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Onsoz

Tez konumu belirlerken ¢ocuk hematoloji-onkoloji hemsiresi olarak alanda yasanilan
sorunlar ve neler yapilabilecegi iizerinde diisiindiik. Cocugu idame déneminde olan
bir hasta yakininin kullandiklar1 metoteraksat tabletin kemoterapik ilag odugunu
bilmedigini ifade etmesi tez konumu belirlemede itici gii¢ olusturdu. Tedavi
protokolii net bir hastalikta taburculuk egitimlerindeki eksiklik nedeniyle servis
hemsiresi olarak sorumluluk duydum. Cocukluk ¢agi Akut Lenfoblastik Losemi
tedavisinin idame doneminde ailelerin ilag kullaniminda yasadiklari gigliikleri
anlama yolunda nitel bir calisma yapmanin hazirlanacak egitimlere katki saglamak
adina degerli olacagini diisiindiim. Bu diisiincemi destekleyen tez hocam sayin Dog.

Dr. Selmin Senol’un da katkilariyla tez konumu belirlemis olduk.

Bu fikirle heyecanla girdigimiz yolda ilerlerken yitirdiklerim oldu ve de ‘iyi
Ki’lerim... Cocuk hemsiresi olmanin verdigi enerjiden midir bilmem igimdeki

biliylimeyen ¢ocugun olgunlastigi, uzun bir yola doniistii tez yazim siirecim.

Gorligsmeler sirasinda uzun siiredir servis yatist almayan hasta ve hasta yakinlariyla
goriismek cok degerliydi. Idame ddéneminde bulunan canim g¢ocuklarimin giilen
yiizlerinden gii¢ aldim, sevgili ailelerimiz ge¢cmise doniip gozyaslarini paylastilar
yeniden, goriismelerin sonunda oldugu gibi temennim hep giilstinler bundan sonra...
Katkilar1 yalnizca tezime degildir, bireysel gelisimime ve mesleki durusumadir.
Ortaya ¢ikan sonuglarla alana katki saglayabilecek olmak, ¢ocuklarin hayatina ufak
fakat etkili dokunuslarda bulunabilmek doyum verici. Klinige yansimalarinin yani
sira bu tez ¢alismasinin yapilacak bilimsel ¢alismalara yol gosterici olmasini ve

literatiire katk1 saglamasini diliyorum.

izmir, 27.11.2019 Aylin KACAR



Ozet

Kagar, A. (2019). Cocukluk Cagi Akut Lenfoblastik Losemilerde Evde Oral
Kemoterapiye Uyum Sireci Ve Etkileyen Faktorler

Giris: Akut Lenfoblastik Losemi tedavisi idame déneminde oral kemoterapik ilaclar
kullanilmaktadir. Tedavinin evde yiiriitiildiigli bu dénemde ila¢ uygulamalarinda
bakim vericilerin  sorumluluklarinin  artmasi  nedeniyle ¢esitli  sorunlar
yasanabilmektedir.

Amagc: Bu calismanin amaci, ¢ocukluk ¢agi ALL hastalarinda oral kemoterapiye
uyum siirecini ve bu siiregte bakim vericilerin deneyimleri 1s18inda, yasanilan
sorunlart ve nedenlerini derinlemesine incelemektir.

Yontem: Arastirma, nitel arastirma Yyontemlerinden biri olan fenomenolojik
arastirma deseninde yapilmistir. Arastirma Dokuz Eyliil Universitesi Nevvar Salih
Isgoren Cocuk Hastanesi Hematoloji Polikliniginde Eyliil 2018-Mart 2019 tarihleri
arasinda yiritilmistir. Calisma ALL tedavisinin idame doneminde olan bakim
vericilerin  goniillii  katilimiyla gerceklestirilmistir. Calismamizda tanimlayici
bulgular hasta ¢ocuk ve katilimciya ait sosyodemografik dzellikleri igeren formlar ve
kullanilan ilag bildirim formu araciligi ile toplanmistir. Arastirmacinin hazirladigi
uzman gorlisii  alinarak diizenlenmis yar1 yapilandirilmis goriisme formu
kilavuzlugunda, yiiz yiize goriigme teknigi ile on bakim verici goriismesi yapilmistir.
Goriismeler sirasinda ses kayit cihazi kullamilmigtir. Orneklem veri doygunlugu
saglanana kadar genisletilmistir. Elde edilen ses kayitlariin ¢oziimlenmesi
sonrasinda tematik kodlama  yapilmistir. Kodlar arastirmacit tarafindan
simiflandirilarak uygun temalar ve alt temalar olusturulmustur. Goriisme formu
izerinden elde edilen nitel veriler Maxqda yazilimi kullanilarak analiz edilerek
aragtirmanin giivenilirligini saglamak i¢in uzman goriisii alinmustur.

Bulgular: Elde edilen veriler alt1 ana tema kapsaminda siniflandirilmistir. Idame
doneminde tedavinin evde agizdan ila¢ tedavisi ile yiiriitiilmesi ¢ogunlukla umut
verici ve olumlu olarak nitelendirilse de Ozellikle ilaglarin dogru ve diizenli
uygulanmast gerekliligi bakim vericilerin sorumluluklarinin artmasina neden
olmaktadir. Bakim vericiler i¢in bu dénemde en ¢ok ilag hazirlama, ila¢ saatlerine
uyum, ila¢ saklama, ila¢g yan etkilerini bilme, ila¢ dozlarina dikkat etme, ilag
atiklarin1 yonetme, ilag igme giicliikleri ile ilgili zorluklar s6z konusudur. Ilag igme

giicliikleri ile basa ¢ikabilmek icin ilaglar ezerek, gidalara katarak verme, oyun yolu
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ile ila¢ icirme, ¢ocuga zaman tanima, ¢ocuga agiklama yapma gibi yontemlere
bagvurulmaktadir. Bu donemde kemoterapik ilaglarin bakim vericiler tarafindan
verilmesi  nedeniyle  kendini  suclu hissetme gibi olumsuz  duygular
yasanabilmektedir. Bakim vericilerin ilaglarin 6zellikleri ile ilgili bilgi eksiklikleri
oldugu gorilmiistiir. Bir bakim vericinin ¢ocuguna hastalik bulastirma riskini
diisiinerek gereksiz antibiyotik kullandigini ifade etmesi manidardir. Uyumun birgok
faktorden etkilendigi gorilmiistir. Yas gruplarina ve kisilere 0Ozgii gerekli
girisimlerle ailelerin siirece uyum saglayabilecegi belirlenmistir.

Sonug: idame déneminde tedavinin evde yiiriitiilebilecek olmasi nedeniyle yasanilan
olumlu duygular yaninda artan sorumluluklar bakim vericilerde zorlanmaya da neden
olabilmektedir. Bakim vericilerin idame dénemini sorunsuz gegirebilmeleri igin aile
merkezli hemsirelik yaklagiminin benimsenmesi, egitimlere idame doneminde
kullanilacak ilag bilgilerinin dahil edilmesi, yasanilabilecek ilag igme giigliiklerine
yonelik ¢ocugun yas grubuna uygun girisimlerin 6nerilmesi, taburculuk egitimlerinin

hasta yatisindan itibaren baglatilmasi onerilir.

Anahtar Kelimeler; Akut Lenfoblastik Lésemi; Cocuk; uyum sureci; oral

kemoterapi
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Abstract

Kagar, A. (2019), Adherrence Process And Affecting Factors To Home Oral
Chemotherapy in Childhood Acute Lymphoblastic Leukemia

Oral chemotherapeutic drugs are used during the treatment of acute lymphoblastic
leukemia. During this period in which the treatment is carried out at home, various
problems may arise due to the increased responsibilities of caregivers in drug
applications.

Purpose: The aim of this study was investigate the adaptation process to oral
chemotherapy in childhood ALL patients and the problems and their causes in the
light of the experiences of caregivers.

Methods: This study was carried out in the phenomenology pattern which is one of
the qualitative research methods. The research was conducted in the Hematology
Policlinic of Dokuz Eyliil University Nevvar Salih isgéren Children's Hospital
between September 2018 and March 2019. The study was conducted with the
voluntary participation of caregivers during the maintenance period of ALL
treatment.

In our study, descriptive findings were collected by sociodemographic forms of the
sick child and the participant and means of the drug notification form. Ten caregiver
interviews were conducted by face-to-face interview technique under the guidance of
a semi-structured interview form prepared by the researcher with expert opinion. A
voice recorder was used during the interviews. The sample was expanded until data
saturation was achieved. After analyzing the sound recordings, thematic coding was
performed.

Codes were classified by the researcher and appropriate themes and sub-themes were
created. Qualitative data obtained from the interview form were analyzed using
Maxqgda software and expert opinion was obtained to ensure the reliability of the
research.

Results: The data obtained were classified under six main themes. Although the
maintenance of the treatment with oral medication at home during the maintenance
period is often described as promising and positive, the necessity of proper and
regular application of the drugs leads to increased responsibilities of caregivers. In
this period, caregivers mostly have difficulties in preparation of drugs, compliance

with drug hours, drug storage, knowing drug side effects, paying attention to drug
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doses, managing drug wastes, and drinking difficulties. In order to cope with the
difficulties of drinking drugs, methods such as crushing drugs, adding them to foods,
drinking drugs through play, giving time to the child and explaining to the child are
used. During this period, negative feelings such as feeling guilty may occur due to
the administration of chemotherapeutic drugs by caregivers. It was seen that
caregivers lack information about the properties of drugs. It is important that a
caregiver expresses that he is using unnecessary antibiotics, considering the risk of
infecting his child. Adherrence was affected by many factors. It was determined that
families can adapt to the process with the necessary initiatives specific to age groups

and individuals.

Conclusions: During the maintenance, in addition to the positive feelings
experienced due to the fact that the treatment can be carried out at home, increasing
responsibilities can cause difficulties for caregivers. Adopting a family-centered
nursing approach in order for caregivers to pass the maintenance period smoothly,
Including drug information to be used in maintenance period in trainings,
recommending appropriate interventions to the child's age group for the difficulties
of drinking the drug, Discharge trainings should be started from the time of
hospitalization.

Keywords; Acute Lymphoblastic Leukemia; child; adaptation period; oral

chemotherapy

VIl



Icindekiler

ONSOZ ... i
OZBL .ttt \Y
ICIAEKIIET ...ttt ettt ettt ettt ettt ettt sttt I1X
TabIoIAr DIZINK......cviiiiiciic s X1
SEKIILET DIZINT 1ovviiiiiieie ettt sre e enes XIl
Kusaltma LASTeSi..........coooviiiiiiiii e X1V
81 3 LS UPROSRSI 1
1.1. Arastirmanin Problemi.......................cooiiii e 1
1.2, AraStirmanIn SOTUSU .........oooiuiiiiiiiaiiiie e siee et e sae e sibe e sse e e s sss e e s ssreeabeeeabneesnneas 2
1.3. Arastirmanin Hipotezleri ...................cccoooiiiiiii 2
1.4. Arastirmanin Varsaymmlari...............ccccooiiiiiiiii e 2
1.5. Arastirmanin SInirhlKIary ... 3
1.6. AraStirmanIn AINACE ..........ooiiuiiiiiiieiiiieiieee st e et essie e e ssbe e s e e e s sseeesbeeesbeeeaneeesneeas 3
GENEI BIIGIIEK ..ot 4
21 ALL .. 48 48 A AN W 4
2.2. Kemoterapi Uygulamalari...............c..ccoooiiiiiiiii 6
2.3 UYUIM Lottt b ettt e bt nb e 9
2.4. Evde Bakim Ve Hemsirenin Rolii..................ccccooiiiii 9
(1T TR I o] o] (o [P PPPRPPR 12
3.1 Arastirmanin TiPi ... 12
3.2. Arastirmanin Yapilacagl Yer ve Zaman..............cccoooveviiiiiiiieninnnnee e 12
3.3. Arastirmanin Evren Ve OrneKIemi...............c.cococoovvuiviveseensenesseceeeessenes 12
3.3.1. Arastirmanin EVIeni...........ccocoooiiiiiiiii 12
3.3.2. Arastirmanin OrnekIemi..................cccocvveveviieeeiieeeciiee e, 12
3.4. Arastirmanin Bagimh Ve Bagimsiz Degiskenleri...................cccooiiniiiinnnn, 13
3.5, Kullanilan YOntem ... 13
3.6. EtiK AGIKIamMAlAr ...........cccooiiiiiiiii s 20
BUIGUIAK ...t e et e e e nrae s 21
4.1. Tammmlayict bulgular..............cocoooiiiii 21
4.2, NITEI BUIGUIAT ... e 25
TAFTISIMA ...ttt e et e it e e bt e e s bb e et e e aree e 72
SONUG VE ONEEIIET ..ottt 88



EKIET < 99
EK 1. Cocuk Tanitim FOrmu ...............ccoooiiiiiiiii e 99
Ek 2. Ebeveyn/Bakim Verici Tanitim Formu............cccccoooeiiiiiiiiiiii e, 100
Ek 3. Kullamlan fla¢ Bildirim FOrMU................ccoooveviivieiieeceieee oo, 102
Ek 4: Evde Oral Kemoterapi Uygulama Uyum Degerlendirme Soru Formu...... 103
Ek S: Bilgilendirilmis Onam FOrMU...........cccocccoiiiiiiiiii e 105

Ek 6 Dokuz Eyliil Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu . 107
Ek 7 Dokuz Eyliil Universitesi Uygulama ve Arastirma Hastanesi kurum izni .. 109
Ek 8 Maxqda ile Nitel Veri Analizi Egitim Katilim Belgesi ..................cc.cc.co....... 110
Ek 9 Maxqda ile Akademik Rapolama Egitim Katilim BelgesiError! Bookmark not defined.
OZZECINIS .......ocveveeieceeeee ettt s ettt s et n et et ne et n et n et s et enees 113



Tablolar Dizini

Tablo 1: Hasta Cocuk Sosyodemografik Ozelliklerinin Dagilimi ...................... 19
Tablo 2: Bakim Vericilerin Sosyodemografik Ozelliklerinin Dagilimi................ 20
Tablo 3: Katilimcilara Gére Kullanilan ilag Bilgilerinin Dagilimi ..................... 22

Xl



Sekiller Dizini

ekil 1 Arastirma SUFECH «.cooeeeeeeeeeeeee e 18
S $

EKIL 2 ZAMAN CIZELGES Tttt ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e e e eene s 19
S g
Sekil 3 Kod matris Dagilimi .......coocviiiiiiiiiiiiiie i 26

Sekil 4 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baslandiginda
Ya$aANIANIAT) ..ouviiiiiiiii s 25
Sekil 5 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Uyum
Saglamak I¢in Yap1lanlar).........cccceeeveveeeeeeee ettt 26
Sekil 6 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapiye Devam Etmenin
ZOTIUKIATT) .. 27
Sekil 7 Kod Matris Dagilimi1 (Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Yonetmek I¢in
Y APIANLAT) ettt 28
Sekil 8 Kod Matris Dagilmi (Evde Agizdan 1Ilag Almaya Uyumun
DegerlendirilmMesi)......cveiveeriiiiiieii et 29
Sekil 9 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basaris1 Igin
(07011 1T IR 30
Sekil 10 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baslandiginda Yasanilanlar Ana
Temasina Ait Alt Temalari Katilimer Sayisina Gore Dagilimi............coooveneennne 31
Sekil 11 Evde Agizdan Tedaviye Baslandiginda Yasanilanlar Temasinin Kapsami. 32
Sekil 12 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baslamada Uyum Saglamak Ana
Temasina Ait Alt Temalarin Katilime1 Sayisina Gore Dagilimi.........ccocevviiiininnn. 39
Sekil 13 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baslamada Uyum Saglamak Ana
Temasinin KapSaml.........cccoiiiiiiiiiiiiiii e 40
Sekil 14 Evde Agizdan Kemoterapiye Devam Etmenin Zorluklart Ana Temasina Ait
Alt Temalari Katilime1 Sayisina Gore Dagilimi ... 43
Sekil 15 Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Yonetmek Igin Yapilanlar Ana
Temasina Ait Alt Temalarin Katilimer Sayisina Gore Dagilimi..........ccooocveiiennee 50
Sekil 16 Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Yonetmek Igin Yapilanlar Ana
Temast KapSamI......occuiiiiiiiiiiicii e 51
Sekil 17 Evde Agizdan ilag Almaya Uyumun Degerlendirilmesi Ana Temasia Ait
Alt Temalarin Katilimer Sayisina Gore Dagilimi ........ccocovvviiiiiiiine e 57
Sekil 18 Evde Agizdan Ilag Almaya Uyumun Degerlendirilmesi Ana Temasiin
KAPSAIMNL .ttt 58

Xl



Sekil 19 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basarisi I¢in Oneriler Ana Temasina
Ait Alt Temalarin Katilimer Sayisina Gore Dagilimi ........ccooovevviiiiiiiiiiiiiciece 64

Sekil 20 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basarisi I¢in Oneriler Ana Temasina

Ait Alt Temalarin Katilimci Sayisina Gore Dagilimi ......c.ooovvveeiiiiiiiiiiiiieesiice s 66
Sekil 21 Cocukluk Cagi1 Akut Lenfoblastik Losemilerde Evde Oral Kemoterapiye
Uyum Sreci Ve Etkileyen Faktorler; Kod BUlUtU............cooveieieiiieniiice 71

X1



ALL

ASCO

MASCC

MTX

ONS

TPMT

TUBA

6MP

Kisaltma Listesi
:AkutLenfoblastikLosemi
Amerikan Klinik Onkoloji Toplulugu
:Multinational Association for Suppotive Care in Cancer
‘metotreksat
: Onkoloji Hemsireligi Toplulugu
tiyopurinS-metiltransferaz
:Turkiye Bilimler Akademisi

:6mercaptopurin

XV



Giris
1.1. Arastirmanin Problemi

Cocukluk ¢agi Akut Lenfoblastik Ldosemi (ALL) hastaliginin tedavisinde idame
doneminde oral kemoterapik ilaglar kullanilmaktadir (Apak, 2006; Celkan, 2007
Uzunhan ve Karakas, 2012). Oral kemoterapinin birincil avantaji hastanin ilaglarini
poliklinik randevusu olmadan evde alabilmesidir. Esneklik, rahatlik ve kontrol
duygusu kazanilmasi oral kemoterapi avantajlari arasinda siralanabilir (Winkeljohn,
2007). Buna karsin tedavinin evde siirdiiriildigli bu siirecte cocuk ve aile pek ¢ok
sorunla karsilagsmaktadir. Bu sorunlar; duygu durumu, saglik inanglari, sosyal destek
ve ekonomik durum gibi bireysel faktorlerden kaynaklanabildigi gibi saglik ekibi ile
iligkiler, bakim memnuniyeti, polikliniklerin rahathigi gibi sistemsel faktorler ve
tedavi programi, yan etkiler, maliyet gibi tedavi ile ilgili faktorlerden de
kaynaklanabilir (Ruddy, Mayer ve Partridge, 2009).

