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OZET

Bu arastirma ¢ocukluk cagi losemilerinden sag kalan addlesanlara yonelik sagligin gelistirilmesi
modeline dayali teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim programinin etkinliginin
degerlendirilmesi amaciyla, randomize kontrollii olarak yiiriitiilmiistiir. Arastirma LOSANTE
Cocuk ve Yetigkin Hastanesi Cocuk Hematoloji ve Cocuk Onkoloji Geg Etki Poliklinigi ve Saglik
Bilimleri Universitesi Ankara Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Hematoloji ve Onkoloji Egitim ve
Arastirma Hastanesi Losemi Polikliniginde Ocak 2018 — Eylil 2019 tarihleri arasinda
yurlitilmistiir. Arastirmaya 12-18 yas arasi, tedavinin bitiminden itibaren en az 2 yil gecmis, ve
bilgisayar ve cep telefonu kullanabilen sag kalan adolesanlar dahil edilmistir (Girisim grubu [n =
24], Kontrol Grubu [n = 31]). Adolesanlarin girisim ve kontrol grubuna atamalar1 yapilarak girisim
grubu psikososyal damigmanlik ve egitim programina alinmig, kontrol grubunun ise rutin
izlemlerine devam edilmistir. Verilerin toplanmasinda “Adolesanlar ve Ebeveynlere Yonelik
Tanitict Ozellikler Formu”, “Cocuklar igin Oz-yeterlik Olgegi”, “Cocuklar igin Yasam Kalitesi
Olgegi (Cocuk ve Ergen Formlar1)”, “Ergenler icin Basa Cikma Olgegi (EBCO)” ve “Teknoloji
Temelli Damigmanlik ve Egitim Programimin Etkinligini Degerlendirme Formu” kullanilmistir.
Girisim ve kontrol gruplarina formlar aragtirmanin basinda, program tamamlandiginda, programin
tamamlanmasini takip eden birinci ayda ve tligiincii ayda olmak {izere 4 kez uygulanmistir. Verilerin
degerlendirilmesinde t testi, Ki-Kare testi, Friedman testi, Wilcoxon isaretli siralar testi ve Mann-
Whitney U testi kullanilmigtir. Program sonrasi Son izlemde girisim grubunun yasam kalitesi
toplam ve psikososyal alt boyut puanlarinin kontrol grubundan anlamlh olgiide yiiksek oldugu
belirlenmistir (p<0,05). Girisim grubunun duygusal 6z-yeterlik alt boyut puani son izlemde kontrol
grubundan yiiksek bulunmustur (p<0,05). Girisim grubunda son izlemde kontrol grubuna goére aktif
basa ¢ikma puanlart yiiksek, kaginan basa ¢ikma puanlart ise diisiik bulunmustur (p<0,05).
Arastirmadan elde edilen bulgular dogrultusunda teknoloji temelli psikososyal danigsmanlik
programinin yasam Kkalitesi, duygusal 06z-yeterlik ve aktif basa ¢ikmayr olumlu etkiledigi
belirlenmistir. Sag kalan addlesanlara yonelik teknoloji temelli programlarin gelistirilmesi ve
izlemlere entegre edilmesi onerilmektedir.

Bilim Kodu : 1032.2

Anahtar Kelimeler : Cocukluk ¢agi 16semileri, sagkalim, adolesan, psikososyal
danigmanlik, teknoloji, sagligin gelistirilmesi modeli, hemsirelik
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ABSTRACT

This randomized controlled trial aimed to evaluation of technology-based psychosocial
counseling and education program within the scope of health promotion model for
adolescent survivors of childhood leukemia. The study was conducted in the pediatric
hematology and oncology late effects outpatient clinic at LOSANTE Children’s and Adult
Hospital and in the pediatric leukemia outpatient clinic at Health Science University
Ankara Children’s Education and Research Hospital between January 2018 — September
2019. Childhood leukemia survivors who were between the age of 12-18, have completed
treatment at least two years ago and were able to use computer and smartphone were
included (Intervention group [n = 24], Control group [n = 31]). Adolescents were assigned to
the intervention and control groups and the intervention group was included in the
psychosocial counseling and education program, and the routine follow-up of the control
group was continued. “Descriptive characteristics form for adolescence and parents”,
“Pediatric Quality of Life Inventory”, “Self-Efficacy Scale for Children”, “KIDCOPE” and
Technology-based Counseling and Education Program Evaluation Form” were used to
collect data. Data collection forms were applied to intervention and control groups at four
time-points (at the beginning of the study, when the program was completed, in the first
and third months following the completion of the program). In statistical analysis t-test,
chi-square analyses, Friedman test, Wilcoxon signed rank test and Mann-Whitney U test
were conducted. After the program, it was determined that the final follow-up total and
psychosocial sub-dimension scores of the quality of life of the intervention group were
significantly higher than the control group (p<0,05). The final follow up emotional self-
efficacy subscale scores of the intervention group were significantly higher than the control
group (p<0,05). In the intervention group, active coping scores of adolescents were
significantly higher and negative coping scores were lower than the control group (p
<0.05). According to the results, it was determined that technology based psychosocial
counseling and education positively affects the quality of life, emotional self-efficacy and
coping skills. It is recommended that technology-based programs for adolescent survivors
be developed and integrated into follow-up.
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SIMGELER VE KISALTMALAR

Bu ¢alismada kullanilmis kisaltmalar, agiklamalari ile birlikte asagida sunulmustur.
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AGE Adolesan ve Geng Erigkinler
ALL Akut Lenfoblastik Losemi
AML Akut Myeloblastik Losemi
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CCK Cocukluk Cagi1 Kanserleri
CCL Cocukluk Cag1 Losemileri
HKHT Hepatopoetik Kok Hiicre Transplanstasyonu
KMD Kemik Mineral Dansitesi
KRT Kranial Radyoterapi

KT Kemoterapi

PTSS Posttravmatik Stres Sendromu
RT Radyoterapi

SGM Sagligin Gelistirilmesi Modeli
SSS Santral Sinir Sistemi

TSK Tedavi Sonras1 Kontroller
TVR Total Viicut Radyoterapisi

VKi Viicut Kitle indeksi
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1. GIRIS

Problem durumu/ konunun tanimi

Cocukluk cag1 16semileri (CCL) tiim kanserler igerisinde en yaygin goriilen kanser tiirtidiir.
Gelismis tedaviler ve bakim teknikleri sayesinde sagkalim oranlari 16seminin tiirii ve
hastanin karakteristik ozelliklerine gore degismekle birlikte 5 yillik sagkalim oranlari
onemli Olgiide artmis ve %90 diizeylerine ulagsmistir (American Cancer Society, 2019).
Ulkemizde cocukluk ¢agi kanserlerinde (CCK) sag kalim oranlarini bildiren giincel
literatiir bulunmamaktadir. Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubu ve Tiirk Hematoloji Dernegi
isbirligi ile yiiriitiilen bir ¢alismada tim CCK’nde 5 yillik sagkalim orani %65 olarak
bildirilmistir (Kutluk ve Yesilipek, 2013) ve bu oran 16semilerde %80’lerin tizerindedir
(Uzunhan ve Karakas, 2012). Cocukluk ¢agi 16semilerinden sag kalanlarda tani, tedavi tiirii
ve tant yas1 gibi faktorlere bagli olarak farklilik gostermekle birlikte gec etkiler
gelisebilmektedir. Kardiyopulmoner, endokrin ve kas iskelet sistemine ait sik goriilen
fiziksel sorunlarin yaninda (Ness vd., 2008; Dzolganovski, 2010) norobilissel, psikososyal,
akademik ve ekonomik sorunlar da goriilebilmektedir (Zeltzer vd., 2009; Kirchhoff vd.,
2011; Krull vd., 2013; Woodgate, Tailor, Yanofsky ve Vanan, 2015; Brinkman vd., 2016).
Sag kalan addlesanlar daha dnce siirdiirdiikleri okul, aile ve akran iligkileri, sosyal ¢evre ve
ugrasilarina iliskin yasantilarina geri doniislerinde onemli sorunlarla karsilasabilmektedir.
Bu sorunlarin yasanmasinda uzun siireli hastaneye yatis ve sonrasinda karsilasilan
glicliikkler rol oynamaktadir (Schultz vd., 2007; Dieluweit vd., 2010; Parsons vd., 2012;
Robison ve Hudson, 2014; Brinkman vd., 2016).

Adolesanlar ¢ocukluktan yetiskinlige geciste gelisimsel donemin tipik o6zelligi olarak
kimlik gelisimi (mesleki, cinsel kimlik vb.), akran/aile ile iliskiler (samimi ve duygusal
iliskileri baglatma vb.), otonomi-6zerklik (ailelerden ayrilarak kariyer, yliksekdgrenim vb.
gelecekle ilgili bagimsiz kararlar alma) konularinda kaygilar tasiyabilmektedir. Gelisim
doneminin bu 06zelligi nedeniyle addlesanlar sagkalim sonrasi psikososyal sorunlar
acisindan daha fazla risk altindadir (Zebrack ve Isaacson, 2012; Arnett, 2000). Bununla
birlikte sag kalan addlesanlarin yasadiklart belirsizlikler, (potansiyel gec etkiler, ikincil
kanserler vb. konularda) yasama uyumlarini olumsuz etkilemekte ve basa ¢ikmada giicliik
yasamaktadirlar (Parry, 2003; Lee, Gau, Hsu ve Chang, 2009). Adélesanlarin yasadiklari

sorunlar arasinda okula uyum saglayamama, akademik basarisizlik kaygisi, arkadas



edinmede gii¢liik, sosyal izolasyon, diisiik benlik saygis1 (6zellikle kisiler arast iliskilerde)
yer almaktadir (Yi, Kim, Hong ve Akter, 2016; Tremolada vd., 2017; Brinkman vd., 2018).
Tiim bu sorunlar nedeniyle sag kalanlarin giinlik yasaminda g¢esitli kisithiliklar
gelisebilmekte ve yasam Kkaliteleri olumsuz etkilenmektedir (Rueegg vd., 2013; Rhee vd.,
2014; Schultz vd., 2014).

Yapilan calismalarda sag kalan addlesanlarin tedavi sonrasi siire¢ ve uzun vadeli gec
etkilere iliskin daha fazla egitime gereksinim duyduklar1 (Gianinazzi vd., 2014; Cox vd.,
2016; Wakefield vd., 2016) ve Kkarsilanmamis bazi psikososyal ve davranissal
gereksinimleri oldugu ve sosyal destek gereksinimlerinin uzun yillar sonra dahi devam
ettigi bildirilmektedir (Millar, Patterson ve Desille, 2010; Rabin, Simpson, Morrow ve
Pinto, 2011; Mattson, Demshar ve Daly, 2013). Sag kalanlarin kanser tedavileri ve olasi
ge¢ yan etkilere iligkin algilarinin degerlendirildigi bir ¢alismada sag kalanlarin %35°1
gelecekte saglik problemi yasayabilecegini, %46’s1 yasamayacagini, %19’u ise bilgisi
olmadigmi ifade etmistir (Kadan-Lottick vd., 2002). Vetsch ve digerlerinin (2016)
caligmasinda sag kalanlar ve ebeveynlerin 6nemli bir kismi bilgiye gereksinim duydugunu
bildirmislerdir. Sag kalanlarin artan bilgi gereksinimleri diisiik yasam kalitesi ve yiiksek
psikososyal distres ile iligkili bulunmustur (Cox vd., 2016). Sag kalanlarin bilgi
gereksinimleri ve yasadiklar1 sorunlarin gesitligi ve fazlaligi, sag kalanlarin uzun dénem

izleminin 6nemini ortaya koymaktadir.

Gilinlimiizde sag kalanlarin izleminde, ge¢ etkilerin dngoriilmesi ve tanilanmasi izlemlerin
onemli bir basamagini olusturmaktadir. Geg etkiler ve diger psikososyal sorunlar nedeniyle
izlemlerde kapsamli psikososyal degerlendirme ve danigsmanlik 6n plana ¢ikmaktadir
(Jervaeus, Lampic, Johansson, Malmros ve Wettergren, 2014; Lown, Phillips, Schwartz,
Rosenberg ve Jones, 2015). izlemlerde yasamlar1 degisime ugrayan addlesanlara ve
ailelere psikolojik, sosyal ve egitimsel destek saglayarak addlesanlarin kendi rol ve
sorumluluklarin1  istlenmesi ve sosyal yasamina uyumunun kolaylastirilmasi
hedeflenmelidir (Aslett vd., 2007; Carlson, Hobbie, Brogna ve Ginsberg, 2008). Bu
dogrultuda uluslararas1 diizeyde gelistirilen izlem rehberlerinde de planlanan izlem
programlarinin potansiyel geg etkilerin izlemi, hastalik, tedavi ve geg etkilere iligkin saglik
egitimi, saghgin gelistirilmesi (diyet, fiziksel aktivite, riskli davranislar) ve psikososyal
destek ilkelerini i¢ermesi gerektigi vurgulanmaktadir (Scottish Intercollegiate Guidelines
[SIGN], 2013; Children’s Oncology Group [COG], 2014). Sag kalan addlesanlara tedavi



sonras1 ge¢ etkiler ve bunlarla iliskili semptomlarin yonetimi, sagligin yonetimi/saglikli
yasam aligkanliklar1 ve psikososyal alanlarda verilecek destek yasam kalitelerinin
artmasini saglayacaktir. Sag kalanlarda saglikli yasam aliskanliklarinin (fiziksel aktivite,
beslenme vb.) gelistirilmesine yoOnelik yapilan ¢alismalarda sag kalanlarin yasam
kalitelerinin ¢esitli diizeylerde iyilestigi belirlenmistir (Paxton vd., 2010; Badr vd., 2013;
Schultz vd., 2014; Braam vd., 2016). Bunun yaninda kanser tanisi aldiklari siiregte ve
tedavi sonrasi psikososyal girisimler sag kalanlarin basa ¢ikma becerilerini, psikososyal
iyilik halini, saglikli yasam aligkanliklarim1 ve yasam kalitelerini olumlu yonde
etkilemektedir (O’Conner-Von, 2009; Judge Santacroce, Asmus, Kadan-Lottick ve Grey,
2010; Sansom-Daly wvd., 2012; Safarabani-Farahani, Maarefvand, Biglarian,
Khubchandani, 2016). Bu nedenle, addlesanlarin hem fiziksel hem de psikososyal
sorunlara yonelik kapsamli egitim, danigsmanlik ve izlem programlariyla yakindan takibi

onem kazanmistir.

Ulkemizde CCL’nden sag kalanlara yonelik kapsamli bir egitim ve danismanlik programi
uygulanmamaktadir. Yapilan ulusal ¢aligmalar incelendiginde fiziksel gec etkiler (Bayram
vd., 2015; Akar vd., 2015), psikolojik geg etkiler (Kalafat¢ilar vd., 2013), sosyal sorunlar
(Yagci-Kiipeli vd., 2013), sag kalanlarin yasadiklari fiziksel ve psikososyal sorunlar ve
semptomlar (Arpaci ve Torliner, 2016) ve sag kalanlarin yasam kalitesini (Arpaci ve
Tortiner, 2017 ) inceleyen c¢aligmalara rastlanmistir. Ancak sag kalan addlesanlara yonelik
teknoloji temelli psikososyal girisimlerin uygulandigi ¢alismalara rastlanmamustir. Sag
kalan addlesanlara yonelik ¢ocuk hemsiresi tarafindan yiiriitiilen psikososyal danismanlik
ve egitim girisimlerinin uygulandig arastirmalarin planlanmasi ve gelistirilen programlarin

izlemlerde etkin bir sekilde kullanilmasi izlemlerin yararini arttiracaktir.

Arastirmanin amaci

Arastirma cocukluk cagi 10semilerinden sag kalan adolesanlara yonelik sagligin
gelistirilmesi modeline dayali teknoloji temelli psikososyal danigsmanlik ve egitim
programinin  etkinliginin degerlendirilmesi amaciyla, randomize kontrollii olarak

planlanmuistir.



Arastirmanin hipotezleri

Hi. Teknoloji Temelli danismanlik ve egitim programi uygulanan ve uygulanmayan sag

kalanlarin yasam kalitesi puanlar1 arasinda anlamli fark vardir.

Ho: Teknoloji Temelli danigsmanlik ve egitim programi uygulanan ve uygulanmayan sag

kalanlarin 6z-yeterlik puanlari arasinda anlamli fark vardir.

Hs: Teknoloji Temelli danismanlik ve egitim programi uygulanan ve uygulanmayan sag

kalanlarin basa ¢ikma puanlari arasinda anlamli fark vardir.

Arastirmanin Onemi

Adolesanlarin uzun siireli sagkalim oranlarindaki artis ve bununla birlikte kansere bagl
morbidite riskinin varligi, pozitif yasam tarzi degisikliklerini destekleyen ve siirdiiren etkin
danigmanlik programlarina olan ihtiyact kuvvetle desteklemektedir. Literatiirde hemsire
rehberligindeki ve ekipte hemsirenin yer aldigi izlem modelleriyle saglanan takiplerin
basar1 diizeyinin fazla oldugu belirtilmektedir. Ayn1 zamanda hemsirelerin ¢ocuklarin ve
ailenin gereksinim duydugu bilgi ve destegi saglama, bakimi koordine etme ve uygun geri
bildirimlerin saglanmast konularinda anahtar rol oynadigi vurgulanmaktadir (Skinner,
Wallace ve Levitt, 2007; Essig, Skinner, von der Weid, Kuehni ve Michel, 2012). Bu
nedenle sagligin yonetimini kolaylastiran ve klinik bakima ek olarak destekleyici
ihtiyaclarin karsilandigi multidisipliner ekip tarafindan yiiriitilen izlem ve destek
programlar1 Onerilmektedir (Absolom vd., 2009; Thompson, Palmer ve Dyson, 2009;
Rabin vd., 2011).

Sag kalanlara yonelik psikososyal danigsmanlik ve egitim girisimlerinin bir modele
dayandirilmasi hemsirenin planlama ve karar verme siireglerine rehber olusturmaktadir.
Sagligin Gelistirilmesi Modeli (SGM) bireyin saglik davranislari {izerinde etkili faktorleri
(aile, arkadas, sosyal ¢evre vb.) tanimlar. Saglik davranislarinin major belirleyicileri olan
inang ve algilara (6z-yeterlik, davranisa iliskin engel-yarar algisi, kisilerarasi etkiler gibi)
odaklanir ve bunlart anlama konusunda hemsirelere rehberlik eder (Pender, 2011). Sagligin
Gelistirilmesi Modeli (SGM) kullanilarak girisimlerin planlamasi ve uygulamasinda kritik
rol oynayan belirleyiciler saptanabilir ve adolesanin saglikli yasama yonelik davranis

degisikligi kazanmasi miimkiin olabilir. Danigmanlik ve egitim programlarinin teknolojiye



temellendirilmesi kulanim ve erisim kolaylig1 saglamasi, siirdiiriilebilir olmasi ve
adolesanlarin kartilimini destekleyecek nitelikte yas donemi itibariyle tercih edilebilir
olmast nedeniyle uygulanabilirligi arttirmaktadir. Teknoloji temelli programlar
bireysellestirilmis destek ve zamaninda geri bildirim imkani saglayabilmektedir. Bu
dogrultuda SGM’ne dayal1 gelistirilen adolesanlarin kendi sagligin1 yonetme, bu konuda
kendini yeterli hissetme ve saglikli baga ¢ikma becerileri ve 0z-yeterliligin desteklenmesi
gibi konular igeren psikososyal danismanlik ve egitim girisiminin sag kalan adélesanlarin
Oz-yeterliklerini arttiracagi, aktif bas etme becerilerini arttiracagi ve yasam Kkalitesini
olumlu yonde etkileyecegi distiniilmektedir. Calisma {ilkemizde c¢ocukluk c¢agi
l6semilerinden sag kalan addlesanlara yonelik psikososyal danigmanlik programi igeren tek
calisma olmasi nedeniyle sag kalanlara yonelik destek programlarinin gelistirilmesinde

rehber olusturmasi agisindan 6nem tasimaktadir.

Sinirliliklar

Arastirmadan elde edilen bulgular arastirmanin yiiriitiildiigii 6rneklem grubu ile sinirlidir
bu nedenle genellenemez. Psikososyal sorunlar addlesanlarin verdikleri yanitlarla ve yasam

kalitesi, 6z-yeterlik algis1 ve basa ¢ikma stilleri 6lg¢eklerin Sl¢tiigi 6zelliklerle smirlidir.






2. GENEL BIiLGILER

Genel bilgiler bolimii Cocukluk cagi1 16semileri ve sagkalim, ¢ocukluk ¢agi losemilerinde
fiziksel ve psikososyal gec etkiler, uzun siireli izlem modelleri, g¢ocukluk c¢ag1
kanserlerinden sag kalanlar ve ailelerine yonelik psikososyal girisimler: uluslararasi
yayinlar, ¢cocukluk ¢agi 16semilerinden sag kalan addlesanlarin izleminde hemsirenin rolii
ve sag kalan addlesanlarin izleminde Sagligin Gelistirilmesi Modelinin kullanimi olmak

iizere alt1 baslik altinda ele alinmistir.
2.1. Cocukluk Cag Losemileri ve Sagkalim

Losemi, progenitdr myeloid ya da lenfoid hiicrelerin hematopoez sirasinda mutasyonu ve
transformasyonu sonucu olusan klonal bir hastaliktir (Zupanec ve Tomlinson, 2010).
Cocukluk c¢ag1 kanserlerinin en yaygin olanidir ve c¢ocukluk caginda goriilen tiim
kanserlerin yaklasik ti¢te birini olusturmaktadir (Steliarova-Foucher vd., 2017; American
Cancer Society, 2019). Cocukluk cagi 16semileri temel olarak akut lenfoblastik 16semi ve
akut myeloblastik 16semi olmak tizere ikiye ayrilmaktadir (Zupanec ve Tomlinson, 2010;
Puumala, Ross, Aplenc ve Spector, 2013).

Akut lenfoblastik 16semi (ALL) 15 yas alt1 kanser vakalarinin % 25'ini, 16semi vakalarinin
ise %72’sini olusturmaktadir (National Cancer Institute [NCI], 2013; Rabin, Gramates,
Margolin ve Poplack, 2016). Amerika Birlesik Devletleri (ABD)’nde ALL insidansi
100.000’de 2-5 olarak bildirilmektedir ve her yil 4.900 ¢ocuk ALL tanist almaktadir
(Rabin vd., 2016). Ingiltere’de ise 2015 yilinda yeni tam alan gocuk sayis1 832 olarak
bildirilmistir (Cancer Research UK, 2018). Ulkemizde de 0-14 yas grubunda her y1l 2.500-
3000 yeni kanser vakasi goriilmesi beklenmektedir ve 16semiler %31,7 goriilme oraniyla
cocukluk cagi kanserleri arasinda ilk sirada yer almaktadir (Kutluk, 2009; Kutluk ve
Yesilipek, 2013). Erkeklerde ALL insidansi daha yiiksektir ve en fazla 2-5 yaglar1 arasinda
goriilmektedir (Rabin vd., 2016; Zupanec ve Tomlinson, 2010). Etnik koéken ve ik
acisindan bakildiginda ABD’de ALL insidansinin hispanik kokenli ¢ocuklarda en yiiksek
oldugu ve siyah wrkta beyazlara gore daha diisiik egilim gosterdigi bildirilmistir (NCI,
2013; Rabin vd., 2016).



Sagkalim kanser tanisi almig bireylerin tedavi sonrasi siiregte yasami ve sagligi lizerinde
duran bir terimdir. Kanserle iligkili fiziksel, psikososyal ve ekonomik sorunlari tani ve
tedavi stlirecinin otesinde ele alir. Sagkalim saglik bakimi alabilme, izlemlere katilabilme,
gec etkiler, ikincil kanserler ve yasam kalitesi konularini igerir (NCI, 2019). Yeni ve
gelismis tedaviler sayesinde bes yillik sagkalim oranlari 6nemli oranda artmig ve %90
diizeylerine ulasmistir (NCI, 2011; American Cancer Society, 2019). Ayni1 zamanda ALL
icin, 5 yillik sagkalim orani, 15 yasindan kiigiik ¢ocuklar i¢in % 60'tan yaklasik % 90'a ve
15-19 yas arasindaki gengler igin %28'den % 75 diizeylerine kadar artmistir (Howlader vd.,
2015).

Akut myeloblastik 16semi ¢ocukluk ¢agi 16semi vakalarmin %20-25’ini olusturmaktadir.
Akut myeloblastik 16semi insidansinin milyonda 7-8 oldugu ve kabaca diinya genelinde
16,000 AML vakasinin beklendigi tahmin edilmektedir. Insidans1 adélesan dénemde artis
gostermektedir, bununla birlikte yenidoganda goriilen en yaygin l1osemi tipidir. Kiz ve
erkeklerde AML esit goriilmektedir. Farkli etnik gruplarda AML insidansinin benzer
oldugu bildirilmektedir (Zupanec ve Tomlinson, 2010; Arceci ve Meshinchi 2016).

Sagkalim oranimnin AML’de %66 oldugu, bununla birlikte farkli merkezlerde yapilan
caligmalarda sag kalim oranlarinin %60-90 arasinda degistigi bildirilmektedir (Rubnitz,
2017; American Cancer Society, 2019). Son yillarda AML’de genel sagkalimlarda
belirgin artiglar olmakla birlikte sagkalim hala ALL’nin gerisindedir (Kahn vd., 2016;
American Cancer Society, 2019)

2.2. Cocukluk Cag Losemilerinde Goriilen Ge¢ Etkiler

Cocukluk c¢ag1 16semi tanisiyla izlenen ¢ocuk ve addlesanlara yaklagik 2-2.5 yil siiren
kemoterapi (KT) protokolleri uygulanmaktadir. Tedavi remisyon indiiksiyonu fazi,
konsolidasyon fazi, intensifikasyon/reindiiksiyon ve idame fazindan olugmaktadir. Bununla
birlikte yiiksek risk grubunda tedavi daha yiiksek dozlarda ve wuzun sireli
uygulanabilmektedir. Kemoterapi primer olarak oral ve intravendz uygulanmaktadir.
Bunun yaninda santral sinir sistemi (SSS) tutulumu riski yiliksek olanlarda intratekal KT ve
kranial RT uygulanabilmektedir. Baz1 durumlarda da risk grubuna gore hepatopoetik kok
hiicre transplanstasyonu (HKHT) yapilmaktadir (Zupanec ve Tomlinson, 2010; Inaba,
Greaves ve Mullighan, 2013).



Maruz kalinan bu yogun tedaviler ve uzun siireli hastanede kalma nedeniyle l6semi
tedavisi tamamlanan addlesanlar fiziksel ve psikososyal uzun donem geg etkiler acisindan
risk altindadir (Essig vd., 2014). Losemiden sag kalanlarin yaklasik ti¢te ikisinin en az bir
geg etki yasadigr bildirilmistir (Haddy, Mosher ve Reaman, 2009). Tedavinin basarili bir
sekilde tamamlanmasimin ardindan sag kalan ¢ocuk ve addlesanlarin kaliteli bir yasam
stirmeleri ve bunun i¢in tedaviden ¢ok uzun siire sonra dahi gelisebilecek gec etkilerin
arastirilmasi ve takibi 6nem kazanmistir. Bu boliimde 16semi tedavisi sonrasi gelisebilecek

fiziksel ve psikososyal geg etkilere yer verilmistir.

2.2.1. Fiziksel geg etkiler

Cocukluk cag1 losemi sag kalanlarinda gelisebilecek fiziksel gec¢ etkiler ¢ogunlukla
kardiyotoksisite, norotoksisite, endokrin anormallikler ve ikincil kanserlerdir (Baker vd.,
2010; Essig vd., 2014; Arpaci ve Toriiner, 2016).

Kardiyak gec etkiler

Cocukluk ¢agi losemilerinden sag kalanlar antrasiklin grubu ilaglara bagl kardiyotoksisite
acisindan 6nemli Gl¢iide risk altindadir (Rathe, Carlsen ve Oxhgj, 2007; Fulbright, Raman,
McClellan ve August, 2011). Kardiyak toksisitenin tedavi baslangi¢ yasiyla iligkili oldugu
ve Ozellikle erken yasta antrasiklin maruziyetinin kardiyotoksisite riskini arttirdig
belirtilmistir (Amigoni vd., 2010; Fulbright vd., 2011). Bir diger risk farktorii ise maruz
kalinan yagam boyu kiimiilatif antrasiklin dozudur (Pellicori, Calicchia, Lococo, Cimino ve
Torromeo, 2012; Vandecruys, Mondelaers, Wolf, Benoit ve Suys, 2012). Bununla birlikte
tedavinin tiim dozlarinda kardiyotoksisite gelisebilmektedir. Yapilan ¢aligsmalarda diisiik
doz antrasiklin tedavisine ragmen sag kalanlarda kardiyotoksisite gdzlendigi
bildirilmektedir (Amigoni vd., 2010; Bayram vd., 2015). Baz1 hastalarda ise ¢ok yiiksek
dozlara ragmen sorun goriilmeyebilir. Bu noktada ¢ocuga 6zgii bireysel faktorler 6nem
kazanmaktadir (Armenian vd., 2015). Yapilan c¢alismalarda uzun siireli izlemde
kardiyotoksisite insidansinin arttig1 bildirilmektedir (Rathe, Carlsen, Oxhgj ve Nielsen,
2010; Armenian vd., 2015).

Kardiotoksisitenin az sayida sag kalanda klinik belirti gosterdigi ve subklinik

degisikliklerin daha yaygm oldugu gosterilmistir (Kremer, van Dalen, Offringa, Voute,
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2002; Vandecruys vd., 2012). Diisiik doz antrasiklin tedavisi almis hastalarin %30 unda
klinik bulgu vermeyen kardiyak anomali izlenmistir (Vandecruys vd., 2012). Baska bir
calisgmada hematopoetik kok hiicre nakli yapilan sag kalanlarin  %29,4’{inde
kardiyopulmoner geg etkilerin goriildiigii bildirilmistir (Baker vd., 2010). Uzun dénemde
kardiyotoksisite ile ilgili ¢aligmalar ve veriler yeterli degildir. Bu nedenle tedavi sirasinda
ve sonrasinda kardiyotoksisite acisindan risk altinda olan ¢ocuk ve addlesanlarin
saptanmasi ve kanit temelli rehberlerle uzun siireli izlemi 6nem kazanmaktadir (Armenian
vd., 2015). Sag kalanlar kalp sagliginin korunmasi igin saglikli yasam tarzi ve uzun siireli

izlem konusunda desteklenmelidir (Vandecruys vd., 2012).

Endokrin gec etkiler

Cocukluk ¢agi l6semilerinden sag kalanlarda endokrin gec etkilerin kiimiilatif insidansinin
zaman iginde siirekli artis gosterdigi belirlenmistir (Brignardello vd., 2013; Chemaitilly
vd., 2015). Sag kalanlarda gozlenen en yaygin endokrin problemler biiylime hormonu
eksikligi, primer tiroid fonksiyon bozuklugu, obezite, metabolik sendrom, kemik
problemleri ve gonadal disfonksiyondur (Brignardello vd., 2013; Chow vd., 2013;
Kizilocak ve Okcu, 2019). Bir ¢aligmada I6semi sag kalanlarinin %50’sinde endokrin geg

etkilerin gelistigi belirlenmistir (Brignardello vd., 2013).

Biiyiime hormonu eksikligi

Losemi tedavisine bagli uzun donem geg etkilerden biri de hipotalamus-hipofiz aksimnin
KRT maruziyeti nedeniyle biiyime hormonu (BH) eksikligidir (Vilela ve Viana, 2007;
Darzy ve Shalet, 2009; Brignardello vd., 2013). Total viicut radyoterapisi (TVR)’nin (10
Gy) bir pargasi olarak diisiik doz RT almig ya da SSS profilaksisi nedeniyle KRT (18/24
Gy) uygulanmis sag kalanlarin yaklasik %40’ inda BH eksikligi gozlenmistir (Darzy ve
Shalet, 2009). Kranial RT ve TVR almis sag kalanlarda boy kisalig1 riskinin almayanlara
oranla 6nemli Sl¢iide arttigi bildirilmistir (Chow vd., 2013). BH eksikligi i¢in diger risk
faktorleri igerisinde erken tani yas1 (Vilela ve Viana, 2007; Chow vd., 2013; Chemaitilly
vd., 2015), uzun izlem siiresi (Chemaitilly vd., 2015) ve AML tanis1 (Chow vd., 2013) yer
almaktadir. Yalnizca kemoterapi ve steroid tedavisinin de sag kalanlarda biiyiime hormonu
eksikligine neden olabilecegi bildirilmektedir. (Haddy vd., 2006; Viana ve Vilela, 2008).

Bu nedenle izlemlerde biiyiimeyi yakindan takip etmek 6nemlidir.
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Primer tiroid fonksiyon bozuklugu

Kraniyospinal RT uygulanan hastalarda gelisebilecek risklerden biri de primer tiroid
fonksiyon bozuklugudur (Duffner, 2004; Chow vd., 2013). Chow ve digerlerinin (2013)
caligmasinda losemiden sag kalanlarin %6,5’inde hipotiroidi gozlenmis bu oranin RT
alanlarda %29,8 ve almayanlarda %4 oldugu bildirilmistir. Tan1 agisindan bakildiginda da

hipotiroidi gériilme siklig1 ile AML arasinda anlamli iliski bulunmustur (Chow vd., 2013).

Obezite

Losemi tedavisinin uzun donem geg etkilerinden biri de obezitedir (Fulbright vd., 2011;
Zhang ve Parsons, 2015). Hastanede uzun siireli kalis cocuklarin giinliik fiziksel
aktivitelerini kisitladigindan obezite agisindan risk faktorlerindendir (Fulbright vd., 2011).
Tedaviyle iliskili risk faktorleri i¢erisinde KRT (Chow vd., 2013; Brignardello vd., 2013)
ve uzun siireli steroid kullanim1 (Gibson, Ehrhardt ve Ness, 2016) yer almaktadir. Biiylime
hormonu eksikligi ve leptin direnci KRT iligkili obezitede rol oynamaktadir (Gibson vd.,
2016; Brown vd., 2016). Losemi tedavisi sonrasi ¢esitli faktorlere gore degisiklik
gostermekle birlikte cocuklarin %11-48’nin asir1 kilolu, %6-48’nin ise obez oldugu
bildirilmistir (Nathan, Wasilewski-Masker ve Janzen, 2009; lughetti, 2012; Arpaci ve
Toriiner, 2015). Zhang ve digerleri (2014) tedavinin tamamlanmasindan 5 yil sonra ALL
sag kalanlarinin %40’1min asir1 kilolu ya da obez oldugunu bildirmislerdir. Baska bir
calismada bu oran %49,8 olarak bulunmustur (Brown vd., 2016). Arpaci ve Toriiner
(2016)’in calismasinda da ALL’den sag kalan ¢ocuk ve addlesanlarda obezite prevalansi
%18,7 olarak saptanmistir. Garmey ve digerleri (2008) ALL’den sag kalan yetiskinlerde
obezite goriilme oraninin (%13,5) kardeslerine (%?7,5) goére Onemli Olgiide arttiginm
belirlemislerdir. Erken tan1 yas1 ve cinsiyet gibi faktorler obezite ile iliskili bulunmustur
(Chow vd., 2013; Zhang vd., 2014; Wilson vd., 2015; Brown vd., 2016; Belle vd., 2018).
Cocukluk cag1 kanserlerinden sag kalanlarla yapilan bir aragtirmada obezite prevalansi en
yiiksek grubun I6semiler oldugu belirlenmistir (Wilson vd., 2015). Obeziteyle birlikte artan
sorunlardan biri de metabolik sendromdur (Gibson vd., 2016). Losemi sag kalanlarinda
metabolik sendrom prevalanst HKHT disinda tedavi alanlarda %6,9 olarak bulunmustur
(Saultier vd., 2016). Losemiden sag kalanlarda gelisebilecek endokrin ge¢ etkilerin

onlenmesi icin tedavi modalitelerinin gilincel yaklagimlar dogrultusunda c¢ocuklarin
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gereksinimlerine gore diizenlenmesi (6rn. gerekli olmayan SSS radyoterapisi) Onem

kazanmaktadir (Chemaitilly vd., 2018).

