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak icin zorluk ¢ekerim 0 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula gidemedigim olur 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula gidemedigim 0 1 2 3 4

olur
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Ergen Degerlendirme Formu ( Anne-Baba ) (13-18 yas)

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin ¢cocugunuz i¢in ne kadar
sorun olusturdugunu daire i¢ine alarak belirtiniz.

Eger ¢ocugunuz i¢in hi¢cbir zaman sorun degilse 0
Eger ¢ocugunuz i¢in nadiren sorun oluyorsa 1
Eger ¢ocugunuz igin bazen sorun oluyorsa 2
Eger ¢ocugunuz igin sikhikla sorun oluyorsa 3

Eger ¢ocugunuz i¢in hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim
isteyiniz.

Son bir ay icinde asagidakiler ¢ocugunuz icin ne kadar sorun yaratti?
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Hemen

Fiziksel islevsellik ile ilgili sorunlar ZHE:;ZE Nadiren [Bazen [Sikhikla |her
Zzaman
1. Bir bloktan fazla yirimek 0 1 2 3 4
2. Kosmak 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egzersiz yapmak 0 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak 0 1 2 3 4
5. Kendi bagina dus ya da banyo yapmak 0 1 2 3 4
6. Evdeki giinliik isleri yapmak 0 1 2 3 4
7. Acisinin ya da agrisinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Diisiik enerji diizeyi 0 1 2 3 4
. - Hicbir _ Hemen
Duygusal islevsellik ile ilgili sorunlar Jaman  |Nadiren Bazen ISikhikla |her
Zzaman
1. Korkmus ya da tirkmiis hissetmek 0 1 2 3 4
2. Huzinli ya da tzgiin hissetmek 0 1 2 3 4
3. Ofkeli hissetmek 0 1 2 3 4
4. Uyku ile ilgili zorluklar 0 1 2 3 4
5. Kendisine ne olacagi konusunda endise duymak 0 1 2 3 4
: oo Hicbir . Hemen
Sosyal islevsellik ile ilgili sorunlar Jaman  |Nadiren |Bazen ISikhikla |her
zaman
1. Yasitlar ile ge¢imi 0 1 2 3 4
2. Yagitlarinin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Yasitlar tarafindan alay edilmesi 0 1 2 3 4
4. Yasitlarinin yapabildigi seyleri yapamamasi 0 1 2 3 4
5. Yasitlarina ayak uyduramamast 0 1 2 3 4
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Okul ile ilgili sorunlar ;'gg; Nadiren |[Bazen |Sikhikla |her
Zaman
1. Sinifta dikkatini toplayamamasi 0 1 2 3 4
2. Bazi seyleri unutmast 0 1 2 3 4
3. Derslerinden geri kalmasi 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmedigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gittigi i¢in okula gidememesi 0 1 2 3 4
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EK-3

BECK DEPRESYON ENVANTERI OLCEGI

Asagida, Kkisilerin ruh durumlarim ifade ederken kullandiklar1 bazi ciimleler
verilmistir. Her madde bir ¢esit ruh durumunu anlatmaktadir. Her maddede o
ruh durumunun derecesini belirleyen 4 secenek vardir. Liitfen bu secenekleri
dikkatle okuyunuz. Son bir hafta icindeki (su an dahil) kendi ruh durumunuzu
g6z 6nunde bulundurarak, size en uygun olan ifadeyi bulunuz. Daha sonra, o
maddenin yanindaki harfin iizerine (X) isareti koyunuz.

1) a. Kendimi Uzgiin hissetmiyorum
b. Kendimi tzgin hissediyorum
c. Her zaman i¢in iizgiiniim ve kendimi bu duygudan kurtaramiyorum

d. Oylesine iizgiin ve mutsuzum ki dayanamryorum

2) a. Gelecekten umutsuz degilim
b. Gelecek konusunda umutsuzum
c. Gelecekten bekledigim hig bir sey yok

d. Benim i¢in bir gelecek olmadigi gibi bu durum degismeyecek

3) a. Kendimi basarisiz gérmiiyorum
b. Herkesten daha fazla basarisizliklarim oldu sayilir
c. Geriye doniip baktigimda, pek ¢ok basarisizliklarimin oldugunu gériiyorum