Tedavi ile ilgili siklikla karsilasilan sorun ilag igme giigliikleridir. Cocukluk gagi
16semi hastalarinda, doz atlama, yanlis doz alma, hatali zamanlama ya da gida ve siit
tirtinlerinin birlikte alinmasi nedeniyle emilim sorunlarinin olusmasi gibi ¢esitli oral
kemoterapiye uyum sorunlari yasanabilmektedir. Hastalarin oral kemoterapi
tedavisinde yer alan ilaglarla ilgili yasadigi deneyimler hakkinda ¢ok az sey
bilinmektedir (Landier, Hughes ve digerleri 2011). Aileyi iletisim ve soru sormaya
tesvik etmek, 1y1 aligkanliklarin yararlarim1 vurgulamak, aile iiyeleriyle etkilesimde
bulunmak, rutin takipleri tesvik etmek ve evde izlemeyi kolaylastiracak araglar
kullanmak potansiyel olumsuz olaylar1 yonetmede biiyiik 6nem tasir (Cheung, 2013).
Hasta ¢ocugun yasam kalitesini yiikseltmek i¢in, ailelerin tan1 anindan itibaren tedavi
ve bakim siirecine dahil edilmesi Onerilmektedir (Cavusoglu, 2013; Tosun ve
Tufekgi, 2015).

Kanserli ¢ocuklarla yapilan bir ¢alismada (2016), gergeklestirilen 92 ev ziyaretinin
72 sinde hata tespit edilmis, bunlarin 27 si ayni zamanda uyumsuzluk olarak
tanimlanmistir. Calismada kanserli ¢cocuklarla ilgili ila¢g hatalarin1 ve uyumsuzluklari
onlemek igin aile ve saglik sistemi miidahalelerinin daha etkin olmasi gerektigi
vurgulanmistir (Walsh, Ryan, Daraiseh ve Pai, 2016).

Landier, Chen ve arkadaglan tarafindan (2017) ALL tedavisi alan ¢ocuklarda 6MP
tedavisine uyum; 416 hastayla, 87 farkli merkezde, 4 ay boyunca yurutilen

calismada 6z raporlama ve elektronik izleme ile karsilastirilmis. Elektronik olarak
1



Olgiilen 6MP alimi %83,7 iken 6z raporlama %92,6 olarak tespit edilmistir. Bu
caligmada hastalarin %12’sinin 6z raporlama ve elektronik kayitlarinin tam olarak
eslestigi bulunmus, 6MP aliminin elektronik ortamda izlendigini bildikleri gercegine
ragmen hastalarin %88'inde, 6MP aliminin hatali bildirildigi rapor edilmistir
(Landier, Chen ve digerleri 2017).

Bu kapsamda arastirmamiz, ¢ocukluk ¢agi ALL tedavisinde evde oral kemoterapi
uygulamalar ile ilgili yasanilan sorunlara bakim vericilerin deneyimleri araciligiyla
151k tutmak amaciyla yapilmistir. Elde edilecek verilerle tedaviye uyumun artirilmasi
icin taburculuk egitimlerini guclendirmek, gelecekte yapilacak caligmalara kaynak
olusturmak hedeflenmistir.

1.2. Arastirmanin Sorusu

Nitel arastirma yontemiyle yapilan bu caligmada arastirma sorulari asagida yer
almaktadir;

Soru 1: Siire¢ baglamadan 6nce evde oral kemoterapi tedavisine devam etme bakim
vericiler igin neleri ifade etmektedir?

Soru 2: Bakim vericiler i¢in evde oral kemoterapiye devam etmede zorlayici
etmenler nelerdir?

Soru 3: Bakim vericiler evde oral kemoterapi tedavisine baslamadan once uyum
saglamak icin nasil bir tutum sergilemektedir?

Soru 4: Bakim vericiler evde oral kemoterapi siirecini yiiriitmede zorlandiklarinda ne
tiir diizenlemeler yapmaktadir?

Soru 5: Bakim vericiler i¢in evde oral kemoterapiye devam etmek nasil bir anlam
tasimaktadir?

Soru6: Evde kemoterapi tedavisi yonetiminin basarili siirdiiriilebilmesi i¢in bakim
vericilerin Gnerileri nelerdir

1.3. Arastirmanin Hipotezleri

Calismamizda nitel aragtirma yontemi kullanilmig olmasi nedeniyle hipotezler yer
almamustir.

1.4. Arastirmanin Varsayimlari

Aragtirmada kullanilan arastirma yontemi, arastirma konusuna, arastirma amacina ve

arastirma sorularinin ¢dziimiine uygundur.



Goriismeye goniillii olarak katilan bakim vericilerin arastirma sorularini igtenlikle
cevapladiklar1 ve deneyimlerini yansittiklar1 varsayilmaktadir.

1.5. Arastirmanin Simirhihiklar:

Goriismeler sirasinda annelerin yami sira babalar da poliklinikte bulunmalarina
karsin, gorlismelere katilma konusunda gonillii olma konusunda c¢ekimser
kalmisglardir. Bu nedenle goriisme deneyimleri sadece bakim verici annelerle sinirl
kalmastir.

Aragtirma silirecinde arastirmacinin  ongormedigi bireysel engeller nedeniyle
arastirma takvimine uyulamamais, siire¢ uzamistir.

Arastirma sonuglari ¢alisma 6rneklemi ile sinirlidir.

1.6. Arastirmanin Amaci

Bu ¢alisma g¢ocukluk c¢agi ALL hastalarinda evde oral kemoterapiye uyum surecini
ve slreci etkileyen faktorleri, bakim vericilerin yasadiklar1 deneyimleri ile
derinlemesine incelemek amaciyla yapilmistir. Elde edilen veriler 1s1ginda oral
kemoterapiye uyum siirecinin iyilestirilmesi igin planlanacak egitimlerin

guclendirilmesi ve egitim programlarina katki saglanmasi hedeflenmistir.



Genel Bilgiler

2.1. ALL

Epidemiyoloji: ALL, anormal ¢ogalma niteligi (proliferasyon) tasiyan
olgunlasmamis beyaz kan hiicrelerinin kemik iligini, periferik kani ve diger dokular
kusatmasi nedeniyle seklinde kendini gosteren malign bir hastaliktir. Cocukluk ¢ag1
kanserlerinin %25-30’unu olusturan 16semiler bu dénemde en ¢ok rastlanan kanser
tiradir ve ALL 16semi olgularinin %70-80’ini olusturur. 2-5 yas araliginda siklikla
gorulir (Elmas ve Yetgin, 2004; Kutluk, 2006; Tiirkiye Kanser Istatistikleri, 2014;
Uzunhan ve Karakas, 2012; Ydntem ve Bayram, 2018).

ALL tedavisinde sistemik kemoterapi, proflaktik ila¢ uygulamalari ve replasman
destek tedavilerinin birlikte yOnetilmesi ile basar1 oranlari son yillarda %80’lere
cikmistir. Tedavi protokollerinin risk gruplarina gore diizenlenmesi sonucu toksik
etkilerin azaltilmasi ile sag kalim oranlari artirilmaya calisilmaktadir (Yimli, 2015).

Etiyoloji: ALL olgularinin nedeni tam olarak bilinmemektedir ancak kalitsal bazi
etmenler ve ¢ocugun cevreyle etkilesimi sonucu hastaligin olusma riski arasinda
baglantilar olabilecegine yonelik gorlisler mevcuttur. Yas hastaligin  klinigini
etkileyen faktorler arasindadir. Bir yas alt1 ¢ocuklarda en kotli prognoz goriilmekle
birlikte on yas iizeri cocuklarda da hastaligin seyri 1-10 yas arasi cocuklara gore daha
kotadar. T hacreli I6semilerde ve tani sirasinda santral sinir sistemi tutulumu goriilen
olgularda prognoz kétadir (Celkan, 2007; Elmas ve Yetgin, 2004; Uzunhan ve
Karakas 2012). Ayrica, erkek c¢ocuklarda ve beyaz cocuklarda, tek yumurta
ikizlerinde, bazi genetik hastaliklarda (down sendromu, kemik iligi yetmezlikleri)
ALL goriilme orani yiiksek bulunmaktadir. Bocek ilaci, benzen, kursun gibi
kimyasal ajanlara, iyonize radyasyonla karsilagsma artmis risk nedeni olan gevresel
faktorler arasindadir (Apak, 2006; Celkan, 2007; Uzunhan ve Karakas, 2012).

Belirti Bulgular Baslangicta hastalik bulgular1 ¢ok fazla belirti vermeyebilir bazen
de klinik belirtiler aniden ortaya ¢ikabilir. Hastalik belirti ve bulgular1 kemik iligi
yetersizliginin derecesi ve ekstramediiller organlardaki tutuluma bagh olarak degisir
(Erdemir ve Arslan, 2018). ALL tanist almis ¢ocuklarin blyik bir bélimiu tan
konulma asamasinda hastaligin klinik belirti ve bulgularin1 gdstermektedir.

Genellikle ilk belirtiler 6zgll olmayan, yorgunluk, halsizlik, karin ve kemik agrisi,



istahsizliktir. Anemi, kanama ve enfeksiyon spesifik semptomlar arasindadir (EImas
ve Yetgin, 2004; Uzunhan, Karakas, 2012).

Tami: ALL tanis1 kemik iligi aspirasyonu ile konulur. Akut 16semilerin ayirici tanisi
risk gruplama ve tedavi yonetimi icin ¢ok onemlidir. Tedavi protokolleri, disiik,
standart ve yulksek riskli olarak (¢ grupta siniflandirilmaktadir. Bdylece yiiksek risk
grubundaki hastalara 6zgu yogun bir tedavi programi uygulanarak hastaligin tekrari
onlenmeye calisilirken, diisiik risk grubundaki hastalarin tedavi protokolii tedavinin
gec¢ yan etkilerini kontrol etmek amaciyla diizenlenmistir. (Uzunhan ve Karakas,
2012).

Tedavi: Turk ¢cocuk ALL protokoli (TR ALL-2000): 2000 yilinda Cerrahpasa Tip
Fakultesi Cocuk Hematoloji-Onkoloji Bilim Dalinin bagkanliginda 30 merkezin
katilmiyla  Akut lenfoblastik l6semi-BFM 95  (Berlin-Frankfurt-Munster)
protokoliiniin degistirilmesiyle olusan tedavi protokoliidiir. Protokol uygulamalarinda
amag, "endlksiyon" ve "reendiiksiyon" tedavilerinin tam dozlarda, aksamadan
verilmesi ve destek tedavilerin etkin uygulanmasidir (Apak, 2006).

ALL tedavisi, remisyon indiksiyon, konsolidasyon ve idame tedavisinin bttndind
kapsar. ALL tedavisinde kemoterapi uygulamalariin yani sira risk grubuna goére
radyoterapi ile tedavi de yer almaktadir. Tedavi basarisini artiran destek tedavi;
kateter takilmasi, replasman tedavileri, tiimor lizis sendromu tablosunun yonetilmesi,
febril notropeni tedavisi, hastaya ve ailesine psikososyal destek gibi yaklagimlar
biyik 6nem tasimaktadir (Akut Losemiler Tan1 Tedavi Kilavuzu, 2011).

Remisyon- indiksiyonu: Amag, kemik iligini remisyona sokarak normal
hematopoez ve saglikli performans durumuna doniisii saglamaktir (Celkan, 2007;
Uzunhan ve Karakas, 2012; Yiimlii,2015). Kesin tan1 konulduktan sonra 4-6 hafta
stren indiksiyon tedavisi baslar ve ALL’li ¢ocuklarin %90-98’inde 2-4 hafta
icerisinde remisyon saglanir. Tam remisyonun saglanmasi, kemik iliginde %35’ten az
blast gorilmesi, periferik kan degerlerinin normale gelmesi, organomegalinin
kaybolmasi ile olur (Celkan, 2007; Elmas ve Yetgin, 2004; Uzunhan ve Karakas,
2012; Yumla, 2015).

Merkezi Sinir Sisitemi koruma tedavisi: Yiiksek riskli ve 6zellikle tanida santral
sinir sistemi tutulumu olan hastalarda beyin omurilik sivisinda blastlar kaybolana
kadar radyoterapi ile birlikte intratekal tedavi (metotreksat(mtx), ARA-C,
prednisolon) uygulanmaktadir (Celkan,2007; Uzunhan ve Karakas, 2012;



Yumli,2015). Sistemik tedavi kan-beyin bariyerini gecemedigi icin santral sinir
sistemine yonelik duzenlenen koruma tedavisine induksiyon donemi ile beraber
baslanmaktadir. Standart riskte olan hastalar icin ise radyoterapi uygulanmamakta,
intratekal tedavinin ise daha uzun aralarla yapilmasi onerilmektedir (Cavusoglu,
2013; Elmas ve Yetgin, 2004; Yumla, 2015).

Guglendirme tedavisi (konsolidasyon/intensifikasyon): Hastalik bulgularin
azaltmak ve hastalik tekrarini 6nlemek amagli verilen tedavidir. Glglendirme
tedavisi reziduel 16semik hiicreleri yok etmek i¢in planlanmaktadir. (Celkan, 2007;
Celik, 2012; Uzunhan ve Karakas, 2012; Yimli, 2015).

Idame tedavisi: Idame tedavisi, 16semik hiicre biiyiimesini baskilamay1 siirdiirmek,
16semik hiicre ylikiinii azaltmak ve ilaca direngli klonlarin ortaya c¢ikmasini
engellemek i¢in uygulanmaktadir. Giinlilk merkaptopiirin ve her hafta MTX idame
rejimlerinin ana ila¢ uygulamasini olusturmaktadir (Celik, 2012; Cetiner, Basaran,
Abacioglu, Atasoy ve Kocakaya, 2006; Uzunhan, Karakas, 2012). ilaglar diisiik
dozlarda uygulanir, tedavinin en az 2 yil devam etmesi Onerilir (Celkan, 2007;
Uzunhan ve Karakas, 2012; Yiimli, 2015).

2.2. Kemoterapi Uygulamalari

Cocukluk Cagi ALL Tedavisi [dame Déneminde Kullanilan Kemoterapik Ajanlar

ALL tedavisinde idame donemi, yaklasik iki yil siirer ve oral kemoterapik ilaglarin
kullanimin1 kapsar (Celkan, 2007; Uzunhan ve Karakas, 2012; Yiimlii, 2015). Idame
donemi tedavisinde kullanilan baglica ilaglar oral yolla uygulanan 6merkaptopdrin ve
MTX olusturmaktadir (Uzunhan ve Karakas, 2012).
» 6MP (purinethol)

Kanser tedavisi viicuttaki hizla boliinen hiicreleri hedef almaktadir ve viicuttaki
sagliklt hiicreleri de etkiledigi i¢in cesitli yan etkiler olusabilmektedir. ALL
tedavisinde idame doneminin ana ilaglarindan olan 6MP’nin myelosupresyon,
hepatik disfonksiyon, mukozit olusmasina neden olabildigi bilinmektedir (Beker,
2007).  Farmakogenetik  arastirmalar  sayesinde  bulunan  molekiillerin
bireysellestirilmis tipta kullanilmas1 farkli tedavi segeneklerinin sunulmasini
saglanmaktadir. Purinethol kullanimi ile ilgili elimizdeki bilgiler, tiyopirinS-
metiltransferaz (TPMT) bozukluklari olan hastalarda 6-MP tedavisinin 6nemli
hematolojik bozukluklara neden oldugunu gostermektedir. Bu hastalara verilecek

olan ilag dozunun azaltilmasi gerektigi bilinmektedir (Baskin ve Calibasi, 2011;
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Belen ve Kogak, 2012; Elmas ve Yetgin, 2004). Genomik teknoloji alaninda
korunma ve kontrol amaciyla yapilan caligmalar, tedaviye yanit ile ilgili veriler
sagladigindan her gegen giin 6nem kazanmaktadir (Baskin ve Calibasi, 2011; Belen
ve Kocak, 2012).
6MP ve besin etkilesimine bakildiginda, merkaptopiirinin ksantin oksidaz (XO)
tarafindan inaktive edildigi, XO iceren maddelerin eszamanli aliminin,
merkaptopiirinin biyoyararlanim potansiyelini azaltabilecegi bildirilmistir. Inek
sttiinin yiksek miktarda XO i¢ermesi nedeniyle hastalarin merkaptopiirin ve siit/siit
urtnlerini birlikte tiketmemeleri onerilmektedir (de Lemos, Hamata, Jennings, ve
Leduc, 2007).