Kemik problemleri

Cocukluk c¢ag1 losemilerinden sag kalanlar yiiksek doz kortikosteroidler (Ghassemi,
Ghaemi ve Yazdi, 2015), kemoterapi (Le Meignen vd., 2011), radyoterapi (Gurney vd.,
2014), gecikmis puberte, BH eksikligi, yetersiz beslenme, giines 1s1gina maruziyetin
azalmis olmasi ve azalmis fiziksel aktivite gibi kemik sagligini etkileyen ¢ok sayida risk
faktoriine sahiptir (Mostoufi-Moab ve Halton, 2014). Yalnizca kemoterapi alan hastalarla
karsilastirildiginda KRT ve TVR’si alan hastalarda yetiskin donemde kemik mineral
dansitesi (KMD)’nin 6nemli derecede diisiik oldugu gozlenmistir (Benmiloud vd., 2010).

Gonadal disfonksiyon

Losemiden sag kalanlarda alkilleyici ajanlarin gonadal hasara neden oldugu ve iireme
fonksiyonlarini olumsuz etkiledigi belirtilmektedir. Bu etkiler nedeniyle erken ya da
gecikmis puberte goriilmektedir (Bottomley ve Kassner, 2003). Kranial RT ve TVR’si
uygulananlarda, 6zellikle kizlarda puberte prekosite riskinin arttigi gériilmistiir (Fulbright
vd., 2011; Rose vd., 2016; Elitzur vd., 2017). Kranial RT aym1 zamanda gecikmis
puberteyle de iliskili bulunmustur. Testis tutulumu nedeniyle uygulanan testikiiler
radyasyon ve SSS proflaksisi amaciyla uygulanan KRT ve alkilleyici ajanlar (doza bagiml
olarak) gonadal disfonksiyona neden olarak infertilite riskini arttirmaktadir (Fulbright vd.,
2011; Poorvu vd., 2019).

Norobilissel gec etkiler

Losemi tedavisinde proflaksi amaciyla yer alan KRT SSS 16semisini ve relapslart biiyiik
Olciide onlemekle birlikte 6nemli gec etkilere neden olmaktadir. Norobilissel gec etkiler
yaygin olarak KRT’ye bagl olarak gelismektedir (Edelstein vd., 2011; Krull vd., 2013).
Sag kalanlarda diisilk dozda KRT almig olsa bile tedaviden yillar sonra dahi ndrobilissel
eksikliklerin ortaya ¢iktig1 ve bunlarin dikkat, hafiza ve bilgi isleme siireglerinde belirgin
oldugu bildirilmistir (Harila, Wingvist, Lanning, Bloigu ve Harila-Saari, 2009; Edelstein
vd., 2011; Kim vd., 2015). Tim bu alanlardaki etkilenmeler 6grenme gii¢liigiine neden
olabilmektedir (Edelstein vd., 2011). Kim ve digerlerinin (2015) ¢aligmasinda KRT alan
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ALL sag kalanlarinin sézel ve performans zeka alan puanlarinin saglikli kontrol grubuna
gore anlamli diizeyde diistik oldugu goriilmiistiir. Ayn1 zamanda dikkat, konsantrasyon ve
yuriitiicii islevlerin zayif oldugu gozlenmistir (Kim vd., 2015). Harila ve digerlerinin
(2009) calismasinda da RT almis sag kalan yetiskinlerin RT almayanlara ve saglikli gruba
gore sozel ve performans zekd alan puanlarinin anlamhi diizeyde diisiik oldugu
gozlenmistir. Kranial RT’ nin ndrobiligsel fonksiyonlara etkisi tan1 yas1 ve hayatta kalma

stiresiyle de iligkili bulunmustur (Krull vd., 2013).

Tek basina kemoterapi ile tedavinin genellikle daha az noérotoksisite ile sonuglandigi
diisiiniilse de yapilan son calismalarda yalniz kemoterapi alanlarda da noérobilissel
bozukluklarin goriildigi bildirilmektedir (Hearps vd., 2017; Van Der Plas vd., 2018).
Yalnizca kemoterapi alan ALL sag kalanlarinda bir¢cok norobilissel alanda (dikkat, calisma
bellegi, bilgi islem hiz1 ve ince motor alanlar) orta derecede bozukluk oldugu bildirilmistir
(lyer, Balsamo, Bracken ve Kadan-Lotick, 2015; Cheung ve Krull, 2015; Van Der Plas vd.,
2018). Tedavi sonrasi ge¢ donemde IQ'da ve spesifik isleme becerilerinde eksiklik
gortilmistiir (Van Der Plas vd., 2018). Bellek, dikkat, islem hizi, ¢oklu gérev ve planlama
gibi norobiligsel alanlardaki bozukluklar sag kalanlarin problem ¢dzme ve karar verme
becerilerinde rol oynadigindan akademik basar1 ve yasam kalitesini de olumsuz
etkileyebilmektedir (Hearps vd., 2017). Sag kalan ¢ocuk ve adodlesanlarin saglikli
gelisimini desteklemek icin norogelisimsel izlemlerinin diizenli olarak yapilmasi 6nem

kazanmaktadir.

Ikincil kanserler

Cocukluk caginda kanser tanisiyla izlenmis bireylerde yetiskin donemde ikincil kanser
goriilme riski genel popiilasyona gore artmaktadir. Kanser tedavisinin ikincil kanser riskini
arttiran belirli yonleri bilinmektedir ancak uzun dénemde bu riskin belirlenmesi i¢in daha
fazla calismaya ihtiya¢ duyuldugu bildirilmektedir (Meadows vd., 2009). ikincil tiroid
kanserlerinin (Taylor vd., 2009; Meadows vd., 2009) ve hematolojik kanserlerin (Meadows
vd., 2009) 16semi ve lenfoma sag kalanlarinda yaygin oldugu bildirilmistir. Ikincil SSS
kanserleri de yaygin olarak primer SSS kanserleri ve 16semi sonrasi gozlenmektedir
(Meadows vd., 2009). Baska bir ¢calismada ALL sag kalanlarinin cilt kanseri agisindan risk
altinda olduklar1 belirlenmistir (Friedman vd., 2010). Cocukluk ¢ag1 I6semilerinden sag

kalan ¢ocuk ve addlesanlarin yetiskin donemde de ikincil kanserler agisindan yakin takibi
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onemlidir. Sag kalanlar ve aileler beklenen riskler acisindan bilgilendirilmeli ve gerekli

taramalara yonlendirilmelidir.

2.2.2. Psikososyal gec etkiler

Cocukluk c¢agi kanserlerinde sag kalanlarin yasam siirelerinin uzamasiyla birlikte uzun
donem psikososyal saglik gereksinimlerini erken tahmin etmek ve karsilamak oncelikli
hale gelmistir (Bitsko vd., 2016). Sag kalanlarin hastalik deneyiminin hem olumlu hem de
olumsuz yonlerini eszamanli olarak yasayabilecekleri vurgulanmaktadir (Currier, Hermes
ve Phipps, 2009). Sag kalanlarda pozitif psikososyal etkilerin (posttravmatik biiyiime,
dayaniklilik, yarar saglama, yasamda neyin 6nemli oldugunu fark etme vb.) goriildiigiinii
bildiren ¢alismalar da yer almaktadir (Zeltler vd., 2009; Ljungman vd., 2014). Sag
kalanlarin travma sonrasi1 adaptasyonlarmin ve dayanikliliklarinin iyi oldugu, travma
sonras1 pozitif biiylime gosterdikleri bildirilmektedir (Barakat, Alderfer ve Kazak, 2006;
Lund vd., 2011; Wenninger vd., 2013; Arpawong vd., 2013; Bitsko vd., 2016). Sag
kalanlarin cogunun psikososyal fonksiyonlarinin iyi oldugu ve yasami tehdit edici hastalik
deneyimi yasamanin fayda saglayabildigi bildirilmektedir (Barakat vd., 2006; Lund vd.,
2011; Bitsko vd., 2016). Sag kalanlarin algiladiklar1 pozitif etki kardeslerine gore daha
fazla bulunmustur. Pozitif etkiler yogun tedaviler alan ve relaps ya da ikincil kanser
Oykiisii olan sag kalanlarda yiiksek bulunmustur (Zebrack vd., 2012). Solid tiimorler ve
SSS tiimdrleriyle karsilagtirildiginda yarar saglama ile 16semi tanisi arasinda pozitif iliski
gozlenmistir (Michel vd., 2010). Akut lenfoblastik 16semi sag kalanlarinda saglikli
kontrollerle karsilagtirildiginda depresif semptomlarin daha az oldugu ve mental
sagliklarinin benzer oldugu bildirmistir. Sag kalanlarin 1yilik hali tizerindeki pozitif
deneyimlerinin hastalik sonrasi baskici adaptif tarzdan etkilenebilecegi diisliniilmektedir

(Harila vd., 2011).

Sag kalan bir¢ok adolesanin psikososyal sorunlar yasamadigi ve olumlu basa ¢ikma
mekanizmalart gelistirmeyi 6grendikleri vurgulanmaktadir (Bitsko vd., 2016). Gordijn ve
digerlerinin (2013) ¢alismasinda ALL sagkalanlarinin normal popiilasyona goére uyku
problemi ve depresif semptomlarinin daha az oldugu ve yasam kalitelerinin daha iyi
oldugu bildirilmistir. Ldsemi sag kalanlarimin yasam kalitesinin degerlendirildigi
calismalar incelendiginde diger kanserlerden sag kalanlar ve saglikli kontrolleriyle

kiyaslandiginda yasam kalitesinin benzer ya da daha iyi oldugu bildirilmistir (Harila vd.,
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2011; Benadiba vd., 2015; Nayiager vd., 2017; Vetsch vd., 2018). Geg etkilerin varlig
diisiik yasam kalitesiyle iliskili bulunmustur (Nayiager vd., 2017; Vetsch vd., 2018). Genel
olarak bakildiginda CCK’den sagkalanlarin normal popiilasyondan daha az psikolojik
sorun yasadig1 ancak yiiksek psikolojik rahatsizlik riski tasiyan sag kalanlarin oranmin da

onemli derecede fazla oldugu goriilmektedir (Michel vd., 2010).

Yasami tehdit edici hastalik tanis1t nedeniyle tedavi gormiis sag kalanlarda c¢esitli
psikososyal etkilere neden olan kavramlardan biri belirsizliktir. Belirsizlik sagkalimin
temel bir 6zelligidir ve kanserin bilinmeyen dogasi, tedavi sonrasi hastaligin tekrarlamasi
ya da ikincil kanser riski yaninda sag kalanlar ne tiir ge¢ etkilerin gelisebilecegi, siddeti,
yasam kalitesini ne diizeyde etkileyebilecegi ve bu geg etkileri nasil kontrol edebilecekleri
konusunda belirsizlik yasamaktadir. Tedavinin tamamlanmasindan uzun siire sonra dahi
devam edebilen belirsizlik hissi psikososyal distresin baslica nedenlerinden biridir (Parry,
2003; Judge Santacroce vd., 2010). Yasadiklar1 bu belirsizlik sag kalanlarin gelecege dair
hedeflerini, gilinliik planlarim1 dahi etkileyebilmektedir. Adolesan donemin temel
giicliklerinden biri  olan hedef gelistirme ve  gergeklestirmeyi daha da
giiclestirebilmektedir.

Cocukluk c¢ag1 kanserlerinde sag kalanlarda yaygin goriilen psikososyal ge¢ etkiler
depresyon, anksiyete ve posttravmatik stres sendromu (PTSS) ve intihar diisiincesi olarak
belirtilmektedir (Wenninger vd., 2013; Bitsko vd., 2016; McDonnell vd., 2017; COG,
2018). Bunlara ek olarak sosyal geri ¢ekilme, kisilerarasi iligkilerde problem, egitim ya da
meslek edinmede giigliik ve bagimli yasam gibi psikososyal sorunlar gelisebilmektedir
(Wenninger vd., 2013; COG, 2018; Lown vd., 2015). Algilanan kotii fiziksel saglik,
duygusal giigliikler, SSS tiimorii ve SSS’ne yonlendirilmis tedaviler (KRT, intratekal KT)
yliksek risk faktorleri arasinda yer almaktadir. Bunlarin yaninda ailede mental problem
oykiisi, egitim diizeyi ve gelir diizeyinin diisiik olmasi, HKHT ve kronik agr1 diger risk
faktorleri olarak gosterilmistir. (Michel, Rebholz, Weid, Bergstraesser ve Kuehni, 2010;
Lund, Schmiegelow, Rechnitzer ve Johansen, 2011; Bitsko vd., 2016; COG, 2018).

Sag kalanlarda PTSS goriilme oran1 %5-20 arasinda degismektedir. Alderfer, Navsaria ve
Kazak (2009)’1n c¢aligmasinda sag kalan addlesanlarda PTSS goriilme orant %8,3 olarak
bulunmustur. Tremolada, Bonichini, Basso ve Pillon (2016)’un ¢alismasinda ise sag kalan

adolesan ve geng eriskinlerde bu oran %21 olarak bulunmustur. Risk faktorlerinin varligina
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gore degismekle birlikte genel olarak saglikli akranlartyla kiyaslandiginda sag kalanlarda
psikososyal sorunlar daha fazla goriilmektedir. Cocukluk ¢agi kanserlerinden sag kalan
yetiskinlerde genel popiilasyona gore PTSS semptomlart daha fazla bulunmustur
(Kamibeppu vd., 2010; Stuber vd., 2010). Adolesan dénemde tani almis sag kalan
yetigkinlerin (%22,4) kontrol grubuna (%14,0) gore daha fazla oranda klinik olarak PTSS,
anksiyete ve/veya depresyonla iligkili semptomlar yasadiklart bildirilmistir. Sag kalanlarin
%24,3’liniin en az bir mental problem yasadig1 ve bu oranin saglikli grupta %15,3 oldugu
gbzlenmistir (Seitz vd., 2010). Gianinazzi ve digerlerinin (2013) calismasinda sag
kalanlarin ¢ogunda psikolojik distres gozlenmezken, distres yasayan sag kalanlarda
siddetinin saglikli kardeslerinden fazla oldugu bildirilmistir. Sag kalanlar psikososyal
bozukluklar acisindan kardesleriyle karsilastirildiginda genel olarak daha zayif puanlar
bildirmislerdir. Bu 6zellikle 16semi, SSS tiimorleri ve néroblastom tanisi almis hastalarda
anlamli bulunmustur (Mertens ve Marchak, 2015). Brinkman ve digerleri (2016)
caligmalarinda kanserden sag kalan addlesanlarin (n=3893 %32,1 Ldsemi) tedavi dykiisii
ve gec etkilerin varhigina gore degismekle birlikte davranigsal, duygusal ve sosyal
sorunlarla iligkili semptomlar yasadiklarini bildirmislerdir. Bagka bir ¢alismada kanserden
sag kalan ¢ocuklarin ve adolesanlarin akranlarina gore duygusal semptomlarinin daha fazla
oldugu ve akademik performanslarinin daha koti oldugu bildirilmistir. Duygusal
problemler oOzellikle ge¢ etkileri olan ve beyin timdriiyle izlenenlerde daha fazladir

(Eilertsen, Rannestad, Indredavik ve Vik, 2011).

Akut lenfoblastik 16semi (ALL) ve beyin tiimdrlerinden sag kalan addlesanlarin psikolojik
gereksinimlerinin arastirildigi bir caligmada addlesanlarin %82’si psikolojik kaygilarinin
oldugunu ve bunlarin da ¢ogunlukla bilissel (%47), davranigsal (%79) ve duygusal (%19)
islevlerde oldugunu bildirmislerdir. Calismada sag kalan addlesanlarin ¢ogunun, izlem
Klinigi tarafindan yeterince ele alinmayan psikolojik zorluklar yasadiklari belirlenmistir
(Kahalley vd., 2013). Meslek edinme, benlik kavrami ve yasam kalitesi 16semi tedavisi
sonrasi etkilenen psikososyal alanlardan bazilaridir. Ozellikle SSS’ne yonelik tedavi
alanlarin psikososyal problemler agisindan yiiksek risk altinda oldugu bildirilmistir (Eiser,
2007). Pakakasama ve digerlerinin (2010) ¢alismasinda ALL sag kalanlarinin %10,9’unda
psikososyal geg etkiler gozlenmistir. Bir bagka ¢alismada ALL’den sagkalan addlesanlarda
stres (%30), depresyon (%21) ve hafif diizey anksiyete (%14) gbézlenmistir (Anestin vd.,
2018). Yasanan psikososyal sorunlar ¢esitli alanlarda yasam kalitesini de etkilemektedir.

Losemiden sag kalan cocuk ve addlesanlarin fiziksel ve psikososyal yasam kalitelerinin
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saglikli kontrollerine gére daha kotli oldugu bildirilmis (Chiou, Jang, Liao ve Yang, 2010;
Kizmazoglu vd., 2019) ve yorgunluk, anksiyete ve depresyon diisilk yasam kalitesiyle
iliskili bulunmustur (Kanellopoulus, Hamre, Dahl, Fossa ve Ruud, 2013).

Gegmis yillarda sag kalanlarin izleminde tibbi gereksinimler ve fiziksel ge¢ etkiler
iizerinde daha fazla yogunlasildigt ve sag kalanlarin klinik olarak depresyon veya
anksiyeteyle iligkili semptomlar yasarken yeterli diizeyde psikolojik bakim almadiklari
bildirilmistir (Dieluweit vd., 2011; Bitsko vd., 2016). Psikososyal izlem sag kalan ¢ocuk ve
adolesanlara uygulanan standart bakimin bir pargasidir. Giincel rehberlerde sag kalanlara
yonelik psikososyal bakimin izlem programlarina entegre edilmesi, siirekli ve diizenli
olarak psikososyal destek alabilecekleri programlarin gelistirilmesi ve yetiskinlige gecis
stirecinde de devam edilmesi tizerinde durulmaktadir (SIGN, 2013; Kremer vd., 2013;
Lown vd., 2015; COG, 2018).

2.3. Uzun Siireli izlem Modelleri

Bu boélimde uzun siireli izlemin 6nemi ve kapsami, izlem modelleri ve Tiirkiye’de

sagkalan ¢ocuk ve addlesanlarin izlemi konularina yer verilmistir.

2.3.1. Uzun siireli izlemin 6nemi ve kapsam

Cocukluk ¢agi kanser tedavisi sonrast uzun dénem etkiler nedeniyle sag kalanlar igin uzun
stireli izlemlerin planlanmasi giderek 6nem kazanmustir. (Rebholz vd., 2011; Robison ve
Hudson, 2014). Avrupa iilkelerinde 110 merkezin %66’sinda pediatrik yas grubu i¢in uzun
streli izlem klinigi, %38’inde ise yetiskinler i¢in uzun siireli izlem klinigi bulundugu
bildirilmistir. Cocuk ve yetiskin izlem kliniklerinin genellikle g¢ocuk hastanesinde
bulundugu ve izlemlerin pediatrik onkoloji uzmani tarafindan (%64) yiiritildigi
belirtilmistir. Bununla birlikte uzman hemsire tarafindan yiiriitiilen ve diger uzmanlarin yer
aldig1 programlar da bulunmaktadir (Essig vd., 2012). Cocuk Onkoloji Grubu (COG)’nun
raporuna gore caligmaya katilan merkezlerin %59’unda ¢ocuklar icin %47 sinde
yetigkinler i¢in izlem kliniklerinin bulundugu bildirilmistir (Eshelman-Kent vd., 2011).
Kanada’da yapilan bir ¢alismada ise c¢ocuk sag kalanlar i¢in izlem klinigi bulunan
merkezlerin oran1 %87, yetiskinler i¢in ise %53 olarak saptanmustir (Guilcher, Fitzgerald

ve Pritchard, 2009). Uzun siireli izlem ve bakim sag kalanlarin iyi oluslarinin arttirilmasini
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amaglamakta ve izlemlerde ge¢ etkilerin tanilanmasi ve tedavisi, psikososyal destek,
damigmanlik ve sagligin gelistirilmesine yonelik holistik bakima yer verilmektedir
(Goldsby ve Ablin, 2004; Skinner vd., 2007; Rebholz vd., 2011; Singer vd., 2013). Sag
kalanlarin gereksinimlerinin etkin bir sekilde karsilanabilmesi ve standart bakimin
saglanabilmesi i¢in kanita dayali rehberler gelistirilmistir (SIGN, 2013; Kremer vd., 2013;
Brown vd., 2015; COG, 2018; Wallace, Thompson, Anderson and the Guideline
development Group, 2013).

Sag kalanlarin benzersiz gereksinimlerini karsilamak i¢in uzun siireli izlem programlarinin

kapsamina alinmasi onerilen girisimler su sekildedir;

e Sag kalanlara kanser tanisi, tedavi maruziyeti ve potansiyel geg¢ etkiler konusunda
saglik egitimi verilmesi

e Fiziksel gec etkilerin izlenmesi ve yonetimi

e  Gerekli durumlarda uzmanlara ve kaynaklara yonlendirmelerde bulunulmasi,

e Sag kalanlarin saghg gelistirici aktivitelere tesviki

e Sag kalanlarin ve etkilenen aile iiyelerinin psikososyal gereksinimlerini karsilanmasi

e Egitim ve/veya mesleki ihtiyaglara yonelik girisimlerin planlanmasi

e Saglik giivencesi ve ekonomik konularda yonlendirme

e Pediatriden yetiskin saglik hizmetlerine ge¢isin koordine edilmesi

e Sag kalanlar1 kendi saglik haklarinin savunucusu olmalar1 konusunda giiclendirmek

(Landier, 2007; American Academy of Pediatrics, 2009).

Sagkalim sonrasi izlem sag kalanlarin yasam boyu ¢ocukluktan ergenlige ve daha sonra
yetiskinlige gecerken degisen ihtiyaclarim karsilamak i¢in farkli yaklasimlari
barindirmalidir. Hangi izlem modeli kullanilirsa kullanilsin en 6énemli noktalardan biri sag
kalan ¢ocuk ve addlesanlarin kendi izlem ve bakimina aktif katiliminin desteklenmesidir.
Sag kalanlarin izleminin siirdiiriilmesinde her biri farkli avantaj ve dezavantajlara sahip
¢esitli modeller bulunmaktadir (Landier, 2007; Blaauwbroek vd., 2012; Singer vd., 2013).
Sag kalanlarin ¢ocukluk, addlesan ve yetiskin donemde izlemlerini saglamak i¢in miimkiin
olan en iyi modelin ne oldugu ve hangi saglik uzmanlari tarafindan izlemlerin siirdiiriilmesi
gerektigi konusunda kesin bir goriis birligine varilamamistir. Cilinkii sag kalanlarin gecmis
tedavilerin de etkisiyle farkli gelisimsel stireglerde saglik bakim gereksinimleri

degismektedir ve birgok farkli yaklasimi gerektirmektedir (Blaauwbroek vd., 2012).
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2.3.2. izlem modelleri

Kanser merkezi modelleri

Primer onkoloji bakim:

Bu modelde hastalar primer tedavilerinin saglandigi onkoloji uzmani tarafindan
izlenmektedir. Hastalar tedavi eden hekimle giiven iliskisi gelistirmis oldugundan bu ¢ogu
zaman hastalar i¢in en rahat modeldir. Bununla birlikte izlemlerde hastalik ve relaps
iizerine odaklanilabilecegi i¢cin ge¢ etkilerin tespiti ve sagligin gelistirilmesi ile ilgili

firsatlar kacgirilabilmektedir (Landier, 2007; Heirs vd., 2013).

Uzmanlagmis uzun siireli izlem klinikleri

Bu modelin 6zellikle Amerika’da ve Avrupa iilkelerinde en yaygin model oldugu
bildirilmektedir (Landier, 2007). Ozellestirilmis uzun siireli izlem modelinde, en az iki
yildir tedavisi tamamlanmis olan hastalarin primer onkolojiden ayni kanser merkezi i¢inde
uzmanlagsmis bir izlem ekibine gegisi saglanir. Ekip tedavinin uzun siireli etkileri
konusunda bakim saglar ve izlemde sagligin gelistirilmesi uygulamalarina odaklanilmistir.
Sag kalanlar genellikle yillik olmak iizere periyodik olarak takip edilmektedir. Bazi
programlarda yetiskin izlem kliniklerine gecis destegi saglanirken bazilarinda yasam boyu

izlem yapilmaktadir (Landier, 2007; Heirs vd., 2013).

Paylasimli-bakim modeli

Bu modelde, uzun siireli izlemde uzmanlagsmis bir klinisyen (6rnegin, 16semi / lenfoma vb)
kanser merkezinde 6zel bir programda yer alir ve bu hastalar i¢in uzun siireli izlemi
yonlendirir (Los Angeles’da bir ¢cocuk hastanesinde yiiriitiilen LIFE programi buna 6rnek

verilmektedir) (Landier, 2007; Heirs vd., 2013).

Geng eriskin gecis modelleri

Yapilandiriimis gegis programlart

Bir¢ok pediatri kliniginde izlemlerde yas sinir1 yiiksektir. Sag kalanlarin yetiskin doneme

geldiklerinde pediatrik ortamda uygun bakim alamayacag: ve ihtiyaglarinin yetiskin odakl
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bir saglik bakim ortaminda daha iyi karsilanacagi vurgulanmaktadir (Landier, 2007,
Blaauwbroek, 2012). Cocukluktan ergenlige ve yetiskinlige gecis, fizyolojik ve psikolojik
biliylimenin gézlendigi gelisimsel bir siiregtir. Geng eriskinler bagimsiz yasamaya, yakin
iliskilere, 6grenim ve mesleki hedeflere odaklanirlar. Gelisimsel donemin bu 6zellikleri ve
uzun donem izlemler nedeniyle pediatriden yetiskin izleme gecis 6zellikle korunakli bir
pediatrik ortamdan bagimsiz bir yetiskin ortamina ge¢cmesi gereken addlesanlar i¢cin 6nem
kazanmaktadir. Sag kalan ¢ocuklarin ve addlesanlarin uzun dénem izlemlerinin etkili bir
sekilde siirdiiriilebilmesi i¢in ge¢ addlesan donemde hazir oluslar1 da degerlendirilerek
uzman ekip tarafindan yetiskin izleme gecislerinin saglanmasi onerilmektedir (Skinner vd.,
2007; Henderson, Friedman ve Meadows, 2010; Mulder vd., 2016; Freyer 2010). Yetiskin
izleme gecis siirecinin standartlastirilmasi izlemin kalitesi a¢isindan 6nemlidir. Bunun ig¢in
gelistirilen rehberlerin 15183inda ve saglik bakim merkezlerinin biinyesinde resmi
programlarla gecisin saglanmasi gerekmektedir (Mulder vd., 2016, NICE, 2016). Bazi
pediatri klinikleri bulundugu kurumun biinyesinde yer alan yetiskin klinikleriyle igbirligini
saglamis ve sag kalanlarin yetiskin izlem kliniklerine gecislerini etkili bir sekilde
stirdiirmektedir. Bu kliniklerde izlem pediatri/yetiskin hematoloji/onkoloji uzmani ve
uzman hemsgire tarafindan yiriitilmektedir. Sag kalanlar ihtiyag¢ duyuldugunda bu
popiilasyonun gereksinimlerine hakim diger uzmanlara yonlendirilerek multidisipliner bir

bakim almalar1 saglanmaktadir (Landier, 2007; Frey and van der Pal, 2013).

Yetiskin onkolojiye yonlendirilmis bakim

Geng erigkin hastalar direkt olarak uzun siireli izlem i¢in yetiskin onkoloji uzmanina
yonlendirilmektedir. Bununla birlikte, relaps ve ge¢ etkiler i¢in minimum risk tespit

edildikten sonra, izlem aile saglig1 merkezlerinde devam edebilmektedir (Landier, 2007).

Toplum temelli modeller

Toplum temelli bakim/ Paylasimli bakim modeli

Cocukluk c¢agi kanseri tedavisi ile ilgili ge¢ etkiler konusunda donanimli pediatrik ve
yetiskin birinci basamak hekimlerinin sag kalanlarin izlemini sagladigi modeldir. Bu
modelde pediatri hekimi, aile hekimi ve uzman hemsire yer alir. ideal olarak aile hekimi ve

hemsire bireyin risk faktorleri, beklenen gec etkiler ve tarama testleriyle ilgili pediatrik
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onkoloji uzmantyla devamli isbirligi igerisinde olmalidir. Bu izlemlerin sag kalanlarin
yasadig1 bolgeye yakin olmasi ve iletisimin siirdiiriilebilir olmasi1 nedeniyle maliyeti en
diisiik ve uygulanabilir model oldugu diisiiniilmektedir (Blaauwbroek vd., 2012; Singer
vd., 2013). Aile hekimi tarafindan yapilan izlem 6zellikle yetiskin donemde sag kalanlar
icin 1yi bir alternatif olarak goriilmektedir. Cesitli kronik durumlar (geg etkiler) i¢in gerekli
tarama testlerinin aile hekimligi tarafindan yapilamamasi kisithiliklarindandir (Landier,

2007; Singer vd., 2013).

Ihtivaca dayali modeller

Sag kalanlarin daha once aldiklar tedavinin yogunluguna gore izlemin tiirii ve sikliginin
belirlendigi modeldir. Buna gore hastalarin izleminde 3 basamak belirlenmistir. 1.
basamakta sadece cerrahi tedavi yapilmis ya da diisiik riskli kemoterapi almis bireyler
yilda bir ya da iki kez telefon ya da e-mail ile; 2. basamakta kemoterapi veya
kemoterapiyle birlikte kraniyal RT almis bireyler yilda bir ya da iki kez primer onkoloji
uzmani ve hemsiresi tarafindan; 3. basamakta ise RT ve multimodal tedaviler almis (4.
Evre) bireyler yillik olarak gec etki kliniklerinde izlemlerinin yapilmasi dnerilmektedir

(Landier, 2007).

Turkive’de 16semiden sag kalan cocuk ve addlesanlarin izlemi

Ulkemizde bircok merkezde sag kalan ¢ocuk ve addlesanlarm izlemi primer onkoloji
uzmani tarafindan aktif tedavi goéren grubunda takip edildigi hematoloji/onkoloji
polikliniklerinde yiiriitiilmektedir. Izlemlerde pediatrik onkoloji alaninda deneyimli
hemsireler yer almamaktadir. Bu yoniiyle iilkemizdeki izlem klinikleri primer onkoloji
bakimi modeliyle benzerlik gostermektedir. Izlemlerde sag kalanlar relaps riski, ikincil
maliniteler ve ge¢ etkilerin varligi yoniinden takip edilmektedir. Bunun yaninda
psikososyal gereksinimlerin varligi durumunda ilgili birimlere yonlendirilmektedir. Sag
kalanlarin izlemi geng¢ eriskin donemine kadar siirdiiriilebilmekte daha sonra yetiskin
kliniklerine devredilmektedir. Ancak uygulamada gézlenen en 6nemli sorunlardan biri sag
kalanlarm yetiskin kliniklerine devrinin etkin bir sekilde yapilmamasidir. Uzun siireli
izlemi pediatri kliniklerinde tamamlanan sag kalanlarin bundan sonraki siirecte izlemlerine
pediatrik  hematoloji/onkoloji  uzmaninin  Onerileri  dogrultusunda  kendilerinin

belirleyecekleri bir yetiskin hastanesinde devam etmeleri dnerilmektedir. Ulkemizde tedavi
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sonrast izlemin etkinliginin arttirilmasi igin ulusal uzun siireli izlem rehberlerinin
gelistirilmesi gerektigi vurgulanmaktadir (Tacyildiz, Ozdemir, Unal, Dincaslan ve Yavuz,
2017). Bu amagla Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubu tarafindan uzun donem izlem

rehberlerinin gelistirilmesi planlanmaktadir (Tonorezos vd., 2018).

2.4. Cocukluk Cag Kanserlerinden Sag Kalanlar ve Ailelerine Yonelik Psikososyal
Girisimler: Uluslararasi Yayinlar

Cocukluk cag1 kanserlerinden sag kalanlar ve ailelerine yonelik psikososyal girisimler ve
destek programlarina odaklanan calismalar giderek artis gostermektedir. Bu girisimlerin
tiirli, yontemi ve etkisinin incelenmesi psikososyal destek programlarinin gelistirilmesine
rehber olusturacaktir. Bu amagla literatiir taramas1 PUBMED, CINAHL ve Web of Science
veri tabanlarinda “(childhood cancer survivor OR childhood leukemia survivor) AND
(child OR adolescent) AND (parents OR family OR sibling) AND (psychological OR
psychosocial OR cognitive behavioral OR coping) AND (counseling OR support OR
intervention OR therapy OR program OR education)” anahtar sozciikleri kullanilarak
yapilmustir. Ingilizce tam metin yaymlanmis 1706 arastirmaya ulasilmistir. Baslik
incelemesi sonrasi kriterlere uymayan ve veri tabanlarinda benzer olan 1630 calisma
cikarildiktan sonra 76 ¢alismanin 6zet ve tam metinleri incelenmis ve kriterleri karsilayan

18 caligma degerlendirmeye alinmistir.

Cizelge 2.1°de sag kalanlar ve aileleri ile yapilan psikososyal girisimsel caligmalarin
ozetlerine yer verilmistir. Incelenen ¢alismalarin Srneklemini ¢ogunlugu beyin tiimérii,
losemi ve lenfoma olmak iizere c¢ocukluk ¢agi kanserlerinden sag kalan c¢ocuklar,
adolesanlar, geng eriskinler ve ebeveynleri olusturmustur. Arastirmalarin 8’1 randomize
kontrollii, 8’1 6n test-son test ve 2’si On test- son test kontrol gruplu arastirma deseninde
tasarlanmigtir.  Arastirmalarin  altisinda  girisimlerin  uygulanmasinda teknolojiden
(bilgisayar destekli programlar, telefonla izlem vb.) yararlanilmistir. Caligmalarda
uygulanmis olan temel girisimler; Sosyal beceri egitimleri (n = 6), biligsel terapiler (n = 5)
ve diger psikososyal-egitimsel (n = 6) girisimlerdir. Tiim ¢alismalarda bir¢ok farkli agidan
pozitif psikososyal sonuglar bildirilmistir. Bununla birlikte tasarlanan programlarin

CCK’den sag kalanlar ve aileleri i¢in etkili ve uygulanabilir oldugu gdsterilmistir.