d. Kendimi bir insan olarak tiimiiyle basarisiz goriiyorum

4) a. Her seyden eskisi kadar doyum (zevk) alabiliyorum
b. Her seyden eskisi kadar doyum alamiyorum
c. Artik higbir seyden ger¢ek bir doyum alamiyorum

d. Bana doyum veren higbir sey yok. Her sey ¢ok sikici
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5) a. Kendimi suclu hissetmiyorum
b. Arada bir kendimi suglu hissettigim oluyor
c. Kendimi ¢ogunlukla suglu hissediyorum

d. Kendimi her an i¢in suclu hissediyorum

6) a. Cezalandiriliyormusum gibi duygular i¢inde degilim
b. Sanki baz1 seyler i¢in cezalandirilabilirmisim gibi duygular i¢indeyim
c. Cezalandirilacakmigim gibi duygular yastyorum

d. Bazi seyler i¢in cezalandiriliyorum

7) a. Kendimi hayal kirikligina ugratmadim
b. Kendimi hayal kirikligina ugrattim
c. Kendimden hi¢ hoslanmiyorum

d. Kendimden nefret ediyorum

8) a. Kendimi diger insanlardan daha koétii durumda gérmiyorum
b. Kendimi zayifliklarim ve hatalarim i¢in elestiriyorum
c. Kendimi hatalarim i¢in her zaman sugluyorum

d. Her kotl olayda kendimi sucluyorum

9) a. Kendimi 6ldiirmek gibi diisiincelerim yok
b. Bazen kendimi 6ldiirmeyi diisiinliyorum ama bdyle bir sey yapamam
c. Kendimi oldirebilmeyi ¢ok isterdim

d. Eger bir firsatin1 bulursam kendimi 6ldiiriiriim
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10) a. Herkesten daha fazla agladigimi sanmiyorum
b. Eskisine gore simdilerde daha ¢ok agliyorum
c. Simdilerde her an agliyorum

d. Eskiden aglayabilirdim. Simdilerde istesem de aglayamiyorum

11) a. Eskisine gore daha sinirli veya tedirgin sayilmam
b. Her zamankinden biraz daha fazla tedirginim
c. Cogu zaman sinirli ve tedirginim

d. Simdilerde her an i¢in tedirgin ve sinirliyim

12) a. Diger insanlara kars1 ilgimi kaybetmedim
b. Eskisine gore insanlarla daha az ilgiliyim
c. Diger insanlara kars1 ilgimin cogunu kaybettim

d. Diger insanlara kars1 hi¢ ilgim kalmadi

13) a. Eskisi gibi rahat ve kolay kararlar verebiliyorum
b. Eskisine kiyasla simdilerde karar vermeyi daha ¢ok erteliyorum
c. Eskisine gore karar vermekte oldukca guclik cekiyorum

d. Artik hi¢ karar veremiyorum

14) a. Eskisinden daha kotii bir dig goriintisiim oldugunu sanmiyorum
b. Sanki yaslanmis ve ¢ekiciligimi kaybetmisim gibi diisiiniliyor ve iiziilityorum
c. Dis goriiniisiimde artik degistirilmesi miimkiin olmayan ve beni ¢irkinlestiren
degisiklikler oldugunu hissediyorum

d. Cok cirkin oldugumu diisliniiyorum
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15) a. Eskisi kadar iyi ¢alisabiliyorum
b. Bir ise baglayabilmek i¢in eskisine gore daha ¢ok ¢aba harciyorum
c. Ne olursa olsun, yapabilmek igin kendimi ¢ok zorluyorum

d. Artik hi¢ ¢alisamiyorum

16) a. Eskisi kadar kolay ve rahat uyuyabiliyorum
b. Simdilerde eskisi kadar kolay ve rahat uyuyamiyorum

c. Eskisine gore bir veya iki saat erken uyaniyor, tekrar uyumakta giiclik
cekiyorum

d. Eskisine gore cok erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum

17) a. Eskisine gore daha ¢abuk yoruldugumu sanmiyorum
b. Eskisinden daha ¢abuk ve kolay yoruluyorum
c. Simdilerde neredeyse her seyden, kolayca ve ¢abuk yoruluyorum