> Metotreksat
Mtx inde iginde yer aldig1 antikanser ilaglar, sitotoksik etkileri kanser hiicreleri i¢in
selektif olmadigindan yiiksek proliferasyon oranina sahip sag¢ folikiilleri, kemik iligi
ve barsak mukozasi gibi saglikli dokularda da toksik etkilere neden olurlar (Sener,
Eksioglu-Demiralp, Cetiner, Ercan ve Yegen, 2006; Vardi, Parlakpinar, Ates ve Otlu,
2010). Mtx’in yan etkileri arasinda siddetli gastrointestinal {iilserasyonlar, bulanti,
kusma, ishal, kemik iligi baskilanmasi, bagisiklik sistemi baskilanmasi, dermatit,
1518a kars1 hassasiyet sayilmaktadir (Sentiirk, 2016).
Kemoterapi Uygulama Standartlari
Tiim antineoplastik ajanlar, standartta belirtilen oral ve parenteral yollarla veya diger
yollarla uygulanan kanseri tedavi etmek i¢in kullanilmaktadir. Kemoterapi Uygulama
Giivenligi Standartlart ilk kez 2009 yilinda Amerikan Klinik Onkoloji Toplulugu
(ASCO) ve Onkoloji Hemsireligi Toplulugu (ONS) tarafindan yayimlanmis ve 2011
yilinda giin i¢cinde ayakta hasta diizenlemelerini igerecek sekilde giincellenmistir.
2013 yilindaki gézden gegirme; standartlar, glivenli uygulama ve oral kemoterapi
yonetimini de kapsayacak sekilde genisletilmistir (Neuss, Gilmore, Belderson,
Billett, Conti-Kalchik, Harvey ve Olsen, 2016).
Giincellenmis 2016 standartlari, pediatrik onkolojiyi icerecek ve yeni standartlar
getirmek i¢in mevcut standartlarin (6zellikle kemoterapi hazirlama islemlerinin iki
kisi tarafindan dogrulanmasi, intratekal ilaglarin uygulandig1 tesislerde vinka
alkaloidlerin guvenlikli verilmesi) agikliga kavusturulmast ve genisletilmesini

icermektedir. Standartlar yeniden diizenlenmis ve kemoterapinin ardisik siiregleri



olan regeteleme, hazirlama ve uygulamaya agiklik getirmek ve kolaylagtirmak igin
cesitli standartlar kendi bilesenlerine ayrilmistir (Neuss ve digerleri, 2016).
Tedavi planlamasi, hasta riza ve egitim boliimiinde; hastalara egitim siirecinin
parcasi olarak sozlii ve yazili veya elektronik bilgi saglanir. Her tedavi planinin ilk
tedavisi uygulanmadan Once bu egitim materyalinin igerigi kayit altina alinir
denilmektedir (Neuss ve digerler, 2016).
Giincellenmis bu standartlara gore egitimin, hastanin tedaviyi yonetme
sorumlulugunu iistlenme yetenegi temelinde aileyi, bakicilar1 veya ilgili diger kisileri
icerecek sekilde planlanmasi vurgulanmistir. Diizenlenecek egitimin igeriginde yer
almasi1 gereken konular agagida siralanmaistir.
» Hastanin tanisi
» Tedavi amaglart (hastaligi iyilestirmek, yasam siiresini uzatmak veya
belirtileri azaltmak).
» Planlanan tedavi siiresi, tedavi uygulama plani, ilag isimleri ve destekleyici
ilaclar, ilac-ilag ve ilag-gida etkilesimleri ve kagirilmis dozlar i¢in planlama.
» Uygun tedavide infertilite riski de dahil olmak (zere terapinin potansiyel
uzun vadeli ve kisa vadeli olumsuz etkileri.
» Hastanin saglik kurulusu ile iletisim kurmasini gerektiren belirtiler veya
olumsuz etkiler.
» Oral veya kendinden yonetilen tedavilerin derhal kesilmesini gerektiren
belirtiler veya olaylar.
» Depolama, giivenli tasima ve kullanilmayan ilaglarin yonetimini de iceren
evde ilag tedavisi icin prosedurler.
» Evde viicut salgilarini ve atiklarini isleme prosediirleri.
» Laboratuar kontrolleri dahil olmak tzere takip planlari.
» Saglik hizmeti ile ilgili ne zaman kimi arayabileceklerine iligkin iletisim
bilgileri,
» Saglik kontrol randevusu kacirildigi durumlarda iptal etme ve diizenleme
yollar1 (Neuss ve digerleri, 2016).
Ulkemizde kemoterapi uygulamalarina iliskin “Antineoplastik ilaglarla Giivenli
Caligma Rehberi” Saglik Bakanligi tarafindan 2004 yilinda hazirlanmistir. 2009
yilinda glncellenen rehber; ilaglar hazirlanirken alinacak onlemlerden kaza ve

dokiilmelere karsi alinabilecek giivenlik Onlemlerine kadar tiim alanlara yonelik



bilgileri kapsamaktadir. Ayrica konu ile ilgili Saglik Bakanligi Tedavi Hizmetleri
Genel Miidiirliigii 10.05.2005 tarih ve 9260 sayili Antineoplastik Ilag Hazirlama
Merkezi kurulmasina iliskin genelge yaymlamistir (TUBA Ulusal Kanser Politikalar:
Calistay1 Raporu, 2014).

2.3. Uyum

Hastanin, zamanlama, doz ayarlama ve siklik bakimimdan giinliik tedaviyle ilgili
tavsiyelere uygunluk derecesi uyum olarak tanimlanmistir (Neuss ve digerleri, 2016).
Optimum uyum, hastalarin herhangi bir dozu kagirmamalarini, ilave ve/veya yanlis
zamanda doz almamalarin1 gerektirir. Uyumsuzlugun sonucunda en azindan en iyi
sonucu alamama s6z konusudur (Cheug, 2013).

flag uyumsuzlugunun ana nedenleri arasinda; psikolojik problemler, asemptomatik
hastaliklar, uygunsuz takip ve taburculuk, ilaglarin yan etkileri, hastanin tedavinin
faydasina inanmamasi, hastanin hastaligiyla ilgili i¢ goriisiiniin olmamasi, zayif hasta
hekim iligkisi, ilaglara ve saglik hizmetlerine ulagsmada engellerin varligi,
randevularin kagirilmasi, tedavinin karmasiklig1 ve ilaglarin katki paylariin maliyeti
sayllmaktadir. Ilag tedavisinin basariya ulasmasinda hasta uyumunun kilit rol
oynadig1 vurgulanmaktadir (Kul, 2018).

ALL hastaliginin son yillarda %90’lar1 bulan sagaltim oranlarinin altinin ¢izilmesine
ragmen toplumda var olan 6liimciil hastalik algist g6z 6nilinde bulundurulmalidir.
Ailenin hastalik, tedavi hakkinda bilgilendirilmesi uyumun saglanmasinda dnemlidir.
Ebeveynlerin sirece dahil edilmesi ve saglik ekibinin aileyi soru sormaya

cesaretlendirmesi uyumu kolaylastiracaktir (Bagdas, Yildirim ve Bayat, 2018).

2.4. Evde Bakim Ve Hemsirenin Rolii

Bakim kelimesi Tirk Dil Kurumu tarafindan bakma isi, bir seyin iyi durumda
kalmas1 ve/veya gelismesi icin verilen emek, emek verme bicimi, birinin giyinme,
beslenme gibi gereksinimlerini saglama isi olarak tanimlanmaktadir (Tirk Dil
Kurumu Sozlikleri, 2019).

Bakim verme, emosyonel, fiziksel ve/veya maddi destek saglamayi1 kapsamakla
birlikte; alinan bazi sosyal hizmetleri yiiriitme, ila¢ alimi, tedavi izlemi vb. rutin
saglik bakimi, yikanma, beslenme, giyinme gibi kisisel bakim ve ulasim, aligveris

gibi ihtiyaglarin da karsilanmasini igermektedir. Bakim verici, bireyin cesitli



boyutlarda yetersizlikleri nedeniyle bakimini iistlenen kisi olarak tanimlanabilir
(Zarit, 2004; Karahan ve islam, 2013).

Bakim, bakim veren kisinin bakim alan kisinin gereksinimlerine gore 6zel egitim
almas1 gereken multidisipliner bir yaklagimdir. Bireyin saghk durumu,
gereksinimleri, aile yapisi, toplumsal olanaklar, ihtiyaglarin kim ya da kimler
tarafindan ne sekilde karsilanacagina i1sik tutacak sekilde evde bakim paketleri
dizenlenmesi ve bu siiregte hemsirenin yiiriitecegi alanlarin hemsirelik siirecine gore
planlanmasi onerilmektedir (Sayan, 2004).

Bakim alan bireylerin 6zelliklerine (tani, yas, bagimlilik diizeyi vb.) gore
bakim gereksinimleri farklilasmaktadir (Ataglin, Balaban, Atagun, Elagéz ve
Ozpolat, 2011). Kanser tanis alan bireylere evde bakim verme siirecinde hastaligin
tim aile bireylerinin glnlik hayatina girmesi ve rutinlerinin bozulmasi $6z
konusudur. Aile gocukluk donemi hastaliklarinda tani anindan itibaren g¢ocugun
tedavi ve bakiminda 6nemli rol oynar. Bir ¢cocuk hastaneye geldiginde, biitlin aile
etkilenir. Aile merkezli bakim yaklasimi ile, hastanede ailenin ve ¢ocuklarin
ihtiyaclar1 ve beklentileri karsilanabilmektedir (Oztiirk ve Ayar, 2014; Shields, Pratt
ve Hunter, 2006). Cocuk hemsireligi, temel hemsirelik prensipleri yani sira aile
merkezli bakim ilkeleri ile atravmatik bakim prensiplerini de kapsamaktadir.
Cocuklart korumak ve giclendirmek, korkularini, yetersizliklerini anlamak
hemsirelerin ~ sorumluluklart  arasindadir  (Teksdz, 2014). Ailenin saghk
uygulamalarinin ¢ocugu direkt etkilemesi nedeniyle hemsirelik bakimi planlanirken
cocugun ve ailenin birlikte degerlendirilmesi gerekmektedir. Ailenin ¢ocugun
bakimina katilmasi saglanarak gereksinimler dogrultusunda planlanacak egitimlerle
ailenin evde bakima hazirlanmasi 6nem tasimaktadir. Ailenin glven duygusu
kazanmasi, bakimin kalitesinde iyilesme saglanmasi ve ailenin yasadigi stresin
azalmasi aile merkezli bakim benimsendiginde kolaylasmaktadir. (Aykanat ve
Gozen, 2014).

Tosun ve Tiifek¢i’nin bir Giniversite hastanesinde yiiriittiikleri ¢alismada (2015) aile
merkezli bakim uygulamalar1 incelenmis ve uygulamalarin istendik diizeyde
olmadig: belirtilmistir. Sonugta; ebeveynlerin cocukla ilgili kararlara dahil edilmesi,
hastaneye kabulden itibaren ebeveyn ve ¢ocuga haklari konusunda bilgi verilmesi,
ailelerin hastanedeki gereksinimlerinin karsilanmasi, hemsirelere yonelik hizmet igi

egitimlere terapdtik iletisim tekniklerinin dahil edilmesi ve dncelikle tiim bunlarin
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yonetilebilmesi i¢in kliniklerde hemsire sayisinin artirilmasi onerilmistir (Tosun ve
Tufekei, 2015).

Ekip icerisinde hemsireler hastalar1 tedavinin amaci, ilaglar1 giivenli
kullanimi1 ve olusabilecek yan etkilerin yonetimi konusunda egitebilmek i¢in dnemli
konumdadir (Kav, 2015). Hemsirelerin egitici rolii daha da 6nem kazanmaktadir.
Hasta ve aile egitimi ve bireysellestirilmis kaliteli hasta destegi hayati Onem
tasimaktadir (Moody, Jackowski, 2010). Kanser tedavisi icin oral ajan alan hastalara
yonelik 2008 yilinda 6 uzman onkoloji hemsiresi tarafindan hastalarin tedavi
icerigini ve regete edilen ilaglari kullanmanin 6nemini anlamalarinin saglanmasi
hedeflenmistir. Bu amagla MASCC (Multinational Association for Suppotive Care in
Cancer) klinik ogretim araci gelistirilmistir. (Sozeri, Kutlutirkan 2016; Kav,
Schulmeister, Nirenberg, Barber, Johnson ve Rittenberg 2010). Bu galisma ayni
zamanda hemsirelerin, oral kemoterapi alan hastalarin bakiminda rolU ve
sorumlulugu hakkindaki veri tabani olusturmustur (Kav, Johnson, Rittenberg,
Fernadez-Ortega, Suominen, Olsen ve Tadic, 2008). MASCC klinik 6gretim aract;
kanser tedavisi igin oral ajan kullanan hastalarin degerlendirilmesi i¢in hazirlanmig
sorular, tim oral ilaglar1 iceren genel hasta egitimi, ilaca Gzel egitim/bilgi ve
saglanan egitimin anlasildigindan emin olunmasi i¢in hazirlanmis sorulardan olusan

bolimlere sahiptir (Sozeri ve Kutlutiirkan 2016; Kav ve digerleri, 2010).
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Gereg ve YOntem

3.1. Arastirmammn Tipi

Bu arastirma; cocukluk c¢agr ALL hastalarinin taburculuk sonrasi evde oral
kemoterapi tedavisindeki uyum surecini, bakim vericilerin deneyimleri 1s1ginda
degerlendirmek amaciyla nitel yontemle yiiriitiilmiistiir ve fenomenolojik arastirma

deseni kullanilmistir.
3.2. Arastirmanin Yapilacagi Yer ve Zaman

“Cocukluk Cagi Akut Lenfoblastik Losemilerde Evde Oral Kemoterapiye Uyum
Siireci Ve Etkileyen Faktorler” isimli arastirmamiz, Dokuz Eyliil Universitesi
Uygulama ve Arastirma Hastanesi Nevvar Salih Isgéren Cocuk Hastanesi Hematoloji

Poliklinigi’nde Eyliil 2018- Mart 2019 tarihleri arasinda yiiriitiilmstiir.

3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

3.3.1. Arastirmanin Evreni

Arastirmanin evreni, Dokuz Eyliil Universitesi Uygulama ve Arastirma Hastanesi
Nevvar Salih isgéren Cocuk Hastanesi Hematoloji Poliklinigine Eyliil 2018- Mart
2019 tarihleri arasinda kayitli cocukluk ¢agi ALL tanist almis 34 ¢ocuktan, tedavinin

idame doneminde olan 14 ¢ocugun bakim verici roliindeki anne baba olusturmustur.
3.3.2. Arastirmani Orneklemi

Nitel calismalarda Orneklem biiytkligii i¢cin kesin kurallar belirtilmemistir.
Orneklemin genislemesi, veri derinliginin kaybma neden olabileceginden
aragtirmaya katilan kisilerin sayisinin  sinirli  tutulmasi  6nerilmektedir. Nitel
aragtirmalarda orneklem biylikligli; yapilandirilmis sorulara, toplanan verilere,
analize ve problem durumuna aragtirmayr destekleyen kaynaklara baghdir. Elde
edilen bilgiler 15181inda veri doygunluguna ulasincaya kadar goriismeler siirdiiriiliir.
Gortismeler, hicbir yeni veri elde edilemediginde sonlandirilarak 6rneklemin
biiylikliigii belirlenir. Toplanan verilerin derinligi ve biiyiikligli 6nemlidir (Ersoy, F.,
2016; Turan ve Yilmaz, 2013; Yildinm ve Simsek, 2016). Bu bilgiler 1s1ginda
arastirmanin orneklemine dahil olma 6l¢iitlerini karsilayan ve goniillii katilimer olan
bakim verici/anne babalarla 6rneklem veri doygunlugu saglanana kadar goriismeler

strdiiriilmiistiir. Verilen cevaplarda tekrarlar olustugunda arastirmanin verileri
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doygunluga ulagmis ve arastirma tamamlanmistir. Sonugta arastirmanin 6rneklemini,
calismamiza goniilli olarak katilmay1 kabul etmis 10 bakim verici olugturmustur.
Orneklemin belirlenmesinde; farkliliklar1 belgelemek, énemli kaliplar1 tanimlamak
ve Orneklemin evreni temsil etmesini saglamak i¢in maksimum cesitlilik ornekleme
yontemi ile arastirmanin Orneklem segiminde arastirmaci tarafindan tanimlanmig
Olgiitleri karsilayan oOrneklem grubuyla ¢alisilmasina olanak saglayan Olgut
ornekleme yontemi kullanilmistir (Oriicii, 2015).
Aragtirma Orneklem grubu secilirken dikkat edilen diger Olgiitler asagida
stralanmustir.
» Cocugun ALL tedavisini evde oral kemoterapi olarak almasi (idame
déneminde bulunmasi)
» Bu bakim vericilerin ¢ocuk ile birlikte yasiyor olmalari,
» Bakim vericilerin ve ¢ocugun herhangi bir ruh sagligi ve hastaliklar tanisi
almamis olmasi,
» Calismaya katilma konusunda bakim vericilerin goniillii olmasi,
» Olgularm 2-18 yas arasinda olmasi
Bu kapsamda ALL tanis1 almig ¢ocugun klinik 6zelliklerine (risk grubu farkliliklari,

rolaps durumu) iligkin sinirlama getirilmemistir.
3.4. Arastirmamin Bagimh ve Bagimsiz Degiskenleri

Bagimli bagimsiz degiskenler nicel ¢alismalarda bir karsilastirma yapmak igin
belirlenmekte, nitel arastirmalarda bu durum s6z konusu olmadigi i¢in bu nitel

calismada bagimli bagimsiz degiskenler bulunmamaktadir.
3.5. Kullamilan Ydntem

Bu arastirmada; cocukluk ¢agi ALL hastalarinda oral kemoterapiye uyum siirecinde
bakim vericilerin deneyimleri 1s18inda, yasanilan sorunlar1 ve nedenlerini
derinlemesine incelemek, uyum siirecinin iyilestirilmesi i¢in planlanacak egitimlere
veri saglamak amaciyla, nitel aragtirma tiplerinden fenomenolojik arastirma deseni
kullanilmistir.

Insanlar1 anlamaya ve aciklamaya calismak igin biyolojik, psikolojik, sosyolojik,
kiiltiirel 6zellikleri yaninda manevi yonlerini de degerlendirmeye alabilmek
gerekliligi yeni bakis acilart olusturulmas: ihtiyacin1 dogurmustur. Insanin

diisiinceleri, davranislart da devamli degisim gosterirken, insanlarin karmagsik
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iligkiler ag1 icerisindeki durumunu anlayabilmek igin genis bir bakis agisina
gereksinim duyulmaktadir (Karatas, 2015; Yildirrm ve Simsek, 2016). Nitel
arastirmalar tam da bu gereksinimi karsilayan; insanin kendini anlama, insanlar
tarafindan yapilandirilmis toplumsal sistemlerin 6zelliklerini kesfetme amaciyla
verilere ulagsmasin1 saglayan bilgi olusturma ydntemlerinden birisidir (Ozdemir,
2010).
Nitel arastirmalarda ii¢ tiir veri toplanir:

» Cevreyle ilgili veri; ¢calismanin yapildig1 ¢evrenin 6zelliklerine iliskindir.

» Siiregle ilgi veri; ¢alisma siiresince yasananlar ve bu yasananlardan arastirma

grubunun nasil etkilendigine iliskindir.
» Algilarla ilgili veriler; c¢alisma grubundaki bireylerin siiregle ilgili
diisiincelerine iligskindir (Karatag, 2015; Yildirim ve Simsek, 2016).