Bulgular, sosyal becerilerin desteklenmesine yonelik girisimlerin sag kalanlarin sosyal

yeterlilikleri, olumlu diisiinme, sosyal iliskiler ve akademik performanslarini olumlu yonde
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etkiledigini gostermistir. Yoga ve miizikal terapi gibi diger bilissel ve farkindalik
girisimleri sag kalanlarin depresyon belirtilerini ve kaygi puanlarini azaltmistir. Beyin
tiimoriinden sag kalanlara yonelik uygulanan bilissel terapilerin ¢alisma bellegi, dikkat ve
bilgi islem hiz1 gibi nérobilissel fonksiyonlar iizerinde olumlu sonuglarinin oldugu

belirlenmistir.

Incelenen psikososyal girisimlerin cogu, sag kalanlar igin cesitli yararl etkiler gdstermistir.
Bununla birlikte, daha bliylik 6rneklemde, ¢ok merkezli, kanit diizeyi yiiksek caligmalara
ihtiya¢ duyulmaktadir. Uzun stireli izlem programlarimi giliclendirmek i¢in kanita dayali
psikososyal girisimlerin  gelistirilmesi ve izlem programlariyla biitiinlestirilmesi

gerekmektedir.



Cizelge 2.1. Cocukluk cag1 kanserlerinden sag kalanlar ve ailelerine yonelik psikososyal girisimler: uluslararasi yaymlarin 6zeti

Caligsma Kiinyesi; Yazar Orneklem Ozellikleri Caligmanin Yontemi  Girisim Bulgular ve Sonug
ady/ yili/Yapildigi yer
Barakat vd., 2003, ABD Tani; Beyin tm On test-son test Sosyal beceri egitimi grup girisimi Calisgmadan elde edilen temel bulgular su

Orneklem sayisi (n)= 13
Orneklem yast; 8-14 yil
Tedaviden sonra gecen siire;
enaz 6 ay

arastirma deseni

Program igerigi; sozsiiz iletisim; konugmalari
baglatmak, siirdiirmek ve sonlandirmak;
karsidakini 6vmek ve 6vgii almak; empati ve
catisma ¢Oziimii; ve isbirligi.

Uygulama siiresi; 6 hafta
Haftada bir seans

sekildedir;

Cocuklarin raporu: ice yonelim ve disa
yonelim davranis problemlerinde ve sosyal
yeterlilikte anlaml pozitif degisiklikler;

Ebeveyn raporu: ¢ocuklarin total
yeterliliklerinde anlamli pozitif degisiklikler.
Ogretmen raporu: ¢ocuklarin disa yonelim ve
davranig problemlerinde anlamli pozitif
degisiklikler.

Butler vd., 2008, ABD

Tani; Losemi, Beyin tm, HKHT ve Randomize
TVR alanlar, Non-Hodgkin lenfoma Kontrollii Arastirma
Qmeklem sayisi (n); 161 Deseni

Orneklem yast; 6 — 17 yil
Ortalama tani yasi; 4,9 + 3,3 yil
Tanidan itibaren gegen siire ortalama;

Biligsel iyilestirme programi

Program icerigi; Beyin hasari
rehabilitasyonu, egitim psikolojisi ve ¢ocuk
klinik  psikolojisi  yaklagimlarini  igeren
girisimlerden olusan tiglii bir modeldir.

Ebeveynlerin goriislerine gore sag kalanlarm
dikkat diizeyleri ve akademik basarilarinda
anlamli artig gézlenmigtir.

Bilissel iyilestirme programinin CCK’den sag
kalanlar ic¢in potansiyel olarak faydali bir

5,8+2.8 yil tedavi oldugu bildirilmistir.
Tedaviden sonra gecen siire; Uygulama siiresi; yaklasik 4-5 ay
enaz 1yl 2 saat/hafta 20 oturum

Maurice-Stam,
Silberbusch, Last ve
Grootenhuis, 2009,
Hollanda

Tani; ALL (n = 4), Wilms tm (n =2), On test-Son test
AML (n = 1), Burkit lenfoma (n = 1), arastirma deseni
Rabdomiyosarkom (n = 1), Beyin tm

(n=1)

Orneklem sayisi (n); 11

Orneklem yast; 8 - 12

Tedaviden sonra gecen siire; 1 - 6 y1l

Psiko-egitim gruplari

Program igerigi; Biligsel davranisgr terapi
yaklasimma dayali girisim programi (Op
Koers Onco): Bilgi arama davranisi ve
hastalik hakkinda bilgi verilmesi; Gevseme;
Sosyal yeterlilik; Olumlu diigiinme.

Uygulama siiresi; 4 hafta

Hastalikla ilgili becerilere iligkin ¢ogu
maddede olumlu sonuglar bulunmustur.
Girisim  hedefleri dogrultusunda “Sosyal
yeterlilik” ve “Olumlu diistinme” alanlarinda
anlamli iyilesme g6zlenmistir.

Pilot ¢aligmanin sonuglart Op Koers Onco
programinin CCK’den sag kalan ¢ocuklar i¢in
uygun oldugunu géstermistir.

Barrera ve Schulte, 2009,
Kanada

Tani; Beyin tm On test-Son test
Orneklem sayis1 (n); 32 arastirma deseni
Orneklem yast; 8 - 18

Ortalama tan1 yast; 7,31y

Tanidan itibaren gegen siire;

6,28+3,94y

Tedaviden sonra gecen siire ortalama;

5,30 £ 4,12 y (0,42-15)

Sosyal beceriler

Program icerigi; Sosyal iliskilerin
baslatilmasi ve arkadas edinme, isbirligi, alay
edilme ve zorbaligin yonetimi, ¢atigma
¢Ozlimii, empati ve 6zgiiven olusturma
Uygulama siiresi= 8§ hafta

2saat/hafta

Ebeveynlerin goriislerine gore; Sag kalan
cocuk ve adolesanlarin 6z-denetimleri, sosyal
becerileri ve yasam kalitesinde iyilesme
gbzlenmistir.

Girisimin uygulanabilir oldugu ve
ebeveynlerin ifadelerine gore elde edilen
sonuglarin programin etkinligini destekledigi
bildirilmistir.

ve



Cizelge 2.1. (devam) Cocukluk ¢agi kanserlerinden sag kalanlar ve ailelerine yonelik psikososyal girisimler: uluslararasi yayinlarin 6zeti

Caligsma Kiinyesi; Yazar
ady/ yili/Yapildigi yer

Orneklem Ozellikleri

Calismanin Yontemi

Girigim

Bulgular ve Sonug

Judge  Santacroce vd.,
2010, ABD

Tanm1 = Losemi, lenfoma, SSS tm,
solid tm

Orneklem sayist (n); addlesan ve geng
erigkinler (AGE) = 19,

Ebeveynler = 16

Orneklem yas1 ortalama; AGE = 21,0
+3,7y (15-25)

Ebeveynler = 51,8 £ 5,0 yil

Tanidan itibaren gegen siire ortalama;
11,2+3,1 yil

Tedaviden sonra gegen siire ortalama;
99+43y(enaz2yil)

Randomize
Kontrollii Aragtirma
Deseni

Bas etme becerileri egitimi

Program igerigi (HEROS PLUS CST); Bas
etme becerileri, biligsel yeniden
yapilandirma, problem ¢dzme, iletisim,
catisma ¢Ozimii

Uygulama siiresi; 4 hafta
7 seans/30 dakika
12. hafta izlem

Caligmadan elde edilen bulgular, HEROS
PLUS CST'nin klinik olarak uygun oldugunu
ve uzun siireli izlemlere ek olarak telefonla
verilen psikososyal bakimin, g¢ocukluk g¢agi
kanserlerinden sag kalan addlesan-geng
erigkin ve ebeveynlerine entegre bakim
saglamanin pratik bir yolu oldugunu
gostermektedir.

Hardy, Willard ve Bonner
vd., 2011, ABD

Tant; Beyin tm (n = 6), ALL (n =3)
Orneklem sayisi (n); 9

Orneklem yast; 10 - 17 yil
Tedaviden sonra gecen siire;

enaz 1yl

On test-Son test
aragtirma deseni

Bilgisayar destekli biligsel Egitim (Captain’s
Log)

Program igerigi; Hafiza, dikkat,
konsantrasyon, dinleme becerileri, kendini
kontrol etme, sabir ve islem hizim
gelistirmeyi  amaglayan  ¢ok  seviyeli,
eglenceli, oyun benzeri “beyin jimnastigi”
egzersizleri

Uygulama siiresi; 12 hafta

En az 50 dakika/hafta

Girigimin  uygulanabilirliginin iyi oldugu
belirlenmistir.

Girisim  sonrast  katilmecilarin ~ ¢aligma
belleginde anlamhi artis ve ebeveyn

puanlamasma gore dikkat problemlerinde
anlaml diisiis g6zlenmistir.

Bulgular, evde bilgisayar destekli biligsel
egitimin biligsel gec etkileri olan sag kalanlar
icin umut verici bir girisim oldugunu
gOstermigtir.

Hardy, Willard, Allen ve
Bonner, 2013, ABD

Tani; Beyin tm (n = 13), ALL (n=7)
Orneklem sayisi (n); 20

Orneklem yast; 8 - 16 yil

Tedaviden sonra gegen siire;
enazlyil

Randomize
Kontrollii Arastirma
Deseni

Bilgisayar destekli ¢aligma bellegi egitimi
Program igerigi;

Deney grubu= CogmedRM programi; gorsel-
uzamsal ve isitsel ¢alisma bellegi becerilerini
hedef alan gorsel olarak ilgi ¢ekici ve farkli

zorluk  seviyelerinde 12 aligtirmadan
olusmaktadir.
Kontrol grubu= MegaMemo programi,

Cogmed programi ile ayni igerikte. Ancak
alistirmalarin zorluk seviyeleri
degismemektedir.

Uygulama siiresi; 5-8 hafta

25 Egitim seans1 ve haftalik telefonda
danigmanlik

Egitim programini tamamlayan sag kalanlarin
gorsel ¢alisma belleginde ve ebeveyn
puanlamasma gore Ogrenme problemlerinde
aktif kontrol grubundakilerle
karsilastirildiginda 6nemli iyilesmeler oldugu
gbzlenmistir.

Soézel calisma bellegi isleyisinde gruplar
arasinda fark bulunmamustir.

514



Cizelge 2.1. (devam) Cocukluk ¢agi kanserlerinden sag kalanlar ve ailelerine yonelik psikososyal girisimler: uluslararasi yayinlarin 6zeti

Caligsma Kiinyesi; Yazar
ady/ yili/Yapildigi yer

Orneklem Ozellikleri Calismanin

Y ontemi

Girigim

Bulgular ve Sonug

Schulte, Vannatta ve
Barrera, 2014, ABD,
Kanada

On test-Son test
arastirma deseni

Tani1; Beyin tm

Orneklem sayist (n); 15

Orneklem yast; 7 - 15

Tedaviden sonra gegen siire ortalama;

Sosyal beceriler grup girisimi

Program igerigi; Arkadaslik yapma, isbirligi,
alay edilme ve zorbaligin ydnetimi, ¢atigma
¢dzme, empati ve hakkini savunma.

Birinci oturumla karsilagtirildiginda sosyal
performansta ve goz temasi siirdiirme ve
arkadaslarla  sosyal iletisimde anlamli
diizeyde artig bulunmustur.

394+ 196y Her oturum, biligsel davranis stratejileri Sosyal problem ¢ézmede anlamli degisiklik
kullanilarak bir sosyal becerinin egitimi godzlenmemistir.
etrafinda yapilandirilmstir.
Uygulama siiresi; 6 hafta
2 saat/hafta
Schulte, Bartels ve Barrera, Tani; SSS tm On test-Son test Sosyal beceriler grup girisimi Caligma, SSS tiimérlerinden sag kalanlar igin

2014b, Kanada

Orneklem sayist (n); 23

Orneklem yas1; 7,8 — 15,8 yil
Tedaviden sonra gegen siire ortalama;
4,20 +2,27 yil (0,80-9,47)

kontrol gruplu
aragtirma deseni

Program igerigi; Arkadaslik yapma, isbirligi,
alay edilme ve zorbaligin yonetimi, ¢atisma
¢Ozme, empati ve hakkini savunma.

Her oturum, biligsel davranis stratejileri
kullanilarak bir sosyal becerinin egitimi
etrafinda yapilandirilmstir.

Uygulama siiresi; 6 hafta
2 saat/hafta

beceriler
kontrol

tasarlanan
programinin
karsilastirildiginda sag kalanlarin  sosyal
uyum puanlarmi  arttirdigin - géstermistir
(ebeveyn, Ogretmen ve cocuklarin ifadeleri
dogrultusunda).

girisim
grubuyla

sosyal

Seitz vd., 2014, Almanya

On test-son test
aragtirma deseni

Tan1 = Losemi (n = 8), lenfoma (n = 6),
SSS tm (n = 4), solid tm (n = 2), relaps
ve ikincil kanserler (n = 4)

Orneklem sayisi (n); 20

Orneklem yasi ortalama; 27,25 + 4,83
y1l (20-36 y1l)

Tanidan itibaren gegen siire ortalama;
13,80 + 4,70 (4-21 y1l)

Tedaviden sonra gecen siire; en az 6 ay

Internet tabanli bilissel davranisc1 terapi
(Onco-STEP)

Program igerigi; 1.modiil (Geriye bakma-
looking  back)=  post-travmatik  stres
sendromuna yonelik girigimler, kanserle
iliskili deneyimler

2.modiil (Ileriye bakma)= bas etme becerileri
Uygulama siiresi; haftada 2 kez 45 dakika
yazma seanst (48 saat i¢inde katilimciya geri
bildirim)

3 ay sonrast izlem

Girisim sonrasinda PTSS, anksiyete ve
hastaligin tekrarlamasi korkusu 6nemli 6l¢iide
azalmustir.

Ayrica, depresyon belirtilerinde 6nemli bir
azalma gozlenmistir. Tiim bu iyilesmelerin 3
ay sonrasinda da devam ettigi gbzlenmistir.

9¢



Cizelge 2.1. (devam) Cocukluk ¢agi kanserlerinden sag kalanlar ve ailelerine yonelik psikososyal girisimler: uluslararasi yayinlarin 6zeti

Caligsma Kiinyesi; Yazar Orneklem Ozellikleri Calismanin Girigim Bulgular ve Sonug

ady/ yili/Yapildigi yer Yontemi

Patel vd., 2014, ABD Tani; ALL (n = 17), AML (n = 2), Randomize Ebeveyn yonlendirilmis biligsel Girisim grubundaki ebeveynlerin  %90’1
Lenfoma (n = 3) kontrollii rehabilitasyon programu yiiksek katilimla ve yarar algisiyla

Orneklem Sayisi; 44 CCK sag kalanlari
ve ebeveynleri

Orneklem yast; 11,92 + 3,28 (6-17 yil)
Tan1 yas1 ortalama; 4,91 + 3,64 yil

Tedavi sonrast siire; 82,73 + 41,15 ay
(en az 6 ay)

aragtirma deseni

Program igerigi; cevresel yapilandirma ve
destek gibi dis telafi edici mekanizmalar,
icsel biligsel mekanizmalarin gelisimi, yeni

kazanilmig davranis ve stratejilerin
uygulamasindan olusmaktadir.

Egitimin bilesenleri;

Ogrenme ve okul basarisi konusunda
motivasyon

Cevresel/digsal uyum-okulda calisma

stratejileri, yardimci araglar

Igsel biligsel uyum- Bilgi islem stratejileri,
animsaticilar, iist biligsel stratejiler
Pratik/uygulama

Uygulama siiresi; 3 ay
Telefonda 8 bireysel 75-90 dakika egitim
seanslt

tamamlamstir.

Akademik testler igerisinde matematik
skorunda 6 ay igerisindeki artis daha fazla
gozlenmistir.

CCK’den sag kalanlara yonelik ebeveyn
aracil1 biligsel fonksiyonlarn desteklenmesi
girisiminin hedeflenen ebeveynlik
sonuglarinin  iyilestirilmesinde ve segili
akademik sonuglar i¢in uygulanabilir ve etkili
goriinmektedir.

Conklin vd., 2015, ABD

Tani; ALL (n =47), Beyin tm (n = 21)
Orneklem sayis1 (n); 68

(Deney=34, Kontrol=34)

Orneklem yast; 8 — 16 yil

Orneklem yas1 ortalama; Deney = 12,21
+ 2,47 Kontrol = 11,82 + 2,42 yi1l
Ortalama tan1 yasi; Deney = 5,15 £ 2,92
Kontrol = 4,62 + 2,68 yil

Tedaviden sonra gegen siire ortalama;
Deney = 4,97 + 3,02 Kontrol = 5,04 +
2,41 y1l (en az 1 y1l)

Randomize
Kontrollii
Arastirma Deseni

Bilgisayar destekli

(COGMED)

biligsel egitim

Program igerigi; Calisma belleginin farkli
yonlerini hedef alan cesitli gorevler yer
almaktadir.

Uygulama siiresi; 5-9 hafta
25 Egitim seansi (30-45 dk) ve haftalik
telefonda danigmanlik

Egitimi tamamlayan sag kalanlar (n = 30; %
88), calisma bellegi, dikkat ve islem hizi
Ol¢timlerinde kontrol grubuna goére daha fazla

gelisgme  goOstermigtir  ve  ylriiticii  islev
bozuklugunda  Onemli  Olgiide  azalma
gOstermigtir.

Egitimle iliskili noroplastisite kanitlartyla
birlikte aragtirmanin sonuglar1 bilgisayar
destekli bilissel egitimin CCK sag kalanlari
icin uygulanabilir ve etkili oldugunu
gOstermigtir.

Le



Cizelge 2.1. (devam) Cocukluk ¢agi kanserlerinden sag kalanlar ve ailelerine yonelik psikososyal girisimler: uluslararasi yayinlarin 6zeti

Caligsma Kiinyesi; Yazar Orneklem Ozellikleri Calismanin Yontemi  Girisim Bulgular ve Sonug

ady/ yili/Yapildigi yer

Hooke vd., 2016, ABD Tan1; Losemi/lenfoma (n = 5), Solid On test-Son test Yoga Alti  haftallk yoga programindan sonra
tm (n=2), SSStm =6 kontrol gruplu cocuklarin anksiyete puanlarinin anlaml
Orneklem sayist (n); 13 arastirma deseni Program  igerigi; meditasyon oturusu, diizeyde diistiigi, addlesanlarin anksiyete
Orneklem yast; 10 - 17 ardindan nazikge esneme, sonra 1sinma, puanlarinm ise diisme egiliminde oldugu

Tedaviden sonra gecen siire; 2-24 ay

ayakta durus ve dengeleme pozisyonlari,
oturma ve uzanma pozisyonlarinda esneme
ve son rahatlama pozisyonu

Uygulama siiresi; 6 hafta
45 dakika/hafta

belirlenmigtir.

Sag kalanlarin yorgunluk, uyku ve denge
puanlart  girisim  sonrasi  degismemistir.
Yorgunluk ve denge puanlart saglikli
yasitlarina gore diigiikkken, uyku ve anksiyete
puanlari benzer bulunmustur.

Wakefield  vd.,
Avusturalya

2016,

Tany; SSS tm (n = 9), 16semi (n = 5),
lenfoma (n = 2), sarkoma (n = 2),
wilms tm (n = 1)

Sag kalanlari ebeveynleri

Orneklem say1s1; 47

Deney=25, Kontrol=22

Orneklem yas1 ortalama; Deney= 42,0
+ 5,76, Kontrol= 42,77 + 5,21 yil

Sag kalanlarin;

Tan1 yas1 ortalama; Deney= 5,22 +
4,24, Kontrol= 5,72 + 4,20 yil

Tedavi sonrasi gegen siire; son 5 yilda
tamamlanmig

Randomize
kontrollii arastirma
deseni

Internet destekli Bilissel Davranisci Terapi
Programi

Program igerigi (Cascade); Belirsizligin
degerlendirilmesi, problem ¢6zme, sosyal
destek kaynaklarini harekete gegirme

Uygulama siiresi; 120 dakika/hafta
3 hafta

Programin yasam kalitesi, psikolojik isleyis
ve aile isleyisine anlamli bir etkisi
goriilmemistir.

Girigim sonrasi uzun siireli izlemde kanserin
tekrarlamas1 korkusu iizerine anlamli etki
gozlenmistir. Girisim sonrasi 2. hafta ve 6. ay
izleminde 6nemli 6l¢iide diisiik bulunmustur.

Devine vd., 2016, Kanada-
ABD

Tan1: Beyin tomori
Orneklem sayis1 (n); 269

Sag kalanlar1; Deney=8, Kontrol=4
Saglikli sinif arkadaslari; Deney=136,
Kontrol=81

Orneklem yas1 ortalama; Deney= 10,5
+ 2,6 Kontrol=9,8 +2,3 (6 - 14 yil)

Tedavi sonras1 gegen siire;
Deney= 2,8 + 2,2 Kontrol= 4,1 + 1,4
y (en az 3 ay)

On test-Son test
kontrol gruplu
aragtirma deseni

Akran Aracil1 Miidahale

Program igerigi; Farkliliklar1 fark etmek ve
hos goriilii olmak, gruba dahil olma, dahil
olmayan digerlerini fark etme, potansiyel
yeni arkadaglarla etkilesimi  baglatmak,
katilimin siirdiiriilmesi ve ¢atisma ¢oziimii

Uygulama siiresi; 5-8 hafta
Seanslar; Haftada iki kez 30-40 dakika

Egitim yili sonunda deney grubundaki sag
kalanlar kontrol grubuna gore ortalama daha
fazla arkadaslik adaylig1 kazanmiglardir.
Sosyal kabul, sosyal reddetme veya
magduriyet agisindan gruplar arasinda bir
fark goriilmemistir.

Deney grubunda yer alan smiflarda, okul
sonunda kontrol siniflarina gore, sosyal
reddetme ve magduriyet diizeylerinin 6nemli
Ol¢iide daha diisiik oldugu gozlenmistir.

8¢



Cizelge 2.1. (devam) Cocukluk ¢agi kanserlerinden sag kalanlar ve ailelerine yonelik psikososyal girisimler: uluslararasi yayinlarin 6zeti

Caligsma Kiinyesi; Yazar Orneklem Ozellikleri Calismanin Yontemi  Girisim Bulgular ve Sonug

ady/ yili/Yapildigi yer

Conklin vd., 2017, ABD* Tani; ALL (n = 47), Beyin tm (n = Randomize Bilgisayar destekli biligsel egitim Bu ¢alisma, caligma belleginin ve islem
21) Kontrollii Aragtirma (COGMED) hizinin 6 aylik izlem sonrasi degismedigini,

*Conklin vd., 2015,
caligmasinin devamu
niteliginde  bir  izlem
caligmasidir.

Orneklem sayist (n); 68

(Deney=34, Kontrol=34)

Orneklem yast; 8 — 16 yil

Orneklem yas1 ortalama;

Deney = 12,21 £ 2,47

Kontrol = 11,82 + 2,42 yil

Ortalama tani yasi; Deney = 5,15 +
2,92 Kontrol = 4,62 + 2,68 yil
Tedaviden sonra gegen siire ortalama;
Deney =4,97 £ 3,02

Kontrol = 5,04 + 2,41 y1l

Deseni (Tek kor)

Program igerigi; Calisma belleginin farkli
yonlerini hedef alan c¢esitli gorevler yer
almaktadir.

Uygulama siiresi; 5-9 hafta
25 Egitim seansi (30-45 dk) ve haftalik
telefonda danigmanlik ve 6 ay sonra izlem

ancak dikkat Ol¢timiindeki
farkliliklarinin siirdiigiinii gostermistir.
Bilissel faydalarin 6 ay sonrasinda da devam
ettigi ve bu girisimin potansiyel klinik
faydasini arttirdig1 vurgulanmustir.

grup

Barrera vd., 2018, Kanada  Tani; Beyin ve spinal tm Randomize Sosyal Beceri Egitimi Calismadan elde edilen temel bulgular su
Orneklem sayisi (n); 91 kontrollii arastirma sekildedir;
Deney= 43, Kontrol= 48 deseni Program igerigi; isbirligi, hakkini arama, .
Orneklem yas1; 8-16 yil sosyal bilissel problem c¢ozme stratejileri, <Ocuk raporu: sosyal beceri puanlarinda
Tanidan itibaren gegen siire ortalama; rolplay, oyunlar, sanat ve el sanatlarr SWISUM g"rubun_da kontrol  grubuna  gore
Deney= 5,70 = 3,17, Kkullanmi anlamli yiikseklik; baslangigta sosyal beceri
Kontrol= 4,35 + 2,80 yil puanlarn diisik olan girisim grubundaki
Tedavi sonrasi gegen siire ortalama; Uygulama siiresi; 8 hafta Q(.).cuklarfia‘ izlemde onemli OSlgiide iyilesme
Deney=4,76 +3,12, 2 saat/hafta gozlenmistir. 5
Kontrol= 3,52 = 2,66 yil 6 ay sonra izlem Kontrol grubuy]a kiyaslandiginda deney
(en az 3 ay) grubunun empati alt boyut skorlar1 anlamli
diizeyde yiiksek bulunmustur. Yasam
kalitesine iliskin anlamli  bir farklilhik
gbzlenmemistir.
Ebeveyn ve Ogretmenlerin raporuna gore
girisimin her hangi bir etkisi gézlenmemistir.
Cheung vd., 2019, Cin Tani; Beyin tm Randomize Miizik Egitimi 12. ay izleminde deney grubunda yer alan
Orneklem sayis1 (n); 60 kontrollii arastirma katilimeilar anlamli diizeyde daha az depresif
Orneklem yas1 ortalama; deseni Program igerigi; basit diizey egitimden sendrom, daha yiiksek benlik saygisi ve daha

Deney= 12,53 + 3,18,

kontrol= 13,97 + 3,26 (8-15 y1l)
Tedavi sonrast gecen siire; 6 ay-5 yil
ve lizeri (en az 2 ay)

baslayip en {iist seviyeye kadar ilerleyen
miizik egitimi (temel notalardan tiim sarkinin
sOylenmesine)

Uygulama siiresi; 52 hafta
45 dakika/hafta

iyi yasam kalitesi bildirmistir.
Bu c¢alisma, mizik egitiminin beyin
timoriinden sag kalan Cin’li g¢ocuklarin
depresif semptomlarini  azalttigi, benlik
saygist ve yasam Kkalitesini yiikselttigi
yoniinde kanitlar sunmaktadir.

6¢
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2.5. Cocukluk Cag Losemilerinden Sag Kalan Adélesanlarin izleminde Hemsirenin
Rolii

Yogun ve uzun siiren tedavi siireci sonrasi addlesanlar cesitli fiziksel, psikososyal ve
duygusal sorunlarla karsilasabilmektedir. Tedavi siireci ve gelisebilecek sorunlar nedeniyle
yasam Kkalitesi onemli derecede etkilenmektedir (Nayiager vd., 2017; Vetsch vd., 2018).
Adolesanlarin tedavi sonrasi siirecte sosyal yasama uyumlarinin kolaylastirilmasi ve yasam
kalitelerinin iyilestirilmesi amactyla holistik bakimin sunulmasinda hemsirelik izlemi 6n
plana ¢ikmaktadir. Giincel rehberlerde izlemlerin hemsirenin yer aldigi multidisipliner ekip
tarafindan yiiriitillmesi Onerilmektedir (Essig vd., 2012; Smits-Seemann vd., 2017; COG,
2018).

Izlem siirecinde addlesanlarm hemsirelik bakimina iliskin diizenli ve kapsaml1 planlamalar
yapilmalidir. Hemsire yonetici roliiyle bakimin koordinasyonunu saglayarak izlemlerin
etkili stirdiiriilmesini saglamalidir. Sagkalanlarin uzun siireli izlemlere katilimlarinin
saglanmasi1 olduk¢a 6nemlidir. Bazi ¢aligmalarda belirli oranlarda adélesan ve yetiskin
uzun donem sag kalanlarin izlemlere devam etmedikleri bildirilmektedir (Michel vd.,
2011; Ford, Chou ve Sklar, 2013; Vetsch vd., 2016). Tedavi sonrasi ilk 5 yil sag kalanlarin
neredeyse tamaminin izlemlere diizenli olarak geldigi (%88) ancak ilerleyen yillarda
izlemlere Katilimin azaldigi ve 10 yil sonrasinda %48’lere geriledigi bildirilmistir (Essig
vd., 2012). Lupatsch ve digerleri (2016) tedavisi en az 5 yildir tamamlanan sag kalan
addlesanlarin %56’sinimn izlemlere devam ettigini belirlemislerdir. isvi¢re’de yapilan bir
aragtirmada uzun donem sag kalanlarin yalnizca %19 unun diizenli katildig1, %41 inin ise
diizensiz olarak izlemlere katildig1 bildirilmistir (Rebholz vd., 2011). izlemlere katilimi
izlemler konusunda yeterli bilgiye sahip olmama (Ford vd., 2013), izlemlere yonelik
algilanan yarar (erken tani)-engeller (izlemlerin gerekli olmadigi diislincesi, gec etki
saptanacagl korkusu) (Michel vd., 2011) ve saglik inan¢ ve algilarinin (Michel vd., 2011;
Lupatsch, 2016) etkileyebilecegi bildirilmektedir. Sag kalanlarin izlemlere etkin
katilimimin saglanabilmesi i¢in izlemin pediatrik onkoloji alaninda deneyimli hemsireler
tarafindan koordine edilmesi gerekmektedir. Hemsire uzun siireli izlemin degeri ve
etkinligi konusunda adodlesanlar1 bilgilendirebilir, izlemlere katilim, kendi sagligim

yonetme ve bagimsiz kararlar alma konusunda addlesanlar1 tesvik edebilir.
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Hydeman ve digerlerinin (2019) sag kalanlarin gereksinimlerini degerlendirdikleri
calismada sag kalanlarin siklikla tani, tedavi ve gelisebilecek potansiyel gec etkiler
hakkinda yeterli bilgi sahibi olmadiklarin1 belirlemislerdir. Benzer sekilde farkli
caligmalarda da sag kalanlarin spesifik tedavileri, 6nerilen izlem plan1 ve 6nemi, geg etkiler
ve spesifik riskleri, yasam tarzi ve sosyal haklar konusunda siirekli egitime ihtiyag
duyduklari bildirilmistir (Ford vd., 2013; Lie vd., 2015). Sag kalanlarin gereksinimlerinin
tedavinin psikososyal, duygusal ve biligsel etkileriyle iligkili oldugu gézlenmistir. Bununla
birlikte kimlik kazanimi, ekonomik yiik ve dogurganlik gibi gelisimsel kaygilarinin da
oldugu bildirilmistir (Hydeman vd., 2019). Hemsire bakim hedefleri dogrultusunda egitici
roliinii Ustlenerek addlesanlarin ve ebeveynlerin bilgi gereksinimleri degerlendirmeli ve
adim adim bireysellestirilmis tekrarli egitimler diizenlemelidir. Hemsirelik bakiminin
hedeflerinden biri de fiziksel ge¢ etkilerin erken donemde saptanmasidir. Bu amacla
adolesanin ge¢mis tibbi Oykiisii ve aldigi tedaviler gozden gecirilerek taramalarin
(kardiyolojik, endokrin degerlendirme vb.) yapilmasi saglanmalidir. Hemsire adolesanlari
ve bakim verenleri gelisebilecek ge¢ etkiler ve semptom yoOnetimi konusunda

bilgilendirmelidir (Landier, 2007; Shepherd ve Woodgate, 2010; Haupt vd., 2018).

Adolesan donemde veya Oncesinde kanser tanist almis olmak sag kalan adodlesanlarin
gelisimsel stireglerini degistirebilmektedir. Bu nedenle addlesanlar donemin gelisimsel
gorevlerini yerine getiremeyebilir. Adolesanlar bu donemde genellikle aileden daha
bagimsiz hale gelirler buna karsin kanser Oykiisii olanlar duygusal ve fiziksel destek
ihtiyac1 nedeniyle akranlarina kiyasla ebeveynlerine bagimlidir (Keene, Hobbie ve
Ruccione, 2012; Hydeman vd., 2019). Ebeveynlerde tedavi siirecinde siirdiirdiikleri
koruyucu tutumlara devam edebilir ve addlesanin bagimsiz planlamalar yapmasina engel
olabilirler. Bu durum addlesanin normal rutinlerine donmesi ve bagimsizlagmasini olumsuz
etkilemektedir. Adodlesanin yasadigi belirsizlik (ikincil kanserler, gec¢ etkiler vb.) ve
kaygilar da gelecek hedeflerini planlamalarini olumsuz etkileyebilmektedir (Mertens vd.,
2014; Hydeman vd., 2019). Hemsire adolesanlarin fiziksel ve psikososyal iyilik hallerinin
stirdiiriilmesinden sorumludur. Sag kalanlarin bakim planlamalarinda bu kaygilarin ele
alinmasi, ado6lesanlarin ve ebeveynlerin gelisimsel konularda desteklenmesi biiylik 6nem
tasimaktadir. Hemgsire addlesan ve bakim verenleri psikososyal sorunlar ve bunlarin
etkileri yoniinden degerlendirmelidir. Adélesanlarin basa ¢ikma becerileri, aile ve akran
iligkileri degerlendirmeli ve aile merkezli bakim esas alinarak danismanlik verilmelidir.

Adolesanlar1 kendi sagligin1 yonetme ve sorumluluk alabilme konusunda tesvik etmeli,
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bunun i¢in hazir olusluklarini da degerlendirerek yetiskin donemde devam edebilecekleri

izlem kliniklerine yonlendirmelidir.

Sag kalan addlesanlar destek sistemlerine yeterli diizeyde ulasabilmelidir. Hemsire diger
ekip tyeleriyle klinik degerlendirme, bakimda kullanilacak rehberlerin hazirlanmasi ve
yonetim planinin gelistirilmesinde rol almalidir. Ulkemizde sag kalanlarin mevcut durumu
ve saglik bakim hizmetlerinin isleyisi ve izlem yaklasimlarindaki gilincel gelismeler g6z
oniine alindiginda izlemler iyi planlanmali ve yeni stratejiler gelistirilerek izlemlerin
etkinligi arttirllmalidir. Bu noktada web tabanli psikososyal destek programlarinin
gelistirilmesi ve bakima entegre edilmesi 6nem kazanmaktadir. Web tabanli programlar
gibi cesitli teknolojilerin kullanildig1 izlem ve destek programlari sag kalanlarin belirli
alanlarda daha hizli degerlendirilmesi ve bilgiye ulasmalarini kolaylastiracaktir. Ayni
zamanda addlesanlarin karsilagtiklar1 psikososyal giicliiklerin daha iyi anlasilmasini ve

gerekli girisimlerin planlanmasini saglayacaktir.