d. Artik hicbir sey yapamayacak kadar yorgunum

18) a. Istahim eskisinden pek farkl1 degil
b. Istahim eskisi kadar iyi degil
c. Simdilerde istahim epey kotii

d. Artik hi¢ istahim yok

19) a. Son zamanlarda pek fazla kilo kaybettigimi/aldigimi sanmiyorum
b. Son zamanlarda istemedigim halde iki buguk kilodan fazla kaybettim/aldim
c. Son zamanlarda bes kilodan fazla kaybettim/aldim

d. Son zamanlarda yedi buguk kilodan fazla kaybettim/aldim
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20) a. Saglhigim beni pek endiselendirmiyor
b. Son zamanlarda agri, s1z1, mide bozuklugu, kabizlik gibi sikintilarim var
c. Agri s1z1 gibi bu sikintilarim beni ¢ok endiselendiriyor

d. Bu tiir sikintilar beni dylesine endiselendiriyor ki bagka bir sey diisiinemiyorum

21) a. Son zamanlarda cinsel yasantimda dikkatimi ¢eken bir sey yok
b. Eskisine gore cinsel konularla daha az ilgileniyorum
c. Simdilerde cinsellikle pek ilgili degilim
d. Artik cinsellikle hi¢ bir ilgim kalmadi1
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EK 4. BILGILENDIRME FORMU

Arastirmanin  Adi:  “ Hematolojik malignitesi olan cocuk-ergen ve
ebeveynlerinin yagam kalitesi algilari, ebeveynlerin depresyon diizeylerinin
incelenmesi.”

Bu ¢alisma hematolojik malignitesi olan ¢ocuk-ergen ve ebeveynlerin hastalik
siiresince; gerek hastanede yatis siiresi, gerek tami alma ile birlikte yasam
kalitelerindeki degisim ve ebeveynlerin depresyona egilimleri arastirmak amaciyla
olusturulmustur. Size verilen form {i¢ ayr1 bolim igermektedir. Birinci boliimde,
cocugunuzun ve sizin kisisel ozelliklerinizi igeren Kisisel Bilgi Formu. Ikinci
boliimde, Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi, {iciincii boliimde ise Beck Depresyon
Envanteri Olgegi yer almaktadir. ilk béliimde sizden istenen, miimkiin oldugunca
hicbir soruyu atlamadan kendiniz hakkindaki temel bilgileri doldurmanizdir. Daha
sonraki sayfalarda ise, Olg¢eklerdeki ifade ve climlelerden her birini okumaniz ve
karsisindaki segeneklerden sizin i¢in dogru olanmi isaretlemeniz istenmektedir.
Anketin doldurulmasi yaklasik olarak 20 dakika siirmektedir. Karsiliginda sizden
hicbir maddi destek talep edilmeyecektir. Vermis oldugunuz cevaplar sadece bu
arastirma i¢in kullanilacak ve sakli tutulacaktir. Katkilariniz i¢in simdiden tesekkiir
ederiz. Ilginiz ve desteginiz i¢in tesekkiir ediyoruz.

Proje Yurutucusu:
Dog. Dr. Giil Unsal
Marmara Universitesi Saglhik Bilimleri Fakiiltesi

Hemsirelik Boliimii Psikiyatri Hemgireligi Anabilim Dali Bagkani

Arastirma Sorumlusu:
Sinem Cansever
Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi Nefroloji servisi hemsiresi

Tel: 05427750618
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EK 5. ONAY FORMU:

Arastirmanin Adi: “Hematolojik hastaliga olan ¢ocuk/ergen ile ebeveynlerinin
depresyon diizeyleri ve yasam kalitesinin incelenmesi.”

“Hematolojik hastaliga sahip cocuk-ergen ve ebeveynlerinin yasam kalitesi
algilari, ebeveynlerin depresyon diizeylerinin incelenmesi.” baslikli ¢aligmanin amaci
ve benimle ilgili her tiirlii bilginin gizli tutulacagi konusunda bilgilendirildim.