Veri toplama sirasinda yazili materyallerin incelenmesi, gozlem ve goriigme
yontemleri kullanilir. Arastirmacilar tarafindan nitel ¢alismalarda en sik basvurulan
yontem olan goriisme; insanlarin deneyimlerinden yola c¢ikarak duygularini,
degerlerini, yonelimlerini anlamak i¢in veri saglayan gii¢lii bir yontemdir. Goriisme
sirasinda gozlem yolu ile elde edilen bilgilerin ve yazili dokiimanlarin da katkisi ile
yapilan caligmalarin gecerlik gilivenirliginin gliclenmesi saglanir (Yildirim ve
Simsek, 2016).
Aragtirmaci nitel ¢alisma ydrltlrken arastirmanin sinirlarini belirlemelidir. Ayni
zamanda sistematik bir sekilde olusturulan arastirma planinin esnek ve uygulanabilir
olmasma ve arastirma sonunda anlasilabilir ve tutarli bir rapor hazirlanabilmesine
dikkat edilmesi énerilmektedir (Karatas, 2015; Yildirim ve Simsek, 2016).
Calismamizda veriler, arastirmacinin diizenledigi yar1 yapilandirilmis goriisme
formu, hasta ¢ocuk ve katilimciya ait sosyodemografik 6zellikleri iceren tanitim
formlar1 ve kullanilan ila¢ bildirim formu araciligiyla toplanmistir. Kullanilan
formlar arastirma konusu ile ilgili bilgi toplanmasi sonrasinda olusturulmustur.
Arastirmada kullanilan formlar uygulanmadan 6nce nitel arastirmalar konusunda da
deneyimleri bulunan uzman goriisleri alinmistir. Goriigleri alinan uzmanlar; Prof. Dr.

Zimriit BASBAKKAL, Dog. Dr. Murat BEKTAS, Dog. Dr. Selmin SENOL.
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» Hasta Cocuk Tanitim Formu (Ek 1)
Hasta cocuk tamitim formu, arastirmaci tarafindan ilgili literatiir 151831nda
olusturulmustur. Form kapsaminda ¢ocugun cinsiyeti, yasi, egitim durumu, kardes
sayis1, tan1 konulma tarihi, protokol adi ile ilgili 7 soru yer almaktadir.

» Bakim Verici Tanitim Formu (Ek 2)
Bakim Verici Tanitim Formu aragtirmaci tarafindan ilgili literatiir 1s181inda
olusturulmustur. Form kapsaminda bakim vericinin ¢ocuk ile yakinlik derecesi, yasi,
medeni durumu, egitim diizeyi, meslegi, ¢alisma durumu, ailenin aylik gelir durumu,
evde ¢ocugun bakimina destek olan kisi/kisiler ve ¢cocuga ne kadar siiredir bakim
verildigi ile ilgili 9 soru yer almaktadir.

> Kaullanilan Ila¢ Bildirim Formu (Ek 3)
Literatiir incelenerek arastirmaci tarafindan olusturulan form uygulanan ilaglarla
ilgili; ilag ad1, ilag dozu, uygulama siklig1, uygulama zamani, verilis nedeni, verilis
yolu ile ilgili bilgileri icermektedir.

» Evde Oral Kemoterapi Uygulama Uyum Degerlendirme Soru Formu (Ek 4)

Arastirmada goriismeler sirasinda kullanilan yar1 yapilandirilmis soru formu
arastirmaci tarafindan literatiir 15181inda diizenlenmistir. Form g¢ocukluk c¢agi ALL
hastalarinda evde oral kemoterapiye uyum surecini kapsayan 6 sorudan
olusturulmustur.

» Bilgilendirilmis Onam Formu (Ek 5)

Bilgilendirilmis onam formu ile bakim vericilere arastirmadan ne beklendigi,
verilerin nasil toplanacagi ve nasil kayit edilecegi ayrintili bir sekilde agiklanmustir.
Bakim vericilere istedikleri an arastirmaya katilmaktan vazgecebilecekleri
aciklanarak, yazili onam alinmistir. Onam formunun bir kopyast bakim vericilere

verilmistir.

Gorligmeler, nitel yontemin 6n kosuluna uygun sekilde hazirlanmig, Dokuz Eylil
Universitesi Uygulama ve Arastrma Hastanesi Nevvar Salih Isgdéren Cocuk
Hastanesi Hematoloji Poliklinigi igerisindeki sessiz, 1yi 1siklandirilmis, icerisinde {i¢
sandalye bir masa ve muayene sedyesi bulunan, arastirmaci ve katilimcinin kesintisiz
goriismesi igin uygun olma ozelliklerini tasiyan uzman doktor odasinda
gergeklestirilmistir. Yiiz yiize goriigme sirasinda katilimcilarin kullandiklari jest ve

mimikler de kayda gecirilerek veri okumasi sirasinda degerlendirmeye alinmustir.
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Gorligme sirasinda, 4 GB depolama kapasitesi, 60 saat kayit siiresi ve en fazla 60 saat
pil dmrl bulunan Olympus VN-541 PC Diktafon ses kayit cihazi kullanilmistir

Bu ¢alismada goriismelerde ses kaydiyla toplanan ham veriler arastirmaci tarafindan
yaziya aktarilmis, verilerin net ifade edildiginden emin olmak i¢in ikinci kez
inceleme yapilarak her bir kelime ve climleler ¢oziimlenmistir. Daha sonra tematik
kodlamaya gecilerek kodlar arastirmaci tarafindan smiflandirilarak uygun temalar ve
alt temalar olusturulmustur (Karatag, 2015; Yildirim ve Simsek, 2016).
Gortismelerde ulasilan nitel veriler Maxqda yazilimi araciligiyla analiz edilmistir.
Maxqgda, nitel ve karma yontemler kullanilan aragtirmalar igin gelistirilmis bir
yazilim paketidir. Bu alandaki en kapsamli programlardan olan Maxqda programi
verilerimizi diizenlememize, analiz etmemize, gorsellestirmemize ve yaymlamamiza
yardimc1 olmaktadir. Bu calismada arastirmaci Maxqda ile Nitel Veri Analizi ve
Maxqda ile Akademik Raporlama egitimlerine katilmistir (Ek8, Ek 9).

Son asamada kodlar, kategoriler ve temalara uygun bi¢imde arastirma raporu
yazilmistir (Ozdemir, 2010).

Gecerlik kavrami nitel aragtirmalarda arastirilan durumun tiim gercekligiyle, tarafsiz
bir sekilde ortaya konulmasi ile saglanir. Bu calismada veri toplama, verilerin
dokiimantasyonu ve verilerin raporlandirilmast adimlarini igeren nitel arastirma
stireci basamaklarinin gerceklestirilmesi sirasinda arastirmaci tarafsizligimi ortaya
koyarak, yanlihg en aza indirmistir. I¢ gecerlik (inandiricilik) icin elde edilen
bulgularin kavramsal cergeve ile ilgili olmasi, siirecin ve sonuclarinin agik, tutarl ve
baska arastirmacilar tarafindan da teyit edilebilir olmas1 gerekmektedir (Ozdemir,
2010, Baskale, 2016). i¢ gecerligin (inandiricilik) saglanabilmesi adina arastirmanin
cesitli boyutlartyla incelenmesi i¢in arastirma konusu hakkinda bilgiye sahip ve nitel
aragtirma konusunda deneyimleri bulunan Dog. Dr. Selmin SENOL’dan uzman
goriisii alimmustir.

Dis gegerlik (aktarilabilirlik), arastirma sonuglarinin genellenebilirligine iliskindir
(Ozdemir, 2010, Baskale, 2016). Bu calismada arastirma Orneklemi, ortam ve
aragtirma siireci bagka orneklemlerle karsilastirma yapilabilecek diizeyde ayrintili
olarak tanimlanmistir. Arastirma sonuglarinin aktarilabilirligini artirmak i¢in amach
orneklem yontemlerinden olgiit Orneklem  kullamilmistir.  Ayrica  verilerin

aktarilmasinda dogrudan alintilar kullanilmistir.
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Guvenirlik, nitel ¢alismalarda sonuglarin benzer ortamlarda tekrar elde edilebilirligi
(dis gilivenirlik/teyit edilebilirlik) ve bagka arastirmacilarin ayni verileri kullanarak
ayni sonuglara ulasilabilirligi (i¢ giivenirlik/tutarlik) ile ilgilidir (Ozdemir, 2010,
Bagkale, 2016). Bu c¢alismada arastirmacinin ulastigi sonuglarin verilere gore
aragtirmacinin yorumu katilmadan aktarilmistir. Arastirma konusu hakkinda bilgiye
sahip ve nitel arastirma konusunda deneyimleri bulunan Dog¢. Dr. Selmin
SENOL’dan uzman goriisii alinmistir.  Arastirma ham verileri gerektiginde
incelenebilmesi i¢in kaydedilmistir. Veri toplama ve analizi ile ilgili basamaklar
ayritilt sekilde raporlanarak sonuglara ulastiran diisiince ve kanitlar miimkiin
oldugunca agiklanmistir.

Asagida, Sekil 1 ve Sekil 2 de arastirma siireci ve zaman ¢izelgesi verilmistir.
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Yari yapilandirilmis goriigme formu, hasta gocuk ve katilimeiya
ait sosyodemografik ozelliklert iceren tantim formlan ve
kullamilan ila¢ bildirim formunun olusturulmast

Goriigmelerden elde edilen ses kayitlarinim Word dosyasina
altarilmast

Tematik kodlama yapilarak kodlarin uygun temalar ve alt temalar
olusturulacak sekilde simflandirilmast

[ Gontilli bakum vericiletle yizityiize gorusmelerin yapilmast ]

Maxqda programu ile verilerin diizenlenmesi, gorsellestirlmesi,
analizi

Arastirma raporunun yazilmast

Sekil 1 Arastirma Sireci
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Yapilan
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2017

Eylul
2018

Haziran Mart

Mart

2017 2018 2019
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2019

Temmuz

Kasim

2019

Literatur
inceleme ve

Konu Segimi

Tez Onerisi

e

Izin yazilan

Veri Toplama

Asamasi

Verilerin
Degerlendirilmesi
Analizi ve Tez

Yazimi

Tez Savunmasi

Sekil 2 Zaman Cizelgesi
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3.6. Etik Aciklamalar

Aragtirmanin yapilabilmesi icin Dokuz Eylil Universitesi Girisimsel Olmayan
Arastirmalar Etik Kurulu’ndan izin alinmistir (Ek 6). Ayrica arastirma verilerinin
toplanabilmesi icin Dokuz Eylil Universitesi Uygulama ve Arastirma

Hastanesi’nden gerekli kurum izinleri alinmistir(EK 7).
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Bulgular

4.1. Tammmlayic1 bulgular

Bu boliimde arastirma kapsamina alinan bakim vericiler ve hasta ¢ocuga ait tanitici
ozelliklere iliskin tanimlayic1 bulgulara yer verilmistir (Tablo 1, Tablo 2).

Tablo 1: Hasta Cocuk Sosyodemografik Ozelliklerinin Dagilimi

Katihmex Cinsiyet Yas Egitim Kardes Tam Konulma Tarihi Protokol Adi
No Durumu Sayisi
K1 Erkek 5 - - 11.2016 ALL
K2 Kiz 4 = - 03.2017 ALL
K3 Erkek 5 - - 01. 2018 ALL
K4 Erkek 4 = 3 06.2017 ALL
K5 Kiz 4 - 3 05.2017 ALL
K6 Kiz 4 = 2 12.2017 ALL
K7 Kiz 11 [kdgretim 3 05. 2017 ALL
K8 Erkek 17 Lise 2 08.2017 ALL
K9 Kiz 4 F 2 01.2016 ALL
K10 Erkek 13 [kogretim 9 10.2016 ALL

Aragtirmaya katilan bakim vericilerin ALL tedavisi goren ¢ocuklarmin 6zellikleri
Tablo 1’de verilmistir. Buna gore; ¢ocuklarinin besinin erkek, besinin kiz oldugu,
bes ¢ocugun dort yasinda, iki cocugun bes yasinda ve birer ¢ocugun 11yas, 13 yas ve
17 yasinda oldugu goriilmektedir.

Elde edilen verilere gore yedi ¢ocuk hentiz okul dncesi dénemde bulunmakta, iki
cocuk ilkogretime devam etmekte ve bir ¢ocuk liseye gitmektedir.

Cocuklarin ii¢liniin kardesinin olmadigi, {igiiniin iki kardes oldugu, iiciiniin {i¢ kardes
oldugu ve birinin dokuz kardes oldugu belirlenmistir.

Tan1 konulma tarihlerine gore degerlendirildiginde, ¢ocuklardan iiciiniin 2016’da,
altisinin 2017°de, birinin 2018°de tan1 aldig1 gortilmektedir. Cocuklarin hepsi (n=10)
TR ALL 2000 protokoliine uygun tedavi goérdiigii belirlenmistir.
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Tablo 2: Bakim Vericilerin Sosyodemografik Ozelliklerinin Dagilimi

Bakim Cocugun | Cocuga
Katilmc1 Verici ]\3/1];12: Medeni Egitim Meslesi Cahsma éﬁlll: Bakimmma | Bakim
No Yakinhk Durumu Duzeyi esiegt Durumu Destek Verilen
. Yas1 Durumu .. 3
Derecesi Olan Kisi Sure
Ev Gelir
K1 Anne 28 Evli Lise Caligmiyor | Giderden | Anneanne | 22 Ay
Hanimi Az
Ev Gelir
K2 Anne 44 Evli Ilkokul Calismiyor | Giderden | Babaanne 19 Ay
Hanimi Az
Ev Gelir
K3 Anne 32 Evli Universite Calismiyor | Gideren Yok 14 Ay
Hanimi
Denk
Ev Gelir
K4 Anne 44 Evli Universite Calismiyor | Gideren | Anneanne | 18 Ay
Hanimi
Denk
Duzenli
Veri Gelir Gelir Bakici,
K5 Anne 33 Evli Lise Kayit Getiren Bir | Gideren | Babaanne, | 20 Ay
Personeli Iste Denk Hala
Calistyor
Ev Gelir
K6 Anne 38 Evli Tlkokul Calismiyor | Giderden Es 8 Ay
Hanmi Az
Ev Gelir
K7 Anne 32 Evli Tlkokul Calismiyor | Gideren Yok 20 Ay
Hanmi
Denk
Ev (il Cocugun
K8 Anne 36 Yok 22 Ay Hanimi Calismiyor | Giderden Kendisi 20 Ay
Fazla
Dizenli
) Gelir Gelir
K9 Anne 39 Evli Universite | Hemgire | Getiren Bir | Giderden Bakict 24 Ay
iste Az
Calistyor
Ev Gelir
K10 Anne 40 Evli Okur Yazar Caligmiyor | Giderden Yok 24ay
Hanimm Az
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Arastirmamiza katilan bakim vericilerin tamaminin (n=10) ¢ocugun annesi oldugu
belirlenmistir. Bakim vericilerin 28-40 yas araliginda oldugu, birinin okuryazar
oldugunu, dérdunin ilkégretim mezunu oldugu, ikisinin lise mezunu ve ti¢ bakim
vericinin tniversite mezunu oldugu Tablo 2 de gorulmektedir.

Calisma durumlarina bakildiginda bakim vericilerinin sekizinin ev hanimi oldugu,
bir bakim vericinin veri kayit personeli, bir bakim vericinin ise hemsire olarak gorev
yaptig1 goriilmektedir.

Sosyoekonomik durumlarint bakim vericinin dordu gelir gidere denk, biri gelir
giderden fazla ve besi gelir giderden az olarak belirtmistir.

Cocugun bakimina destek olan kisi acisindan bakildiginda; iic bakim vericiyi
destekleyen kimsesinin bulunmadigi, bir bakim vericinin ¢ocugu tarafindan
desteklendigi, bir bakim vericinin esi tarafindan desteklendigi, dort bakim vericinin
anneanne-babaanne ve hala tarafindan desteklendigi, bir bakim vericinin de bakici
tarafindan destek gordiigii tespit edilmistir.

Bakim vericilerin biri 3-10 ay arasi, altist 11-20 ay arasi, Ucl 21 ay ve Uzeri

¢ocuguna bakim verdigini belirtmistir ( Tablo 2).

Tablo 3’ de katilimcilarin evde tedavinin siirdiiriildiigii idame doneminde birden
fazla ila¢ uyguladigi, purinethol tabletin degisik giinlerde degisik dozlarda verildigi,
MTX tabletin bir defada fazla sayida ve sadece haftada bir uygulandigi
gorulmektedir.