Biitiin bunlar dikkate alindiginda sag kalan addlesanlarin hemsirelik izleminde tedavi
sonrast geg¢ etkilere yonelik semptom degerlendirilmesi ve taramalarin yapilmasi, saglikli
yasam aligkanliklarinin degerlendirilmesi ve tesviki, sosyal yasama iliskin destek (aile,
akranlarla iligkilerin gelistirilmesi), gelisimsel destek, okula devam, meslek edinme ve
diger gelecege iliskin planlamalar konusunda ydnlendirme yer almalidir. izlem siirecinde
hemsirelik bakimi addlesanlarin gelisimsel ihtiyaglarini gbz 6niinde bulundurarak, diirtist
yaklagim, karar verme siireclerine katma ve bagimsizlig1 tesvik etme, saglikli basa etme ve

davranis gelistirme konusunda stratejiler gelistirmeyi icermelidir.

2.6. Sag kalan adolesanlarin izleminde Saghgin Gelistirilmesi Modeli’nin kullanim

Sagligin gelistirilmesi modeli (Pender 1982/1996)

Sag kalan adolesanlara yonelik teknoloji temelli danigmanlik ve egitim programi Saglhigin
Gelistirilmesi Modeli (SGM)’ne temellendirilmistir. Pender (1982;1996), tarafindan
gelistirilen model bireyin sagligi gelistiren davranislarini etkileyen biligsel siireglerin
onemini agiklarken Bandura’min Sosyal Ogrenme Kurami (1977)’ndan ve davramsin
bireysel tutum ve sosyal normlarla iliskisini aciklarken Ajzen ve Fishbein (1975,1980)’in

“Akilct Eylem Teorisi (Reasoned Action Theory)”inden yararlanmistir (Akca Ay, 2007;
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Alligood ve Tomey, 2010). Pender sagligi gelistiren davranislarin siirdiiriillmesinde
motivasyonunun Onemini belirtmis ve bunu “Beklenti-Deger Teorisi”’ne dayandirmistir
(Wigfield ve Eccles, 2000). Teori, bireyin belirli bir baglam c¢ercevesindeki basari
motivasyonlarini bireysel beklentiler ve deger algilari ile iliskilendirerek acgiklamaktadir.
Bireyin ortaya koymak istedigi davranisla ilgili beklentileri ve bu davranisa yiikledigi
deger bireyin basar1 motivasyonunu olusturmaktadir (Wigfield ve Eccles, 2000).

Modelin degiskenleri

Sagligr Gelistirme Modeli 1996 yilinda Pender ve digerleri tarafindan modeldeki
degiskenler ve aralarindaki iligkiler tekrar gozden gegirilerek yenilenmistir. Buna gore

modelin temel degiskenleri su sekildedir (Alligood ve Tomey 2010) (Sekil 2.1):

1. Bireysel oOzellikler ve deneyimler; Davranisa iliskin 6nceki deneyimler, bireysel
ozellikler

2. Davraniga 0zgi bilissel siire¢ler ve etkileri; Davranisa iliskin algilanan yararlar,
Davraniga iliskin algilanan engeller, Algilanan 6z-yeterlik, Aktivite ile ilgili etkiler,
Kisilerarasi etkiler, Durumsal etkiler

3. Davranig ciktisi; Acil gereksinimler ve oncelikler, Davranisa karar verme, Sagligi

gelistirme davranisi

Pender’in SGM’1 model degiskenlerini temel alan ve davranis gelistirme siirecini agiklayan

“KARAR VERME” ve “HAREKETE GECME” asamalarini icermektedir.

Karar verme agamasi; bireylerin algilar1 ve bu algilar1 sekillendiren faktorler karar verme

asamasini olusturur.

Bireyin algilar:; sagligin onun i¢in 6nemi, algiladigi kontrol, yeterlilik istegi/arzusu, 6z-
farkindalik, benlik saygisi, saglik durumunu algilayis1 ve saghigi gelistirici davraniglara
iliskin algiladig1 yarar igermektedir. Kontrol istegi/arzusu engellendiginde mutsuzluk ve
hayal kirikl1g1 ile sonuglanabilir. Yeterlilik istegi saglik hakkinda bilgi edinmek icin bireyi
motive edebilir. Oz-farkindalik tercih ettigi pozitif davramslarda (kosu, zihinde
canlandirma vb.) kendini gosteren sagligi gelistirici bir faktordiir. Benlik saygisi1 bireyin 6z

deger duygusu ve saglig1 gelistirici davraniglara zaman ayirmasi i¢in gereklidir.
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Sekillendirici faktorler; demografik degiskenler (yas, cinsiyet, kiiltiirel/etnik faktorler,
egitim vb), kisileraras1 degiskenler (deger verilen kisilerden beklentiler; 6rnegin aileden
onun bagimsizligina saygi duymasini bekleyebilir ya da akranlardan destek bekleyebilir,
saglik profesyonelleriyle etkilesim) ve durumsal degiskenleri (saglig1 gelistirmeyle ilgili

onceki deneyimler ve mevcut secenekler) igerir.

Harekete gecme/eylem asamasi; eyleme iliskin algilanan engeller (uygun olamama,
maliyet, zahmetli/glic olmasi, gereksinim duyulan degisimin derecesi), algilanan yararlar
(fiziksel saglik, bilissel-zihinsel rahatlama), algilanan 6z-yeterlik ve aktivite ile ilgili etki
bu asamayi olusturur (sagligr gelistirme davranisi sonucunda iyi hissetme, potansiyel

gelisimin farkinda olma) (Pender, 1982; Pender, 1996; Raingruber, 2014).

Program iceriginin SGM’ne temellendirilmesi

Adolesan donem bagimliliktan bagimsizliga gegis siirecinin yasandigi gelisimsel bir
donemdir. Bu donemde adodlesan biligsel becerilerin karmagik hale geldigi cesitli
kavramlari, iliskileri, onermeleri zihinsel olarak isleyebildigi soyut islemsel diislince
stirecine gecis yapmaktadir. Bu bilissel degisim, addlesanlarin yasadigi karmasaya ve
hassasiyete de katkida bulunur. Adoélesanlar kontrollerinden ¢iktigini diisiindiikleri
durumlarda zorluk cekebilirler. Gelisim doneminin bu 6zellikleri dikkate alindiginda sag
kalan adodlesanlar Ozellikle desteklenmelidir. Basa ¢ikma ve oz-yeterliligi destekleyen
psikososyal girisimler (stresle karsilastiginda ne yapmasi gerektigini bilme, bu eylemi
yerine getirme konusunda kendini yeterli hissetme) addlesanlarin kanserin neden oldugu
yasami giliclestiren ¢esitli durumlar1 yonetebilmesi i¢in anahtar rol oynayabilmektedir

(Zebrack ve lIsaacson, 2012).

Program igerigi ve uygulamanin gelistirilmesinde SGM’nin temel degiskenleri “bireysel
ozellikler ve deneyimler” ve “davranisa 6zgii bilissel siiregler ve etkileri” kullanilmistir.
Saglig1 gelistirme modelinin varsayimlari, bireylerin saglik davraniglarinm stirdiirmedeki ve
cevresel faktorleri kontrol etmedeki aktif roliinii vurgulamaktadir. Bu noktada
program/modiiller igerisinde yer verilen addlesanin kendi davramislarini (iletisimde
duygular1 fark etme, etkili bas etme de diisiinceleri yonetebilme-islevsel diisiinme),

yasantisini (hedefleri, giinliik aktivite planlamalar1 vb.) ve sagligini nasil yOnetecegi
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konusundaki yonlendirmeler (beslenme, fiziksel aktivite, riskli davraniglar vb.) modelin bu

varsayimlarini icermekte ve desteklemektedir.

Pender SGM’nde saghigi pozitif bir durum olarak nitelendirirken insanlarin sagligi
siirdiirmek i¢in ¢evreleriyle nasil etkilesime girdiklerini agiklamaktadir. Davranislari
dogrudan ve dolayli olarak etkileyen bireysel oOzellikler ve deneyimleri on plana
cikarmaktadir. Bu yonleriyle de sag kalan adolesanlara yonelik psikososyal danismanlik
programinin kavramsal g¢ercevesini olusturmaktadir. Adoélesan donemin gelisimsel
ozellikleri (otonomi, kimlik gelisimi-kendini tanima, Oz-yeterlik, kisiler arasi
iligkiler/akranlar ve sosyal yeterlilik, riskli davranislar) ve bu 6zelliklerin kazanilmasinda
etkili olan ¢evresel faktorler (ebeveyn tutumlari, akranlar, yasami tehdit edici hastalik
Oykiisii, devam eden izlemler) sag kalan addlesanlarin sagligi koruma ve gelistirme

davraniglarini etkileyebilmektedir.

Model sosyal bilissel teoriden de yola ¢ikarak 6z-yeterligi arttirmak ve olumlu davranislari
tesvik etmek i¢in yeni davramiglarin (6rn. bas etme becerileri) uygulanmasi ve
tekrarlanmasini vurgulamaktadir. Davranigin aligkanliga doniisebilmesi i¢in pekistireclerin
ve motivasyonun O6nemli oldugunu belirtmektedir. Biligsel ve algisal faktorlerin davranisi
uygulamak i¢in motivasyon sagladigini ileri stirmektedir. Birey davraniglarint degistirmek
icin disiincelerini degistirebilir. Bu durumda sag kalanlarin kendilik algisi, duygulari,
davranislarina yon veren diisiinceler ve bunlar1 nasil yonetebilecegi konularina
yonelindiginde davranis degisikligi kazandirilabilir. Programda adolesanlarin davranisa
iliskin yarar algisin1 destelemek ve 6z-yeterligini pekistirmek i¢in motivasyonel mesajlara

yer verilmistir.
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Bireysel Ozellikler ve Davraniga dzgii biligsel Davramg Ciktist
Deneyimler siiregler ve ethalers
Davranigin
algilanan
—r vararlari
Davraniga Davranisin Acil gereksimmler
iliglkin &nceki algilanan ve dncelikler
) engelleri
deneyimler
Algilanan
Oz-yeterlik
Davramga karar
Alktivite 1le verme
ilgili etk
v v
- — Kigileraras: Saglip1 Gelistirme
Bireysel Ozellikler | | Etkiler
- Biyolojik. Davramist
- Psikolopk > A
- Sosyolkiiltiirel Duramsal T
Etkiler
Kaynak; Pender, N.J. (1996). Health Promotion Diagram.

https://deepblue.lib.umich.edu/handle/2027.42/85351 Erisim tarihi: 05.01.2017

Sekil 2.1. Sagligin gelistirilmesi modeli



https://deepblue.lib.umich.edu/handle/2027.42/85351
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3. YONTEM VE GERECLER

3.1. Arastirmanin Sekli

Arastirma c¢ocukluk c¢ag1 losemilerinden sag kalan adolesanlara yonelik saglhigin
gelistirilmesi modeline dayali teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim
programinin  etkinliginin degerlendirilmesi amaciyla randomize kontrolli olarak

yapilmustir.
3.2. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Arastirma LOSANTE Cocuk ve Yetiskin Hastanesi Cocuk Hematoloji ve Cocuk Onkoloji
Geg Etki Poliklinigi ve Saglik Bilimleri Universitesi Ankara Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar
Hematoloji ve Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi Losemi Polikliniginde Ocak 2018 -

Eyliil 2019 tarihleri arasinda yapilmstir.

LOSANTE Cocuk ve Yetiskin Hastanesi gec etki polikliniginde ¢ocuklar ve adélesanlar
tedavi sonrasi gec¢ etkilerin izlemi amaciyla takip edilmektedir. Sag kalan cocuk ve
addlesanlarin izlemi ilk yil 15 giin, lay, 2 ay, 3 ay sonrasinda 6 ay ve sonraki yillarda
cocuk ve adélesanlarin durumuna gore degismekle birlikte yillik olarak pediatrik
hematoloji ve onkoloji alaninda uzman hekim tarafindan yapilmaktadir. Sag kalanlara
izlem sirasinda relaps riski, ikincil kanser riski, gegmis tedavilerine bagh gelisebilecek geg
etkiler ve mevcut sorunlari acisindan destek saglanmaktadir. Geg¢ etkiler ve mevcut
sorunlarin  degerlendirilmesi i¢in ilgili birimlere yoOnlendirilmektedir (pediatrik
endokrinoloji, noroloji, kardiyoloji, psikiyatri vb.). Geg¢ etki poliklini§inde pediatrik
onkoloji alaninda deneyimli hemsire bulunmamaktadir. Sag kalanlar ve aileleri ayrica
sosyal hizmet uzmani tarafindan degerlendirilmektedir. Sag kalanlarin 6nemli bir kismi
sehir disindan izleme gelmektedir. Sag kalanlarin izlemi 18 yasina kadar devam
etmektedir. Adodlesanlarin yetigkin izleme gecisleri i¢cin 6zel bir program bulunmayip,
izleme devam etmesi Onerilen sag kalanlar ve ailelerine tercih ettikleri bir yetigkin

hastanesinde yillik izleme devam edebilecekleri konusunda bilgilendirme yapilmaktadir.

Saglik Bilimleri Universitesi Ankara Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hematoloji ve Onkoloji

Egitim ve Arastirma Hastanesi Losemi polikliniginde cocuklar, addlesanlar ve geng
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erigkinler tedavi sonrasi gec etkilerin izlemi amaciyla pediatrik hematoloji ve onkoloji
alaninda uzman hekim tarafindan takip edilmektedir. Ilgili poliklinikte ayn1 zamanda yeni
tan1 alan ve tedavi siirecinde olan ¢ocuk ve addlesanlarin da takibi yapilmaktadir. Sag
kalan ¢ocuk ve adolesanlarin izlemi ilk 3 ay 15 giinde bir, sonrasinda aylik, 2 aylik, 3 aylik
ve 6 aylik izlemler seklinde devam etmektedir. Tedavi bitiminde 2 yil sonra izlemler yilda
bir kez yapilmaktadir. izlemlerin siklig1 cocuklarin tedavi dykiisii ve geg etkilerin varligina
gore degisiklik gostermektedir. Sag kalanlara izlem sirasinda relaps riski, gecmis
tedavilerine bagl gelisebilecek ge¢ etkiler ve mevcut sorunlart agisindan destek
saglanmaktadir. Geg etkiler ve mevcut sorunlarin degerlendirilmesi i¢in ilgili birimlere
yonlendirilmektedir (pediatrik endokrinoloji, néroloji, kardiyoloji, psikiyatri vb.). izlem
kliniginde pediatrik onkoloji alaninda deneyimli hemsire bulunmamaktadir. Sag kalanlarin
onemli bir kismu sehir disindan izleme gelmektedir. Adolesanlar ve geng eriskinlerin
yetiskin izleme gecisleri i¢in 6zel bir program bulunmayip, sag kalanlar ve ailelerine tercih
ettikleri bir yetiskin hastanesinde yillik izleme devam edebilecekleri konusunda
bilgilendirme yapilmaktadir. Her iki hastanede sag kalanlar ve ailelerine yonelik kurum
tarafindan uzun dénem izlem kapsaminda uygulanan bir psikososyal destek programi

bulunmamaktadir.

3.3. Arastirmanin Evreni

Arastirmanin evrenini LOSANTE Cocuk ve Yetiskin Hastanesi Cocuk Hematoloji ve
Cocuk Onkoloji Geg Etki poliklinigi ve Saglik Bilimleri Universitesi Ankara Cocuk
Saghigi ve Hastaliklari Hematoloji ve Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi Losemi
polikliniginde takibi yapilan cocukluk cagi losemi tanisiyla tedavi gormiis sag kalan

adolesanlar olusturmustur.

Arastirmava dahil edilme kriterleri

e 12-18 yas arasi,

e Tedavinin bitiminden itibaren en az 2 y1l ge¢mis,
e Bilgisayar ve cep telefonu kullanabilen,

e Internet baglantisina ulasma imkéni olan,

e Tiirkce konusabilen,

e Calismaya katilmay1 ebeveyni ve kendisi kabul eden adolesanlar
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Arastirmava dahil edilmeme kriterleri

e HKHT yapilmis olanlar
e Relaps gelismis,
e Fiziksel ve/veya mental engeli olan,

e Psikolojik (agir depresyon, intihar girisimi vb.) problemi olan addlesanlar,

Arastirmadan dislanma Kriterleri

Aragtirmanin uygulamasi sirasinda dahil edilmeme kriterlerinden herhangi biri gelisen ve

programi tamamlayamayan addlesanlar 6rneklem disinda birakilmaistir.

3.3.1. Arastirmanin 6rneklem se¢imi

Arastirma girisim ve kontrol grubu olarak iki grupla yiirlitiilmustiir. Aragtirmanin 6rneklem
sayisinin  hesaplanmasinda gii¢ analizi kullanilmistir. G*power 3.1.9.2 programi
kullanilarak yapilan gii¢ analizi sonucunda %90 gii¢ diizeyinde, %5 hata pay1 ve d=0,195
etki biiytikliigii ile her bir grupta 24 kisi olmas1 gerektigi tespit edilmistir (Faul, Erdfelder,
Buchner and Lang, 2007). Ancak arastirma siirecinde vaka kayb1 olabilecegi diisiiniilerek
arastirma ktiterlerine uyan tiim adolesanlar calismaya davet edilmistir. Arastirmanin
yuriitiildiigli kurumlarda 16semi tanisiyla tedavi gérmiis ve tedavisi en az 2 yil once
tamamlanmig 122 addlesan  (12-18 yas) arastirmaya uygunluk acisindan
degerlendirilmistir. Addlesanlar ve aileler arastirmanin yapilacagi kurum ile isbirligi
icerisinde poliklinik izlemi sirasinda veya telefonla ulasilarak arastirma hakkinda
bilgilendirilmis ve arastirmaya davet edilmistir. 49 addlesan ve ebeveyni de arastirmaya
katilmay1 kabul etmemistir. 11 addlesan (relaps (n = 3), fiziksel ve/veya mental engel (n =
4), psikolojik problem (n = 2) ve internet, telefon veya bilgisayar imkani1 bulunmayan (n =
2) ise diglama kriterlerine sahip oldugu icin aragtirmaya dahil edilememistir ve 6rneklem
grubu 62 sag kalan addlesandan (Girisim = 30 Kontrol = 32) olusmustur. Uygulama
sirasinda programdan ayrilan addlesanlar olmustur (n = 7) ve arastirma 55 addlesan

(Girisim = 24 Kontrol = 31) ile tamamlanmustir.
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Randomizasyon

Orneklem grubu belirlendikten sonra girisim ve kontrol gruplarma atamasi tabakali
randomizasyon yontemi ile yapilmistir. Randomize kontrollii ¢alismalarda denek
sayilarinin esit veya dengeli olmasinin yani sira prognostik faktorler (yas, cinsiyet, tedavi
vb.) bakimindan da benzer olmasi 6nerilmektedir. Her bir tabakadaki hastalar, 6zellikleri
bakimindan homojen olacaklar1 i¢in tabakalara ayirmak denemenin giivenilirligini
artirmakta ve sonuglarin yorumlanmasini kolaylastirmaktadir (Kanik vd., 2011; Suresh,
2011; Kim ve Shin, 2014). Gruplar arasinda dengenin saglanmasi amaciyla yas, cinsiyet ve
tedavi sonrasi siire prognostik faktorleri géz oniine alinarak tabakalar olusturulmus ve her
bir tabaka igerisinde https://www.randomizer.org/ programindan yararlanilarak girisim ve
kontrol gruplarina randomize atama yapilmistir (Cizelge 3.1). Atama srasinda girisim ve
kontrol gruplart “1” ve “2” sayilari ile kodlanmistir. Hangi sayinin girisim ya da kontrol
grubu olacagi atama Oncesi yazi-tura yontemiyle belirlenmistir. Sonug olarak “1” sayisi
girisim grubuna, ‘“2” sayisi kontrol grubunu temsil etmistir. Her bir tabakada katilimcilarin

girisim ve kontrol gruplarina atanmasi i¢in randomizasyon listesi EK-10’da verilmistir.

Cizelge 3.1. Prognostik faktorler agisindan randomizasyon i¢in belirlenen tabakalar

Prognostik faktorler
Tabakalar Cinsiyet Yas (yil) Tedavi sonrasi siire (y1l) N
Tabaka 1 Erkek Yas<15 TSS<7 13
Tabaka 2 Erkek Yas<15 TSS>7 2
Tabaka 3 Erkek Yas>15 TSS<7 5
Tabaka 4 Erkek Yas>15 TSS>7 12
Tabaka 5 Kiz Yas<15 TSS<7 8
Tabaka 6 Kiz Yas<15 TSS>7 4
Tabaka 7 Kiz Yas>15 TSS<7 7
Tabaka 8 Kiz Yas>15 TSS>7 11

TOPLAM 62



https://www.randomizer.org/
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ANALIZ

Analiz edildi (n=24)

Analiz edildi (n=31)

Sekil 3.1. Aragtirmanin CONSORT akis diyagrami
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3.4. Veri Toplama Yontemi

3.4.1. Veri toplama formlari

Verilerin toplanmasinda kullanilan formlar;

1)
2)
3)
4)
5)

1)

2)

3)

4)

5)

Adélesanlar ve Ebeveynlere Yénelik Tanitict Ozellikler Formu (EK-4),

Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi 6l¢egi (Cocuk ve Ergen Formlari) (EK-5)

Cocuklar i¢in Oz-yeterlik Olgegi (EK-6)

Ergenler i¢in Basa Cikma Olcegi (EBCO) (EK-7)

Adodlesanlar i¢in Teknoloji Temelli Danigmanlik ve Egitim Programinin Etkinligini

Degerlendirme Formu (EK-8)

Adblesanlar ve Ebeveynlere Yonelik Tamtict Ozellikler Formu (EK-4): Tanitici
ozellikler formu: 1) Cocuk ve aileye yonelik tanimlayici veriler (yas, cinsiyet, egitim
durumu vb.), 2) Cocugun hastalik ve tedavisine yonelik veriler (¢ocugun tanisi, tani
alma yasi, sagkalim siiresi, ge¢ etkiler vb.) olmak {izere literatiir dogrultusunda iki
boliimden ve toplam 22 sorudan olusmaktadir (Essig vd., 2012; SIGN, 2013; Schultz
vd., 2014; COG, 2014; Vetsch vd., 2016).

Cocuklar Igin Yasam Kalitesi Olgegi (CIYKO) (Pediatric quality of life questionnare
(PedsQL)) 8-12 yas Cocuk Formu ve 13-18 yas Ergen Formu (EK-5): Varni, Seid ve
Kurtin (2001) tarafindan 2-18 yaslar1 arasindaki ¢ocuk ve ergenlerin saglikla ilgili
yasam kalitelerini 6lgebilmek icin gelistirilmistir. Cocuk ve ergenlere yonelik 2-4, 5-7,
8-12 ve 13-18 yas grubu olmak iizere dort alt formdan olusan genel bir yasam kalitesi
olgegidir (Varni vd., 2001) (Cizelge 3.2).

Cocuklar icin Oz-yeterlik Olgegi (EK-6): Muris (2001) tarafindan ergenlerin sosyal,
akademik ve duygusal 6z-yeterliklerini 6l¢mek amaci ile gelistirilmistir (Cizelge 3.2).
Ergenler I¢in Basa Cikma Olgegi (EBCO) (EK-7): Spirito vd., (1988) tarafindan
ergenlerin sik kullandig1 basa ¢ikma yaklasimini belirlemek amaciyla gelistirilmistir
(Cizelge 3.2).

Adolesanlar i¢in Teknoloji Temelli Danismanlik ve Egitim Programinin Etkinligini
Degerlendirme Formu (EK-8): Degerlendirme formu 10’lu likert tipte 14 madde ve 2
acik uclu sorudan olusmaktadir. Literatiir dogrultusunda gelistirilen degerlendirme

formunda yer alan maddelerin kapsamini yas grubuna uygunluk, anlasilirlik, kullanim
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kolaylig1, yarar saglama, memnuniyet, dikkat ¢cekme/ilgiyi arttirma ve motivasyon
olusturmustur (O’conner-Von, 2009; Askins vd., 2009; Dasdemir ve Doymus, 2012;
Mulvaney vd., 2012; Moore vd., 2013; Wu vd., 2014; Mumcu ve Yildiz, 2015; Dinger
ve Doganay, 2016; Modi vd., 2017). Gelistirilen degerlendirme formunun kapsam
gecerliligi icin Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 ve I¢ Hastaliklar1 Hemsireligi alaninda
uzman Ogretim {iye ve elemanlarindan goriis alinmistir (n = 4). Uzman goris
puanlarinin her bir madde i¢in 0,95 ile 0,97 arasinda degismistir. Ayni zamanda
adolesanlardan modiiler igerisinde yer alan modiil degerlendirme boliimleri ile modiil
hakkinda ve program sonunda telefonla goériisme yontemiyle program hakkinda

gorisleri alinmistir.



Cizelge 3.2. Verilerin toplanmasinda kullanilan &lgeklerin 6zellikleri

Olgegin adi Madde Alt boyutlari Puanlama Degerlendirme Cronbach alfa Cronbach alfa
sayisi (Min-Max) Orijinal dlgek Bu ¢aligma
Cocuklar igin Yasam Kalitesi 23 Fiziksel saglik Toplam = 0-100 Olgek toplam puani ne kadar 8-12 yas = 0,86 8-12 yag = 0,87
Olgegi Cocuk (8-12 yas) (8 madde), Alt boyular = 0-100 yiiksek ise saghkla ilgili 13-18 yas=0,82 13-18 yas = 0,89
Formu (Memik vd., 2008) Psikososyal saglik; yasam kalitesi de o kadar iyi
(15 madde); Maddelerin puanlanmasi algilanmaktadir.
Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Duygusal Higbir zaman 100 p
Olgegi Ergen (13-18 yas) islevsellik Nadiren 75p
Formu (Memik vd., 2007) Sosyal islevsellik Bazen 50p
Okul islevselligi Siklikla 25p
Hemen her zaman Op
Cocuklar i¢in Oz-yeterlik 21 Sosyal 6z-yeterlik Toplam = 21-105 Olgekten ve alt boyutlardan 0,86 0,87
Olgegi (12-19 yas) (Telef ve (1,5,7,10,13,16,18)  Alt boyular = 7-35 alinan yiiksek puan ergenin
Karaca, 2012) Akademik 0z- 0z-yeterlik diizeyinin yiiksek
yeterlik Maddelerin puanlanmasi oldugunu ve diisiik puan ise
(3,6,9,12,15,17,20) Hic=1p ergenin o6z-yeterlik diizeyinin
Duygusal 0z- Biraz = 2p disiik oldugunu
yeterlik Oldukga iyi = 3p gostermektedir.
(2,4,8,11,14,19,21) Iyi=4p
Cok iyi = 5p
Ergenler Icin Basa Cikma 11 Aktif basa ¢ikma Toplam puan yoktur Puanin yiiksekligi, ilgili basa Aktif Basa Cikma Aktif Basa Cikma
Olgegi (12-19 yas) (EBCO) (3,6,8,10) Altboyutlar; ¢ikma yaklagiminin daha stk =0,72, =0,70,
(Bedel, Isik ve Hamarta, Kaginan basa ¢tkma  Aktif basa ¢ikma (0-12p) kullanildigini ifade Kagman Basa Kagman Basa
2014) (1,2,9,11) Kaginan basa ¢ikma (0-12p)  etmektedir. Cikma = 0,70 Cikma = 0,72
Olumsuz basa Olumsuz basa ¢ikma (0-9p) Olumsuz Basa Olumsuz Basa
¢tkma Cikma = 0,65 Cikma = 0,70
(4,5,7) Maddelerin puanlanmasi

Higbir zaman = Op
Ara sira = 1p
Cogu zaman = 2p
Her zaman = 3p

144
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3.4.2. Verilerin toplanmasi

Arastirmaya etik kurul onay1 ve uygulamanin yapilacagi kurumlardan izinler alindiktan
sonra baglanmistir. Girisim ve kontrol gruplarina formlar arastirmanin basinda (I. izlem),
program tamamlandiginda (10 hafta sonunda) (II. izlem), programin tamamlanmasini takip
eden birinci ayda (I11. izlem) ve programin tamamlanmasini takip eden 3. ayda (IV. Izlem)
olmak {lizere 4 kez uygulanmistir. Her izlemde girisim ve kontrol grubuna uygulanan
formlar sekil 3.2°’de verilmistir. Arastirma baslangicinda formlar 6rneklem grubuna
poliklinik izlemleri sirasinda veya telefonla goériisme yontemiyle arastirmaci tarafindan
uygulanmistir. Sonraki izlemlerde formlarin uygulanmasi girisim grubunda web sitesi
iizerinden kontrol grubunda ise telefonla saglanmistir. Veri toplama formlarinin
uygulanmasi ortalama 30 dakika siirmiistiir. Addlesanlarin tani, tedavi ve tedavi sonrasi
strece  yoOnelik  verileri ~ addlesanin  kendisi, ebeveyni ve hasta izlem

dosyalarindan/kayitlarindan alinmistir.

3.5. Arastirmanin Uygulama Siireci

Arastirmanin uygulama siireci li¢ asamada gerceklestirilmigtir. Bu boliim SGM’ne dayali
teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim igeriginin olusturulmasi, Web sitesinin
tasarimi ve On uygulama ve teknoloji temelli psikososyal danigmanlik ve egitim

programinin uygulanmasi olmak iizere {i¢ baslik altinda ele alinmistir.

3.5.1. Teknoloji temelli psikososyal damismanhk ve egitim programinin iceriginin
gelistirilmesi

Program iceriginin olusturulmasinda sag kalanlardan g0riis alinmasi

Adolesan donemde akran destegi ve Onerileri 6nemli oldugundan programda yer alacak
modiiller i¢in teorik cergevenin olusturulmasinda losemiden sagkalan adélesan ve geng
eriskinlerden goriis alinmasi planlanmistir. Bu dogrultuda arastirmanin O6rnekleminde
olmayan tedavisi tamamlanmis 13-22 yas arasi adolesan ve geng eriskinlerle (n = 6) yari
yapilandirilmis nitel gériisme yapilmistir. Gorlisme kapsaminda AGE’in izlemlere yonelik

goriislerini belirlemek amaciyla 4 soru yoneltilmistir (Kutucuk 1).
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Kutucuk 1. izlemlerden beklentilere yonelik sorular

1. Tedavinin tamamlanmasi ve hastaligin atlatilmasindan sonraki siiregte
gereksinimleriniz nelerdir?

2. Tedavinin tamamlanmas1 ve hastaligin atlatilmasindan sonraki siirecte izlemlerden
beklentileriniz nelerdir?

3. Izlemlere yonelik algiladiginiz yararlar nelerdir?

4. Izlemlere yonelik algiladiginiz engeller nelerdir?

Gortismelere baslamadan once AGE ve ebeveynlerine goriigmelerin amaci agiklanmustir.
Gortigmeler sirasinda daha sonra verilerin degerlendirilebilmesi i¢in ses kaydi yapilacagi,
bu bilgilerin yalnizca arastirma ic¢in kullanilacagi, goriismelerin tahmini siiresi ve
diledikleri zaman gorligmenin sonlandirilabilecegi bilgisi verilmistir. Goriismeler hastane
ortaminda belirlenen sakin, goriismelerin kesintiye ugramayacagl, mahremiyetin
korundugu bir mekanda yapilmistir. Goriismeler ortalama 20 dakika slirmiistiir. Analizler

sonrasi One ¢ikan baglam, ana tema ve alt temalar Cizelge 3.3’de verilmistir.

Sag kalanlarin destege ihtiya¢ duydugu konular igerisinde okul (derslere uyumda destek,
ogretmen ve arkadaslarla iletisim), gelecek hedefleri-meslek se¢imi, sosyal yasam (Sosyal
aktivitelere baglama), giinliik yasam aktiviteleri (Beslenme, hareket) ve tedavi sonrasi basa
cikma (Hastaligin tekrarlamasi kaygisi, beden imgesi, ebeveyn tutumlar1) kavramlar1 yer
almaktaydi. Bilgi gereksinimlerinin ise genel saglik, ge¢ etkiler, saghgi gelistirici
davraniglar ve kisiler arasi iligkiler (iletisimi baglatma-siirdiirme) de yogunlastig
gozlenmistir. Nitel goriisme sonrast AGE’den gelen oneriler dikkate alinmis ve egitim

iceriginde yer verilmistir.
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Cizelge 3.3. AGE’in izlemlere iliskin goriisleri dogrultusunda 6ne ¢ikan baglam, ana tema
ve alt temalar

Baglam Temalar
Ana tema Alt temalar
Giinliik yagam aktiviteleri
Sosyal yasam
Destek gereksinimi Okul
Tedavi sonrasi basa ¢ikma
Gereksinim Gelecek hedefleri-meslek se¢imi
Genel saglik
Geg etkiler
Bilgi gereksinimi Izlem plan
Saglhig gelistirici davraniglar
Kisilerarasi iligkiler
Izlemle iliskili beklenti  izlemin etkinligi
Geg etkiler
Beklenti Destek bekleme Se}gllgm geli§tirilmesi
Alle iliskileri
Okula baglama
Erken tani
Erken tedavi
Hastalik tekrari
Sorunlara yonelik danigmanlik
Empati becerilerinin gelismesi
Olumlu anilar
Girigimsel islemler
Olumsuz sonuglar alma kaygisi
Okul (derslerden geri kalmak)
Sosyal-Duygusal Aile (aileden ayrilmak)
Olumsuz anilar
Hastane ile iligkili Hastane ortami (kalabalik-bekleme)
Ulasim
Maliyet

Tibbi
Yarar

Sosyal-Duygusal

Izlemle iliskili

Engel

Sosyoekonomik

Saghigin  Gelistirilmesi Modeli’ne davali teknoloji temelli egitim ve danismanlik
programinin iceriginin olusturulmasi

Adodlesanlar cocukluktan yetiskinlige geciste gelisimsel donemin tipik 6zelligi olarak
kimlik gelisimi, akran/aile ile iligkiler (samimi ve duygusal iligkileri baglatma vb.),
otonomi-ozerklik (ailelerden ayrilarak ve kariyer, yiiksekogrenim, evlilik vb. gelecekle
ilgili bagimsiz kararlar alma) konularinda kaygilar tasiyabilmektedirler. Yasami tehdit
edici hastalik tanis1 almis olmak, tani-tedavi siirecinde yasadiklar1 deneyimler ve sagkalim
sonras1 siirecin psikososyal etkileri nedeniyle ek zorluklarla kars1 karsiya kalmaktadirlar

(Arnett, 2000; Zebrack ve lsaacson, 2012; Hydeman vd., 2019). Sagkalim sonrasi
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adolesanlarin  yasadiklar1 kaygi ve belirsizlikler yasama uyumlarini  olumsuz
etkileyebilmekte ve adodlesanlar gelisimsel gorevlerini gergeklestirmede yetersizlik
yasabilmektedir (Parry, 2003; Duffey-Lind vd., 2006; Lee ve Hsu, 2009). Sagligin
Gelistirilmesi Modeli’ne temellendirilmis program igeriginin olusturulmasinda gelisim
doneminin temel 6zellikleri ve bu gelisim siirecinde addlesanin baslica kazanimlar dikkate
almmigtir (ileri bilissel beceriler, otonomi, kimlik kazanimi, sosyal yeterlilik, hedef
gelistirme vb.). Sag kalan addlesanlara yonelik danigmanlik ve egitim programi igeriginin

Saghigi Gelistirme Modeli’ne temellendirilmesi Cizelge 3.4°de verilmistir.