Bu kosullarda ¢alismaniza hi¢ bir baski ve zorlama olmaksizin goniillii olarak
katilmay1 kabul ediyorum.

Ad-Soyad Tarih

Imza
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EK 6. OLCEK IZINLERI

OLCEK iZNi §3v

Sayin Cansever,

Beck Depresyon Envanteri’ni arastirma amach olarak
kullanmanizda benim acimdan bir sakinca
bulunmamaktadir. Ancak sizden énemli ricam, Olcegin
baska kopyalarim degil; size gonderdigim kopyasim ve olcek
formunun son sayfasindaki kaynaklan da kullanmamizdir.
Kaynaklan ekte dijital ortamda gonderiyorum. Ayrica,
Envanterin orijinalinin Aaron Beck tarafindan gelistirilmis
oldugu bilgisiyle gerekli referanslarinin da calismanizda
verilmesi gerekecektir. Calismanizda basarilar dilerim.

Nesrin Hisli Sahin <nesrinhislisahin@gmail.com>, 23 Eki 2018 Sal, 02:25
tarihinde sunu yazdt:

OLCEK iZNi

Nursu <omurnursu@yahoo.com> 4
5 %5 2

Per 8,11.2018, 21:27

Siz ¥

Merhaba
Olgegi Cocuk ve Genglik Ruh Saghdi Derneginden alabilirsiniz. Sorun ile
karsilasirsaniz yeniden yazabilirsiniz.

0 (541) 440 33 54 dernedin numarasi.
lyi caligmalar

Nursu Cakin Memik
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EK 7. ETIK KURUL ONAY FORMU

Marmara Universites! Tip Fakiiltesl
Kllelk Arsgtirmatar Etik Xuruly
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EK 8. KURUM iZNi

DuosL s SSTANL
Lade e ’ 7
il
ISTANBUL VALILIGI
11 Saglik Modurlegu

Sayt @ 16867222-604.01.01
Koow  : Sinem CANSEVER (Anket Caligmas)

MARMARA UNIVERSITES| REKTORLOGONE
(Ofrenci Igleri Daire Bagkanlig))
(Gliztepe Yerlegkes) 34722 Kadik&y/1stanbul)

lgi ) 12042019 earihli ve 71211201-1500100808 sayih yazy
b) 06/05/2019 tarihli ve 23898784-604.01.01-129 sayils yuz,

ligi 2) sayils yazida yer alan Oniversiteniz Salik Bilimleri Enstitsi Hemsirelik Ansbilim
Dali Yaksek Lisans ggmu:isi Sinem CANSEVER'n " Hematolojik malignitesi olan
gocuk-crgen ve ebeveynlerinin ysgem kalitesi algilan, cheveynlerin depresyon dizeylerinin
mcelenmesi® baghkl anket caligmssim, Géztepe Egitim Ve Aragurma Hastanesinde yapma
talebi Birimimize Detilmigtir.

Séz konusy aragtirma hastanendn ilgi b) sayil yazm ile uygun gérlilmis olup, konunun
galigmada ndi gegen kigiye tebligi hususunds;

Geregini bilgilerinize arz ederim.
e-imzalwdir,
Op. Dr. Kemal TEKESIN
Modie a,
Bagkan
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OZGECMIS

Adi Sinem Soyadi Cansever

Dogum Yeri | Zonguldak Dogum Tarihi | 26.06.1993

Uyrugu Turkiye Cumhuriyeti Tel 0542 77506 18

Email sinem-cnsvr@hotmail.com

Egitim Diizeyi

Egitim Egitim Durumu Mezuniyet Yih

Yuksek lisans Marmara Universitesi Saglik Bilimleri 2016- Devam
Enstitiisii/ Hemgirelik Ediyor

Lisans Marmara Universitesi Saglik Bilimleri 2011-2015
Enstitiisti Hemsirelik Bolimi

Lise Kozlu Lisesi 2007-2011

Is Deneyimi

Gorevi Kurum Sire

Hemsire Istanbul Medeniyet Universitesi Eylil 2015- Devam Ediyor

Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi
Yabanc Dilleri Okudugunu Konusma Yazma
Anlama
Ingilizce Diisiik Seviye Diisiik Seviye Diisiik Seviye
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