Katilimcilar tarafindan ilag verilis nedenlerinin belirtildigi ifadelere bakildiginda

bakim vericilerin bilgi eksikligi oldugu dikkat cekmektedir.
Yapilan karsilastirmalarda katilimcilar tarafindan kullanimi bildirilen ilaglar ile

recete edilen ilaglar arasinda uyumsuzluk goriillmemistir. 15 gilinde bir poliklinik

kontrolii planlanarak hastalarinin takibine devam edildigi belirlenmistir (Tablo 3).
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Tablo 3: Katilimcilara Gére Kullanilan ilag Bilgilerinin Dagilimi

Kullanilan ilag K1 K2 K3 K4 K5 K6 K7 K8 K9 K10
4giin
6gin
2 4 giin 1x1 5giin | 6giin 1x1/2 1x3
X
1x1 tablet tablet, 1x1/2 tablet, 1x1/4 1x1 tablet| tablet, 1x1/4 1x1 tablet
Doz tablet,
3giin 1x1/2 tablet 1gin 1x1 tablet 3gin tablet
1giin 1x1
tablet 2 gun 1x1 tablet 1x2
tablet
tablet tablet
2 Siklik
= Hergin | Hergiin | Hergin Her giin Her giin Hergin | Hergiin | Hergin | Hergin | Hergin
c
=
> 20.30/ 19.00/
o Saat 23.00 22.00 22.00 22.00 22.00 00.00 20.30 22.00
21:00 20:00
Verilis
PO PO PO PO PO PO PO PO PO PO
yolu
Verilis 1 . . . 4 Losemi | Hastahg
.| Kemoterapi | Bilmiyor | Kemoterapi| Kemoterapi| Kemoterapi| Ek tedavi | Bilmiyor . Kemoterapi .
nedeni icin icin
1x19
Doz 1x9 tablet | 1x5 tablet| 1x3 tablet | 1x5 tablet | 1x5 tablet | 1x7 tablet | 1x7 tablet ablet 1x1,5 tablet| 1x9 tablet
ablef
| Haftada i r . . | Haftada | Haftada .| Haftada
Siklik | Haftada bir Haftada bir | Haftada bir | Haftada bir | Haftada bir Haftada bir
bir bir bir bir
)
(18]
g 15:00/
[ Saat 10:00 09:00 16:00 21:00 10:00 14:00 22:00 13:00 10:00
= 16:00
)
2
) Verilis
S PO PO PO PO PO PO PO PO PO PO
yolu
Verilis | Bagigikhk | . . o 1 Losemi 1
. . Bilmiyor | Kemoterapi| Kemoterapi| Bilmiyor | Kemoterapi| Bilmiyor . Kemoterapi| Bilmiyor
nedeni icin icin
1x1 tablet 1x1 tablet
Doz 1x5 cc 1x5 cc 2x5 cc 1x5 cc 1x4 cc 2x5 cc 1x14 cc 1x4 cc
(160mg) (160mg)
Siklik Haftada ic | Haftada | Haftada t¢ | Haftada li¢ | Haftada li¢ | Haftada ¢ | Haftada | Haftada | Haftada lic | Haftada
1kt
giin tc giin gin giin gin gin ¢ giin ¢ giin gin ¢ gin
=
= 10:00- 10:00-
o Saat 11:00 10:00 10:00 10:00 10:00 21:00 09:00 10:00
o 22:00 19:00
5
> Verilis
PO PO PO PO PO PO PO PO PO PO
yolu
Verilis . o Koruyucu | Koruyucu | Koruyucu | Koruyucu o Koruyucu | Koruyucu o
Bilmiyor | Bilmiyor L L Bilmiyor Bilmiyor
nedeni antibiyotik | antibiyotik
1x6
Doz - - - 1x15 damla| 1x30 damla - - - -
damla
Siklik
- - - Her giin Her giin - Her giin - - -
= Saat - - - 09:00 10:00 - 10:00 - - -
(@)
Verilig
- - - PO PO - PO - - -
yolu
Verilig
i - - - Vitamin vitamin - vitamin - - -
nedeni
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4.2. Nitel Bulgular

Bu bolimde ¢ocukluk ¢agi ALL hastalarinin evde oral kemoterapiye gegis siirecine

uyumunu degerlendirmek ic¢in bakim vericilerle yapilan goriismelerde elde edilen

bulgulara yer verilmistir.

Bakim vericilerin deneyimleri baglica alt1 tema altinda toplanmustir.

1.

2
3
4.
5
6

Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baslandiginda Yasanilanlar
Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Uyum Saglamak i¢in Yapilanlar
Evde Agizdan Kemoterapiye Devam Etmenin Zorluklari

Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Yonetmek I¢cin Yapilanlar
Evde Agizdan ilag Almaya Uyumun Degerlendirilmesi

Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basaris1 Igin Oneriler
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Kod Sisteni k(5. k(4. K3(4. k(4. 53 K(3.. k(L. KB{17.. k9(@. Ko0(. TOPL.

(] Evele Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baglac @ ' o 0 o o+ O -
¥ (2 Evde Kemoterapi Tedavising Baglamada Uyt 0
(&5 Cocudun Hastalk Oncesi Var Olan Sadll 0 ) 2
(&5 Hlaon Tadi Begenmeme (] (] ] ] 4
(2] Cocugun Davranig Yaklagm (] [ ] 0 (] (] ¢ ] 20
(24! Sorurrluluk Paylagim ]
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Sekil 3 Kod Matris Dagilimi
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Sekil 3’de yer alan kod sistemi matris dagiliminda katilimeilarin ilgili tema ve alt
temalara iliskin paylasim yogunlugu ilgili siitun ve satir birlesiminde bulunan daire
blylkligi ile belirtilmektedir. Sekil yatay olarak okundugunda, ilgili kod satiri
sonunda tiim belgelerdeki toplam kod sayis1 goriilmektedir.

Omegin; agirlikli olarak ¢ocukla iletisimde kullamlan ydntemlerden bahseden
katihimcimin (k1/5yas, erkek) uyumun olumlu degerlendirildigi yasantilarda da

paylasiminin yogun oldugu goriilmektedir.

Kod matris dagilimi ana temalara gore ayrintili olarak asagidaki Sekil 4, Sekil 5,
Sekil 6, Sekil 7, Sekil 8 ve Sekil 9°da gosterilmistir.
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Sekil 4 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baslandiginda Yasanilanlar)
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v o) Byde Kempterap Tedavisine Baglamada Uyt
] Cocudun Hastallk Oncesi Var Olan Sadi L L 2
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Sekil 5 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Uyum Saglamak Igin Yapilanlar)
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Sekil 6 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapiye Devam Etmenin Zorluklari)
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Sekil 7 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Yonetmek I¢in Yapilanlar)
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Sekil 8 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Ilag Almaya Uyumun Degerlendirilmesi)
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Sekil 9 Kod Matris Dagilimi (Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basarisi i¢in Oneriler
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Ana Temal: Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baslandiginda Yasanilanlar

Arastirmaya goniilli olarak katilmayi kabul eden bakim vericilerin paylasimlarinin
incelenmesi sonucu olusturulan ana temalardan ‘evde agizdan kemoterapi tedavisine
baslandiginda yasanilanlar’ catis1 altinda katilimci sayisina gore olusturulan alt

temalarin dagilimi Sekil 10°de verilmistir.

-

O —mMNWhUON®WO

Yasanilan Hisler, Duygular Sorumluluk Duyulan Alanlar Basa Gikma Yollari Kullanilan ilaclar

Sekil 10 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baglandiginda Yasanilanlar Ana
Temasina Ait Alt Temalarin Katilime1 Sayisina Gére Dagilimi

Katilimecilarin  paylasimlart  1s1ginda  evde agizdan kemoterapi  tedavisine
baslandiginda yasanilanlar temasi kapsaminda; ‘duygu ve diisenceler’, ‘sorumluluk
duyulan alanlar’, ‘basa ¢ikma yollari® ve ‘kullanilan ilaglar’ seklinde alt temalar

olusturulmustur (Sekil 10).

Bakim vericilerin deneyimleri evde oral kemoterapiye baslandiginda yaganilanlar ana
temast altinda; purinethol, lanvis, metotereksat, bactrim ‘kullanilan ilaglar’ ¢atisi
altinda, es destegi, aile ile daha ¢ok vakit gegirme, arkadaslar ile vakit gecirme, ilag
dozlarin1 diizenleme, ¢ocugun uyumu, meyve suyu vb. ile ila¢ igmek ‘basa ¢ikma
yollary” baghgi altinda, evin temizligine dikkat etmek, siirekli gozetlemek, ilacin
saklama kosullarin1 bilmek, ila¢ kullaniminda korku, ilag¢ saatlerini bilmek, ila¢ yan
etkilerini bilmek ‘sorumluluk duyulan alanlar’ gatis1 altinda, siikretmek, mutluluk,
ilag igmek istememe, ilacin tadini be§enmemek, zorunluluk hissetme, mucize,
sinirlenmek, umutlanmak, korku, ¢ocugun yasadiklarina {iziilme, ‘duygu ve

diistinceler’ basliklar1 altinda gruplandirilmistir (Sekil 11).
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Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Basladiginda

@—-—'—'—""'_—'_f‘rasamlanlar () T (@
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orumluluk Duyulan Alanlar (0) ~ Yasanilan Hisler, Duygular (0

\ O.
(6__.| Arkadaslan ile Vakit Gegirme (1)
o
Evin Temizligine Dikkat Etmek (2) G‘ @—|
@ SUkretmek #12) ®
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0 o
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Sekil 11 Evde Agizdan Tedaviye Baslandiginda Yasanilanlar Temasinin Kapsami
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Aragtirmamizda idame doneminde kullanilan baslica ilag olan purinethol,
metoteraksat, ilag saatlerini bilmek, ilag yan etkilerini bilmek, sikkretmek ve ¢ocugun
uyumu en sik bahsedilen kod bagliklarini olusturmustur.

Asagida Alt tema bagliklar1 altinda bakim vericilerin paylasimlarina yer verilmistir.

Alt Tema 1: Duygu ve distlinceler

Genel olarak bakim vericilerin karmasik duygular yasadigi, birden fazla his
tariflendigi gorilmektedir. Bakim vericilerin yasadiklari duygu ve diisiincelerine
iligkin ifadeleri;

» Sikretmek:
‘...evde kalmamiz hani iyi oluyor. Bir yandan ¢ocugumuz igin GOK iyi oluyor,
kendimiz igin... Su anda degerlerimiz diisiiktii ama insallah 0 da yukselecek, iyiyiz
Allah’a siikiir...” (k2/4 yas, kiz)
‘...¢ok rahatladik yani ¢ok siikiir ...~ (K3/5 yas, erkek)
“...cocuk daha mutlu, saglarimiz ¢ikiyor...” (k4/4 yas, erkek)

3

...basni one egerek giiltimsedi... rahat yonlerini var evindesin...” (k6/4 yas, kiz)

> Mutluluk:
‘...¢ok ¢ok daha rahatladik, iistiimiizden bir yiik kalkmus gibi, onun rahatligi ¢ocukta
da var, ‘Iyilestim degil mi?’, ‘Evet iyilestin’..." (K3/5 yas, erkek)
“...Cocugumuzun iyi oldugunu hissediyoruz. Hani sevingliyiz, su anda sevincliyiz
iste...” (k2/4 yas, kiz)
‘...kazim tamam ¢ok bilmiyor ama hatirlamayacak belki bunlart ama tabii annelik
i¢gtidiisii mutlu olduk evde ila¢ icmeye baslayinca ..." (K5/4 yas, kiz) ¢
‘...Ama giizel yonleri var ¢iinkii babamiz yanimizdaydi..." (kK6/4 yas, kiz)

> Ilag icmek istememe:

‘...ilaciny hi¢ tam veremiyorum... Iki giin nce tam verdim agzinda piitiirligii fark
etti, tiikiirdii. Ben bunu yemem dedi, i¢ine ilag koymussun diyor, anliyoruz. Bir de
benimki hi¢ sevmez ilaci, surubu tatl da olsa sevmiyoruz. Hi¢bir sekilde i¢cmez. Bu
konuda ¢ok zorlaniyorum. Hadi biraz biiyiik olsa faydasi olacak kizim falan dersin
ama kuguk olunca inat oluyor. Bir de benimki ¢ok inat igmiyor... " (k6/4 yas, kiz)
“...Cok hareketleniyordu, biraz agresif oluyordu. Birazcik sinirlenebiliyordu. Ondan
sonra yavas yavas tabii ki degisti bu. Haclarimizi icmek istemiyordu..." (K1/5yas,
erkek)
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> Ilacin tadin1 begenmemek:
... act geliyordu tadi...” (kK1/5yas, erkek)
‘... igmek istemiyor, bazi ila¢lar aci oluyor...” (K5/4 yas, kiz)

» Zorunluluk hissetme:
“...birincide i¢cmezse ikincide, ikincide i¢mezse iiciinciide bakiyorum olmadi mi
bagryyorum igiriyorum. Ciinkii igmesi lazim, i¢gmek zorunda...’ (K6/4 yas, ki1z)
‘..Iceceksin oglum dedim, iyileseceksin, icmezsen iyilesemezsin, ¢ocuklarla
oynayamazsin, onlart istiyorsan bu ilact iceceksin (aglamakl ses tonu ile)...” (k10/13
yas, erkek)
“...Benim isim o, gergekten igimi unuturum, ¢ocugumun ilaglarini yine unutmam...’
(k2/4 yas, kiz)
‘...Kemoterapi oldugunu ve ¢ocuga nasil etkileri oldugunu kendimiz de gordiigiimiiz
icin burada ¢ocuga bile bile onu verirken zarar verdigini diisiinerek onu veriyorum
her seferinde...” (kK9/4 yas, kiz)

> Mucize:
‘Bizim i¢in bir mucizeydi, bir giizeldi. Hastaneden ayrilmakti, ¢ok giizeldi bizim igin
hapa baslamak(giilerek)...” (K7/11 yas, kiz)

» Sinirlenmek:
“..ilk bagslarda sinirleniyorduk. Cok hareketleniyordu, biraz agresif oluyordu.
Birazcik sinirlenebiliyordu. Ondan sonra yavas yavag tabii ki degisti bu...” (K1/5 yas,
erkek)

» Umutlanmak:
‘...Tedavinin sonu oldugu i¢in yatmayacagiz artik, evde olacagiz, ilag icecegiz
damardan ilacimiz yok, igneler yok, damar yollari, igneler, portlar onun korkusu, en
azindan kizim tamam c¢ok bilmiyor ama hatirlamayacak belki bunlari ama tabii
annelik i¢ giidiisii, daha mutlu olduk evde ila¢ i¢cmeye baglayinca, iyi oldu bizim
icin...” (k5/4 yas, kiz)
“...Biz hep onu beklemistik idameye gececegiz, idame bizim icin artik bitisin
vaklastigi, evde daha ¢ok vakit gegirecegimiz, artik bizim iyilestigimizi ifade eden bir
seydi hap...” (K7/11 yas, ki1z)

» (Cocugun yasadiklarina iiziilme:
‘...ben normalde mesela kanser hastasi olmadan once biz evdeydik antibiyotik

Veriyorlardr i¢medi mi birakiveriyordum bir kenara (giilerek) ama oyle degilmis,
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vermek gerekiyormug, bunu dgrendim. Biraz koti oldu ama ogrendik... (Sesi
kisilarak, iiziilerek) (k6/4 yas, kiz)
“...kotii hissettim ve hala aym seyi hissediyorum... Bakicim da oyle... Bakicim ilact
verirken de act hissettigini soyliiyor, tiziildiigiinii séyliiyor...” (k9/4 yas, kiz)

» Korku:
‘...cok zordu. Yani hep korkuydu ciinkii hastanede hep hani doktorlarin gézetimi
altindasin ama eve gidince doktor yok, hemsire yok hi¢bir sey yok tek basinasin, ay
bir sey mi olacak mi, ay ne olacak hep bu korkuyla yasiyorsun ¢ok yani zordu, ¢ok
kotuydu...’ (k6/4 yas, kiz)
“...bile bile ¢cocugunu zehirliyorsun gibi hissediyorsun... Su an hissetmiyorum ¢iinkii
van etkisini gormedigimi anlayinca ¢ocugun hani hep iyiye gittigini goriince o seyi
asiyorsun...” (k9/4 yas, kiz)
Alt tema: Kullanilan flaglar

» Purinethol:
“...purinetholu tam tablet igiyoruz, giinde bir tane i¢iyoruz...” (k1/5 yas, erkek)
‘...purinethol kullaniyorduk. Icmeyecegim aci diyordu...” (k1/5 yas, erkek)
‘...purinetholu kitwr katir yiyor..." (K4/4 yas, erkek)
‘...purinetholu ilk zamanlar bulamadik...’ (K5/4 yas, ki1z)

> Purinetholun Sit ve Sit Uriinleri fle Alinmamas:

<

... Tabii ilaglar siitle icmemeye de caligsiyoruz her seyin bir zamani var tabii...’
(k1/5 yas, erkek)

“...Mesela aksam on gibi purinetholu verecegiz ama sekiz de siit i¢ti onu birazcik
daha erteliyorum 23.00 gibi veriyorum...’ (k4/4 yas, erkek)

“...mesela purinethol siit tiriiniiyle etkilesiyor, purinethol vermeyi siit itiriinlerinden
sonra iki saat bekletiyoruz...” (k7/11 yas, kiz)

“...stit ve siit diriinleri ile purinethol kullanmiyoruz...” (k7/11 yas, kiz)

“...mesela siit tiriinleri yogurt falan tiikettiyse bir 2 saat geg¢mesini bekliyoruz
tizerinden...” (k8/17 yas, erkek)

‘...mesela purinetholde kalsiyumdan uzak durmast lazim ¢cocugun iki saat en azindan
st icmemesi lazim ya da iste siit iiriinii almamasi lazim. Benim kizim gece yatarken
alyor purinetholu ve hep de gece yatarken almast isteniyor yaa iste ¢ok su i¢mesi
gerekiyor, arkasindan idrara ¢ikmasi gerekiyor. Ben ilk baslarda mesela idrara

ctkmiyordu korkuyordum. Hadi kizim idrara ¢ikalim diye su veriyordum ama tuvalet
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aliskanligina da ¢ok sik gotiiriiyordum ¢iinkii daha yeni tuvalet egitimi de almusti.
Bakiyordum ilk baslarda bezler kuru geliyordu, hastanede sikinti oluyordu. Ondan
sonra kendiliginden agildi yani onu ¢ok sey yapmadim ben gétiire gétiire bir baktim
¢is gelmeye basladi, o problemi astik. Tabi ben o arada purinetholun arkasindan iki
bardak su i¢irdigimi bilirim kiiciiciik ¢ocuga. Cise gitsin yeter ki atsin diye, sadece
onunla atacak idrarla atacak onu. Oyle...’ (k9/4 yas, kiz)

> Metotereksat:
‘...metotereksat biraz fazla alvyoruz bu ara 19 tane tabi ama bu kiigiik kiiciik oldugu
icin bazen avucunun igine dokuyor anne bak ben intihar ediyorum, cok, bir surd
ilactm var diyor(giilerek). Ne diyorsun diyorum ben, sonra tabi saka konusu olarak
boyle yavas yavasg iciyor onlari, birazcik zorlaniyor ondan ¢ok oldugu icin 19 tane
7ser tane 7ser tane atiyor agzina, 7-1-5 mi oluyor aymi sekilde aliyor. Kendisi
ayarlyyor ama tabii ona zorlanyor kiigiik kiiciik oldugu icin mg 1 fazla bulunmadigt
icin mtx in mecburen dengelemek igin kiiciik kiiciik bir siirii hap aliyor, hatta sorduk
miligrami fazla olani var mi diye sorduk. maalesef olmadigi icin mecburen o sekilde
iciyoruz...” (k8/17 yas, erkek)

» Lanvis
“...Lanvis isimli, bir ila¢ var onun temininde normalde Tiirkiye deki eczanelerden
bulunabilen bir ilagmis. Ama biz kullanacagimiz zaman zaten bir 2 ay dncesinden
uzman doktorumuz regete yazdilar ve yurt disindan eczacilar birligi vesilesiyle
getirmemizi soylediler. Eczacilar birligi de oraya biz belgelerimizi kargoladigimizda
boyle bir seyi devletin karsilamadigini ticretini verdigimiz takdirde bize yurt disindan
temin edebileceklerini séylediler. Biz de yurt disinda bir akrabamiz vardi onun
vesilesiyle getirdik. Zaten tek kutu kullanacaktik, 14 adet, bir kutuda 25 adet oluyor
zaten yetiyordu bize bir kutu, o agidan tek bir kutu oldugu icin kendimiz karsiladik,
eczacilar birligini falan araya sokmadik. Tek o ilagta sikinti yasadik, yoksa diger her
tiirlii ilacimizi eczanelerden temin ediyoruz...” (K3/5 yas, erkek)