Program icerigi adolesanin gereksinimlerini karsilayacak nitelikte c¢ocukluk cagi
kanserlerinden sagkalim alaninda giincel literatiir, rehberler ve addlesanlarla yapilan nitel
goriisme  sonuclarindan  yararlanilarak  hazirlanmigtir.  Nitel goriisme  verilerin
degerlendirilmesiyle olusan alt temalar ve SGM bilesenleri her bir modiilde egitim
icerigine entegre edilmistir. Program “Kendini Tamima ve Hedef Gelistirme”, “iletisim
Becerileri”, “Bas etme Becerileri”, “Sorun C6zme Becerileri” ve “Farkindalik Kazanma ve
Saghigin  Gelistirilmesi” olmak iizere bes modilden olusmustur (Cizelge 3.5).
Adolesanlarin programa devam konusunda motivasyonlarini arttirmak i¢in site ana sayfasi
gezegenlerle tasarlanmis ve modiil igerisinde eglence aktivitelerine yer verilmigtir
(interaktif etkinlikler, video-animasyonlar vb). Ayn1 zamanda diizenli olarak pekistirici ve

motivasyonu arttirict cep mesajlart gonderilmistir (Cizelge 3.6).



Cizelge 3.4. Sag kalan addlesanlara yonelik danigmanlik ve egitim programi igeriginin sagligin gelistirilmesi modeline temellendirilmesi

Model Saglig1 Gelistirilmesi Modeli

—

Modelin Temel Degiskenleri

Girigimler

Davranisa
karar verme

Olgiim/Degerlendirme

Algilanan
Yararlar

Onceki davranig

Kendini tanima, hedef gelistirme, etkili iletisim, etkili bas etme ve saglikli
yasam aligkanliklarinin olumlu etkilerini bilme ve algilama

Hedef: belirtilen alanlarda beceri gelistirmenin yararlarina iliskin vizyonu
giiclendirmek, genisletmek

Davranisa iligkin
onceki basarilarini
desteklenmesi

Algilanan
Engeller

Gegmis deneyimler nedeniyle yasanan belirsizlikler, akran grubuna yo6nelik
On yargilar, hastalanma kaygisi, yorgunluk vb nedeniyle fiziksel aktiviteden
uzak durma, akran grubundan farkli hissetmemek i¢in saglikli beslenmeme
Hedef: Her bir becerinin Oniindeki engellerin nasil ¢oziilebilecegini
tartismak

Oz-yeterlik
Kisisel etkiler

Sosyal ¢evreyle iletisim (akranlar, diger yetigkinler), hedeflerini
gerceklestirme, etkili bag etme ve sorun ¢dzme becerilerini uygulama,
saglikli yagam aligkanliklarim1  basariyla yapabilecegine ve devam
ettirebilecegine inanma

Hedef: Basariyr deneyimlemesi igin becerilerdeki 1limli  artigin
desteklenmesi ve davranigin pekistirilmesi (olumlu pekistireg-motivasyon)

Aktiviteyle Tlgili

Modiillere iliskin aktiviteleri ve becerileri yaparken eglenme, aktivitelere

Gergekei hedef belirlemeye tesvik

Hedef belirleme ¢izelgesi

Modiil sonu degerlendirme etkinligi

Cocuklar icin yasam kalitesi 6l¢egi

Modiil sonu degerlendirme etkinligi

Ergenler i¢in basa ¢ikma 6lgegi,

Modiil sonu degerlendirme etkinligi

Cocuklar i¢in 6z-yeterlik dlgegi

Modiil sonu degerlendirme etkinligi

(Sosyal destek)

saglikli yasam aligkanliklarinin siirdiiriilmesinde yarar sagladigi sosyal
destek gruplar1 (Ozellikle yakin gevre, aile ve akran destegi)

Hedef: Sosyal destek kaynaklarini etkin kullanmasi konusunda tesvik
(Akranlarla faaliyet onerileri)

Etlfi isteyerek katilmasi ve kendisi i¢in yararini ifade etmesi . . . .
(Eglence) 5 . O . . Adolesanalar igin teknoloji temelli
Hedef: programda eglenceli aktivitelere yer verilmesi ve planlanmasina danismanlik ve egitim programmin
destek olunmasi etkinligi degerlendirme formu
Kisilerarasi fletisim, hedefleri siirdiirme, etkili bas etme ve sorun ¢ozme becerileri ve Cocuklar i¢in yasam kalitesi 6l¢egi,
etkiler

Ergenler i¢in basa ¢ikma 6lgegi,
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Cizelge 3.5. Teknoloji temelli danigmanlik ve egitim programi modiilleri ve icerigi

Modiiller Hedef Igerik Kullanilan Materyaller Motive edici/Pekistirici Mesajlar Siire
1. Modiil=Kendini Kimlik gelisiminin  Kendini tanima; Animasyon; Kendini tanima  Etkinliklerin tamamlanmasini 45
Tanima ve Hedef desteklenmesi Kendini tamima kavrami ve ado6lesan  Aktif etkinlikler pekistirmek, desteklemek dakika
Geligtirme dénemde 6nemi Hareketli icerik/Slayt; Kendini tanima konusunda
Kendini tanimanin yararlari motivasyonel mesajlar yeterliligi giiglendirmek
SGM Bilesenleri “Ben kimim? Nelere ilgi duyuyorum?
Algilanan yararlar Yasamdan ne bekliyorum? Gelecege iligkin
Algilanan Engeller hedeflerim neler?” sorularmi sormaya tesvik
Oz-yeterlik eden etkinlikler.
Etkinlik 1; Kendini tanima penceresi
Nitel gériisme alt temalar Etkinlik 2; Kendimi tantyorum
Sosyal yagam
Okul Etkili ~ hedef  gelistirme Hedef gelistirme; Diagram; hedef tiirleri
Gelecek hedefleri davramiginin kazandirilmasi ~ Adolesan donemde hedef gelistirmenin  Diagram; hedef 6zellikleri Hedef belirlemeye tegvik
-meslek se¢imi dnemi Algoritma;Hedef Hedefi siirdiirme konusunda
Kisilerarasi iligkiler Hedef tiirleri gerceklestirme basamaklari motive etme
Hedef 6zellikleri Aktif etkinlikler
Hedef gergeklestirme basamaklari Hareketli icerik/Slayt;
Etkinlik 3; Akilci hedef belirleme motivasyonel mesajlar
Etkinlik 4; Hedef gerceklestirme
Modiilii degerlendirme
2. Modiil=iletisim Etkili iletisim becerilerinin  Iletisim kavrami Animasyon; Etkili iletisim Etkinliklerin tamamlanmasini 40
Becerileri gelistirilmesi/gliclendirilmesi  Etkili iletisimde farkindaligin 6nemi ilkeler pekistirmek, desteklemek dakika
Adolesan donem iletisimde  Diagram;  giiclikler =~ ve Modiilde yer alan 6nerileri
SGM Bilesenleri giicliikler/engeller yararlar uygulamaya tesvik
Algilanan yararlar Adoblesan donem etkili iletisimin yararlari Algoritma; duygusal bilinci Duygusal farkindaligi arttirmaya
Algilanan Engeller Etkili iletisimi siirdiirmede ilkeler olusturma tesvik
Oz-yeterlik Empatiyle yaklasma-ben dili Gorsel;  Ornek  hikaye-

Kisilerarasi etkiler

Nitel goriisme alt temalar
Empati becerilerinin
gelistirilmesi
Kisileraras iligkiler
Aile iligkileri
Sosyal yasam
Okula baglama

Empati ve duygusal farkindaligi kazanma,

duygulari ifade etme

Duygusal farkindaligi

Diistinelim-Geligelim
Duygular1  tanimlama;  duygu-diigiince-

davranis arasindaki iliskiyi kavrama

Etkinlikl;Duygularimzi  adlandiralm  ve

diisiincelerimizi fark edelim

Ebeveynler ve kardeslerle iletisim

Akranlarla iletisim

Modiilii degerlendirme

kazanma etkinligi;

Farkindalik iizerine bir deney
Aktif etkinlikler

Hareketli icerik/Slayt;
motivasyonel mesajlar

0§



Cizelge 3.5. (devam) Teknoloji temelli danismanlik ve egitim programi modiilleri ve igerigi

Modiiller Hedef Igerik Kullanilan Materyaller Motive edici/Pekistirici Mesajlar Siire
3. Modiil=Bag Etme Yapici bag etme stillerinin  Addlesan donem ve Stres Animasyon; bas etme Mevcut  yapici  bag  etme 45
Becerileri gelistirilmesi Stres tanimi1 ve fizyolojisi Video; Dogru nefes alma ve becerilerini siirdiirme konusunda  dakika
Etkinlik 1; Stresin etkileri derin dolunum egzersizi tesvik
SGM Bilesenleri Bas etme kavrami tanimi Video; Gevseme egzersizi
Algilanan yararlar Mevcut bas etme becerilerinin farkina varma  Video; zihinde canlandirma Yeni yapici bag etme yontemini
Algilanan Engeller Etkili/yapici bas etme yontemleri Diagram; Adolesan dénem kullanmaya tesvik
Aktiviteyle Tlgili Etki -Bedenin gevsemesini saglayan teknikler stres faktorleri
(Eglence) Dogru nefes alma ve derin dolunum Diagram; Stres tanimi ve Yapici bas etme konusunda
egzersizi fizyolojisi yeterliligi arttirmak
Nitel goriisme alt temalar Gevseme egzersizi Gorsel; Ornek olay-Hiz treni
Tedavi sonrasi basa Diizenli fiziksel egzersiz Poster; 10 adimda dogru
¢ikma Saglikli beslenme nefes alma
Okula baglama Yeterli ve diizenli uyku Poster; Gevseme egzersizi
Sosyal yagam -Biligsel-zihinsel teknikler Poster;  Sagliklh  yasam
Kisilerarasi iligkiler Zihinde canlandirma aktiviteleri
Saglig gelistirici Islevsel olmayan diisiinceleri tanima ve  Aktif etkinlikler
davranislar islevsel diisiincelerle nasil degistirilecegini  Hareketli icerik/Slayt;
6grenme motivasyonel mesajlar
-Davranig ve aligkanliklara  yonelik
teknikler
Etkinlik 2; Islevsel ve islevsel olmayan
diislinceleri tanima
Kendine uygun etkili bag etme ydntemine
karar verme-uygulama
Modiilii degerlendirme
4. Modil=Sorun Coézme Etkili sorun ¢ozme  Sorun kavramiin tanimi Animasyon; sorun nedir, Sorunla ilgili ¢6ziimleri ve 20
Becerileri becerilerinin gelistirilmesi Adolesan donemde Karsilagilan sorunlara  sorun ¢ozme adimlari alternatifleri diisiinmeye tegvik dakika
ornekler Diagram;  Sorun  ¢dzme
SGM Bilesenleri Sorun ¢6zme basamaklari basamaklari Sosyal desteklerden yararlanma
Algilanan yararlar Kendi sorunlarini ¢6zebilme; Bright IDEAS- Diagram; Bright IDEAS- konusunda tegvik
Algilanan Engeller Sorun ¢6zme sarmali sorun ¢dzme sarmal
Oz-yeterlik Sorun ¢bzmede mevcut tim stratejileri  Algoritma; Sorun ¢6zme
kullanma, ¢Oziimiin arti-eksilerini  basamaklari
Nitel goriisme alt temalar degerlendirebilme, ¢oziim ic¢in harekete  Aktif etkinlikler
Empati becerilerinin gecme Hareketli icerik/Slayt;

geligtirilmesi
Kisilerarasi iliskiler

Etkinlik 1; Etkili sorun ¢ozme
Modiilii degerlendirme

motivasyonel mesajlar

18



Cizelge 3.5. (devam) Teknoloji temelli danismanlik ve egitim programi modiilleri ve igerigi

Modiiller Hedef Igerik Kullanilan Materyaller Motive edici/Pekistirici Mesajlar Siire
5. Modiil = Farkindalik Oz-farkindahgm Oz-farkindahg: gelistirme adimlar Animasyon; 10 adimda FA Farkindalig arttirma arttirmaya 20
Kazanma ve Sagligm gelistirilmesi Sagligin Gelistirilmesi Diagram; Farkindalik-  yonelik tesvik dakika
Gelistirilmesi Davranig degisikligi i¢in adimlar davranig degisikligi  Saglig1 gelistirici davranislar
Saglig1 gelistirici davraniglar Saglikli beslenme; onemi, saglikli kiloda hiyerarsisi konusunda yetkinligi arttirma
SGM Bilesenleri konusunda farkindalik  miyim?, nasil beslenmeliyim?, beslenme i¢cin  Poster; Saglikli beslenme
Algilanan yararlar kazanma pratik bilgiler. Poster; Fiziksel aktivite Saghg gelistirici  davraniglari
Algilanan Engeller Fiziksel aktivite; 6nemi, yararlari, aktivite —Aktif etkinlikler pekistirme, yeterliligi destekleme
Aktiviteyle Tlgili Etki seciminde nelere dikkat etmeliyim? ne tiir Hareketli icerik/Slayt;
(Eglence) aktiviteler se¢gmeliyim? motivasyonel mesajlar

Nitel goriisme alt temalar

Glinliik yagsam
aktiviteleri
Saglig gelistirici

davraniglar

Modiilii degerlendirme

[4S,



Cizelge 3.6. Modiillerin tamamlanmasi ve beceri gelistirilmesi i¢in adélesanlara gonderilen motive edici mesajlara 6rnekler

Modiiller

Mesajin tiirii

Ornekler

Tim modiller

Modiillerin tamamlanmasini tesvik etmek

Egitimde ne kadar ilerledigini bildiren gosterge
“Tebrikler! Modiilii tamamladiniz, diger modiile gegebilirsiniz.”

Kendini tanima ve hedef gelistirme

Etkinliklerin tamamlanmasini pekistirmek,
desteklemek

Kendini tanima konusunda yeterliligi
giiclendirmek

Hedef belirlemeye tesvik

Hedefi siirdiirme konusunda motive etme

“Tebrikler! Bu modiildeki etkinlikleri tamamladin.”

“Tebrik ederiz, kendini tanima penceresi etkinligini degerlendirdigimizde agik
alanmmin genis oldugunu belirledik. Bununla birlikte kesfedilmeyi bekleyen
ozelliklerin oldugunu sdyleyebiliriz....”

“Kendini tanima penceresi etkinligini degerlendirdigimizde agik alaninin genis
oldugunu belirledik. Ozellikle hedeflerin, kisisel 6zelliklerin ve ilgi alanlarin
konusunda farkindahigin yiiksek©. Bu 6zellikler kendini ifade etme becerilerine
olumlu yanstyacaktir.”

“Bu hafta gergeklestirmek iizere bir 6zel/net bir hedef belirle.”

“Hedef belirleme o6zelliklerini dikkate alarak kendine hedef belirlemen ¢ok
basaril1”

“Hedefini gergeklestirdigin her giin i¢in hedef tablona bir isaret koy.”
“Gergeklestirdigin her hedef i¢in kendini ddiillendir”

Tletisim Becerileri

Etkinliklerin tamamlanmasini pekistirmek,
desteklemek

Modiilde yer alan &nerileri uygulamaya tesvik

Duygusal farkindalig: arttirmaya tesvik

“Tebrikler! Bu modiildeki etkinlikleri tamamladin.”

“Bu modiildeki oneriler dogrultusunda g¢evremizdeki iletisimleri gozlemleyelim
ve birbirimizi ne kadar FARK EDIYORUZ gérelim”

Tebrikler! Duygular1 FARK ETME ve ADLANDIRMA etkinligimizi
tamamladm. Duygular1 FARK ETMEK i¢in bazi etkinlikler;

Sakin bir yiiriiyiis, egzersiz/spor (durup zihnimize bakmak ve diisiincelerimizi
yoklamamizi saglar),

Resim gibi sanatsal etkinlikler (yaratict becerilerimize odaklanmamizi ve
becerilerimizi gelistirmemizi saglar),

Kitap okuma (empati kurabilmemizi saglar, kelime dagarcigimizi gelistirir,
duygulan ifade giiciimiizii arttirir).
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Cizelge 3.6. (devam) Beceri gelistirme ve modiilii tamamlamak i¢in motive edici mesajlara 6rnekler

Modiiller Mesajin tiirii

Ornekler

Basg etme becerileri

Etkinliklerin tamamlanmasini pekistirmek,
desteklemek

Yapici bag etme becerilerini uygulama konusunda
tegvik

Yapici bag etme stillerini giiclendirme

Yapici bag etme konusunda yeterliligi arttirmak

“Tebrikler! Bu modiildeki etkinlikleri tamamladin.”

“Kendini islevsel olmayan sekilde diisiiniirken yakaladigin an hemen o
diistincenin iglevsel karsitin1 aklina getir. Bu sayede diisiincelerini kontrol
ederek stresle etkili bag etmen kolaylagir.”

“Islevsel diisiinme icin pratik yap, harekete geciren olay1 bul!”
“Rahatlama egzersizlerini diizenli olarak uygula”

“Tebrikler, derin nefes alma egzersizini bu hafta uyguladin, pratik yapmaya
devam et!”

Sorun ¢ozme becerileri

Etkinliklerin
desteklemek

tamamlanmasini pekistirmek,

Sorunla ilgili ¢oziimleri ve alternatifleri diisiinmeye
tegvik

Sosyal desteklerden yararlanma konusunda tesvik

Tebrikler! Bu modiildeki etkinlikleri tamamladin.”

“Bir sorunla karsilastiginda sorun ¢6zme basamaklarini kullan”
“Bu sorunu ¢6zebilirim”
“Alternatifler lizerinde diisiin ve ¢6ziime odaklan”

“Ihtiya¢ duydugunda destek al, arkadaslarinla etkinlikleri arttir.”

Farkindalik kazanma ve Sagligin gelistirilmesi

Etkinliklerin tamamlanmasini pekistirmek,
desteklemek
Farkindalig1 arttirma arttirmaya yonelik tesvik

Saglig1 gelistirici davraniglar konusunda yetkinligi

arttirma

Saglig1 gelistirici davramislar1 pekistirme, yeterliligi
destekleme

“Tebrikler! Bu modiildeki etkinlikleri tamamladin.”

“Haydi, sen de kendin, bedenin ve zihnin i¢in yiriiyiislere bagla”
“Rahatlama egzersizlerini uygula”

“Kendine uygun olan egzersiz planini se¢”
“Beslenmede nelere dikkat ettigini gérmek i¢in giinliik tutabilirsin”

“Tebrikler! Bu haftay: fiziksel olarak aktif gecirdin, bunu siirdiirmek senin
elinde...”

vS
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Program icerigine yonelik uzman gorislerinin alinmasi

Program igeriginin uygunlugunun degerlendirilmesi (kapsam gegerliligi) amaciyla Cocuk
Sagligi ve Hastaliklar1 Hemsireligi Ogretim Uyeleri (4), Ruh Sagligi ve Hastaliklari
Hemsireligi Ogretim Uyesi (1), I¢ Hastaliklar1 Hemsireligi Ogretim Uyesi (1), Cocuk
Onkoloji Servis Hemsiresi (1) Beslenme ve Diyetetik Boliimii Ogretim Uyesi (1),
Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Boliimii Ogretim Uyesi (1) ve Psikolog (1) olmak iizere 9
uzmandan goriis almmistir. igerik uygunlugunun degerlendirilmesinde “Egitim Igerigi

Degerlendirme Formu (EK-9)” kullanilmustir.

Egitim Igerigi Degerlendirme Formu; Danismanlik ve Egitim Programinimn igerigi tiim
gorsel ve isitsel 0gretim araglariyla birlikte web ortamina aktarilmadan dnce uzman goriisii
almak amaciyla literatlir dogrultusunda gelistirilmistir (Ertimit, 2013; Demirel, 2017;
Cobanoglu, 2017; Unver, 2017). Egitim igerigi degerlendirme formu égretimsel uygunluk
(dil/igerigin dogru ve anlasilir olmasi, ama¢ ve hedeflere uygunlugu, yonlendirici
aciklamalara yer verilmesi, igerigin akisinin kolay takip edilebilir olmasi, hedef yas
grubuna uygunlugu), gorsel yeterlilik (igerigin uygun gorsel ve isitsel Ogretim
materyalleriyle desteklenmesi (grafik, algoritma, kavram haritasi, video vb.), gbrsel ve
isitsel Ogretim araglariin igerikle uyumlu olmasi ve tutarli olmasi, gorsel tasarimin ve
kullanilan renklerin uyumlu olmasi, gorsellerin sade ve diizenli sunumu, ilgiyi arttirici
olmasi1 ve 6grenmeyi destekleyici olmasi) yapisal/bicimsel/teknik yeterlilik (uygun punto
kullanilmasi, yazim hatalarin Onlenmesi, videolarin/seslerin niteliginin iyi olmasi)
boyutlarini igeren 21 maddeden olugmaktadir ve derecelendirme (1 puan: “Uygun Degil”;
2 puan:“Biraz Uygun”, 3 puan: “Uygun (Ancak ufak degisiklikler gerekli)”, 4 puan: “Cok
Uygun”) seklinde 1-4 puan {izerinden yapilmaktadir.

Uzmanlarin degerlendirmeleri dogrultusunda Davis teknigi kullanilarak her bir madde i¢in
toplamda elde edilen puan 9’a boliinmiistiir. Uygunluk puani ortalamasinin her bir
maddede 0.80 iizerinde olmasi beklenmistir (Hayran ve Hayran, 2011). Bu arastirmada
uzman goriis puanlarinin her bir madde i¢in 0,80 ile 0,91 arasinda oldugu belirlenmistir ve
uzman goriigiine gore uygunluk puanlart EK-11"de verilmistir. Uzmanlardan gelen 6neriler

dogrultusunda igerik diizenlenmis ve web sitesinin kurulumuna baglanmistir.
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Web sitesinde vyer alacak materyallerin hazirlanmasi

Program igeriginin olusturulmasi, adolesanlardan goriis alinmasi ve uzman gorisleri
sonrasi program igerigi gelistirilmis ve ardindan modiiller igerisinde yer alacak materyaller
aragtirmact  tarafindan  gelistirilmeye baslanmigtir. Tim  materyaller Ogretim
materyallerinde bulunmasi gereken 6zellikler dikkate alinarak web ortamina aktarilabilir

formatta hazirlanmistir.

Videolarin hazirlanmasi

Etkili bas etme modiiliinde yer alan “Dogru nefes alma ve derin solunum egzersizi”,
“Gevseme egzersizi” ve “Zihinde canlandirma egzersizi” videolarmin Senaryosu ve
uygulama basamaklar1 gelistirilen program igerigi dogrultusunda hazirlanmistir. “Dogru
nefes alma ve derin solunum egzersizi” ve “Gevseme egzersizi” video ¢ekimleri i¢in 6n
hazirliklar yapilmistir. Bu c¢er¢evede videolarin ¢ekilmesi planlanan ortam, kisi ve
materyaller belirlenmis ve deneme ¢ekimleri yapilmistir. Videolarda uygulama
basamaklar1 Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Hemsireligi’nde uzman bir arastirmaci
tarafindan canlandirilmigtir. Deneme ¢ekimleri sirasinda jiiri tiyelerinden goriis alinarak
gerekli diizenlemeler yapilmis ve c¢ekimler tamamlanmistir. Cekimlerin ardindan
videolarin seslendirilmesi ve kurgusu yapilmistir. Videolara son hali verilmeden 6nce jiiri
iyelerinden tekrar goriis alinmis ve gerekli diizenlemeler yapilmistir. “Zihinde
canlandirma egzersizi” videosu icin ise arka plan video goriintiisii ve miizik sec¢imi
yapilarak kurguya gecilmistir. Videolarin diizenlenmesinde kullanilan programlar Cizelge

3.7°de verilmistir.

Animasyonlarin hazirlanmasi

Program igerisinde her modiilde yer alan animasyonlar Cizelge 3.5’de belirtilmistir. Modiil
icerigi dogrultusunda senaryosu belirlenen animasyonlarin kurgusu arastirmaci tarafindan
“PowToon” animasyon programinda kurgulanmistir. Daha sonra seslendirmeler eklenerek
tasarimi yapilmistir. Animasyonlara son hali verilmeden once jiiri iyelerinden goriis

alimmastir.
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Web sitesinde zihinde canlandirma videosu igin kullanilan arka plan videosu ig¢in izin
alinmistir (EK-12). Materyallerin hazirlanmasinda kullanilan programlar Cizelge 3.7’de

verilmistir.

Cizelge 3.7. Web sitesinde yer alan 6gretim materyalleri ve yararlanilan programlar

Materyal Islem Programin ad1
Gorsel-Poster; Foto Gorsel tasarim- .. .
Card Boyutlandirma Fotor-Photo Editing Suite
Algoritma ve Diagram  Tasarim- Boyutlandirma XMind6 - Mind Mapping

Software
Animasyon Kurgu-Tasarim-Miizik PowToon
ekleme
Animaz5gEiaV idecy Kurgu-Montaj Camtasia Studio 8
diizen
Ses kayit Ry e fgiiie arggs, Audocity, XMedia Recode

sesi doniistiirme

Web sitesinin tasarlanmasi ve Teknoloji temelli psikososval danismanlik ve egitim
programinin 6n uygulamasi

Web sitesinin yapilandiriimasi ve ozellikleri

Web sitesinin kurulmasinda uygulama siiresince profesyonel bir web tasarimi firmasindan
teknik destek alinmistir. Site tasarim agamasinda veritabani, animasyonlar, kontrol paneli,
form bilesenleri (anketler ve modiil i¢i etkinlikler) ve modiillerin olusturulmasinda farkli
yazilim ve kodlamalar kullanilarak siteye entegre edilmistir. Web sitesi Linux tabanlt SQL
altyapisi ile ¢aligmaktadir. Site gilincel web tarayicilarini desteklemekte ve android/i0S
0zellikli cihazlarda da ¢alismaktadir. Web sitesi veri tabaninin olusturulmasi ve igeriklerin
web ortamina entegre edilmesinin ardindan tez izleme komitesinden goriis alinmistir.
Gerekli diizenlemelerin ardindan alan adi alinmis (www.altinkurdele.com) ve hosting
hizmetinden yararlanilarak sitenin kurulumu tamamlanmigtir. Web sitesinin kurulmasi igin
gerekli olan finansal destek Yiiksek Ogretim Kurulu Baskanligi Ogretim Uyesi Yetistirme

Programi kapsaminda tarafima tahsis edilen proje desteginden karsilanmistir.

Web sitesinde “Yonetici” ve “Kullanic1” olmak tizere iki farkli grup tanimlanmastir.


https://www.xmind.net/
https://www.xmind.net/
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Yonetici paneli

Arastirmacinin siteye iligkin verileri takip edebildigi ve igerik diizenlemesi yapabildigi
boliimdiir. Bu panelde kullanici islemleri (kayitlart onaylama, bilgileri kontrol etme vb.),
menii Ogeleri, makaleler (modiiller ve diger site sayfalarinin igerikleri) ve bilesenler
(anketler ve diger etkinliklere ait formlar) ve diger teknik yapilar yer almaktadir. Bu
boliimde ayrica kontrol paneline entegre bir yazilim sayesinde kullanicilarin web sitesini
gorlintiileme say1 ve siireleri, istekte bulundugu URL adresleri, IP adresleri ve islemlerin

gerceklestirildigi tarih-saat bilgilerini takip etmek miimkiindiir.

Kullanici paneli

Kullanicilarin siteye erisebilmeleri i¢in kullanici ad1 ve sifre alabilecekleri kayit ve iiye
girisi bolimidir. Kullanicillar kayit olduktan sonra yonetici tarafindan iyelikleri
onaylanmakta ve ardindan siteye erisimleri saglanmaktadir. Kullanicilar giris yaptiktan

sonra ana sayfa agilmakta ve site sayfalarina erisimleri saglanmaktadir (EK-13).

Web sitesi ana sayfa tasarimi ve meniiler

Web sitesi ana sayfast “Losemi tedavisi tamamlanan adélesanlarin altin kurdele ile
yolculugu” temasindan yola c¢ikarak uzay boslugunda seyreden altin kurdele ve
gezegenlerde modiilleri temsil edecek sekilde tasarlanmistir. “Altin Kurdele” ¢ocukluk
cagl kanserleri farkindaliginin evrensel simgesidir. Tasidigi bu anlam nedeniyle web
sitesinin ana temasi olarak belirlenmistir. Web sitesinin kullaniminin kolay olmasi ve ilgiyi
arttirmast i¢in adolesanlar1 uzayda gezegenlerle etkilesimli yolculuga c¢ikaran bir tema
gelistirilmistir ve bazi meniiler ile modiiller gezegenlere entegre edilmistir. Ana sayfada
kullanilan tasarimin ¢izimi grafik tasarim uzmani tarafindan Adobe photoshop yazilimi
kullanilarak yapilmistir. Daha sonra web tasarim uzmam tarafindan 6zel animasyon
programi ile animasyon efekti eklenerek site ana sayfasi gelistirilmistir. Ana sayfa sag iist

kosede off-canvas menii ve orta boliimde gezegen simgeleriyle sitede gezinme meniilerini

gostermektedir (EK-14).
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Hakkimizda meniisii

“Hakkimizda” meniisii, “Altin kurdele tanitim”, “Biz kimiz”, Site hakkinda”, “Tedavi
sonrasi kontroller” ve iletisim” alt meniilerini icermektedir. Altin kurdele tanitim ve Tedavi
sonras1 kontroller meniileri ayn1 zamanda ana sayfada gezegenlerle de temsil edilmistir.
Site hakkinda boliimiinde web sitesinin gelistirilme amaci, sitenin kullanim1 ve programin
isleyisi hakkinda bilgi verilmistir. Biz kimiz boliimiinde arastirmacilarin 6z gegmisine yer
verilmistir. Altin  Kurdele bolimiinde altin  kurdelenin ¢ocukluk ¢agi Kkanserleri
farkindaliginin simgesi olarak segilme Oykiisii ve tasidigi anlam agiklanmistir. Tedavi
Sonrast Kontroller (TSK) bolimiinde TSK’in amaci, siklii, neleri kapsadigi, tedavi
sonrast sosyal yasam (aile ve arkadaslarla iligkiler, okul hayati) ve tedavi sonrasi

yasanabilecek bazi semptomlarin yonetimi konularina yer verilmistir (EK-15).

Formlar meniisii

Bu boliimde girisim grubuna programin tamamlanmasindan sonra izlemlerde uygulanan

veri toplama formlar1 yer almaktadir.

Danisalim kosesi

Web sitesi igerisinde her sayfada yer alan, yonetici tarafindan kullanilan mail adresine
entegre edilmis bolimdiir. Bu boliimde kullanicilar site veya modiillerle ilgili danismak

istedikleri konular1 aragtirmaciyla paylasabilmektedir.

Teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim programinin 6n uygulamasi

Web  sitesinin  kullanilabilirligi, modiillerin  anlasilabilirligi  ve etkinliklerin
uygulanabilirligini degerlendirmek amaciyla 13-17 yaslarinda 7 (5 Kiz / 2 Erkek) saglikli
adolesanla 6n uygulama yapilmistir. Egitim programini tamamlayan addlesanlardan
“Teknoloji Temelli Danismanlik ve Egitim Programinin Etkinligini Degerlendirme Formu”
ile web sitesini ve modiilleri degerlendirmeleri istenmistir. Addlesanlardan modiillerin
tamamlanma siireleriyle de ilgili geri bildirim alinmigtir. Katilimeilar/ad6lesanlar ana sayfa
tasariminin  dikkat ¢ekici ve yonlendirici oldugunu ve igerigin anlasilir oldugunu

belirtmislerdir. On uygulama sonucu adélesanlarin degerlendirmesine gore programin



60

iceriginde herhangi bir degisiklik yapilmamistir. Siteye tiyelik, formlarin yiiklenmesi vb.

konularda yasanan teknik sorunlar giderilmistir.

Teknoloji temelli psikososval danismanlik ve egitim programinin uygulanmasi

Aragtirmaya dahil edilen addlesanlara 1. izlem yapilmis ve veri toplama formlar
uygulanmistir. Ardindan girisim ve kontrol grubuna atamalar1 yapilarak girisim grubu

danigmanlik ve egitim programina alinmistir.

Girigim grubu

Girisim grubunda yer alan addlesanlara egitim ve danigsmanlik programi kapsaminda web
sitesine iyelik, sitesinin tanitilmasi ve programin yiiriitiilmesine iliskin bilgilendirme
amagh telefonla goriisme yapilmistir. GoOriisme sonrasi girisim grubunun web sitesine
iiyelikleri ve siteyi inceleyebilmeleri i¢in (Erisime agik boliimler; Hakkimizda, Site
hakkinda, Altin kurdele tanitim, Tedavi Sonrasi Kontroller) bir hafta siire verilmistir.
Uyeliklerin tamamlanmasinin ardindan danigmanlik ve egitim programmin ilk modiilii olan
“Kendini tanima ve Hedef gelistirme” ile baslanmistir. Her modiil i¢in bir hafta egitim ve
bir hafta egitim sonrasi danigmanlik ve degerlendirme olmak {iizere iki haftalik siire
ayrilmistir. Iki haftalik siire tamamlandiktan sonra bir sonraki modiil erisime a¢ilmistir ve
bu sekilde 5 modiiliin yer aldigr program 10 haftada tamamlanmistir. Danismanlik ve
egitim siiresince her modiilde adélesanlara mesajlar gonderilmistir. Mesajlarin kapsamini
bilgilendirme, motivasyonel ve tesvik edici mesajlar olusturmustur. Her modiil
baslangicinda  addlesanlara  modiiliin  acildigmma  dair  bilgilendirici  mesajlar
yonlendirilmistir. Addlesanlara modiilii incelemelerini takiben modiiliin hedefleri
dogrultusunda motivasyonel mesajlar gonderilmis ve gelecek hafta boyunca bu modiilde
onerilen becerileri uygulamaya tesvik edilmistir. Bunun yaninda ilgili modiilii belirtilen
stire igerisinde tamamlamalar1 i¢in hatirlatma mesajlart gonderilmistir. Ayrica bu siirecte
adolesanlarin modiille ilgili damismak istedigi konularda telefonla destek verilmistir.
Modiiliin tamamlanmasinin ardindan tiim addlesanlara modiil igerisinde tamamladiklari
etkinlikler ve degerlendirme formlar1 dogrultusunda whatsApp mesaji ve/veya telefonla
goriisme yontemiyle bireysel geri bildirimler verilerek modiiliin genel degerlendirilmesi

yapilmistir. Bu sekilde tiim modiiller tamamlandiktan sonra addlesanlarla telefonla
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goriisme yoluyla programin genel degerlendirmesi yapilmistir. Program tamamlandiktan

sonra II. izlem, takip eden birinci ayda III. izlem ve {igiincii ayda IV. izlem yapilmistir.

Kontrol grubu

Kontrol grubunun hastanede uygulanan rutin izlemlerine devam edilmistir. Girisim
grubunun program kapsaminda izlemlerinin tamamlanmasinin ardindan kontrol grubu 10
hafatalik danismanlik ve egitim programina alinmistir. Program kapsaminda yer verilen
uygulamalarin tamami (Modiil baslangiclarinda bilgilendirme, motivasyonel mesajlar,
hatirlatma mesajlar1) kontrol grubuna da uygulanmistir. Arastirma uygulama akis semasi

Sekil 3.2’de verilmistir.
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Aragtirmanin kavramsal ¢ergevesi ve prgblem taniminin olusturulmasi Egitim iceriginin
(Qcak'HaZ”an 2017) sekillendirilmesi
Izinlerin alinmasi (Ekim 2017-Ekim 2018)

_ i Web sitesinin olusturulmasi
Arastirmanin yapilacagi kurumlardan izinlerin alinmasi q ve uygunlugunun

(Temmuz 2017-Eyliil 2018) degerlendirilmesi
Ebeveynlerin ve ad6lesanlarin arastirmaya davet edilmesi (Ekim 2018- Aralik 2018)
(Ocak 2018-Subat 2019)

Veri toplama formlarinin uygulanmasi (15-30 Mart 2019)

Girigim grubu ve kontrol grubuna veri toplama formlarinin uygulanmasi
1) Adélesanlar ve Ebeveynlere Yénelik Tamitic1 Ozellikler Formu,
2) Cocuklar igin Oz-yeterlik Olgegi,
3) Adolesanlar i¢in Yasam Kalitesi 6l¢egi,
4) Ergenler i¢in Basa Cikma Olcegi (EBCO)

I. iIZLEM

Girisim grubuna programin uygulanmast

Program hakkinda bilgilendirilmesi (1-5 Nisan 2019)

Web sitesinin tanitilmasi

Web sitesinin kullanimina iligkin Bilgilendirme

Danigmanlik ve Egitim Programi hakkinda bilgilendirme

Teknoloji Temelli Danismanlik ve Egitim Programinin uygulanmasi

(Nisan-Eyliil 2019)

1. Hafta: Kendini tanima ve Hedef geligtirme

2. Hafta: Kendini tanima ve Hedef gelistirme-degerlendirme ve
danigmanlik

3. Hafta: Iletisim becerileri

4. Hafta: Iletisim becerileri-degerlendirme ve danismanlik

5. Hafta: Bag etme becerileri

6. Hafta: Bag etme becerileri-degerlendirme ve danigmanlik

7

8

9

UYGULAMA

. Hafta: Sorun ¢6zme becerileri
. Hafta: Sorun ¢6zme becerileri-degerlendirme ve danigmanlik
. Hafta: Farkindalik kazanma ve Sagligin gelistirilmesi
10. Hafta: Farkindalik kazanma ve Sagligin gelistirilmesi-
degerlendirme ve danigsmanlik, Program sonrasi geribildirim
alinmast

Programin tamamlanmasinin ardindan girisim ve kontrol grubuna veri
toplama formlarinin uygulanmasi
1) Cocuklar i¢in Oz-yeterlik Olgegi,
2) Adolesanlar i¢in Yasam Kalitesi 6l¢egi,
3) Ergenler i¢in Basa Cikma Olcegi (EBCO),
4) Teknoloji Temelli Danismanlik ve Egitim Programinin Etkinligini
Degerlendirme Formu (Girigim grubu)

I.IZLEM

1. ayda girisim ve kontrol grubuna veri toplama formlarinin
uygulanmast

1) Cocuklar igin Oz-yeterlik Olgegi,

2) Adolesanlar igin Yasam Kalitesi 6l¢egi,

3) Ergenler i¢in Basa Cikma Olcegi (EBCO),

II. iZLEM

Kontrol grubunun
3. ayda girisim grubu ve kontrol grubuna veri toplama formlarmin damismanlik ve egitim

uygulanmasi q programi hakkinda

1) Cocuklar i¢in Oz-yeterlik Olgegi, bilgilendirilmesi ve
2) Adolesanlar igin Yasam Kalitesi 6l¢egi, web sitesine erisimin
3) Ergenler Igin Basa Cikma Olgegi (EBCO), saglanmasi

IV. IZLEM

Sekil 3.2. Arastirma akis semasi
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3.5.2. Verilerin degerlendirilmesi

Arastirmanin verileri SPSS 16.0 (SPSS for Windows, Version 16.0. Chicago, SPSS Inc.
Chicago, IL, USA) programi kullanilarak degerlendirilmistir. Verilerin normal dagilima
uygunlugu, Kolmogorov-Simirnov testi ile incelenmistir (Cizelge 3.8). Analizler normal
dagilmayan degiskenler icin ortanca degerleri kullanilarak verilmistir. Sosyodemografik
verilerin homojenligi sayisal degiskenlerde bagimsiz gruplarda t testi, kategorik
degiskenlerde Ki-kare testi ile degerlendirilmistir. Girisim ve kontrol gruplarinda
Olceklerden alinan puanlar i¢in zamanla degisimin istatistiksel anlamliligi Friedman Testi
kullanilarak incelenmistir. Anlamli farklilik saptandigi kosulda farkin hangi O6l¢iimler
arasinda oldugunu belirlemek i¢in Bonferroni diizeltmeli Wilcoxon Isaretli Siralar Testi
kullanilmistir. Izlem zamanlarina gére girisim ve kontrol gruplart Slgek puanlarini
birbiriyle karsilastirmak icin Mann-Whitney U testi uygulanmustir. Istatistiksel testlerde
anlamlilik seviyesi olarak p< 0,05 kabul edilmistir. Nitel verilerin degerlendirilmesinde
tematik igerikli analiz yontemi kullanilmistir (Braun ve Clarke, 2006; Foley ve Timomen,
2015). Tematik analiz asamalar1 (verilerin desifre edilmesi, kodlarin olusturulmasi,
temalarin bulunmasi ve raporlama) izlenerek baglam, ana tema ve alt temalar

olusturulmustur.

Cizelge 3.8. Olgek puanlarinin normal dagilimina iliskin test sonuglari

I. izlem dlgek puanlart Kolmogrov Simirnov Z p
Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi ,146 ,005
Cocuklar i¢in Ozyeterlik Olgegi ,086 ,200
Ergenler i¢in Bas etme Olgegi
Aktif basa ¢ikma alt boyutu ,102 ,200
Kaginan basa ¢ikma alt boyutu ,135 ,014
Olumsuz basa ¢ikma alt boyutu 217 ,000

3.6. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirma igin ilgili hastaneler ve anabilim dallarindan yazil izin ve Gazi Universitesi Etik
Komisyonundan onay alimistir (Ref. no: 7082166-302.08.01-) Izinlerin tamamlanmasinin
ardindan arastirmaya katilacak addlesan ve aileler arastirmanin yapilacagi kurum ile

isbirligi icerisinde arastirma hakkinda bilgilendirilerek arastirmaya davet edilmistir. Sag
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kalanlar ve ebeveynlere ¢alismaya katilimin goniilliiliik esasina dayandigi ve istedikleri
zaman calismadan c¢ikabilecekleri bildirilerek yazili ve sozlii onam alinmistir. Ayrica
caligmaya katilmama durumunda tedavilerinde herhangi bir aksama olmayacagi ifade
edilmistir. Arastirmanin uygulama ve izlem siirecinin tamamlanmasinin ardindan girigim
grubuna uygulanan psikososyal danismanlik ve egitim programi kontrol grubuna da
uygulanmistir. Nitel goriisme yapilan addlesanlar ve ebeveynleri goriismelerin amaci,
nerede kullanilacagi, goriismenin yapilacagi kosullar ve istedikleri zaman goriismenin
sonlandirilabilecegi konularinda bilgilendirilmistir. Web sitesinde yer alan zihinde

canlandirma videosunda kullanilan arka plan videosu igin gerekli izin alinmistir (EK-11).
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4. ARASTIRMA BULGULARI
Arastirmada elde edilen bulgular asagida yer alan basliklar altinda ele alinmistir:

1) Adolesanlarin ve ebeveynlerinin sosyodemografik ozellikleri, addlesanlarin gegmis
hastalik ve tedavilerine yonelik tanimlayic1 ozellikleri ve addlesanlarda goriilen
fiziksel ve psikososyal sorunlar ve semptomlara iliskin bulgular

2) Adblesanlarin Cocuklar igin Yasam Kalitesi Olgegi, Cocuklar igin Oz-yeterlik Olgegi
ve Ergenler I¢in Basa Cikma Olgegi puanlarma iliskin bulgular

3) Girisim grubunda adélesanlarin egitime katilma durumu ve teknoloji temelli

danigsmanlik ve egitim programina yonelik goriislerine iliskin bulgular
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4.1. Adolesanlarin ve ebeveynlerinin sosyodemografik ozellikleri, adoélesanlarin
gecmis hastalik ve tedavilerine yonelik tammmlayic1 ozellikleri ve adoélesanlarda
goriilen fiziksel ve psikososyal sorunlar ve semptomlara iliskin bulgular

Cizelge 4.1. Girisim ve kontrol grubundaki addlesanlarin ve ebeveynlerinin
sosyodemografik 6zelliklerinin dagilimi

Tammlayic1 Ozellikler

Girigim (n = 24) Kontrol (n = 31)
(M£SD) (Min-Mak) (M = SD) (Min - Mak) t p
14,87+2,22 15,50 +2, 06 i
Yas (y1l) (12-18,3) (12- 18.4) 1,069 ,290
41,20+£5,25 40,70£5,19
Anne Yas1 (y1l) (34-56) (31- 52) ,352 027
45,66 £ 6, 83 45,03 +£4,93
Baba Yas1 (y1l) (35-59) (37 - 58) ,400 ,691
n % n % X2 p®
Cinsiyet
Kiz 13 54,2 15 48,4
Erkek 11 45,8 16 51,6 181 671
VKI Diizeyi
Saglikli Kiloda
(= %5 - < %85) 22 833 e i ,154 ,718
Obez (= %95) 4 16,7 4 12,9
Ogrenim Durumu
ko gretim 12 50,0 11 35,5
Ortadgretim 12 50,0 20 64.5 i 219
Anne Ogrenim Durumu
Ilkokul ve Ortaokul 14 58,4 18 58,1
Lise 5 20,8 7 22,6 ,034 ,983
Yiiksekogretim 5 20,8 6 19,3
Baba Ogrenim Durumu
ko gretim 9 37,5 17 54,8 1,915 ,384
Ortadgretim 10 41,7 8 25,8
Yiiksekogretim 5 20,8 6 19,4
Ailenin Gelir Durumu®
Gelir Giderden Az 5 20,8 5 16,1
Gelir Gidere Esit 14 58,4 21 67,8 ,517 072
Gelir Giderden Fazla 5 20,8 5 16,1

3Bagimsiz gruplarda t testi  PKi kare testi
Ailenin gelir durumuna yonelik degerlendirme ebeveynlerin kendi ifadelerine gore yapilmistir
VKI = Viicut Kitle indeksi

Cizelge 4.1’de adolesanlarin ve ebeveynlerinin sosyodemografik 6zelliklerinin calisma
gruplarina gore dagilimi yer almaktadir. Girisim grubunda yer alan addlesanlarin %54,2’si
kizdir ve yas ortalamalar1 14,87 + 2,22’dir. Kontrol grubunda ise addlesanlarin %51,6’s1
erkektir ve yas ortalamalar1 15,56 + 2,15’tir. Girisim ve kontrol gruplarinin
sosyodemografik ozellikler agisindan benzer oldugu, istatistiksel olarak anlamli bir fark

olmadigi belirlenmistir (p>0,05).
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Cizelge 4.2. Girisim ve kontrol grubundaki addlesanlarin ge¢mis hastalik ve tedavilerine
yonelik tanimlayici 6zelliklerinin dagilimi

Tammlayici Ozellikler

Girisim (n = 24)

Kontrol (n = 31)

(M £ SD) (Min - Mak) (M £ SD) (Min - Mak) t p?
5,77+2,74 5,87+3,13 i
Tan1 Alma Yags (y1l) (2.3 -12.5) (13-128) ,123 ,903
s 2,36 £,50 2,43 +,55 i
Tedavi Siiresi (y1l) (14-33) (16-37) ,293 770
. . 6,52+2,78 6,98 +2,52 i
Tedavi Sonras: Siire (y1l) 2-12.4) (2.7 - 13.01) ,643 ,523
n % n % X2 p°
Tanm
ALL 22 91,7 30 96,8
,684 ,575
AML 2 8,3 1 3,2
Aldig1 Tedavi Tiiri
KT 20 83,3 20 72,7
2,415 ,120
KT +RT 4 16,7 11 27,3

aBagimsiz gruplarda t testi

bKi Kare testi

ALL = Akut lenfoblastik 16semi; AML = Akut Myeloblastik Losemi; KT = Kemoterapi; RT = Radyoterapi

Cizelge 4.2°’de adolesanlarin gecmis hastalik ve tedavilerine yonelik tanimlayic

ozelliklerin dagilimi verilmistir. Gruplar arasinda tani1 alma yasi, tedavi siiresi, tedavi

sonrast siire, tan1 ve tedavi tiirii agisindan anlamli farklilik bulunmamaktadir (p>0,05)
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Cizelge 4.3. Girisim ve kontrol grubundaki adolesanlarda goriilen fiziksel sorunlar ve
semptomlara iligkin bulgular

.. Girisim (n = 24) Kontrol (n = 31)
Fiziksel sorunlar
n % n %
Endokrin Sistem Sorunlari
Obezite 4 16,7 4 12,9
Puberte prekosite 2 8,3 3 9,7
Boy kisaligi 1 4.2 2 6,5
Tiroid fonksiyon bozuklug
(Hipotroidi) ’ - . 42 1 32
Ureme saglhig1 sorunlari® - - 1 3,2
Kardiyak Sorunlar
Ritim bozuklugu, ¢carpinti 2 8,3 - -
Kas Iskelet Sistemi Sorunlar1
D vitamini eksikligi 3 12,5 5 16,1
Cilt Sorunlar1
Kuruluk, Kizariklik 3 8,3 1 3,2
Benlerde degisiklik 1 4,2 1 3,2
Dental Sorunlar
Dis eti problemleri 1 4.2 - -
Dis yapisinda deformite® 1 4,2 - -
Gorme Sorunlari
Katarakt - - 1 3,2
Diger® - - 2 6,5
Semptomlar
Yorgunluk 1 4,2 9 29,0
Agri
Bas agrist 3 12,5 6 19,4
Kemik eklem agrist - 2 6,5

aTestikdiler kalsifikasyon
®Tedavi siirecinde tedavilerin yan etkisi nedeniyle burun kemigi ve dis yapisinda deformite
‘Hepatosteatoz (n = 1), Splenomegali (n = 1)

Cizelge 4.3’te girisim ve kontrol grubundaki addlesanlarda goriilen fiziksel sorunlar ve
semptomlarin dagilimi verilmistir. Girisim grubunda adolesanlarin %62,5’inde fiziksel
sorun ve semptom goriilmektedir, bunlar igerisinde ¢ogunlugunu yalniz bir fiziksel sorun
ve semptom (%41,7) olusturmaktadir. Girisim grubunda yer alan dolesanlarda en sik
fiziksel sorunlar obezite (%16,7), D vitamini yetersizligi (%12,5), agr1 (12,5) ve ciltte
kuruluk, kizarikliktir (%8,3).
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Kontrol grubunda addlesanlarin %67,5’inde fiziksel sorun ve semptom goriilmektedir,
bunlar igerisinde c¢ogunlugunu iki ve Tstli fiziksel sorun ve semptom (%38,7)
olusturmaktadir. Kontrol grubunda yer alan adélesanlarda en sik goriilen fiziksel sorunlar
D vitamini yetersizligi (%16,1), obezite (%12,9), yorgunluk (%29,0) ve agridir (%25,8).

Cizelge 4.4. Girisim ve kontrol grubundaki addlesanlarda goriilen psikososyal sorunlara

iligkin bulgular
) Girisim (n = 24) Kontrol (n = 31)
Psikososyal sorunlar
n % n %
Sosyal sorunlar
Okulla ilgili sorunlar 11 45,8 6 19,4
Okul y1l kaybr? 8 33,3 5 16,1
Okul derslerine uyumda giigliik 3 12,5 1 3,2
Aile iligkileriyle ilgili sorunlar
EPe\{eanerIe iletisimde 3 125 1 3.2
giicliik/catigma
Akran iligkileriyle ilgili sorunlar
Arkadaslﬁrl '1'le iletisim, kendini ifade 5 20,8 5 6.5
etmede giicliik
Psikolojik-duygusal sorunlar®
Cabuk sinirlenme, 6fkeyi kontrol 1 42 2 6,5
edememe
Uziintii, hassasiyet 1 4,2 2 6,5
Dikkat daginikligt 1 4.2 - -
Olumsuz beden algist 1 4,2 - -

%En az 1,5 yil siiren tedavinin okula baslama yasi veya okul ¢agina rastlamasi nedeniyle tedavi siirecinde
okula devam edememe.

®Psikolojik ve duygusal sorunlar addlesanlarin ve ebeveynlerinin ifadeleri dogrultusunda belirlenmistir, tibbi
tan1 degildir.

Cizelge 4.4’te girisim ve kontrol grubundaki addlesanlarin yasadiklar1 psikososyal
sorunlarin dagilimi verilmistir. Grisim grubundaki addlesanlarin %37,5’inde psikososyal
sorun goriildiigli belirlenmistir. Yasanilan sosyal sorunlarin basinda okulla ilgili sorunlar
(%45,8) [“tedavi siirecinin okula baslama yas1 ya da okul ¢agina rastlamasi nedeniyle
okula devam edememe” (n= 8), “okula ara verdigi i¢in derslere uyumda sorun yasama” (n
= 3)] yer almaktadir. Adolesanlarin tedavi siirecinde okula devam edemedikleri siirenin
ortalamas1 1,62 £ ,51 yildir. Ikinci sirada akran iliskilerinin etkilenmesi (%20,8) “uzun

stiren tedavi siireci sonrasi arkadaslariyla iletisime gegcmede/uyumda sorun yasama” (n =
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5)] yer almaktadir. Addlesanlarin belirttigi psikolojik sorunlar ¢abuk sinirlenme (%4,2),
iizlintii, hassasiyet (%4,2), dikkat daginikligi (%4,2) ve olumsuz beden algisidir (%4,2).

Kontrol grubundaki addlesanlarin %19,4’linde psikososyal sorun goriildiigii belirlenmistir.
Yasanilan sosyal sorunlarin basinda okulla ilgili sorunlar (%19,4) [“tedavi siirecinin okula
baslama yas1 ya da okul ¢agina rastlamasi nedeniyle okula devam edememe” (n= 5),
“okula ara verdigi icin derslere uyumda sorun yasama” (n = 1)] yer almaktadir.
Adolesanlarin tedavi siirecinde okula devam edemedikleri siirenin ortalamasi 1,74 + ,44 yil
yildir. Ikinci sirada akran iligkilerinin etkilenmesi (%6,5) [“uzun siiren tedavi siireci
sonrasi arkadaslariyla iletisime gegmede/uyumda sorun yasama” (n = 2)] yer almaktadir.
Adolesanlarin  belirttigi  psikolojik sorunlar ¢abuk sinirlenme (%6,5) ve {iziintii,

hassasiyettir (%6,5).

4.2. Addlesanlarmn Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi, Cocuklar icin Oz-yeterlik
Olcegi ve Ergenler I¢cin Basa Cikma Olcegi Puanlarina Iliskin Bulgular

Cizelge 4.5 te addlesanlarin CIYKO toplam puan ve alt boyut puanlar ortanca degerlerinin
izlem zamanlarina gore grup i¢i ve gruplar arasi dagilimi yer almaktadir. Girisim grubunda
dl¢iim zamanina gore CIYKO toplam puan ve alt boyut puan ortanca degerlerinin zamanla
artis gosterdigi ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu saptanmistir
(p<0,05). Bu farkin hangi 6l¢iimden kaynaklandigi incelendiginde toplam puan ve alt
boyutlarda benzer sekilde 1. izlem ile 4. izlem, 2. izlem ile 4. izlem, ve 3. izlem ile 4. izlem

arasindaki farktan kaynaklandig belirlenmistir.

Kontrol grubunda 6l¢ek toplam puani ve alt boyut puanlari agisindan izlem zamanlarina

gore Olglimler arasinda farkin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 saptanmistir (p>0,05).

Farkli izlem dénemlerinde girisim ve kontrol gruplarinin CIYKO toplam puan ve alt boyut
puanlar1 karsilastirildiginda 4. izlemde CIYKO toplam &lgek ve psikolojik alt boyut
puanlarinin girisim grubunda anlamli diizeyde yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0,05)
(Cizelge 4.5). Bu bulgular dogrultusunda Hi hipotezi kabul edilmistir.



Cizelge 4.5. Girisim ve kontrol grubundaki adélesanlarin Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Ol¢egi puanlarinin karsilastirilmasi

Gruplar ve CIYKO ve alt
boyutlari

CIYKO Puan Ortanca Degerleri- Izlem Dénemleri

l. izlem

Il. izlem

1. izlem

V. izlem

[zlem zamanlar arasi farklilik?

a
CIYKO Median Median Median Median Test l.izlem—1I. l.izlem - 1. izlem —
(Min-Max) (Min-Max) (Min-Max) (Min-Max) izlem IV.izlem IV.izlem
Girisim 83,69 84,23 87,49 89,13 F x2 = 30,66 Z=-3,42 Z=-3,68 Z=-3,64
(54,34-98,91) (60,86-97,82) (31,13-100,00) (65,21-98,91) p =,000 p =,001 p =,000 p =,000
Kontrol 84,78 82,60 85,86 83,69 Fy2=2,92 ) ) )
(47,00-97,82)  (45,65-100,00) (48,91-98,91) (51,08 - 98,91) p =,404
Testc Z=-110 Z=-408 Z=-790 Z=-2,404
p=,912 p =,684 p =,429 p=,016
Fiziksel saglik alt boyutu
Girisim 85,93 84,37 87,50 89,06 Fy2= 18,52 Z=-313 Z=-3,18 Z=-2,69
(43,75-100) (53,12-100,00)  (62,50-100,00)  (75,00-100,00) p =,000 p =,002 p =,001 p =,007
Kontrol 84,37 87,50 87,50 87,50 Fy2=2,59 ) ) )
(50,00 - 100,00) (46,87 - 100,00) (59,37 - 100,00) (59,37 - 100,00) p =,458
Teste Z=-103 Z=-128 Z=-188 Z=-1,296
p=,918 p =,898 p=,850 p =,195
Psikososyal saglik alt
boyutu
Girigim 81,66 84,16 88,33 90,00 F 42 = 25,87 Z=-353 Z=-3,66 Z=-325
(45,00-98,33) (51,66-96,66) (55,00-100,00)  (56,66-100,00) p =,000 p =,000 p =,000 p =,001
Kontrol 83,33 81,66 85,00 81,66 F %2 =5,85 ) ) )
(46,00-96,66) (40,00-100,00) (43,33-98,33) (46,66 - 98,33) p=,119
Teste Z=-289 Z=-399 Z=-1,454 Z=-3,085
p=,773 p =,690 p =,146 p =,002

aFriedman testi PWilcoxon testi “Mann-whiteny U testi

I. izlem = Program oncesi; II. izlem = Programin bitiminden hemen sonra; III. izlem = Programin bitiminden sonra birinci ayda; IV. Izlem = Programin bitiminden sonra
iiciincii ayda yapilan 6l¢iim

1.
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Cizelge 4.6’da addlesanlarm Cocuklar igin Oz-yeterlik Olcegi toplam puan ve alt boyut
puanlar1 ortanca degerlerinin izlem zamanlarina gore grup ici ve gruplar arasi dagilimi
verilmistir. Girisim grubunda 6l¢iim zamanina gore Olcek toplam puan ve duygusal 6z-
yeterlik alt boyut puan ortanca degerleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli
oldugu saptanmistir (p<0,05). Bu farkin hangi 6l¢limden kaynaklandigi incelendiginde
Olcegin 3. izlem ve 4. izlem toplam puan ortanca degerleri arasindaki fark 4. izlem lehine
anlamli bulunmustur. Duygusal 6z-yeterlik alt boyutu puaninin zamanla arttig1 ve 1. izlem

ile 4. izlem ve 3. izlem ile 4. izlem arasindaki farkin anlamli oldugu saptanmustir.

Kontrol grubunda 6l¢iim zamanina gore 6l¢ek toplam puan ve akademik o6z-yeterlik alt
boyut puan ortanca degerleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu
saptanmustir (p<0,05). Olgek toplam puani agisindan farkin hangi dl¢iimden kaynaklandig
incelendiginde 3. izlem ve 4. izlem puan ortanca degerleri arasindaki farkin anlamli oldugu
belirlenmistir (p<0,05). Akademik 6z-yeterlik boyutunda 3. izlem ve 4. izlem puanlarinin
anlaml1 diizeyde farkli oldugu saptanmistir (p<0,05).

Farkli izlem dénemlerinde girisim ve kontrol gruplarmin Cocuklar icin Oz-yeterlik Olcegi
toplam puan ve alt boyut puanlar karsilastirildiginda 4. izlemde duygusal 6z-yeterlik alt
boyut puan ortanca degerinin girisim grubunda anlamli diizeyde yiiksek oldugu
belirlenmistir (p<0,05) (Cizelge 4.6). Girisim ve kontrol gruplar1 arasinda duygusal 6z-
yeterlik alt boyut puanlar1 agisindan fark olmakla birlikte diger alt boyutlar ve 6lgek
toplam puani ortanca degerleri agisindan fark olmamasi nedeniyle H> hipotezi

reddedilmistir.



Cizelge 4.6. Girisim ve kontrol grubundaki adélesanlarin Cocuklar i¢in Oz-yeterlik Olgegi puanlarinin karsilastirilmasi

Gruplar, Cocuklar icin Oz-yeterlik

Cocuklar igin Oz-yeterlik Olg¢egi Puan Ortanca Degerleri-izlem Donemleri

Olgegi ve alt boyutlart l.izlem Il. izlem I11. izlem IV.izlem Testt Izlem zamanlari arasi farklilik®
Cocuklar igin Oz-yeterlik Olegi Median Median Median Median I izlem—1V. Il izlem —IV.
(Min-Max) (Min-Max) (Min-Max) (Min-Max) izlem izlem
Girisim 76,50 80,50 75,50 77,00 Fy2=1114 i Z=-3,368
(52,00 -97,00)  (38,00-95,00) (60,00-93,00) (63,00 - 98,00) p=,011 p =,001
Kontrol 77,00 79,00 74,00 76,00 F 2 =10,76 i Z=-3,188
(59,00 - 102,00) (47,00 - 102,00) (50,00 - 102,00) (55,00 - 102,00) p=,013 p =,001
Testc Z=-544 Z=-382 =-314 Z=-756
p =,587 p=,702 p=,753 p =,450
Sosyal 6z-yeterlik alt boyutu
Girisim 27,00 27,50 27,00 26,50 Fy2=1,647 ) )
(17,00 - 34,00)  (11,00-35,00)  (19,00-35,00) (20,00 - 35,00) p =,649
Kontrol 28,00 29,00 26,00 26,00 F %2 =16,03 ) )
(17,00 - 35,00)  (16,00-35,00)  (18,00-35,00) (19,00 - 35,00) p=,110
Testc Z=-579 Z=-417 Z=-621 Z=-128
p =,563 p=,677 p =,535 p=,898
Akademik 6z-yeterlik alt boyutu
Girisim 26,50 27,50 25,00 25,50 Fx2=16,39 ) )
(13,00 - 32,00)  (12,00-32,00)  (17,00-35,00) (19,00 - 35,00) p =,094
Kontrol 26,00 26,00 25,00 27,00 Fy2=21,06 i Z=-4,230
(16,00 - 35,00)  (17,00-35,00)  (16,00-34,00) (20,00 - 35,00) p =,000 p =,000
Testc =-,536 =-,528 Z=-451 Z=-443
p=,592 p =,598 p =,652 p =,698
Duygusal 6z-yeterlik alt boyutu
Girisim 22,50 23,50 23,50 26,00 Fy2=17,82 Z=-2,703 Z=-3,749
(14,00 - 35,00)  (14,00-35,00)  (10,00-35,00) (16,00 - 35,00) p =,000 p =,007 p =,000
Kontrol 22,00 24,00 22,00 22,00 Fy2=2,88 ) )
(13,00 - 35,00)  (13,00-35,00) (11,00 - 35,00) 12,00 - 35,00 p=,410
Teste Z=-442 Z=-586 Z=-622 Z=-2,092
p =,658 p =,558 p=,534 p =,036

3Friedman testi PWilcoxon testi °Mann-whiteny U testi

I. izlem = Program &ncesi; II. izlem = Programin bitiminden hemen sonra; III. izlem = Programin bitiminden sonra birinci ayda; IV. izlem = Programin bitiminden sonra
iiciincii ayda yapilan 6lgiim

17
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Cizelge 4.7°de addlesanlarin Ergenler I¢in Basa Cikma Olgegi alt boyut puanlari ortanca
degerlerinin izlem zamanlarina gore grup ici ve gruplar aras1 dagilimi verilmistir. Girigim
grubunda Ol¢lim zamanina gore aktif basa ¢ikma, kaginan basa ¢ikma ve olumsuz basa
¢ikma alt boyutlarinda puan ortanca degerleri arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli
oldugu saptanmistir (p<0,05). Aktif basa ¢ikma alt boyutu puanlarinin zamanla artig
gosterdigi ve 1. izlem ile 4. izlem ve 3. izlem ile 4. izlem puan ortanca degerlerinin anlamli
diizeyde farkli oldugu belirlenmistir (p<0,05). Kaginan basa ¢ikma alt boyutunda 3. izlem
ile 4. izlem ve olumsuz basa ¢ikma alt boyutunda ise 1. izlem ile 4. izlem arasindaki farkin
anlamli oldugu puanlarin zamanla azalma gosterdigi saptanmistir. Kontrol grubunda ise
Olcek alt boyut puanlari agisindan Olglimler arasinda farkin istatistiksel olarak anlamli

olmadig1 saptanmistir (p>0,05).

Girisim ve kontrol gruplar1 arasinda Ergenler Icin Basa Cikma Olgegi alt boyut puanlari
karsilastirildiginda 4. izlemde aktif basa ¢ikma ve kaginan basa ¢ikma alt boyut puan
ortanca degerlerinin anlaml diizeyde farklilastigi gozlenmistir. Girisim grubunun aktif
basa ¢ikma puanlart ortanca degerleri kontrol grubuna gore yliksek, kaginan basa ¢ikma
puanlar1 ortanca degeri ise kontrol grubuna gore disiiktiir (p<0,05) (Cizelge 4.7). Bu
bulgular dogrultusunda Hs hipotezi kabul edilmistir.



Cizelge 4.7. Girisim ve kontrol grubundaki adélesanlarin Ergenler i¢in Basa Cikma Olgegi puanlarinin karsilastirilmasi

Gruplar, Ergenler I¢in

Ergenler I¢in Basa Cikma Olgegi alt boyut Puan Ortanca Degerleri-izlem Donemleri

izlem zamanlar arasi farklilik®

Basa Cll)kma Olgegi alt l.izlem Il. izlem I1. izlem IV.izlem
oyutlari Test?