» Bactrim:
“...Bir bactrimin bir kere giiniinii unuttum. Cuma giiniinii atlamigim cumartesi giinti
aklima geldi...” (k3/5 yas, erkek)
Alt Tema: Basa Cikma Yollar1

» Es destegi:

‘... ilaglart ben ¢ok unutuyordum, hani hangi giin, arada soruyordum esime ben tam
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dozu mesela tam purinethol ne giin i¢irdim diye soruyordum egime ..." (k5/4 yas, kiz)
» Aile ile daha ¢ok vakit gecirme:
“...eve aile biiyiiklerimizi almaya basladik iste babaanne dede, amcalar teyzeler,
onlart da almryorduk tabii onceden...” (k3/5 yas, erkek)
“...ailecek daha ¢ok vakit gecirmis olduk...” (K7/11 yas, ki1z)
» Arkadaslar ile vakit gegirme:
‘...Arada arkadaslar gelip gidebiliyordu, disartya bazen ¢ikabiliyorduk. Ev bizim
icin harikaydi.” (k7/11 yas, kiz)
» Cocugun uyumu:
“...Anne ben getireyim ilaglarimi der. Hangi ilaci kullanacaksak getirir verir elime
iciririm...” (k2/4 yas, kiz)
‘...haplari da gayet rahat yutabiliyordu yani yasina ragmen... hi¢ sikinti
yasamadik...” (K3/5 yas, erkek)
‘...kizzm yapacagiz. Ttamam mi annecim, tamam...” (K6/4 yas, kiz)
“...biz ilk ¢iktigimizda defter tutmustuk, kizim istemisti bunu anne deftere yaz saatini
kagirmayalim, yanlis bir sey yapmayalm...” (K7/11 yas, ki1z)
‘...genellikle ilaglarin1 hep kendisi takip ediyor, dozajin1 da gayet giizel iciyor...’
(k8/17 yas, erkek)
> llag dozlarini diizenleme:
“..Alaglar ya surup ya hap seklinde... Haplar centikli, kesilebiliyor ya da elle de
kirilabiliyor...” (K3/5 yas, erkek)
. Mlk basladigimizda purinethol dozu pazartesi, sali tama denk geliyordu sonra
degerlerimizde kotii bir yiikselme oldu seyde, enzimlerde, 7 giin yaruma diistii
hocamiz, ondan sonra simdi ilag¢ dozu tekrar yiikseldi, hocamiz bize hafta sonu
cumartesi pazar tam doz verin dedi, hani hatirlamak agisindan da daha kolay ..."
(k4/4 yas, erkek)
» Meyve suyu vb. ile ilag igirmek:
‘. Mlaclarimizi icmek istemiyordu, aci geliyordu tadi. Hocalarimizla goriistiik nasil
verebiliriz bunlari diye. Kimisi dedi meyve suyuyla verebilirsiniz...” (k1/5 yas, erkek)

Alt Tema: Sorumluluk Duyulan Alanlar

> llag kullaniminda korku
‘...Bir tane evde bir tane ¢antada durur ilaglarimiz. Unutmayalim, bir yere gidersek

de yamimizda ¢antamda hep yedekte durur o. Unutmayalim diye...” (K5/4 yas, kiz )
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‘...en ¢ok seye korkarim. Hani eksik veya fazla verirsem ¢ocugumda bir dengesizlik
olabilir mi ya da baska bir sey verdigimde mesela verdigimde ilaglar yan etki
yvapabilir mi, o yiizden temkinli ve dikkatli kullanmaya ¢alisirim. Mesela doktorlarin
verdigi dozda verdigi saatte, saatini fazla gecirmemeye...” (K7/11 yas, kiz)

» Sirekli gozetlemek
“.... Hep korkuyorsun iste gozetim altinda olmak bir giivence gibi geldi bize esim de
oyle ay bir sey olacak mi, ay bir sey olacak mi, doktor yok, hemsire yok, her dakika
burayt arryoruz...) (K6/4 yas, kiz)

» Evin temizligine dikkat etmek
‘...bu siiregte biz ne eve misafir aldik ne de biz bir yere gittik...” (k3/5 yas, erkek)

> llac saatlerini bilmek
‘...kendim alistm c¢ocugumun ilacim vermeye, saate bakip duruyorum. Onden
vermem, geciktirmem de. Yani igimi biwrakirim ¢ocugumun ilacini veririm, hi¢ de
geciktirmedim...” (k2/4 yas, kiz)
‘...telefonuma su saatte su ila¢, su saate su ila¢ yaziyorum, agiz bakimimiz,
buzdolabimn iistiine yaziyorum...’ (K6/4 yas, kiz)

> Ilacin saklama kosullarimi bilmek
“...illacin kapagim giizelce, sikica kapatmamiz ¢ok onemli, bir de dolapta serin yerde
olmast gerekiyor, disarida olmamasi gerekiyor buna ¢ok 6zen géosteriyoruz.’ (K1/5
yas, erkek)

> Ilacin yan etkilerini bilmek
“.mtx in ¢ok agir bulanti yaptigimi ¢ocukta halsizlik yaptigini ve bunu ilk
zamanlarda ¢ocuk da hissediyor ve goriiyorsun ¢ocukta da 6yle oldugunda da artik
coziimler ariyorsun... mix i, a¢ karmina verdigimde bulanti yapryor, daha c¢ok
hissettigini gordiim c¢iinkii daha halsizlestigini gordiim. Ne yapiyorum, yemegini
vediriyorum iki saat sonra veriyorum tam aglik sinirina ge¢gme saatinde veriyorum ki
hani o daha rahat tolere etsin bunu diye...” (k9/4 yas, kiz)

Ana Tema 2: Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Uyum Saglamak icin
Yapilanlar

Arastirmaya goniillii olarak katilmayr kabul eden bakim vericilerin paylagimlarinin
incelenmesi sonucu olusturulan ana temalardan ‘evde agizdan kemoterapi tedavisine
baslamaya uyum saglamak’ catis1 altinda olusturulan alt temalar sekilde 13’°de

verilmistir.
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Sekil 12 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baslamada Uyum Saglamak
Ana Temasina Ait Alt Temalarin Katilimer Sayisina Gore Dagilimi

Katilimeilarin evde agizdan kemoterapi tedavisine baslamada uyum saglamak ile
ilgili deneyimleri, ¢cocugun davranis yaklasimi, dogru zamana uyum i¢in yapilanlar,
sosyal destek, ilacin tadin1 begenmeme, aktiviteler, cocugun hastalik dncesi var olan
saglik tutumlari, sorumluluk paylasimi alt temalar1 kapsaminda toplanmustir.

Bakim vericilerin deneyimleri; ¢ocugun davranis yaklasimi g¢atis1 altinda tedaviyi
kabullenme, tedaviyi kabullenmeme, huysuzlanmak, Ilaclar1 tanima olarak,
aktiviteler ¢atis1 altinda kitap okuma, bilgisayar oyunlart oynama, gezmek, oyun
oynamak seklinde, dogru zamana uyum icin yapilanlar ¢atis1 altinda ilag saatlerine
dikkat baghigi ile ayrica ¢ocugun hastalik oncesi var olan saglik tutumlar: ve ilacin

tadint begenmeme seklinde gruplanmistir.

Katilimcilarin paylagimlart evde kemoterapi tedavisine baslamada uyum saglamak
temast kapsaminda incelendiginde; tedaviyi kabullenme, ilaglar1 tanima, aile destegi
yani sira aktivitelerden oyun oynama daha sik bahsedilen konular olarak
gorulmektedir (Sekil 13).
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Sekil 13 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Baglamada Uyum Saglamak Ana Temasinin Kapsami
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Evde kemoterapi tedavisine baslamada bakim vericilerin uyum saglama
deneyimlerini i¢eren paylasimlarina 6rnekler agagida verilmistir.

Alt Tema: Cocugun Hastalik Oncesi Var Olan Saglik Tutumlari

‘...uyumlu bir cocuktu daha 6ncesinden de... hastalik oncesi...” (k3/5 yas, erkek)
‘...yatarken her sey daha farkli ¢ocuklar ¢cok huysuz ..." (k4/4 yas, erkek):

Alt Tema: Ilacin Tadin1 BeSenmeme

‘...ilaclar act olabilir ama senin iyilesmen icin bunlar veriliyor, doktorlarimiz
tarafindan dedim...” (k3/5 yas, erkek)

‘...agzina burnuna sikarak elini kolunu tutarak tepesine ¢ikarak agzina
stkryordum...” (k4/4 yas, erkek)

Alt Tema: Cocugun Davranis Yaklasimi

» Tedaviyi Kabullenme
‘...Telefonuma alarm kuruyorum, aklimdayken hemen vermeye ¢alisiyorum. Alarm
otiince kizim da zaten hemen kendisi hapini igiyor...” (K7/11 yas, ki1z)
“...bilin¢li bir cocuk oldugu icin her seyi kendi bilerek, nicin aldigini biliyor sonugta
yani ondan almak zorunda oldugunu da biliyor. Onun igin bir sorun yaratmadi
yani...  (k8/17 yas, erkek)

» Tedaviyi Kabullenmeme
‘ilk baslarda aci dedi, ondan sonra begenmiyorum anne ben bunlari i¢gmeyecegim
dedi. Oglum dedim bak dedim. Ilaclar aci olabilir ama senin iyilesmen icin bunlar
veriliyor, doktorlarimiz tarafindan dedim. O ylzden o da i¢meye ikna oldu...” (k1/5
yas, erkek)
‘...evde olmak rahat hi¢ hastaneye gelmek istemiyor kizzim da... Pazarlkla
kontrollerimizi yapryoruz ..." (k2/4 yas, kiz)

» Huysuzlanmak
“...huysuzluk oluyor, oluyor yani. Cocuk ¢ekilmez hale geliyor yani...” (k4/4 yas,
erkek)
“...benim kizim ilag i¢miyor, surup i¢miyor bazen tadina bile variyyor yemeklerin
icine sokuyorum azcik béyle ilacin piitiirii gelsin ila¢ koymugsun anne diyor, kiigiik
ama ila¢ koymussun anne diyor tiikiirtiyor... Hadi biraz biiyiik olsa faydast olacak
kizim falan dersi ama kiigiik olunca inat oluyor. Bir de benimki ¢ok inat i¢miyor...’
(k6/4 yas, kiz)

‘...annecigim hadi ilacini i¢ dedigim anda mirin kirin etse de o ila icilecek annem iyi
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olmamiz i¢in diyip vermigimdir...” (k9/4yas, kiz)
> llaglar1 Tanima
“...cocugum kendi bile bilir, kizim hadi ila¢larimin saati geldi al gel desem hangi
ilaglarint alacagim bilir, getirir gelir bana verir...” (k2/4 yas, kiz)
Alt Tema: Aktiviteler
» Kitap Okuma

“...evde rahat oluyor, istedigi gibi odasinda kendi bir yandan ders calistyor, kitap
okuyor, bilgisayarda hani, ilag¢lar yan etki yapsa da ¢ok fazla umursamiyor, ¢iinkii
odasinda, evinde rahat yani...” (k8/17 yas, erkek)

» Bilgisayar Oyunlar1t Oynama
‘...¢tinkii tablettir, telefondur, televizyondur bir sekilde kendi ugrasiyor...” (k3/5 yas,
erkek)

» Gezmek
“...tabii ki de onunla vakit gecirmek, onunla oyun oynamak, onunla giizelce
konusmak anlagmak, ondan sonra gezmek bunlarin hepsini birlikte yaptik..." (K1/5
yas, erkek)

» Oyun Oynamak
“...ilag¢ igmeyecekti... ilag iGersek seninle oyun oynayacagim diye soz verdim, tabii ki
de say1 sayarak iste bir iki ii¢ diye bardaga katiyoruz sayt sayiyoruz o sekilde hadi
bakalim bitirdin mi bak bakalim bir daha bastan sayryoruz 100 e kadar sayr saymayi
o sekilde de 6grendik oyun oynayarak...’ (K1/5 yas, erkek)
Alt Tema: Dogru Zamana Uyum i¢in Yapilanlar

> llag Saatlerine Dikkat

‘...kendim alistm ¢cocugumun ilacim vermeye, saate bakip duruyorum... (k2/4 yas,
kiz)
‘...biz ilk ¢tktigimizda defter tutmustuk, kizim istemisti bunu anne deftere yaz saatini
kagirmayalim, yanhs bir sey yapmayalim diye... Bazen bakmiyorsun bile bunu
kullanacagiz kizim bu saatlerimiz var, dedigim gibi saatleri telefona kurarak boyle
bir rahathigimiz oldu yani...” (K7/11 yas, kiz)
Alt Tema: Sosyal Destek

» Aile destegi:

‘...anneannemiz vardi, anneanne bize ¢ok destek ¢ikti, ¢ok yardimi oldu. Onun

hakkini odeyemem...” (k1/5 yas, erkek)
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‘...Kontrole tek basina gelmiyorum, esimle geliyorum. Esim destek olmaz ama
gulerek. Hi¢ bilmez o. O der ki bana ben hi¢ kafamda tutmam iyi ki sen varsin
kafanda tutuyorsun ¢ocugun ilaglarint saatinde veriyorsun...” (k2/4 yas, kiz)
‘...babamiz sadece bize soforliik yapar. Hastanenin icine bile girmez. Ama
kardesime mesaj atarim kan sonuglarini’ (K7/11 yas, kiz):

‘...gtizel yonleri var ¢iinkii babamiz yanumizdaydi...” (k6/4yas, ki1z)

Ana Tema 3: Evde Agizdan Kemoterapiye Devam Etmenin Zorluklari
Arastirmaya goniillii olarak katilmayi kabul eden bakim vericilerin paylasimlarinin
incelenmesi sonucu olusturulan ana temalardan ‘evde agizdan kemoterapiye devam
etmenin zorluklar1® ¢atisi altinda olusturulan alt temalarin katilimer sayisina gore

dagilimi Sekil 14’°de verilmistir.
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Sekil 14 Evde Agizdan Kemoterapiye Devam Etmenin Zorluklar1 Ana
Temasina Ait Alt Temalarin Katilimer Sayisina Gére Dagilimi

Elde edilen veriler 15181nda evde agizdan kemoterapiye devam etmenin zorluklari ana
temast ¢atisi altinda; ilag yan etkileri, ilag igme giigliikleri, ila¢ hazirlama-dogru doz,
ila¢ temini, ila¢ saklama, ila¢ atiklarinin yonetimi, zamana uyum davranislari, ilag
saatlerini hatirlamama, toplumsal soyutlanma ve duygusal yipranma alt temalar
olusturulmustur.

Alt tema: ilacin van etkileri

“...15 giinde bir ya da kan degerlerine bagli her hafta da kontrole gelebiliyoruz.

Karaciger enzimleri yiiksek oldugu icin haftada bir kez gelebiliyoruz. Normalde 15

giinde bir..." (k1/5 yas, erkek)

‘...ilaclardan birini i¢tigi zaman uyutuyor, birini i¢tigi zaman bir kerede bes tablet
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IGtigi i¢in ondan mi acaba halsizlik yapyor..." (k2/4 yas, kiz)
“...Purinethol trombositleri ¢ok diigiirmiistii, asilarla birlikte aldigimiz donemdeyken.
Onun yiiziinden beyaz kan alma ihtiyacimiz oluyordu ama su siirecte etkilerini yani
stkinti yaratacak etkisini gormedik...’ (k3/5yas, erkek)
“...Mesela mtx i igirdikten sonra o giin bas donmesi oluyor. Biiyiik bir ihtimalle
Kaninda bir seyler firltyor o sirada, bir seyler oluyor yani gene hi¢ olmuyor degil.
Yapwyor bir seyler ¢ocuga...’ (kK44 yas, erkek)
“...trombositlerimiz diistiyordu bizim son zamanlarda, bir de parmak aralart ¢ok
siyahlasti eller, tirnaklarimin altlarimin renkleri dondii, yani degisti. Trombositleri
viikseltmek igin patates yedir, yesil mercimek yedir, onu yedir, bunu yedir... Onun
disinda biiyiik bir stkintimiz olmadi hani. Damardan aldigimizdaki yan etkiler kadar
biiyiik sikintilar yasamadik...” (k5/4 yas, kiz)
“...13 tableti yutamayacag i¢in anne dedi boyle daha aci oluyor dedi ¢ok olmadig
zaman bir sorun yok, ¢ok oldugunda bogazi tahrig ediyor, sulandirinca act oldugu
i¢in sevmiyor zaten o yiizden yutmayt tercih ediyor...” (k7/11 yas, kiz)
‘...midesine yan etki yapiyor, bulanti, karin agrisi, karinda sigme falan hani... Biraz
oglirme hissi falan yapiyor. Biraz bir seyler yedikten sonra bastirryor. Mide
problemleri yastyoruz ilaglar agir oldugu icin o konuda biraz sikinti yastyoruz ama
dedigim gibi kendisi bilin¢li oldugu icin kendi kendini idare ediyor yani bir seyler
yapmaya ¢alistyor..." (k8/17 yas, erkek)

Alt tema: ilag icme giicliikleri

‘...¢ok zorlamadim hani giizelce anlatarak bak boyle icelim boyle daha iyi olur,
ilacini giizelce icelim. Icemezsen iyilesemezsin piiskiirttiigiinde de tekrar igmek
zorunda kalirsin diye anlatarak, iste o sekilde...” (k1/5 yas, erkek)

Alt tema: Ila¢ hazirlama-dogru doz

‘...eritmeden yutabiliyor. Yarim igilen ilaglart da kendi kutusunda sakliyorum...’
(k2/4 yas, ki1z)

“...0 hep sorunumuz oldu zaten, ila¢ hazirlarken ilag icirirken yatarken oOzellikle
sirmgayla siz hazirliyordunuz sonra biz hazirlamaya devam ettik falan onlart agzina
burnuna sikarak elini kolunu tutarak tepesine c¢ikarak agzina sikiyordum...
Purinetholu kitir katir yiyor ama 6biirii bes tanemiydi... onu surup kagigryla ilk dnce
bigagin arkasiyla eziyorum ondan sonra az bir suyla karistirtyorum onu, oyle

iciriyorum iste kasikta mutlaka kaliyor bir cezvede de yarim su onu da o sekilde
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icmek hosuna gidiyor oyun gibi oluyor, kasigi o sekilde ala ala temizliyorum. Oyle
yani... o kitir kitir yemesi her giin verdigim ilag... o biiyiik kolaylik oldu, act degilmis
demek ki o..." (k4/4 yas, erkek)

‘...Evet. Hi¢c tam veremiyorum. Gecen hatta buraya gelmeden iki gin 6énce tam
verdim agzinda piitiirliigii fark etti, tikiirdii. Ben bunu yemem dedi, igine ilag
koymugsun diyor ..." (k6/4 yas, kiz)

“...mutlaka doz degistigi zaman kagida da not alirim bir de o alarm yerine yazarim
ottiigii zaman ben onu gériiriim bu kadar verilecek diye sonra iki hafta i¢ince ona
alisiyorsun, bir siire degismiyor zaten, yani tedbir aliniyor mutlaka. Ciinkii almazsan
diistintiliir acaba 5 miydi 6 miydi bazen 7 bir de c¢eyrek oluyor mesela tedbirli
olmakta yarar var yani yarar oldugunu diisiiniiyorum daha dogrusu...” (k7/11 yas,
kiz)

‘...metotereksat ¢ok kiiciik bir tablet oldugu icin pegetenin arasina koyuyorum bicak
yvardimiyla bolmeye ¢alisiyorum bazen bir dengesizlik oluyor ama hap ¢ok kiigiik
oldugu icin olabiliyor yani kiigiik tabletlerde...’ (k7/11 yas, kiz)

‘...Mesela mtx ¢abuk kirilan bir ilag onu 1,5 tablet Allah 'tan veriyorduk, ¢eyrek olsa
ayarlayamazdim. Ama ne yapiyorum purinetholu ceyrek veriyorum yaa yarisini
verdiysem ertesi giin oteki yarisint veriyorum. Hani ayri bir tablet kirmiyorum.
Icinde o tablet kirtklar: birikmiyor, yeterli dozda o zaman aldigini diisiiniiyorum iki
giinde yarimini tamamliyor ya da 4 giinde bir tam tablet almis oluyor. Istenen de
zaten o. Bir haftalik almasi gereken miktar...” (k9/4 yas, kiz)

Alt tema: Zamana uyum davranislari

‘...yemegimizi yedikten sonra ilacimizi i¢iyoruz aksam ondan sonra falan
purinetholumuzu igiyoruz, metoteraksatimizi yemekten hemen sonra hatta yemek
masasinda hemen igiyoruz... Sadece buzdolabimin iizerinde yaziyor iste alti giin
yarim bir giin tam...” (k5/4 yas, kiz).

“...Telefonuma alarm kuruyorum, aklimdayken hemen vermeye c¢alistyorum...’
(k7/11 yas, kiz)

Alt tema: Ilac saatlerini hatirlamama

‘...yaziyorum. Giinleri yazdim. Evde yazdigim bir tablo var. Iste Cuma-cumartesi-
Pazar gibi yaziyorum. Yani goziimiin oniinde duran bir tablo var mutfakta...
bactrimin bir kere giiniinii unuttum. Cuma giiniinii atlamisim cumartesi giinii aklima

geldi...” (kK3/5 yas, erkek)
45



‘... ilk zamanlar ben ¢ok unutuyordum hani hangi giin arada soruyordum esime ben
tam dozu mesela tam purinethol ne giin icirdim diye soruyordum esime ilk zamanlar,
ama sonradan alistik tabi ki diizene artik. Sadece buzdolabinin iizerinde yaziyor iste
alti giin yarim bir giin tam... Hocalarin yazdigi kagitlar hep boyle giin giin, ¢ogunu
biz atmamuisizdir...” (k5/4 yas, kiz)

Alt tema: Tlac temini

“...bir kere yasamistik eczanemizde ila¢ yoktu. Cok eczaneleri dolastik ama
bulamadik. Bizim yasadigimiz yer Odemiste de bulamadik. Ondan sonra internet
tizerinden arastirma yaptik ondan sonra bulabildik... Tamdiklarimizla haberleserek,
eczanelerden bulduk. Karsi tarafta bir eczanede varmig bir giin sonra bulduk...’
(k1/5 yas, erkek)

‘...bazen yasadik, bulamadik, yalniz bulamadigimiz ilaglar geldi sonunda yine
elimize gecti. Burada bulamazsak Soke’den buradan telefonla soyledik oradan
eczanemiz disaridan getirtti geldi, biz varana kadar ilactmizi aldik, sorun olmadi.
burada da bir giin hastaneden ¢iktik eczaneler kapanana kadar ila¢ aradik. Ondan
sonra esim tekrar eczaneye geldi ertesi giin bulundu. Anlattik doktora bir giinden bir
sey ¢ikmaz yarin da kullanabilir demis. O giin yasadik sorun baska hi¢ yasamadik...’
(k2/4 yas, kiz): 14 - 14 (0)

‘...Lanvis isimli, bir ilag var onun temininde normalde Turkiye ‘deki eczanelerden
bulunabilen bir ilagmis. Ama biz kullanacagimiz zaman zaten bir 2 ay dncesinden
uzman doktorumuz regete yazdilar ve yurt disindan eczacilar birligi vesilesiyle
getirmemizi soylediler. Eczacilar birligi de oraya biz belgelerimizi kargoladigimizda
boyle bir seyi devletin karsilamadigini ticretini verdigimiz takdirde bize yurt disindan
temin edebileceklerini soylediler. Biz de yurt disinda bir akrabamiz vardi onun
vesilesiyle getirdik. Zaten tek kutu kullanacaktik, 14 adet, bir kutuda 25 adet oluyor
zaten yetiyordu bize bir kutu, o agidan tek bir kutu oldugu icin kendimiz karsiladik,
eczacilar birligini falan araya sokmadik. Tek o ilagta sikinti yasadik, yoksa diger her
tiirlii ilactmizi eczanelerden temin ediyoruz...” (k3/5 yas, erkek)

‘...purinetholu ilk zamanlar bulamadik. Izmir de baska bir semtten getirdiler ama
yvani hani tedavisi aksamadi hi¢. Hep zamanminda bulundu. Zorlandik ama sikinti
¢ctkmadi zamaninda basladik tedaviye...” (k5/4 yas, kiz)

‘...simdi bir tane ilac istediler, o Almanya 'dan gelecekmis. Her yeri aradik her yeri

aradik ¢ok zorlandik... Lanvis. Aradik aradik, Tiirkiye 'nin her yerini aradik benim
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her yerde dayim, akrabam, sunlar bunlar var, her yeri aradik ama hi¢bir yerde
bulamadim sonra Gaziantep 'te bulduk ama zor bulduk. Simdi bulduk yani iki kutu
ama baya bir ugrastik...” (k6/4 yas, kiz)

“...bunu yasadik, yan iiriinii diyorlar onu kullandik bir siire sonra artik
bilinglendikten sonra ilact daha erken yazdirip eczaneye bulmasi igin siire tanimig
olduk, bir daha geldigimizde de ilaci temin etmis oluyorum. Yani erken tedbir
aldigim icin daha rahat kullanmis oluyorum... Hani tedbir amagl bir kutu fazladan
evde tutuyorum, yazdirmanin haricinde iicretle alarak...” (k7/11 yas, kiz)
‘...purinetholu bulamamistik. Ama su an yasamiyoruz, su an bulunabiliyor, énceden
birkag ilagta olmustu, su an kullandigimiz ilagclar var alabiliyoruz...” (k8/17 yas,
erkek)

‘...1la¢ bulmakta sikinti yasadik...” (k10/13 yas, erkek)

Alt tema: Ilac saklama

‘...0Ogluma ait ozel yeri var dolapta, sadece onun ilaglarina ait. Kesinlikle kendisi
zaten ellemiyor. Ben diizenli veririm ilaglarini o bilir ellemeyecegini...” (k1/5 yas,
erkek)

‘...ilaglar zaten yiiksek bir dolapta, ayri sepetleri var, bir kismini da zaten
buzdolabinda  sakliyorum. Iaclara ulasimi konusunda sey yok, erisimi yok
kendinin...” (k3/5 yas, erkek)

‘...kutular koyuyorum onlari, biiyiik ilag¢ seyleri haline getirdim, zaten oglumun bir
surii var ondan hastane de de yattig1 icin oradan kalan bir siirii... oyle kapakl
koydum diizenli bir sekilde duruyorlar...” (k4/4 yas, erkek)

‘...yukarda dolapta duruyor zaten, kizim da ellemiyor ilagclart o yiizden sikinti
olmadi...” (k5/4 yas, kiz)

‘...ilaci orijinal kutusunda bir de ila¢ kutumuz vardir ayri bir plastik kutu onun,
icinde sakladik. Onun iginden alir, onun igine koyariz yani. Ayri bir dolap yaptirdik
gercekten mutfakta iki rafli bir yer yaptirdik. Kremleri bir kutuda, haplari bir kutuda
damlalar: bir kutuda bir kutumuz var yani ila¢ kutumuz var. Yiiksekte ¢ocuklarin
elleyemeyecegi bir yerde duruyor... purinethol/ mesela bittigi zaman kutusunu
atmiyorum bir tane 6yle ¢eyrek yarum tabletler olan bir kutu var yani purinetholun
bitmis kutusu, orijinal kutu bastirarak a¢ilyyor...” (k7/11 yas, kiz)

‘...benim oglum da var oglum on yasinda, kizim hasta oldugunda dokuz yasindaydi.

Ama hi¢bir sekilde ben sorun yasamadim. Ogluma onun ilaclart oldugunu gosterdim,
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anlattim. Bak bunlar ¢ok onemli ilaglar kesinlikle ele degmeyecek, ele bile
degmemesi lazim annecim, ¢tkarmamamiz lazim. Zaten benim oglumda da o
aliskanlik yoktur ... (k9/4 yas, ki1z)

“...Cekmeceye koyuyorum. Oglumun dolabt var, oraya saklyyorum, kutu var, hepsini
orda topluyor dolabinda sakliyorum. Zaten ictigi zaman ¢ikarip éniime aliyor tek tek,
tek tek ilaglarini veriyorum...” (K10/13 yas, erkek)

Alt tema: Ilac atiklarinin yonetimi

“...hi¢ oyle ilag(diistinerek) bir kere herhalde bir tablet yere diisiirdiim, onu da direkt
¢ope attim, aslinda hi¢ diistinmedim o kismini(giilerek). Hi¢ tereddiit etmedim, direkt
¢cope attim yani..." (K3/5 yas, erkek)

“...yere diistiigii zaman ben lavabonun i¢ine atiyorum. Eriterek bilmiyorum ne kadar
saglikli ama ¢opten daha iyi oldugunu diisiindiim, lavabonun i¢inde eriterek akitarak
attim...” (K5/4 yas, kiz)

“...kizzm1 direkt banyoya gotiiriiyorum evde oldugum zaman ¢iinkii iistiine falan
degiyor agzindan ¢ikan pis olur bir sey olur diye direkt banyoya gotiiriiyoruz banyo
yaptiryyoruz..." (k6/4 yas, kiz)

‘...digtirdiigii ilaci atiyoruz ¢ope, ben aliyorum atiyorum ¢ope sonra ellerimi
yikryorum o dokunmuyor. O diistirdiigiinii ellemez, ben alirim(giilerek)...” (k8/17 yas,
erkek)

Alt tema: Duygusal yipranma

» Bakim Vericiler
‘...¢ok zor giinlerdi ¢cok ¢ok zor giinler yasadik ¢isini dokmelere giderdim ¢is egitimi
yvoktu biliyorsunuz yani benim ¢ocugum emzigini hastanede birakti bezini hastanede
bwrakti, tuvalet egitimini hastanede aldi... Cocuklugunu yasayamadi yani abisi de
oyle, abisi de anne ne zaman bitecek demeye bagsladi. Ciinkii ¢ocuk arkadasini
cagiramiyor eve. Hala belirli kriterlerimiz devam ediyor evde. Hastaysa kimse asla
kizzmin odasina girmiyor, maskesiz dolagmiyor ve biz hala bunlara devam ediyoruz
evin icerisinde. Komsu geliyor kapidan ne isterse veriyor ya da soruyor, igeri davet
edemiyoruz. Bilmiyorum ben hep soéyliiyorum mesela bir yakimim oluyor gripse
vaklagmiyor gelmiyor bildigi i¢in. Yani bilmiyorum abartiyor muyuz, hayir, ama yani
bir sekilde siireci daha fazla uzatmadan zamaninda, her sey olmasini istedigimiz gibi
devam etmesini istedigimiz igin boyle gidiyor. Ciinkii hastalik girdigi i¢in araya

hepimiz ¢ok ywpraniyoruz. Hepimiz ayrt ayri oteki ¢ocugum evde, babaannesine
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resmen yalvarmak zorunda kaliyoruz gel bak diye. Bakicist yok, bakict sadece para
almak i¢in gelecek bir karakterde. Bunun zorlugunu sadece biz yasiyoruz, anne baba
olarak biz yasiyoruz...” (k9/ 4 yas, kiz)
‘Sadece ilk bagslarda iste c¢ok sinirli, agresif olabiliyorduk hani ne bileyim
oyuncaklart atma kemoterapi zamaninda oldugu gibi aldigimiz gibi o sinirlenme
oluyordu. Eve ¢ikinca tabi diizenimiz degisti...” (k1/ 5 yas, erkek)
‘...rutine biniyor zaten, iste kizim kahvalti yapacak, vitaminlerini icecek, aksam
yemeginden sonra giintiyse mtx icecek, gece ondan sonra purinetholunu icecek...’
(k5/4 yas, ki1z)

» Cocuk
‘...cocuklar ¢ok agsiri etkileniyor kemoterapiden... Cocuk c¢ekilmez hale geliyor
yani..." (k4/4 yas, erkek)
“...boyle ilaglar kullanildiginda biraz depresif, sinirli olabiliyorlar, kiziyorlar on
kere soruyorsun falan diyorlar...” (k8/17 yas, erkek)
“...Cocugum yipraniyor acillerde...’ (k9/4 yas, kiz)

Alt tema: Toplumsal soyutlanma

‘...arkadagslariyla oynamak istiyor da disar: ¢ikmaktan ziyade o eve arkadaglarini
almayt biz ¢ok seviyorduk veya iste toplu ¢ocuk ortamlarina, komsulara gitmek onun
hosuna gidiyordu. Onlardan mahrum kaldi tabi bu siirecte...’ (K3/5 yas, erkek)
‘...ben de onun Qibi evdeyim. Benim de arkadaslarim evime gelmiyorlar, sikintimiz
o..." (k10/13 yas, erkek)

Ana Tema 4: Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Yonetmek I¢in Yapilanlar

Aragtirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul eden bakim vericilerin paylasimlarinin
incelenmesi sonucu olusturulan ana temalardan ‘evde agizdan kemoterapi siirecini 1yi
yonetmek i¢in yapilanlar’ ¢atist altinda olusturulan alt temalarin katilimci sayisina

gore dagilimi Sekil 15°da verilmistir.
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Cocukla lletisimde Kullanilan Yontemler Uygulamaya Eklenen Yontemler Zamanla Uygulamasi Birakilan
Yontemler

Sekil 15 Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Yénetmek I¢cin Yapilanlar Ana
Temasina Ait Alt Temalarin Katilime1 Sayisina Gére Dagilimi

Evde agizdan kemoterapi siirecini iyi yonetmek i¢in yapilanlar ana temas: altinda
bakim vericilerin paylasimlari, ¢ocukla iletisimde kullanilan yontemler, uygulamaya
eklenen yontemler ve zamanla uygulamasi birakilan yontemler alt tema basliklari
altinda gruplandirilmistir.

Bakim vericilerin paylagimlari:

e Cocukla iletisimde kullanilan yontemler alt temasi altinda; sevgi/saygi
gostermek, aciklama yapmak, anlayisla karsilamak, oyun oynamak, egitimle
ilag igirmek

e Uygulamaya eklenen yontemler alt temasi bashg altinda; ilag dozajina daha
fazla dikkat, ilact bolerken hijyenik olma, ev hijyeninin/giivenliginin
saglanmasi, ¢ocugun ila¢ saatini hatirlamasi, ilag¢ saatine uymak, ilaci ezerek
icme

e Zamanla uygulamasi birakilan yontemler baslhig: altinda; zorla ilag i¢irmek,

ilact meyve suyuyla igmek seklinde siniflandirilmistir (Sekil 16).
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Sekil 16 Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Y&netmek I¢in Yapilanlar Ana Temas: Kapsami

51



Evde agizdan kemoterapi siirecini iyi yoOnetmek i¢in yapilanlar ana temasi
kapsaminda bakim vericilerin paylagimlari asagida yer almaktadir.

Alt Tema: Cocukla Iletisimde Kullanilan Yontemler

» Sevgi/Saygi Gostermek

“...sayg1 ¢ok onemli... tabii sinir de olabiliyor, ¢cocuklarimiz ¢ok hir¢in da olabilir.