Aktif basa ¢ikma alt Median Median Median Median Lizlem — IV izlem I izlem - 1V.
boyutu (Min-Max) (Min-Max) (Min-Max) (Min-Max) ' ' izlem
Girisim 7,00 8,00 8,00 9,00 Fx2=1156 Z=-3,074 Z=-3,151

(2,00 - 11,00) (3,00-12,00) (3,00 - 12,00) (5,00 - 12,00) p =,009 p=,002 p =,002
Kontrol 8,00 8,00 7,00 7,00 Fx2=2,620 ) )
(4,00 - 12,00) (2,00-12,00)  (3,00-12,00) (3,00 - 12,00) p =454
Teste Z=-1275 Z=-181 Z=-99 Z=-2,745
p =,202 p =857 p=,320 p = ,006
Kaginan baga ¢ikma alt
boyutu
. 6,00 6,00 6,00 4,00 Fy2=9,702 —
Girisim (2,00 - 10,00) (3,00 - 10,00) (1,00 - 8,00) (1,00 - 9,00) )é =021 ) zp-_-zdz)?
Kontrol 6,00 5,00 5,00 5,00 F x2 = 3,905 ) )
(2,00 - 9,00) (1,00 - 10,00) (2,00 - 8,00) (3,00 - 8,00) p=,272
Teste Z=-1471 Z=-,695 Z=-276 Z=-2,001
p=,141 p = ,487 p=,783 p =,045
Olumsuz basa ¢ikma alt
boyutu
Girisim 2,00 1,00 1,00 1,00 F 2 =8,983 Z=-4,113 )
(,00 - 5,00) (,00 - 8,00) (,00 - 6,00) (,00 - 3,00) p=,030 p =,000
Kontrol 1,00 1,00 2,00 2,00 F 72 = 4,457 ] ]
(,00 - 6,00) (,00 - 5,00) (,00 - 5,00) (,00 - 5,00) p=,216
Teste Z=-1,265 Z=-,070 Z=-541 Z=-1,253
p =,206 p =,945 p =,589 p=,210

aFriedman testi PWilcoxon testi *Mann-whiteny U testi

I. izlem = Program 6ncesi; II. izlem = Programin bitiminden hemen sonra; III. izlem = Programin bitiminden sonra birinci ayda; IV. Izlem = Programin bitiminden sonra

iiclincii ayda yapilan 6lglim

=7
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4.3. Girisim Grubunda Adélesanlarin Egitime Katilma Durumu ve Teknoloji Temelli
Damismanhk ve Egitim Programina Yonelik Gériislerine Iliskin Bulgular

Ortalama kullanma stireleri (Dakika)

18,11 + 6,67

B 1. Modul = Kendini Tanima ve Hedef
Gelistirme

m 2. Modiil = iletisim Becerileri

20,54 £ 10,17 55,03 + 26,46

= 3. Modil = Bas Etme Becerileri
4565 + 13,78 B 4. Modul Sorun Cozme Becerileri

34.89 + 2038 5. Modul = Farkindalik Kazanma ve Sagligin
' ' Gelistirilmesi

Sekil 4.1. Girisim grubundaki addlesanlarin egitime katilma siirelerinin modiillere gore
dagilimi

Sekil 4.1’de adélesanlarin modiilleri kullanma siirelerine iliskin iliskin ortalamalar
verilmigtir. Tiim adolesanlar modiillere katilmistir ve modiillerde yer alan sayfalari

incelemistir.
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Cizelge 4.8. Girisim grubundaki addlesanlarin program siiresince danigsmanlik aldiklari

konular

Modiillere gore danisilan konular

Kapsami

Kendini tanima ve hedef gelistirme
Kendini tanima (n = 4)

Hedef gelistirme (n = 8)

Farkindalig1 arttirma teknikleri
Olumsuz beden algist

Ozel hedef belirleyebilme
Hedefleri stirdiirme

Okul basarisini arttirma

Gelecek hedefleri-meslek se¢imi

Iletisim becerileri
Kisilerarast iliskiler-iletisim becerileri
(n=38)

Arkadag edinme-akran iletigimi

Akran iligkileri (dislanma, alay edilme, ¢atigma)
Ebeveynlerle iletisim (kontrolcii ebeveyn tutumu)
Kendini ifade etme

Bas etme becerileri
Etkili bag etme (n = 16)

Akran zorbaligi; diglanma
Stresle bag etme
Olumlu diisiinme
Duygular1 yonetme; korku, ofke, heyecan,
basarisiz olma kaygist
Biligsel-zihinsel teknikler
-Nefes egzersizi uygulamasi
-Gevseme egzersizi uygulamasi

Farkindalik  kazanma  ve  Sagligin
gelistirilmesi
Saglikli yagam (n = 16)

Saglikl1 beslenme nasil olmali
Saglikli beslenmeyi siirdiirme

Fiziksel aktivite tiirleri
Fiziksel aktiviteye karar verme
Fiziksel aktiviteye baglama
Fiziksel aktiviteyi siirdiirme
Riskli aligkanliklar

Diger (n=3)

Gegmis hastalik deneyimini paylagma konusunda
giicliik
Semptom yo6netimi-yorgunluk

Program siiresince diizenli geri bildirimler disinda web iizerinden veya telefonla

danigmanlik alan adélesanlarin (n = 20) damismanlik aldiklar1 konular ¢izelge 4.8’de

verilmistir. Addlesanlarin en fazla danigmanlik aldigr konular arasinda saglikli yasam,

etkili bas etme, kisilerarasi iliskiler ve hedef gelistirme yer almistir.
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Cizelge 4.9. Adolesanlarin teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim programina
iliskin degerlendirmeleri

Puan Ortalamalari

Ifadeler?® M2 SD
Web sitesi ilgi ¢ekiciydi 83+24
Web sitesi eglenceliydi (web sitesinde yer alan video vb. materyaller
eglenceliydi) 7.9£26
Web sitesinin kullanimi kolaydi 9,3+1,8
Web sitesinde yer alan ifadeler anlasilirdi 87+22
Web sitesinde yer alan bilgiler anlagilirdi 9,1 +2,0
Web sitesinde yer alan etkinlikleri yapmak kolaydi 8,6+23
Web sitesi ergenler i¢in (benim yag grubumdakiler igin) uygundu 92+1,9
Egit.im stiresince aldigim hatirlatma mesajlari modiilleri tamamlamak igin R7+26
motivasyonumu arttirdi ’ ’
Egitim siiresince aldigim hatirlatma mesajlar1 yeterliydi 8,727
Egitim benim i¢in yararh oldu 8,6 +2,6
Egitim iceriginde yer alan bilgiler yeterliydi 9,0+2,2
Egitimden memnun kaldim 8,8+24
Web sitesini etkili bir sekilde kullandim 8,4+23
Bu programi benim yas grubumdaki diger ad6lesanlara da éneririm 8,8+£23

aDegerlendirme araligi (1-10; “1 puan= hi¢ katilmiyorum”, 10 puan= Tamamen katiltyorum)

Cizelge 4.9°da girisim grubundaki addlesanlarin teknoloji temelli danismanlik ve egitim
programimin etkinligi ve web sitesinin kullanilabilirligine iliskin degerlendirmeleri yer

almaktadir.

Adolesanlarin teknoloji temelli danismanlik ve egitim programina iliskin goriisleri

Adolesanlardan modiil sonlarinda yer alan modiil degerlendirmesi ve telefonla goriisme
yontemiyle programa yonelik bireysel geri bildirimler alinmigtir. Addlesanlar genel olarak
programdan memnun kalmistir ve yararli oldugunu diisiinmektedir. Adolesanlarin
programa iliskin goriigleri ve Onerileri incelendiginde olumlu geri bildirimler ve

gelistirilmesine yonelik 6neriler olarak iki grupta ele alinmistir (Cizelge 4.10).
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Cizelge 4.10. Adolesanlarin teknoloji temelli psikososyal danigsmanlik ve egitim
programina iligkin goriis ve Onerileri

Goriisler ve Oneriler

Ornek ifadeler

Olumlu geri bildirimler

Icerik ve anlasilirlik (n = 21)

“Her sey (tlim yazilanlar) acik ve anlagilir bir
sekildeydi”

“Etkinlikler i¢in oncesinde yer alan aciklamalar
giizeldi”

Yas grubuna uygunluk (n = 6)

“Tam bizim yas gruplarimiz i¢in uygun ve etkili
egitim veren bir site”

Farkindalik-Motivasyon (n = 27)

“Motivasyon arttirici videolar kendimi tanimam
bu sayede begendigim seyler arasindaydi”

“Bas etme egzersizlerini diizenli uygulamaya
basladim”

“Aktiviteye baglamam i¢in tegvik edici oldu”

Eglence (n = 8)

“Eglenceliydi bunun yan1 sira eglenirken
Ogreticiydi videolarla beraber gorsel olarak da
cok iyiydi”

“Ana sayfadaki gezegen efekti ilgi cekici ve
yaratictydi”

Gelistirilmesine yonelik oneriler

Eglence (n = 9)

“Kisa videolar arttirilabilir, uzun anlatimlarin
yant sira kisa ve 0Oz videolar daha etkili
olacaktir”

“Sitede daha canli renkler kullanilabilir”

Icerik (n = 2)

“Sitedeki formlar biraz daha kisa tutulabilirdi”

“Bazi1 yerler ayni1 gibi geldi”

Diger (n=2)

“Katilimeilarin birbiriyle etkilesime gegebilmesi
iyi olurdu”
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5. TARTISMA

Bu arastirma c¢ocukluk ¢agi l6semilerinden sag kalan addlesanlara yonelik sagligin
gelistirilmesi modeline dayali teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim
programimnin etkinliginin  degerlendirilmesi amaciyla, randomize kontrollii olarak
yiriitilmistiir. Bu boliimde arastirmadan elde edilen bulgular asagidaki basliklar altinda

tartisilmistir;

e Losemiden sag kalan addlesanlarda teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim
programinin yasam Kalitesi, Oz-yeterlik diizeyi ve basa ¢ikma becerileri iizerindeki
etkisinin tartisilmast,

e Losemiden sag kalan adolesanlarin teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim

programina iliskin goriislerinin tartigilmasi

5.1. Losemiden sagkalan adolesanlarda teknoloji temelli psikososyal damismanhk ve
egitim programinin yasam Kalitesi, 6z-yeterlik ve basa ¢cikma becerileri iizerine
etkisinin tartisilmasi

Arastirmamizda teknoloji temelli psikososyal danismanlik ve egitim programi uygulanan
girisim grubundaki adolesanlarin CIYKO toplam puan ve alt boyut puan ortanca
degerlerinin zamanla istatistiksel olarak anlamli diizeyde artig gosterdigi, kontrol grubunun
puanlarinin ise son izlemde azaldigi ancak Olgiimler arasindaki farkin anlamli olmadigi
belirlenmistir. Son izlemde girisim grubunda addlesanlarin yasam kalitesi toplam puanlari
ve psikososyal alt boyut puanlari kontrol grubuna gore anlamli diizeyde yiiksek

bulunmustur.

Cocukluk cagi 16semilerinden sagkalanlarin yagam kalitesinin degerlendirildigi ¢alismalar
incelendiginde sagkalanlarin genel yasam kalitelerinin iyi oldugu belirtilmistir (Benadiba
vd., 2015). Baz1 calismalarda da aldiklar1 tedavi ve ge¢ etkilere bagh olarak yasam
kalitesinin olumsuz etkilenebildigi, kardesleriyle ve akranlariyla karsilastirildiginda daha
diisiik yagsam kalitesine sahip olduklar1 bildirilmektedir (Chiou vd., 2010; Kizmazoglu vd.,
2019). Diisiik yasam kalitesi ve psikolojik sorunlar etkili miidehale olmadig: taktirde sag
kalanlarin uzun donemde psikolojik uyumlar1 i¢in 6nemli bir tehdit olusturmaktadir
(Sansom-Daly vd., 2012). Bu degerlendirmeler 1s1ginda sagkalan addlesanlarin genel

yagam kalitesi ve iyilik halinin arttirilmasi i¢in gerekli girisimlerin planlanmasi ve
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stratejilerin gelistirilmesi Onerilmektedir (Eilertsen, Jozefiak, Rannestad, Indredavik ve
Vik, 2012). Kopp ve digerlerinin (2017), yaptig1 sistematik derlemede CCK’den sag
kalanlara yonelik teknoloji temelli girisimlerin uygulanabilir oldugu ve sag kalanlarin
saglikli yasam tarzinin siirdiiriilmesi ve yasam kalitesinin arttirilmasi i¢in gerekli oldugu
vurgulanmigtir. Bagka bir sistematik derlemede saglikli yagsam tarzina yonelik girisimlerin
cocuk, adodlesan ve gen¢ eriskin sag kalanlarin yasam kalitesi lizerinde pozitif etki

gosterdigi bildirilmistir (Braam vd., 2013).

Cocukluk cagi kanserlerinden sag kalanlara yonelik saglhigin gelistirilmesi girisimleri sag
kalanlarin yasam kalitesini ¢esitli boyutlarda arttirmaktadir. Sag kalan addlesanlara yonelik
girisimsel ¢alismalar incelendiginde saglik egitimi ( Li, Chung, Ho, Chiu ve Lopez, 2013)
ve fiziksel aktivite egitiminin (Keats ve Culos-Reed, 2008) yasam kalitesini egitim
sonrasinda ve uzun donem izlemde anlamli 6lgiide arttirdigi belirlenmistir. Mendoza ve
digerlerinin (2017) CCK’den sag kalan addlesan ve genc eriskinlerle (AGE) yaptigi
calisgmada (n = 59) 10 hafta siireli internet tabanli ve akran destekli fiziksel aktivite
egitiminin sag kalanlarin yasam kalitesinin sosyal islevsellik alt boyutunda anlamli artis
sagladig1 saptanmistir. Saglig1 gelistirici aktivitelerin yaninda psiskososyal girisimlere yer
verilmesi yasam kalitesinde iyilesme saglayarak sag kalanlarin psikososyal iyilik halini
olumlu yonde etkilemektedir. Van der Gucht ve digerleri (2017) 8 hafta siireyle uygulanan
farkindalik temelli girisimlerin sag kalan AGE’in 3 ay sonra izleminde yasam kalitelerinde
anlamli iyilesme sagladig1 ve duygusal stresi azalttigini belirlemislerdir. Braam ve digerleri
(2018), randomize kontrollii yiiriitiilen calismalarinda kanser tanisiyla izlenen ¢ocuklara
yonelik kombine fiziksel aktivite ve psikososyal (6z farkindalik, 6z-yeterlik, etkili bas
etme) egitim programi sonrast girisim grubunda yer alan ¢ocuklarin yasam kalitesinin
zaman igerisinde anlamh diizeyde iyilestigini belirlemislerdir. Sag kalanlarin psikososyal
girisimler (psikososyal destek/egitim, benlik saygisi, sosyal iletisim) (Schwartz, Feinberg,
Jilinskaia ve Applegate 1999) ve sosyal beceri egitimleri (Barrera ve Schulte, 2009)
sonrasit yasam kalitesinin kontrol grubuna gore anlamh diizeyde yliksek oldugu
belirlenmistir. Sagkalanlara yonelik teknoloji temelli miidehaleleri iceren caligsmalar
incelendiginde girisimler sonrast yasam kalitesinde iyilesme go6zlenmistir. Howell ve
digerlerinin (2018), CCK’den sag kalan addlesanlarla (n = 78) yaptiklar1 randomize
kontrollii calismada web tabanli fiziksel aktivite (fiziksel aktivite egitim materyali, fiziksel
aktivite takibi ve motivasyonel mesaj) girisimlerinin adélesanlarin yasam kalitesini kontrol

grubuna gore anlaml dlgiide iyilestirdigi bildirilmistir. Huang ve digerleri (2014) 8-18 yas


https://www.liebertpub.com/doi/10.1089/jayao.2013.0021
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arasi sag kalan ¢ocuk ve addlesanlara yonelik web tabanli (arama ve cep mesaji destekli)
kilo yonetim programinin sag kalanlarin negatif duygu durumunda azalma sagladigini
belirlemislerdir. Bununla birlikte bazi girisimsel ¢alismalarda internet destekli fiziksel
aktivite programinin yasam kalitesi (Gilliam vd., 2011; Valle, Tate, Mayer, Allicock ve
Cai, 2013) ve duygu durumunda (Rabin vd., 2011) anlamli degisiklige yol agmadigi
bildirilmistir. Adolesanlara yonelik yasam kalitesinin c¢esitli alt boyutlarina dokunan
psikososyal miidehaleleri kapsayan programlarin g¢esitli yoOnlerden Yyarar1 olacagi
kagimilmazdir. Calismamizda SGM’nin program kapsaminda yer alan iletisim becerileri,
stresli durumlarla bas etmeyi kolaylastiracak etkinlikler (islevsel diisiinme etkinligi,
gevseme egzersizi, nefes egzersizi), saglikli yasam aktivitelerini tesvik eden video ve
animasyonlar (10 adimda fiziksel aktivite) ve saglikli beslenme oOnerilerinin yasam

kalitesinin iyilesmesinde etkili oldugu diisiiniilmektedir.

Literatiirde sag kalan adolesanlarin akranlariyla kiyaslandiginda sosyal oz-yeterlik
diizeylerinin daha diisiik oldugu, bununla birlikte genel 6z-yeterliklerinin yiliksek oldugu
bildirilmistir (Foster vd., 2014). Stam ve digerleri (2009) tarafindan yar1 deneysel olarak
planlanan ¢alismada (n = 11) grup psiko-egitim girisiminin CCK’nden sag kalan
cocuklarin sosyal yeterliklerini anlamli Ol¢lide iyilestirdigi belirlenmistir. Beyin
timorlerinden sag kalanlarla yapilan calismalarda sosyal beceri egitimlerinin sag
kalanlarin sosyal iletisim becerilerinde (Schulte ve digerlerinin, 2014a) ve sosyal
yeterliklerinde (Barakat vd., 2003) anlamli iyilesme sagladig: bildirilmistir. Calismamizda
girisim ve kontrol gruplarmin sosyal oOz-yeterlik puanlart arasinda fark olmadigi
belirlenmistir. Adolesanlarda sosyal 6z-yeterlik algisinin sosyal destek algisi (aile-akran
destegi gibi), ebeveynlerin kontrolcli tutumlari, olumsuz durumlarla basa ¢ikma yetenegi
ve duygusal 0z-yeterlik gibi bir¢ok faktorle iligkili oldugu bilinmektedir (Telef ve Karaca,
2012; Ulutas, 2016). Sagliklh kisileraras: iliskilerde ge¢mis hastalik deneyimi nedeniyle
giicliik yasayan adolesanlarin sosyal 6z-yeterlik algisinin iyilestirilmesi i¢in sosyal 6z-
yeterligi etkileyebilecek tiim faktorlere dokunan girisimlere ihtiyag vardir. Calismamizda
girisim ve kontrol gruplarimin akademik Oz-yeterlik puanlari arasinda fark olmadigi
belirlenmistir Literetiirde 16semiden sagkalanlarin akademik Ozyeterliligine yonelik
caligmalara ulasilammistir.  Bu sonucun program icerisinde akademik 06z-yeterligi

dogrudan etkileyen bir girisirime yer verilmemis olmasindan olabilecegi diisiiniilmektedir.



84

Girisim grubunda addlesanlarin duygusal 6z-yeterlik alt boyut puanlart ortanca degeri
zaman icerisinde anlamli diizeyde artmistir ve son izlemde kontrol grubundan yiiksektir
(Cizelge 4.7). Oz-yeterlik hedeflere ulasma konusunda gerekli motivasyon ve stresli
durumlarda yeterli direncin gosterilebilmesi i¢in kritik 6nem tasimaktadir (Bandura,
Barbanelli, Caprara ve Pastorelli, 1996). Sag kalan addlesanlar icin tipik gelisimsel
donemde 6z-yeterligin dnemi ve yasanan kanser deneyimi gbz oniine alindiginda olumlu
basa ¢ikma yontemleri, duygular tanima, etkili iletisim, akran iliskileri ve etkili problem
¢ozme gibi program igerisinde yer alan ve cesitli boyutlarda 6z-yeterliligi arttirmay1
hedefleyen etkinliklerin adolesanlarin  duygusal 6z-yeterliklerini olumlu etkiledigi

distiniilebilir.

Calismamizda girisim grubunda adélesanlarin Cocuklar igin Oz-yeterlik Olgegi toplam
puan ortanca degeri program sonrasinda degismezken ii¢lincii izlem ve son izlem toplam
puanlari arasindaki fark son izlem lehine anlamli bulunmustur. Bununla birlikte toplam 6z-
yeterlik puanlari arasinda anlamli farklilik bulunmamustir. Etkin bir sekilde yiiriitiilen
programlarla sag kalan adolesanlarin gesitli boyutlarda 6z-yeterliklerinin gii¢lendigi
vurgulanmistir (Elliot vd., 2013). Sag kalan addlesanlara yonelik bireysel ya da aile temelli
biligsel ve psikososyal girisimlerin addlesanlarda psikososyal davraniglarda iyilesme
sagladig1 ve gelecege yonelik planlamalarda daha 1yi bir bakis agis1 sagladigi bildirilmistir
(McDonnell, 2016). Calismamizda adolesanlarin duygusal 6z-yeterlikleri kontrol grubuna
gore anlamli diizeyde artmistir ve bu durum zaman igerisinde sosyal ve genel 6z-yeterligi
olumlu etkileyebilir. Bu dogrultuda daha uzun siireli izlemlere gereksinim oldugu

diistiniilmektedir.

Cocuk ve adolesanlarin basa c¢ikma stratejilerinde yasla iligkili  farkliliklar
gozlenebilmektedir. Addlesanlar cocuklara kiyasla hem davranigsal hem de biligsel basa
¢ikma stratejilerini daha etkin kullanirlar. Ozellikle kendi i¢ duygusal durumlarina
odaklanabilir ve duygularla basa ¢ikmada daha karmasik stratejileri Kullanabilirler
(Zimmer-Gembeck ve Skinner, 2011). Kanser gibi kronik hastalik deneyimi de
adolesanlarin basa ¢ikma stratejilerini farklilagtirabilmektedir. Sag kalan addlesanlarda
yiiksek psikolojik distres diizeyi kaginan basa ¢ikma stratejileriyle iliskili bulunmustur
(Turner-Sack, Menna ve Setchell, 2012). Bu nedenle adélesanlarin degisen basa ¢ikma
stratejilerini g6z Onilinde bulundurarak gelisimsel gereksinimlerine uygun basa ¢ikma

egitimleri ve girisimlerinin planlanmasi 6nem kazanmaktadir (Compas, Jaser, Dunn ve
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Rodriguez, 2012). Calismamizda girisim grubunda addlesanlarin program sonrasinda aktif
basa ¢ikma puanlarinin zamanla arttigi, kagman basa ¢ikma puanlarinin ise zamanla
azalma gosterdigi belirlenmistir. Son izlemde girisim grubunda kontrol grubuna gore aktif
basa c¢ikma puami daha yiiksek ve kaginan basa ¢ikma puanimnin daha diisiik oldugu
saptanmistir (Cizelge 4.8). Judge Santacroce ve digerlerinin (2010) c¢alismasinda telefon
kullanilarak uygulanan randomize kontrollii basa ¢ikma egitiminin belirsizlik, anksiyete ve
posttravmatik stres gibi parametrelerde iyilesme sagladigi ve AGE’ler i¢in uygulanabilir
oldugu belirlenmistir. Baska bir calismada grup psiko-egitim girisiminin CCK’nden sag
kalan ¢ocuklarin pozitif diisiinme becerilerini iyilestirdigi bildirilmistir (Maurice-Stam vd.,
2009). Whittemore ve digerleri (2012) internet tabanli basa ¢ikma becerileri egitiminin Tip
1 diyabet tanisiyla izlenen addlesanlarin stres diizeylerini azaltirken birincil basa ¢ikma
becerilerini arttirdigini belirlemislerdir. Scholten ve digerleri (2013) psikososyal grup
girigimlerinin kronik hastaligi olan ¢ocuklarin sosyal yeterlilik ve pozitif diisiinme
becerileri lizerine pozitif etkilerinin oldugunu belirlemislerdir. Basa ¢ikmayr ve 0z-
yeterliligi destekleyen psikososyal girisimler ad6lesanlarin kanserin yasamlarin1 olumsuz
etkiledigi ¢esitli durumlar1 yonetmek i¢in ihtiyag duyduklar stratejileri belirlemelerinde
onemli bir aracidir. Calismamizda kendini tanima ve 6z farkindaliga yonelik miidehalelerin
ado6lesanin kendine uygun basa ¢ikma stillerini farketmesini destekleyerek olumlu basa
cikma becerilerini gelistirmesinde etkili oldugu diisiiniilmektedir. Bununla birlikte etkili
bas etme modiiliinde yer alan bedenin gevsemesini saglayan teknikler (gevseme egzersizi,
derin nefes alma egzersizi videolar1), bilissel zihinsel teknikler (islevsel diistinme, zihinde
canlandirma) ve saglkli yasam aligkanliklarina yonelik girisimler aktif bas etme

becerilerini kazanmalarinda etkili olabilir.

5.2. Losemiden sagkalan adolesanlarin teknoloji temelli psikososyal danmismanhk ve
egitim programina iliskin goriislerinin tartisilmasi

Sag kalan adolesanlara yonelik psikososyal girisimlerin yararli olabilmesi igin
adolesanlarin programi etkin kullanmast ve memnun kalmalar1 olduk¢a Onemlidir.
Calismamizda addlesanlarin programdan memnuniyet durumlar1 degerlendirilmis ve web
sitesi ve programa yonelik gelistirilmesini Onerdikleri konular hakkinda goriisleri
alinmistir.  Adolesanlar programin farkindaliklarini  ve motivasyonlarini  arttigini
belirtmislerdir ve programdan memnun kalmiglardir. Gelistirilmesine yonelik Oneriler

icerisinde “daha ¢ok videolara yer verilmesi, formlar/etkinliklerin kisa tutulmasi” yer
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almigtir. Literatiir incelendiginde sag kalanlara yonelik teknoloji temelli programlarin
(saglikli yasam tarzi, biligsel davranisc1 terapiler, psikososyal programlar) cesitli
parametler iizerinde iyilesme saglayarak etkili oldugu bildirilmektedir (Cuijpers vd., 2009;
Kopp vd., 2017).

Sansom-Daly ve digerlerinin (2019) c¢alismasinda sag kalan AGE’lere yonelik video
konferans yontemiyle uygulanan basa ¢ikma becerileri egitimi sonrasi sag kalanlar yiiksek
diizeyde memnuniyet bildirmistir. Kunin-Batson, Steele, Mertens ve Neglia (2016)
caligmasinda da sag kalan AGE’ler web tabanli bilgilendirme proraminin kullanimini
kolay bulmus ve 6nemli diizeyde memnun kalmislardir. Bir bagka c¢alismada tip 1 diyabet
tanisiyla izlenen addlesanlara yonelik web tabanli psikoegitim sonrasi adélesanlar memnun
kaldiklarmi (eglence, kullanim kolayligi vb.) bildirmislerdir (Whittemore vd., 2016). Web
tabanli programlar addlesanlarin teknoloji kullanimi konusunda istekli olmalar1 nedeniyle
saglik bakim girisimleri i¢in biiyiik bir potansiyel olusturmaktadir (Whittemore vd., 2016;
Richter vd., 2015). Adolesanlarin teknoloji temelli programlara iliskin uyumu ve
memnuniyetleri iizerinde kuskusuz teknolojiye olan ilgileri etkilidir. Bununla birlikte uzun
stireli egitimler, internete ulasim ve internetin kalitesi ve igeriklerin ilgi ¢ekici olmayisi

cesitli kisithiliklar dogurabilir.

Sonug olarak bu calismada; Sagligin Gelistirilmesi Modeli’'ne dayali teknoloji temelli
psikososyal egitim ve danismanlik programi losemiden sag kalan addlesanlarin yasam
kalitesi puanlarinin artmasi, aktif basa ¢ikma puanlarinin artmasi ve kaginan basa ¢ikma
puanlarinin azalmasinda etkili olmustur. Addlesanlarin duygusal 6z-yeterlik puanlarinda
artis olmakla birlikte genel 6z-yeterliklerini arttirma da etkili olmamamustir. Sag kalan
adolesanlara tedavinin tamamlanmasinin ardindan uzun siireli izlemde hemsire tarafindan
gereksinimleri belirlenerek teknoloji destekli bireysellestirilmis egitim ve danismanlik

verilmesinin yararl olacag: diistiniilmektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuclar

Cocukluk ¢ag1 I6semilerinden sag kalan addlesanlara yonelik teknoloji temelli psikososyal
danismanhik ve egitim programinin etkinliginin degerlendirilmesi amaciyla yapilan

aragtirmanin bulgulart dogrultusunda asagidaki sonuglara ulasilmistir;

1. Cocuklar icin Yasama Kalitesi Olgegi, Cocuklar icin Oz-yeterlik Olgegi ve Ergenler
I¢in Basa Cikma Olgegi puanlarina iliskin sonuglar

a) Girisim ve kontrol gruplarmimn CIYKO puanlarinin son izlemde anlamli diizeyde farkli
oldugu ve girisim grubunun puanlarimin yiiksek oldugu belirlenmistir ve Hi1 hipotezi
kabul edilmistir (p<0,05) (Cizelge 4.5),

b) Girisim ve kontrol gruplarinin Cocuklar icin Oz-yeterlik 6lcegi toplam puanlari
arasinda fark bulunmamistir. Yalnizca duygusal 6z-yeterlik alt boyut puanlarinin son
izlemde anlaml1 diizeyde farkli oldugu ve girisim grubunun puanlarinin yiiksek oldugu
belirlenmistir ve H> hipotezi reddedilmistir (p<0,05) (Cizelge 4.6)

c) Girisim ve kontrol gruplarinin son izlemde aktif basa ¢ikma ve kaginan basa ¢ikma alt
boyut puanlarinin anlamhi diizeyde farklilagtigi, girisim grubunda aktif basa ¢ikma
puani daha yiiksek ve kaginan basa ¢ikma puanmin daha diisiik oldugu (p<0,05)
(Cizelge 4.7) saptanmustir ve Hz hipotezi kabul edilmistir.

2. Girisim grubunda addlesanlarin programa katilimi ve memnuniyet durumlarma iliskin
sonuglar
a) Adolesanlarin teknoloji temelli danigmanlik ve egitim programina etkin katildigi ve

programdan memnun kaldiklar1 belirlenmistir.

6.2. Oneriler

Cocukluk ¢ag1 16semilerinden sag kalan addlesanlara yonelik teknoloji temelli psikososyal
danismanlik ve egitim programinin etkinliginin degerlendirilmesi amaciyla yapilan

arastirmadan elde edilen sonuglar dogrultusunda;
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Sag kalan adodlesanlarin tedavinin tamamlanmasinin ardindan hemsirenin yer aldigi
ekip tarafindan hazirlanan kapsamli uzun donem izlem bakim planlariyla
bilgilendirilmeleri ve egitimlerin diizenli olarak her izlemde tekrarlanmasi,

Izlemlerde 16semiden sag kalan addlesanlarin yasam kalitesi, 6z-yeterligi ve bas etme
becerilerinin iyilestirilmesine yonelik girisimlere yer verilmesi ve girisimlerin
etkinliginin diizenli olarak degerlendirilmesi,

Losemiden sag kalanlara yonelik planlanan grisimlerin addlesanlarin biitiinciil bakim
almasini kolaylastiracak teknoloji temelli (web, android uygulamalar, cep mesajlari
vb.) programlarla desteklenmesi ve her izlemde sag kalanlarin bu programlara
erisiminin stirdiiriilmesi,

Gelistirilen programlarin sag kalanlarin izleminde kullanilmak iizere tesvik edilmesi

ve yayginlastirilmasi i¢in ¢calismalarin yapilmasi 6nerilmektedir.
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EK-1. Arastirmanin yapildigr kurumlardan alinan izinler

ZLOSANTE

Cocuk ve Yetiskin Hastanesi

16.10.2017
Sayr  :2017- 1949

Konu : Uygulama izin Yazisi
(Tuba ARPACI) Hk.

TC.
GAZI UNIVERSITESI
Saglik Bilimleri Enstitiisii Miidiirliigii

ilgi  :14.07.2017 tarih ve 14574941-199-E.26818 sayili yazimz

Enstitiiniiz Hemsirelik Anabilim Dali Doktora 6grencisi Tuba ARPACI'nin Dog. Dr.
Naime ALTAY i damsmanhginda yiiriitmekte oldugu “Cocukluk Cag Kanserlerinden
Sag Kalan Adélesanlara Yénelik Teknoloji Temelli Psikososyal Damiymanhk ve Egitim
Programimn  Etkinliginin Degerlendirilmesi” konulu tez calismasinin - uygulamasini
hastanemizde yiiriitmesi ile ilgili karar ekte sunulmustur.

Bilgilerinize arz ederim.

Kizilcagar Mah. 2705. Cadde No: 20 Incek-Gdlbasi/ANKARA
5 ¥ 666 55 66 | www.losante.com.tr
Resmi yazismalar igin kullanihir. T:(0312) 666 7 666 F: (0312)
Ticaret Sicil No:157697
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EK-1. (devam) Arastirmanin yapildigi kurumlardan alinan izinler

TEZ ONERIiSi DEGERLENDIRME FORMU

Tez Cocukluk Cagi Kanserlerinden Sag Kalan Addlesanlara Yénelik Teknoloji Temelli
Baghg: Psikososyal Danigmanlik ve Egitim Programinin Etkinliginin Degerlendirilmesi
Tez Boc. Dr. N
. Dr. Naime ALTAY
Yiiriitiiciisii: o
Doktora ;
Tuba ARPACI
Ogrencisi:

TEZ CALISMASININ YORUTULEBILMESI iCIN GEREKLI ONERILER

YONTEM VE GERECLER

Calisma kontrol grubu yeterlidir.

Cahsma girigsim grubunun LOSANTE Cocuk ve Yetiskin Hastanesi Cocuk Hematoloji ve Onkoloji
polikliniklerinde yalnizca “Lésemi” tanisi almis bireyler arasindan olusturulmasi ve girigim
grubunun hastanemiz tarafindan segilerek bilgilendirilmesinin ¢alismanin diizeyini artiracag

degerlendirilmistir

Calisma metoduna gore gergeklestirilecek olan hasta izlemlerinin LOSANTE Cocuk ve Yetiskin

Hastanesi’nde yapilmasi uygundur.

Calismanin yiiriitiilmesi asamalarinda LOSANTE Cocuk ve Yetiskin Hastanesi'nde gorev yapmakta
olan Uzman Psikolog Gizem Yagmur COPUR’un gorev almasi, galigmanin tamamlanmasi
asamasinda ortaya ¢ikmasi dngoriilen ¢ikti, bildiri, makale, sunum vb. iiriinlerde LOSANTE Cocuk
ve Yetigkin Hastanesi ve Uzman Psikolog Gizem Yagmur COPUR’un eser yazarlari arasinda

bulunmasinin uygun olacag diisiiniilmektedir.
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EK-1. (devam) Arastirmanin yapildigi kurumlardan alinan izinler

« 2 OSANTE

GAZi UNIVERSITESI Cocuk ve Yetiskin Hastanesi

10/10/2017
Saglik Bilimleri Enstitiisii Miidiirliigii'ne

Enstitiiniiz Hemgirelik Anabilim Dali Doktora Ogrencisi Tuba ARPACI’min Dog. Dr. Naime
ALTAY’in damsmanhginda yiiriitmekte oldugu “Cocukluk Cag Kanserlerinden Sag
Kalan Adélesanlara Yonelik Teknoloji Temelli Psikososyal Damsmanhk ve Egitim
Programinin  Etkinliginin Degerlendirilmesi” konulu tez ¢alismasimin uygulamasini
hastanemizde yiiriitillebilmesi igin gerekli diizeltmelerin ilgili diizeltme-degerlendirme rapor
formu gergevesinde yapilarak kurumumuza iletilmesini;

Geregini bilgilerinize rica ederim.

(!
Prof. Dr. Enver HASANOGLU
LOSANTE Cocuk ve Yetiskin Hastanesi

Akademik Kurul Bagkam

Kizilcasar Mah. 2705. Cadde No:20incek-Gdlbasi/ANKARA
T:(0312) 666 7 666 F: (0312) 666 55 66 | www.losante.com.tr
Ticaret Sicil No:157697

Resmi yazismalar igin kullanihr.



EK-1. (devam) Arastirmanin yapildigi kurumlardan alinan izinler

SBU ANKARA COCUK SAGLIGI VE HASTALIKLARI
P v HEMATOLOI! ONKOLOJ! EGITIM VE ARASTIRMA
§ T.C. HASTANESI - ANKARA CSHEO EAH EGITIM

Y9 ANKARA VALILIGi e e

A y, . < i = s 27/0972018 14:46 - 98206329 - 799 - E 170
L ALSAGLIK MUDURLUGU | ] IO O O
Saghk Bilimleri Universitesi Ankara Cocuk Saghgl ve xxasiamnaars 9%
Hematoloji Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi

Sayr  :98206329/770
Konu : Tuba ARPACI
(Tez Caligmasi)

ANKARA VALILIGI
il Saghk Miidiirliigii’ne

llgi  :Ankara Valiligi I1 Saglik Miidiirliigii’niin 26.07.2018 Giin ve E.1823 Sayili Yazisi

Gazi Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik Anabilim Dali doktora dgrencisi Tuba
ARPACI'nin “Cocukluk Cagi Kanserlerinden Sag Kalan Adélesanlara Yonelik Teknoloji
Temelli Psikososyal Damismanhk ve Egitim Programimin Etkinliginin Degerlendirilmesi”
baslkl tez cahsmasimi Hastanemizde yapmasi uygun gériilmiistiir.

Bilgilerinize arz ederim.

Prof. Dr. Emrah SENEL
Bastabip

Sehit Omer Halisdemir Cad. Kurtdereli Sok. Altindag/ANKARA Tel: 0312 596 96 00 (Egitim Koordinatérliigii:9859)
Fax: 0312 347 23 30 Mail: info@ankaracocuk.gov.tr
Evrakin elektronik imzali suretine http://e-belge saglik gov.tr adresinden 86b1b518-al f4-4196-8afc-79898¢0295ed kodu ile erigebilirsiniz.
Bu belge 5070 sayil elektronik imza kanuna gore giivenli elektronik imza ile imzalanmistir
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EK-2. Gazi Universitesi Etik Komisyon karar1

. JUCR OO
- _T.C. &
QGAZI GAZi UNiVERSITESI
Etik Komisyonu

UNIVERSITESI

Sayr :  77082166-302.08.01-
Konu: Bilimsel ve Egitim Amagh

SAGLIK BiLIMLERI ENSTITUSU MUDURLUGUNE

flgi : 14/07/2017 tarihli ve 14574941-199- 101842 sayil yazi.

ilgi yazmz ile gondermis oldugunuz, Hemsirelik Anabilim Dali Doktora Ogrencisi
Tuba ARPACIi'nin, Do¢.Dr.Naime ALTAY'in danigmanliginda yiiriittiigii "Cocukluk Cagt
Kanserlerinden Sag Kalan Adélesanlara Yonelik Teknoloji Temelli Psikososyal
Damigmanlik ve Egitim Programumin Etkinliginin Degerlendirilmesi" adli tez galismasi ile
ilgili konu Komisyonumuzun 10.10.2017 tarih ve 08 sayili toplantisinda goriisiilmiis olup,

Ilgilinin galismasinin, yapilmasi planlanan yerlerden izin alinmasi kosuluyla
yapilmasinda etik agidan bir sakinca bulunmadigina oy birligi ile karar verilmis ve karara

iligkin imza listesi ekte gonderilmistir.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

e-imzahdir
Prof. Dr. Alper CEYLAN
Komisyon Bagkam

Arastirma Kod No: 2017-357

Ek:1 Liste

Ankara Bilgi igin :Ayfer Cekmez

Tel:0(312) 20220 57 - 0 (312) 2... Faks:0(312) 202 38 76 Genel Evrak Sorumlusu
internet Adresi :http:/etikkomisyon.gazi.edu.tr/ Telefon No:202 18 07

Bu belge 5070 sayil Elektronik imza Kanununun 5. Maddesi geregince giivenli elektronik imza ile imzalanmistir.



EK-2. (devam) Gazi Universitesi Etik Komisyon karari

GAZI UNIVERSITESI
ETiK KOMISYONU KATILIM LiSTESI

TOPLANTI TARIHI : 10.10.2017

TOPLANTI SAYISI : 08
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EK-3. Bilgilendirilmis goniillii olur formu

T.C.
GAZI UNIVERSITESI
ETiK KOMISYONU

KATILIMCILAR iCiN BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR FORMU

Sizi, Gazi Universitesi Etik Komisyonu’ndan ................................... tarih /
......................................... say1 ile izin alinan* ve Dog. Dr. Naime ALTAY, Ars.
Gor. Tuba ARPACI tarafindan vyiiriitiilen “Cocukluk Cagi Kanserlerinden Sag Kalan
Adolesanlara Yonelik Teknoloji Temelli Psikososyal Danismanlik ve Egitim Programinin
Etkinliginin Degerlendirilmesi” baglikli arastirmaya davet ediyoruz. Bu c¢alismaya
katilmak tamamen goniilliilik esasina dayanmaktadir. Calismaya katilmama veya
katildiktan sonra herhangi bir anda ¢alismadan ¢ikma hakkina sahipsiniz. Bu g¢alismaya
katilmaniz igin sizden herhangi bir ticret istenmeyecektir. Calismaya katildiginiz igin Size
bir 6deme yapilmayacaktir. Calismadan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile
kullanilacak olup kisisel bilgileriniz gizli tutulacaktir.

*Gazi Universitesi Etik Komisyon izini alindiktan sonra doldurularak kullanilacaktir.

Cocukluk ¢ag1 kanserlerinden sag kalan adoélesanlara
yonelik sagligin gelistirilmesi modeline dayali teknoloji
temelli psikososyal danigsmanlik ve egitim programinin
etkinliginin degerlendirilmesidir.

Randomize kontrol gruplu arastirma diizeni seklinde
planlanmustir.

Arastirmanin 6 ay

Ongoriilen Siiresi
Arastirmaya Katilmasi | 60 (Girisim grubu: 30, kontrol grubu: 30)
Beklenen

Arastirmanin Amaci

Arastirmanin Yontemi

Katilimer/Goniillii
Sayisi
LOSANTE Cocuk Ve Yetiskin Hastanesi
Arastirmanin Saglik Bilimleri Universitesi Ankara Cocuk Saghgi ve
Yapilacag Yerler Hastaliklart Hematoloji ve Onkoloji Egitim ve Arastirma

Hastanesi
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EK-3. (devam) Bilgilendirilmis goniillii olur formu

KATILIMCI BEYANI

Yukarida amaci ve igerigi belirtilen bu arastirma ile ilgili bilgiler tarafima aktarildi. Bu
bilgilerden sonra arastirmaya katilimci olarak davet edildim. Bu ¢alismaya katilmayi kabul
ettigim takdirde gerek arastirma yiiriitiilirken gerekse yayimlandiginda kimligimin gizli
tutulacagr konusunda giivence aldim. Bana ait verilerin kullanimina izin veriyorum.
Arastirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin
dikkatle korunacagi konusunda bana yeterli giiven verildi. Arastirmanin yiiritiilmesi
sirasinda herhangi bir sebep gostermeden ¢ekilebilirim. Arastirma igin yapilacak
harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana herhangi bir
odeme yapilamayacaktir. Arastirma ile ilgili bana yapilan tiim agiklamalari ayrintilariyla
anlamig bulunmaktayim. Bu calismaya hicbir baski altinda kalmadan kendi bireysel
onayim ile katiliyorum. Imzali bu form kagidmin bir kopyas: bana verilecektir.

Arastirma Yiiriitiiclisii

Ad1 ve Soyadi Dog. Dr. Naime ALTAY Tarih ve imza
Adres ve telefonu Gazi uiniversitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi

Katilime1
Ad1 ve Soyadi Tarih ve Imza

Adres ve telefonu
Velayet veya Vesayet Altindaki Katilimcilar igin Veli/Vasi
Adi ve Soyadi Tarih ve Imza

Adres ve telefonu
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EK-4. Adolesanlar ve ebeveynlere yonelik tanitict 6zellikler formu

1) Yasimz: ......
2) Cinsiyetiniz: a. Kiz b. Erkek
3) Egitim Durumunuz: a. Okula gitmiyor b. Devam ettigi sif: .......

4) Calisma durumunuz:
a. Evet (Mesle@iniz .......................... ) b. Hayir
5) Annenizin Yas:
6) Annenizin Egitim Durumu:
a. Okur- yazar degil
b. Okur- yazar c. [Ikogretim
d. Ortadgretim e. Yiiksekogretim
7) Babanizin Yast:
8) Babanizin Egitim Durumu:
a. Okur- yazar degil b. Okur- yazar c. ilkdgretim
d. Ortadgretim e. Yiiksekogretim
9) Ailenizin Gelir Durumu:
a.Gelir giderdenaz  b. Gelir gidere esit  c. Gelir giderden fazla
ADOLESANLARIN GECMIS HASTALIK VE TEDAVISINE YONELIK VERI
TOPLAMA FORMU
10) Tanu:
a. Akut Lenfoblastik Losemi
b. Akut Miyeloblastik Losemi
c. Diger....
11) Tant AIMA YaSI: ..ot e
12) Tedavi SUresi: ....o.vvrieit i,
13) Aldig1 Tedavi Tirt (Birden fazla segenek isaretlenebilir)

a. Kemoterapi (Uygulandi ise protokolii.............cccoevviiiiinninnnnn )
b. Radyoterapi (RT alinan bolge ve dozu..............c.coeiieiiiiinnn. )
C. Diger (vvvvvvniiiiiiiiiiien, )

14) Tedavinin sonlanma zamant: ................cccoeeiieinnnnnn.
15) Suan aldigitedaviler (.........coooiiiiii i )
16) Kilo: Boy:
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EK-4. (devam) Adolesanlar ve ebeveynlere yonelik tanitici 6zellikler formu

17) Gegmis hastalik ve tedavinizle iligkili herhangi bir saglik sorununuz var mi?

18) izlemlere devam etme durumunuz
a. Evet (Sikligt........... ) b. Hayir (Nedeni...... ) c. diger (Diizenli degil

19) Sagkalim (Tedavi) sonrasi siirece iliskin size egitim verildi mi?
a. Evet b. Hayir c. diger

20) Sagkalim (Tedavi) sonrasi siirece iliskin hangi konularda bilgilendirme yapildi?
Aciklayiniz.

21) Sagkalim (Tedavi) sonrasi siirece iligkin bilgi almak isteginiz konular nelerdir?

durumu
Evet Hayir Evet Hayir

Izlemlere yonelik

Geg etkiler

Semptom yonetimi

[zlemlerin nedeni, amaci

[zlemlerin sikl1g1

Saglig1 koruma ve gelistirme

Beslenme

Fiziksel aktivite
Riskli aligkanliklar (Sigara, alkol vb.)

Giinliik yasam ve gelecege yonelik
Okul
Calisma (Meslek edinme)

Toplumsal/finansal kaynaklar




EK-4. (devam) Adolesanlar ve ebeveynlere yonelik tanitici 6zellikler formu

22) Sagkalim sonras1 geg etkilerin varligi?
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Fiziksel

Evet

Hayir

Endokrin

Kardiyovaskiiler

Norolojik (Epilepsi vb.)

Ureme (Fertilite vb.)

Dental problemler

Pulmoner

Isitme

GoOrme

Cilt problemleri

Uriner sistem

Kas iskelet sistemi

Psikososyal

Yorgunluk

Psikososyal distres

Agn

Okulla ilgili giiglikler
Sagkalim sonrasi okula devam etme durumu
Okula devam edemedigi (hastalik ve izlemler nedeniyle) giin
sayis1

Okul derslerine uyumda gii¢liik

Ogrenme giicliigii

Beden imaji

Dikkat problemi

Akran grubuyla ilgili sorunlar

Ebeveynlerle ilgili sorunlar




EK-5. Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olgegi (Cocuk ve Ergen Formlari)

Ergen Degerlendirme Formu
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alarak belirtiniz.

Eger sizin igin hi¢bir zaman sorun degilse
Eger sizin igin nadiren sorun oluyorsa
Eger sizin igin bazen sorun oluyorsa

Eger sizin igin siklikla sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger sizin igin hemen her zaman sorun oluyorsa

0
1
2
3
4

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.

Bir sonraki sayfada sizin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi bulunmaktadir.
Litfen son bir aylik siire i¢inde her birinin sizin i¢in ne kadar sorun olusturdugunu daire igine

Son bir ay iginde asagidakiler sizin i¢in ne kadar sorun yaratti1?

Saghigim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar

Higbir
Zzaman

Nadiren

Bazen

Siklikla

Hemen
her
Zaman

Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir

Kosmak bana zor gelir

Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir

Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir

Kendi basima dus ya da banyo yapmak
bana zor gelir

Evdeki giinliik isleri yapmak bana zor gelir

Bir yerim acir ya da agrir

Enerjim azdir

Duygularimla ilgili sorunlar

Korkmus ya da iirkmiis hissederim

Hiiziinli ya da {izgiin hissederim

Ofkeli hissederim

Uyumakta zorluk ¢ekerim

Bana ne olacagi konusunda zorluk ¢ekerim

Basgkalar ile ilgili sorunlar

Yasitlarimla gecinmekte sorun yasarim

Yasitlarim benimle arkadas olmak
istemezler

Yagitlarim benimle alay eder

Yasitlarimin yapabildikleri seyleri
yapamam

Yasitlarima ayak uydurmakta zorluk
cekerim

Okul ile ilgili sorunlar

Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim

Bazi seyleri unuturum

Derslerimden geri kalmamak igin zorluk
cekerim

Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula
gidemedigim olur

Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula
gidemedigim olur
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EK-5. (devam) Cocuklar i¢in Yasam Kalitesi Olgegi (Cocuk ve Ergen Formlart)

Cocuk Degerlendirme Formu

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

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

Eger sizin igin hi¢bir zaman sorun degilse 0

Eger sizin igin nadiren sorun oluyorsa 1

Eger sizin igin bazen sorun oluyorsa 2

Eger sizin igin siklikla sorun oluyorsa 3

Eger sizin igin hemen her zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz liitfen yardim isteyiniz.

Son bir ay iginde asagidakiler sizin i¢in ne kadar sorun yaratti1?

Saghigim ve aktivitelerim ile ilgili sorunlar Higbir | Nadiren | Bazen | Siklikla | Hemen
zaman her
Zaman

Bir bloktan fazla yiiriimek bana zor gelir

Kosmak bana zor gelir

Spor ya da egzersiz yapmak bana zor gelir

Agir bir sey kaldirmak bana zor gelir

Kendi basima dus ya da banyo yapmak
bana zor gelir

Evdeki giinliik isleri yapmak bana zor gelir

Bir yerim acir ya da agrir

Enerjim azdir

Duygularimla ilgili sorunlar

Korkmus ya da iirkmiis hissederim

Hiiziinli ya da {izgiin hissederim

Ofkeli hissederim

Uyumakta zorluk ¢ekerim

Bana ne olacagi konusunda zorluk ¢ekerim

Basgkalar ile ilgili sorunlar

Yasitlarimla gecinmekte sorun yasarim

Yasitlarim benimle arkadas olmak
istemezler

Yagitlarim benimle alay eder

Yasitlarimin yapabildikleri seyleri
yapamam

Yasitlarimla oyun oynarken geri kalirim

Okul ile ilgili sorunlar

Sinifta dikkatimi toplamakta zorlanirim

Bazi seyleri unuturum

Derslerimden geri kalmamak igin zorluk
cekerim

Kendimi iyi hissetmedigim i¢in okula
gidemedigim olur

Doktora ya da hastaneye gittigim i¢in okula
gidemedigim olur




EK-6. Cocuklar i¢in Oz-yeterlik Olgegi

Sevgili katilime1, asagidaki sorular1 dikkatlice okuyup, sizin duygu ve diisiincelerinizi

yansitan her soru i¢in sadece bir cevabi isaretleyiniz.
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Asagidaki sorulara cevabiniz “Hig” ise 1’1, “Biraz” ise 2’yi “Oldukca iyi ise 3’1, “Iyi” ise

41 “Cok 1yi” ise 5’1 isaretleyiniz. Tesekkiirler.

Hig

Biraz

Oldukca
iyi

Iyi

Cok
iyi

Sinif arkadaslariniz sizinle ayni goriiste olmadigi zaman
kendi goriislerinizi ne kadar iyi ifade edebilirsiniz?

Olumsuz bir olay karsisinda kendi kendinize moralinizi
yiikseltmeyi ne kadar iyi basarabiliyorsunuz?

Yapilacak baska ilgi ¢ekici seyler oldugunda dersinizi ne
kadar iyi ¢alisabiliyorsunuz?

. Cok korktugunuzda yeniden sakinlesebilmeyi ne kadar

iyi basarabiliyorsunuz?

Cevrenizdeki diger ¢ocuklarla arkadagslik kurmada ne
kadar iyisiniz?

Sinav i¢in hazirlanmaniz gereken bir tiniteye ne kadar
iyi calisabiliyorsunuz?

Tanimadiginiz bir kisi ile sohbet etme konusunda ne
kadar iyisiniz?

Sinirlerinize ne kadar iyi hakim olabilirsiniz?

Her giin ev 6devlerinizi tamamlama konusunda ne kadar
basarilisiniz?

10.

Sinif arkadaslariniz ile ne kadar uyumlu
calisabiliyorsunuz?

11.

Duygularinizi ne Kadar iyi kontrol edebiliyorsunuz?

12.

Her dersinizde ders boyunca dikkatinizi ne kadar iyi
toparlayabiliyorsunuz?

13.

Cevrenizdeki diger ¢ocuklara sizin hoslanmadiginiz bir
seyi yaptiklarini ne kadar iyi anlatabilirsiniz?

14.

Kendinizi iyi hissetmediginizde kendi kendinize moral
vermede ne kadar iyisiniz?

15.

Okuldaki derslerin tiimiinii anlamay1 bagarma
konusunda ne kadar iyisiniz?

16.

Komik bir olay1 bir 6grenci grubuna ne kadar iyi
anlatabilirsiniz?

17.

Okuldaki ¢alismalarinizla ailenizi memnun etmeyi ne
kadar basarabiliyorsunuz?

18.

Diger ¢ocuklarla arkadasliginiz1 siirdiirebilme
konusunda ne kadar basarilisiniz?

19.

Sizi rahatsiz eden diistincelerinizi bastirma konusunda
ne kadar basarilisiniz?

20.

Herhangi bir smavi gegme konusunda ne kadar
basarilisiniz?

21.

Olmasi muhtemel seyler igin endise etmeme konusunda
ne kadar basarilisiniz?




EK-7. Ergenler I¢in Basa Cikma Olgegi (EBCO)
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Liitfen asagidaki ifadeleri okuyun ve bir problemle
karsilastiginizda bu stratejilerden hangilerini ne
siklikla yaptiginizi1 isaretleyiniz.

Hicbir
Zaman

Ara sira

Cogu
zaman

Her zaman

1. Yasadigim problemi baska seyler diistiniip
bagka seyler yaparak unutmaya caligirim.

2. Kendi basima kalarak sorunu kendim ¢ozmeye
caligirim.

3. Olaylarin olumlu taraflarin1 gérmeye calisarak
olumlu sonuglar iizerine odaklanmaya caligirim.

4. Soruna kendim sebep oldugumu disiinerek
kendimi suglarim.

5. Yasadigim sorun igin bagkalarini suglarim.

6. Sorunun ¢oziimii i¢in baskalarinin da fikrini alir
ve uygun bir ¢6ziim bulmaya ¢aligirim.

7. Ofkemi disa wurur, etrafimdakilere bagirip
cagirir, cevremdeki esyalara zarar veririm.

8. Kendi kendime sakin olmaya yonelik telkinde
bulunur kendimi sakinlestirmeye ¢aligirim.

9. Olaymn hi¢ yasanmamus olmasini diler keske
degistirebilseydim diye diigiiniirim.

10. Arkadaslarimdan, ailemden ya da tamidigim
diger yetiskinlerden yardim isterim

11. Yapabilecegim hicbir sey olmadigini diisiiniip

durumu kabullenmeye ¢aligirim.
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EK-8. Adolesanlar igin teknoloji temelli danismanlik ve egitim programinin etkinligini
degerlendirme formu

Asagida sizler igin hazirlanmig olan teknoloji temelli danismanlik ve egitim
programinin etkinligini degerlendirmenizi saglayacak ifadeler yer almaktadir. Ifadeleri
sizin i¢in uygun olan puani vererek degerlendiriniz. “0 puan”; ifadeye hi¢ katilmadiginizi,
“10 puan”; ifadeye tamamen katildiginiz1 gostermektedir.

1) Web sitesi ilgi ¢ekiciydi.

2) Web sitesi eglenceliydi (web sitesinde yer alan video vb. materyaller eglenceliydi).

3) Web sitesinin kullanimi1 kolaydi.

4) Web sitesinde yer alan ifadeler anlasilirdi.

5) Web sitesinde yer alan bilgiler anlasilirdi.

6) Web sitesinde yer alan etkinlikleri yapmak kolaydi.

7) Web sitesi ad6lesanlar i¢in (benim yas grubumdakiler igin) uygundu.

8) Egitim siiresince aldigim hatirlatma mesajlar1  modiilleri tamamlamak igin
motivasyonumu arttirdi.

9) Egitim siiresince aldigim hatirlatma mesajlar1 yeterliydi.

10) Egitim benim igin yararl oldu.

11) Egitim igeriginde yer alan bilgiler yeterliydi.

12) Egitimden memnun kaldim.

13) Web sitesini etkili bir sekilde kullandim.

14) Bu programi benim yas grubumdaki diger addlesanlara da 6neririm.

15) Web sitesiyle ilgili begendiginiz seyler nelerdir?

16) Web sitesi ve egitim igerigiyle ilgili degistirilmesini (eklenmesi veya ¢ikarilmasini)

onerdiginiz seyler nelerdir?
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EK-9. Egitim igerigi degerlendirme formu

Egitim igeriginin degerlendirme formunda, her bir maddedeki ifadeye iliskin
degerlendirmenizi 1-4 puan olarak (1 puan: “Uygun Degil”; 2 puan:“Biraz Uygun”, 3
puan: “Uygun (Ancak ufak degisiklikler gerekli)”, 4 puan: “Cok Uygun”) ve degisiklik
yapilmasini Onerdiginiz boliimler i¢in, maddenin altinda yer alan boliime Onerinizi
belirtmenizi rica ediyoruz.

Degerli zamaninizi ayirdiginiz ve katkilariniz i¢in tesekkiir ederiz.

Ifadeler Uygun | Biraz Cok
degil | uygun | Uygun | Uygun

Her modiiliin amacinin belirlenmis olmast

Her modiiliin hedeflerinin belirlenmis olmasi

Icerigin ilgi gekmesi ve ilgiyi siirdiirmesi

Igerigin amag ve hedeflere uygun olmasi

Icerigin dogru ve giincel bilgiler icermesi

Icerigin hedef gruba uygun olmasi

Temel kavramlarin agiklanmasi

Yeterli kaynagin kullanilmig olmasi ve belirtilmesi

OX No|g A~ wN =

Basligin icerik ile uygunlugu ve ilgi ¢ekici olmasi

10 Aktif ve olumlu mesajlarin kullanilmasi

11. Her modiiliin igeriginde biitiinliik olmasi

12. Kullanilan gorsellerin konulara uygun olmasi

13.Kullanilan gorsellerin  konulara goére dagiliminin
dengeli olmasi

14. Dikkat ¢ekilmesi istenen yerlerin vurgulanmasi

15. icerikte ayrintili ve gereksiz bilgiye yer verilmemesi

16. Kullanilan dilin; agik, 6z ve anlasilir olmasi

17.Zemin ile sekil/metin arasinda biitiinleyen renklerin
kullanilmasi

18.Kullanilan tablo, resim ve sekillerin uygun se¢ilmesi

19.Yaz puntosunun 12 ve iistii olmasi (okunakli)

20.Metinde 1 sayfada en fazla 4 renk kullanilmas: (renk
uyumu ve ahenginin olmasi)

21.Diger
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EK-10. Orneklem grubunun girisim ve kontrol gruplarina atanmasi igin randomizasyon

listesi

Kodu Katilimcilarin prognostik faktorlere gore 6zellikleri Grup | Tabaka no
1 Erkek, Yas<15, TSS<7 2

5 Erkek, Yas<15, TSS<7 1

7 Erkek, Yas<15, TSS<7 2

8 Erkek, Yas<15, TSS<7 1

9 Erkek, Yas<15, TSS<7 1

11 Erkek, Yas<15, TSS<7 2

17 Erkek, Yas<15, TSS<7 1 1
36 Erkek, Yas<15, TSS<7 2

48 Erkek, Yas<15, TSS<7 1

49 Erkek, Yas<15, TSS<7 2

51 Erkek, Yas<15, TSS<7 2

56 Erkek, Yas<15, TSS<7 1

62 Erkek, Yas<15, TSS<7 2

50 Erkek, Yas<l, TSS>7 2 2
55 Erkek, Yas<l, TSS>7 1

6 Erkek, Yas>15, TSS<7 2

13 Erkek, Yas>15, TSS<7 1

39 Erkek, Yasg>15, TSS<7 2 3
42 Erkek, Yas>15, TSS<7 2

53 Erkek, Yas>15, TSS<7 1

19 Erkek, Yas>15, TSS>7 1

22 Erkek, Yas>15, TSS>7 2

26 Erkek, Yas>15, TSS>7 2

27 Erkek, Yas>15, TSS>7 1

29 Erkek, Yas>15, TSS>7 1

34 Erkek, Yas>15, TSS>7 2 4
35 Erkek, Yas>15, TSS>7 1

40 Erkek, Yas>15, TSS>7 2

52 Erkek, Yas>15, TSS>7 1

54 Erkek, Yas>15, TSS>7 2

59 Erkek, Yas>15, TSS>7 1

60 Erkek, Yas>15, TSS>7 2

12 Kiz, Yas<l5, TSS<7 1

15 Kiz, Yas<15, TSS<7 1

16 Kiz, Yas<l5, TSS<7 2

44 Kiz, Yas<15, TSS<7 1 5
45 Kiz, Yas<l5, TSS<7 2

46 Kiz, Yas<l5, TSS<7 1

47 Kiz, Yas<15, TSS<7 2

61 Kiz, Yas<l5, TSS<7 2

3 Kiz, Yas<l5, TSS>7 2

14 Kiz, Yas<l5, TSS>7 1

20 Kiz, Yas<15, TSS>7 1 6
41 Kiz, Yas<l5, TSS>7 2
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EK-10. (devam) Orneklem grubunun girisim ve kontrol gruplarina atanmasi igin randomizasyon

listesi

Kodu Katilimcilarin prognostik faktorlere gore 6zellikleri Grup | Tabaka no
2 Kiz, Yas>15, TSS<7 2

4 Kiz, Yag>15, TSS<7 1

10 Kiz, Yag>15, TSS<7 1

18 Kiz, Yas>15, TSS<7 2 7
21 Kiz, Yas>15, TSS<7 2

38 Kiz, Yag>15, TSS<7 1

43 Kiz, Yas>15, TSS<7 1

23 Kiz, Yag>15, TSS>7 2

24 Kiz, Yas>15, TSS>7 1

25 Kiz, Yas>15, TSS>7 2

28 Kiz, Yas>15, TSS>7 1

30 Kiz, Yas>15, TSS>7 2

31 Kiz, Yas>15, TSS>7 2 8
32 Kiz, Yas>15, TSS>7 1

33 Kiz, Yas>15, TSS>7 1

37 Kiz, Yas>15, TSS>7 2

57 Kiz, Yas>15, TSS>7 2

58 Kiz, Yas>15, TSS>7 1
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EK-11. Egitim igerigi degerlendirme formu - uzman goriisiine gére uygunluk puanlari

Uzman goriisii

Uygunluk puani Kal
— c
.. + . . . )OD =) =
Egitim Igerigi Degerlendirme Formu < 2 >
= S fe =
S N > >
> < o A
> = > )
D m - &}
— o o™ <
1. Her modiiliin amacinin belirlenmis olmasi X X X XX XX XX 0,91
2. Her modiiliin hedeflerinin belirlenmis olmasi X X X XXXXXX 0,91
3. Igerigin ilgi cekmesi ve ilgiyi siirdiirmesi XX X X X X X X X 0,88
4. icerigin amag ve hedeflere uygun olmasi X X X X XX X X X 0,86
5. Igerigin dogru ve giincel bilgiler icermesi X X X X X X X X X 0,80
6. Igerigin hedef gruba uygun olmast X XXXXX XXX 0,80
7. Temel kavramlarin agiklanmasi X X X XX XXXX 0,86
8. Yete_rll_kayn_agln kullanilmis olmasi ve . v. XXXXXX 088
belirtilmesi
9. Baghigin igerik ile uygunlugu ve ilgi ¢ekici olmasi X X X XXXXXXx 091
10. Aktif ve olumlu mesajlarin kullanilmas1 X X X X XX XXX 0,88
11. Her modiiliin igeriginde biitiinliikk olmasi XX X X XX XXX 0,88
12. Kullanilan gorsellerin konulara uygun olmast X X X X XX XXX 0,86
13. Kullan%lan gorsellerin konulara gore dagiliminin X o N 0,80
dengeli olmasi
14. Dikkat ¢ekilmesi istenen yerlerin vurgulanmasi XX X X XX X X X 0,88
15. Iger_lkte ayrl_ntlh ve gereksiz bilgiye yer XX X X XXX X X 0,88
verilmemesi
16. Kullanilan dilin; agik, 6z ve anlagilir olmasi X X X X X X X X X 0,83
17. Zemin ile sekil/metin arasinda biitiinleyen
- XX X X XX XXX 0,88
renklerin kullanilmasi
18. Kul.lamla.n tablo, resim ve sekillerin uygun XX X X XXX X X 0,88
sec¢ilmesi
19. Yazi puntosunun 12 ve iistii olmasi (okunakli) X X X X XX X XX 0,86
20. Metinde 1 sayfada en fazla 4 renk kullanilmas1
XX X X XX XXX 0,88

(renk uyumu ve ahenginin olmasi)
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EK-12. Zihinde canlandirma videosu izin belgesi

Outlook Posta

rde ara ,O \‘_-H Yeni|V O Yanthlv TSl B Arsivie  Tasi v Kategoriler V- e v X

A Klasorler + relaxation video

Gelen Kutusu 80
Gereksiz E-post 243 @ tuba arpaci € Yanitla | v

dear Gojo relax,

Can we use your following video on our education website

https://www.youtube.com/watch?v=cB_CwY3dhrA

m (Jutlook Posta

osa e ieeas 0 @Veilv b vty F S B A Cereksiz| v Stpir Tag v Kategorler v e Pl oX

A Klstrter Re: relaxation video
Gelen Kutusu 80
Gz 24 Geaff <geoff oliver@bigpond.com>  Yantl | v
fesar Sz Geaff Olver (geoffolver@bigpond.om) ¥

(Gonderimis Odeler
Yes-no problems,
Could you also place & credit o the You tube channel?
A hanks
(Geof

Silnmis Oer 18

Conversation Histary

Scheduled
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EK-13. Kullanict paneli ekran goriintiisii

& C & https//wwwaltinkurdele.com Q% 0 o H

GIns Yap

& | Kullanici Adi
& | Parola
" | Beni Hatirla

m & Kayitol

© 2019 Altin Kurdele. Ttim Haklan Saklidr.
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EK-14. Web sitesi ana sayfa tasarimi1 ve meniiler boliimii ekran goriintiisii

https://www.altinkurdele.com/index.php/ana-sayfa o Q% 0 ° f

A Degerlendirme

* Farkindaltk Kazanma-Saghig Gelistirilmesi

" : / ¢ Y / ikl Sorun Cozme
. " —0 .
. my .
T

Etkili Bas Etme

Y.

v p I 3 *
- » & ’/ Btkili fletisim
. 4 g o y /

Kendini Tanima-Hedef Gelistirme

Tedavi Sonrast Kontroller

Altin Kurdele
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EK-15. Tedavi sonras1 kontroller boliimii ekran goriintiisii

AnaSayfa. {5 Modiller © - Formlar Hak

# / Hakkimizda / TedaviSonrastKontroller

TEDAVi SONRASI KONTROLLER i

Sevgili gencler, uzun ve yogun bir tedavi strecini bir siire 6nce tamamladiniz. Tedavi sireci nedeniyle ara verdiginiz

gunlik yasantiniza devam etmek oldukga rahatlatici bir duygudur.Tedavi siireciniz tamamlandiktan sonra, sizi nelerin
bekledigi, gegmis hastalik oykiintz ve tedavinizin gelecek hayatinizi nasil etkileyebilecegine dair merak ettiginiz seyler
olabilir.Bu bolimde tedavi sonrasi suregle ilgili bazi konulari ve neden tedavi sonrasi kontrollere gereksinim oldugunu
agklayacagiz. Bunun yaninda su anda yasaminizi kolaylastirmak icin kullanabileceginiz bazi pratik bilgilere yer
verecegiz.Sizler igin hazrrladigimiz bu bilgilendirme bolimunn sizlerde kontrollere yonelik farkindalik olusturmasini ve

merak ettiginiz seyleri saglik ekibinize sorma konusunda sizi tesvik etmesini hedefliyoruz.

Tedavi sonrasi kontrol neyi ifade eder?

Tedavi sonrasi kontrollerin amac, losemi tedavisi tamamlandiktan sonra genel saglik durumunuzu kontrol etmek ve ge¢ Danisalim
donemde gelisebilecek sorunlari saptamaktir. Bunun yaninda sosyal/giinlik yasamda karsilagilan belirli durumlarfa nasil

bas edilebilecegi konusunda danismanlik verilir.

Cocukluk cagi losemisi tedavisi sonrasi kontroller cogunlukla pediatri hekimi, di hekimi, pediatri hemsiresi, beslenme

uzmany, fizik tedavi uzmani ve psikologlar gibi saglik uzmanlarindan olugan bir ekip tarafindan yuriitalir.

Kontrole neden gelmeliyim?

Losemi tedavisi sirasinda viicudumuz tzerinde etkisi yuksek bir takim tedaviler aliniz. Losemi tedavisinde genellikle
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EK-16. Grisim ve kontrol grubundaki adolesanlarn tedavi sonrasi bilgi gereksinimi

duyduklar ve giicliik yasadiklar1 konularin dagilim1

Kontrollere Yonelik Ozellikler

Girigim (n = 24)

Kontrol (n = 31)

n % n %
Tedavi sonrasi siirece yonelik
egitim alma durumu
Egitim alan 15 62,5 23 74,2
Egitim almayan 9 37,5 8 25,8
Tedavi sonrasi siirece yonelik
bilgi gereksinimi@
Var 20 83,3 21 67,7
Yok 4 16,7 10 32,3
Tedavi sonrasi siirece yonelik
giicliik yagama durumuP
Var 16 66,7 13 41,9
Yok 8 33,3 18 58,1

Bilgi gereksinimi duyulan ve
gicliik yasanan konular

Bilgi gereksinimi ya da giigliik yagsama durumu

Bilgi Giiglikk Bilgi Giiglik
n (%) n (%) n (%) n (%)
[zlemlere yonelik
Geg etkiler 8(33,3) 4(16,7) 6(19,4) 4(12,9)
Semptom yo6netimi 3(12,5) 2(8,3) 3(9,7) 3(9,7)
Izlemlerin nedeni, amac1 8(33,3) 3(12,5) 8(25,8) 1(3,2)
Izlemlerin siklig: 10(41,7) 3(12,5) 6(19,4) 1(3,2)
Diger - - 1(3,2)° 1(3,2)¢
Saglig1 koruma ve gelistirme
Beslenme 6(25,0) 6(25,0) 3(9,7) 4(12,9)
Fiziksel aktivite 4(16,7) 6(25,0) 5(16,1) 3(9,7)
Riskli aligkanliklar 1(4,2) 5(20,8) 2(6,5) 1(3,2)
Diger - 2(4,2) 1(3,2)¢ 3(6,5)¢
Gilinliik yasam ve gelecege
yonelik
Okul 7(29,2) 3(12,5) 4(12,9) 3(9,7)
Calisma (Meslek edinme) 3(12,5) 5(20,8) 4(12,9) 3(9,7)
Toplumsal/finansal
kaynaklar 2(8,3) 2(8,3) 2(6,5) 1(3,2)
Diger - 1(4,2)f - -

®Uzun doénem izlemlere yonelik en az bir konuda bilgi gereksinimi veya giicliik yasama durumunu ifade
etmektedir. Pilag kullanimi Hastalik nedeni 9Stresle bas etme (n = 1), Ofke kontrolii (n = 3), Ebeveynlerle
iletisim (n = 1) ®*Kulak deldirme fAkranlarla iletisim
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