Biraz alttan almaliyiz bazi seyleri ... (K1/5 yas, erkek)
‘...Saate bakarim a kizim bes dakika ge¢mis ilacin derim, isimi birakir ilact veririm.
O daha onemli. O da oynayip durur olsa bile bebekleriyle tamam anne der gelir
yamma...” (k2/4 yas, kiz)
‘...kizim burayr ¢ok seviyor da iste arkadagi var, o var bu var diye sevine sevine
geliyor...” (k5/4 yas, kiz)

“..ilaglarm i¢ip i¢medigini sonradan soruyorum, hatta bir igmedim diyor benle
sakalasiyor. Sonra igtim igtim diyor. Ben yine de soruyorum yani bir anne olarak
icim rahat etsin diye yatmadan 6nce soruyorum ilaglarini ictin mi diye. Alacagim ya
da birazdan alacagim, sut i¢tim, yogurt yedim birazdan alacagim diyor. Ben de ona
glvendigim igin ¢ok fazla itizerine gitmiyorum. Kendisi devam ediyor zaten... Benim
icin her seyde oncelik ¢ocuklarimdir zaten, onun igin onun iyi olmasi iyilesmesi
benim tek mutlulugum zaten baskada bir sey séylemeye gerek yok. Birbirine destek
olmak evin iginde huzur mutluluk, hastaligi konusmamak anmamak yani normal
yasama devam etmek ¢ok énemli ¢ocuk i¢in. Hi¢hir sekilde evde hastaliklardan fazla
ilaglardan bahsetmemek lazim, normal aile hayatini devam ettirecegiz, istiyorsa
gelecek yamniza oturacak sohbet edeceksiniz, yemesine igmesine dikkat edeceksiniz.
Moral ¢ok onemli zaten sevgi, birbirine karsi saygi bu sekilde insallah her sey
yoluna giriyor zaten insallah da yolunda gidecek...” (k8/17 yas, erkek)

‘.. dlaglarini iceceksin oglum dedim, iyileseceksin, i¢cmezsen iyilesemezsin,
cocuklarla oynayamazsin, onlari istiyorsan bu ilact iceceksin, iyileseceksin, zaten
iciyor, iyilesecek gezecek arkadagslaryla... O’na moral lazim, seving lazim...
(k10/13 yas, erkek)

» Acgiklama Yapmak

‘...konugarak, anlasarak, giizelce izah ederek, oglum senin ellememen gerekiyor ben
sana verecegim diyerek. Bu sekilde wyum sagladi. Biliyor zaten kendisi

icemeyecegini biliyor anlatarak giizelce izah ettik... ’ (k1/5 yas, erkek)
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» Anlayigla Kargilamak
‘...tabii sinir de olabiliyor, ¢cocuklarimiz ¢ok hir¢in da olabilir. Biraz alttan almalryiz
bazi seyleri...” (k1/5 yas, erkek)
‘Sadece antibiyotiklerde sikinti ¢ikariyor biraz gékge i¢mek istemiyor bazilari aci
oluyor ya suruplar onun disinda pek sikinti ¢cekmedik ilag¢lar konusunda...’ (K5/4 yas,
ki1z)
“...onu kizdiracak sekilde ¢ok soru sormadim hani sinirli oluyorlar ¢iinkii, daha ¢ok
hani boyle yavastan, oglum nasilsin, ilacint aldin mi? Onu kizdirmadan hani béyle
ilaglar kullanildiginda biraz depresif, sinirli olabiliyorlar, kiziyorlar on kere
soruyorsun falan diyorlar. Ben bir de oglumu tanidigim igin onun huyunda béyle
yvanasarak yavas yavas aymi sekilde konusarak, sakalasarak o sekilde anlasryorduk
yani..." (k8/17 yas, erkek)

» Oyun Oynamak
‘... biz ilactmizi igcemiyorduk o konuda ¢ok zorluklar ¢ektik hani, ama say1 sayarak
100°e kadar say: saymayr ogrendik tabii ki de bir iki ii¢ hadi i¢elim anne... o sekilde
hani igmeye basladik. O hem kendisi say1 saymayt da ogrendi 100’e kadar saymay:
ogrendi...” (K1/5 yas, erkek)
‘...oyun oynayarak ya da baska seylerle kiiciik ¢ocuk oldugu icin daha hani o
etkilerini daha az hissettiriyorum, unutturarak...’ (k9/4 yas, kiz)

> Egitimle ilag I¢irmek
“...cocugum dedim ilaglarini icersen annem dedim. Hastanede yatmayacagiz,
iyilesecegiz. Ondan sonra doktorlarimiz dedi ki sen nasil iyilestin, ilaglarini diizenli
mi ictin? Oyle mi iyilestin diyecekler. lyileseceksin doktora gitmecegiz, sa¢larimiz
biiyiyecek, okula gidecegiz kizim. Oyle égrettim...” (K2/4 yas, kiz)
“...onun anlayabilecegi seyleri yapabilmemiz ¢ok onemli...” (k1/5 yas, erkek)
‘... ben bunlari igerek iyi olacagim diye gayret sarf ediyor...” (k7/11 yas, ki1z)
“...S8ey dedim. Bak kizim bunu icersen daha az hastaneye gidecegiz, igne
vapmayacaklar, kan almayacaklar, ¢agirmayacaklar bizi ¢ok sik gitmeyecegiz...’
(k5/4 yas, kiz)
Alt Tema: Uygulamaya Eklenen Yéntemler

> Ilag Dozajina Daha Fazla Dikkat
‘...surup kasigiyla ilk once bicagin arkasiyla eziyorum ondan sonra az bir suyla

karigtirtyorum onu, oyle iciriyorum iste kasikta mutlaka kalryor bir cezvede de yarim
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su onu da o sekilde igmek hosuna gidiyor oyun gibi oluyor, kasigt o sekilde ala ala
temizliyorum... biz baslarken bes tam bir de ¢eyrek hani o kadar énemli ki o ¢eyregi
bile kilosuna gore yasa mi bilmiyorum kiloya... hesaplayyp diizenliyorlar. Cok
dikkatli bir sekilde o kasiga zaten minicik damla alsan o kasigr yarim yapiyor, ondan
sonra kasigin ucuyla soyle (elini saga sola hareket ettirerek, ilact nasil erittigini
gostererek) hi¢ dokmedim. Az bir sey doksem onu atmam gerekirdi yani ¢iinkii
ayarlayamam o dozu...’ (k4/4 yas, erkek)

‘...burada sekilli bile gosteriyorlar. Ciziyor yuvarlak bu kadar icereceksin annesi
diye yazdiklari yazimin yamina sekille bile tarif ederek anlatiyorlar. Zorluk
vasamadim...” (k5/4 yas, kiz)

‘...kizim daha hastaligini hala bilmiyor... belki tahmin edebiliyor olabilir ama biz
dile getirmedik. Ben ona hep sormak istedigin bir sey varsa sor dedim. Sormadi
sadece kaminda mikrop var olarak biliyor. Biz bu haplart kullanirken annecigim
dedim bir yil bunu kullanacagiz eger diizenli kullanirsak bir yilin sonunda haplardan
uzaklasacagiz hastane kontroliimiiz azalacak. Maskeni c¢ikaracaksin daha rahat
olacagiz ama diizenli kullanmamiz gerekiyor ki iyileselim, daha bir kuvvetlenelim.
Clinkii bu hastaliktan dolayr biraz yorgun oldugunu soyliiyor, midem bulaniyor,
bacagim agriyor ben diyorum ki haplar biraz agir geliyor o yiizden dikkatli diizenli
kullanmaya ¢alisiyoruz. Kendi daha ¢ok iyilesecegim diye daha da dikkat ediyor..."
(k7/11 yas, kiz)

‘...kafa dalgin oldugu icin Agwr bir tedaviden ¢ikiyorsunuz kolay degil yani kafa da
bazen yerinde olmuyor, aa bugiin ¢arsambaymis aa bugiin pazarmis ilacimizi
icmedik dedigimizde hemen hatirlayinca bir iki saat ge¢ olsa da ya da beste icmemiz
gerekiyorsa aksam dokuzda hatirlyyorsak mesela o zaman i¢ebiliyorduk yani... yine
de ¢ok fazla unuttugumuz olmadi yani... éyle oyle rayina soktuk yani bu sekilde, su
an zaten gerek duymuyorsun gitgide, iyice onu benimsiyorsun. Ister istemez zaten
kafanda yer ediyor. Ilacim vardi, su vardi, bu vardi, ister istemez yoneliyorsun zaten
kendin, giinliik isleriniz gibi bir rutin oluyor o da...” (k8/17 yas, erkek)

“...bir agwr donem gecirdim ilaclardan, bilmedim, 6grenemedim. Simdi o6grendik
yavas yavas... Kutu kutu aywdim. Zaten verilmeyen ilact aradan kaldirdim...’
(k10/13 yas, erkek)

> Ilac1 Bolerken Hijyenik Olma

‘... llaca dokunacagim zaman da eldiven takarim...” (K7/11 yas, kiz)
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» Ev Hijyeninin/Giivenliginin Saglanmasi
‘...sonra nezle viriisii galiba mevsimsel olarak hemen bir onu kapti, simdi biraz daha
temkinliyiz... Bunlar da kemoterapi ilaglar: sonucta sey degil normal bir aspirin gibi
ilag degil ama gene de bu damardan alinan kemoterapi ilaglarina gore biz ¢ok
rahatiz su an. Cok ¢ok daha rahatladik, iistiimiizden bir yiik kalkmis gibi, onun
rahatligi ¢ocukta da var...” (k3/5 yas, erkek)
‘...kiza yeniden oda diizenledik. Oyuncaklar siisler esyalar evin her yerini siisledik.
Yani disariyr aramasin diye biitiin oyuncaklarini esyalarim siisleri ve bir de daha
rahat olsun diye kendini bir yere ¢carpmasin etmesin diye her seyi diizenledik her seyi
kapladik, yani hep hazirlikli olduk...” (k6/4 yas, kiz)
‘... ama tabii ki ilaglari zamanminda almak, kullanmak, onlar: atlamamak, 6giinlerini,
vemegini, i¢mesini, temizligini halen daha devam ettirmek ¢ok énemli. En iyi sekilde
sonuna kadar stirdiirmek lazim yani... hi¢chir sekilde hastaneden c¢iktik idameye
gectik diye her seyi birakmak gerekmiyor. Ayni sekilde biz devam ediyoruz...” (k8/17
yas, erkek)

» Cocugun Ila¢ Saatini Hatirlamasi
“...Aksam anne bak ben daha ilacimi i¢cmedim ne zaman icecegim, saat kacta
icecegim hadi ver bana diye o sekilde kendisi de bazen séyliiyor, arada bir ilaci
iceyim mi diyor..." (k1/5 yas, erkek)
“...ama genellikle hep kendisi takip ediyor, dozajimi da gayet glzel igiyor, devam
ediyor. Ben hi¢ hatirlatmaya gerek duymadim simdiye kadar...” (k8/17 yas, erkek)

> llag Saatine Uymak
‘...ilaglarim hep ayi sirayla ayni diizende gittim. Ila¢ saati gegse bir iki dakika en
fazla bes dakika geger, zamanini sasrmam..." (K2/4 yas, kiz)
“...illa¢ saatimiz degisiyor bazen, mesela gecen yo gegen degil diin ilag icecegiz
aksam icirmem gerekiyor, aksam iciremedim yatti uyudu sabah ig¢irmek zorunda
kaldim. Bazen boyle aksakliklar olabiliyor..." (k6/4 yas, kiz)
“...lanvisi alirken mesela siit iiriinleri yogurt falan tiikettiyse bir 2 saat ge¢cmesini
bekliyoruz iizerinden. Genellikle ondan aksam 12’den sonra alwyor. Daha kolay
oluyor onun i¢in 12 ’den sonra, siit falan ictiyse dedigim gibi kendisi onu ayarlyyor
ona gore yatmadan 6nce igiyor. Biraz daha oturuyor ondan sonra yatiyor...” (K8/17

yas, erkek)
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> llac1 Ezerek I¢cme
‘...yani ilact almak igin genelde eziyorum meyve suyuna koyuyorum...’ (k6/4 yas,
kiz)
‘...mesela mtx den bogazlarim aciyor anne dedigi zaman enjektériin igine ¢ekip
eritip Oyle igiriyorum...” (k7/11 yas, kiz)
‘...bardakla, azcik suyla eritip sulandirarak bardaktan i¢irdim arkasindan bir daha
su tist tiste birkag¢ bardak suyla verdim...’ (k9/4 yas, kiz)

Alt Tema: Zamanla Uygulamas: Birakilan Yontemler

» Zorlailag icirmek
‘...Cocuklaryla giizelce anlagabilmek ¢ok onemli, onlarin sevdiklerini oyun
oynayarak, onlara israr etmeyerek, zorlamayarak yavas yavas icerebilir. Cocugu
degerlendirmeye de bakacaklar, ¢ocuk sinirliyse bir seyi atabiliyorsa ¢ok iistiine
gitmemek gerekir o konuda, ondan sonra bakacak kendisi zaten oyun oynayarak size
eslik edecek sizinle ilaci igecek. Biz ilk basta icemiyorduk sayi sayarak oynayarak
izah ettik. Bir de aci geliyordu bize tadi sunu onerebilirim suyla igebilirler ya da
meyve suyuyla doktor nasil onerirse o sekilde icerebilirler...” (K1/5 yas, erkek)
‘...ila¢ hazirlarken ilag igirirken yatarken ozellikle siringayla siz hazirliyordunuz
sonra biz hazirlamaya devam ettik falan onlart agzina burnuna sikarak elini kolunu
tutarak tepesine ¢ikarak agzina sikiyordum. Simdi ayni ilact aliyor agzina kitir kitir
yiyor... Babasi iste bir kere dyle soyledi, onun da iyi tarafina geldi. lyiyse her sey
giizel her seyi yapabilir ama ¢ocuk kotiiyse en ufak bir seyden kavga c¢ikartiyor,
bagiriyor birazcik onun da etkisi var..." (kK4/4 yas, erkek)

> llact meyve suyuyla icmek
*...Diri diri en ufak bir plturlik fark etsin hemen tukiriyoruz. Ben bunu almam
anne diyor, kii¢iik ama icinde bir sey var diyor, yemez, o yiizden hep bir seylere
katryorum... fark etmesin diye iyice eziyorum sulandirtyorum, suda da eritiyorum.
Ondan sonra meyve suyuna katiyorum. Yemegini o sekilde yediriyorum..." (k6/4 yas,
kiz)

Ana Tema 5: Evde Agizdan ila¢ Almaya Uyumun Degerlendirilmesi

Arastirmaya goniillii olarak katilmayr kabul eden bakim vericilerin paylagimlarinin
incelenmesi sonucu olusturulan ana temalardan ‘evde agizdan ila¢ almaya uyumun
degerlendirilmesi’ ¢atis1 altinda olusturulan alt temalarin katilimci sayisina gore

dagilimi Sekil 17’ de verilmistir.
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2
Uyumun Qlumlu Uyumda Zorluk Olarak Uyumun Olumlu inang Uyumda Zorluk Olarak
Degerlendirildigi Nitelendiren Yasantlar ~ Degerlendirildigi Hisler Nitelendiren Hisler

Yasantilar

Sekil 17 Evde Agizdan Ilag Almaya Uyumun Degerlendirilmesi Ana Temasina Ait
Alt Temalarin Katilime1 Sayisina Gore Dagilimi

Bakim vericilerin paylasimlari, evde agizdan ilag almaya uyumun degerlendirilmesi
ana temasi kapsaminda; uyumun olumlu degerlendirildigi noktalar, uyumda zorluk
olarak nitelendirilen noktalar, uyumun olumlu degerlendirildigi yasantilar ve uyumda
zorluk olarak nitelendirilen yasantilar alt temalar1 basliklari altinda gruplandirilmigtir
(Sekil 17).

Bakim vericilerin deneyimlerin alt temalarinin igerigi asagidaki gibidir (Sekil 18).
Uyumun olumlu degerlendirildigi noktalar; inang, basarili oldugunu diislinme,
sabretmek, sevgi, umutlanmak,

Uyumda zorluk olarak nitelendirilen noktalar; ¢ocugun 6fkelenmesi, huzursuzluk
Uyumun olumlu degerlendirildigi yasantilar; es destegi, ilaglar1 kabullenme, Ilaglarin
dogru yontemlerle verilmesini bilme, doktor ve hemsire destegi, ila¢ igirme igin
alternatif yontemler deneme

Uyumda zorluk olarak nitelendirilen yagantilar; maddi zorluklar, hijyene dikkat etme,
cocugu hareketsiz birakmak, ilact vermeyi unutmak, ilag yan etkilerinin

tekrarlanmasi, poliklinige gitmek istememe, hastaliklardan korunma gereksinimi
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Sekil 18 Evde Agizdan ilag Almaya Uyumun Degerlendirilmesi Ana Temasinin kapsami
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Arastirmamiza katilmay1 goniil olarak kabul eden bakim vericilerin evde agizdan ilag
almaya uyumun degerlendirilmesi ana temast kapsaminda incelenen deneyimleri
asagida yer almaktadir.

Alt Tema: Uyumun Olumlu Degerlendirildigi Noktalar,

> Inang
‘...yani, ¢cocugun tamamen karakteri degisiyor ki, simdi iyi biraz iyi huylu da ondan
agzina alip kitir kitir yiyor. Bal olsa sana uyuzluguna yine yemez yani o yogun tedavi
doneminde...” (k4/4 yas, erkek)
“...bir yilim sonunda haplardan uzaklasacagiz, kontroliimiiz azalacak. Maskeni
takacaksin, maskeni c¢ikaracaksin daha rahat olacagiz ama diizenli kullanmamiz
gerekiyor ki iyileselim... Kendi daha ¢ok iyilesecegim diye daha da dikkat ediyor...’
(k7/11 yas, kiz)
‘...su an c¢ok gsiikiir iyi gidiyor her sey insallah sonuna kadar da iyi gidecegiz, iyi
olacak ben inantyorum zaten...” (k8/17 yas, erkek)
‘...biz zor giinler gegirdik. Hi¢bir sey olmaz Allah i izniyle...” (k10/13 yas, erkek)

» Basarili oldugunu diisiinme
‘...bence basarilymm. Ciinkii eger birincide i¢cmezse ikincide, ikincide i¢mezse
tictinciide bakiyorum olmadi mi bagirryorum igiriyorum. Ciinkii icmesi lazim, igmek
zorunda. O yiizden basaryyorum yani sonunda, birinci de olmazsa ikinci de
basarryorum...” (k6/4 yas, kiz)
‘...0nceden c¢ok fazla soruyordum, kizryordu hatta tamam anne farkindayim,
biliyorum falan. Ama su an hi¢ sormadigim giinler bile oluyor hani. Sadece yatarken
‘ilaglar aldin mi?’ diyorum, evet aldim. O kadar...” (k8/17 yas, erkek)

> Sabretmek
‘...ben ¢ocuklarin hepsi ayni doénemlerden gegiyor. Hepsi ¢ok hir¢in oluyor, ¢ok
ofkeli oluyorlar. Hastanede durmak istemiyorlar. Yani sabir, sabir ¢ok zor
donemlerden gectik ama (sesi titreyerek, aglamaya baslayarak) sabwr yani..." (K5/4
yas, kiz)
“...Yeni donemler ¢ok kotii gegti, sabirla, sen biliyorsun her geyi...’ (k10/13 yas,
erkek)

» Sevgi
‘...evlat cok tath bir seymis gercekten(giilerek) ¢cok tatl bir seymis...” (k2/4 yas, kiz)

‘...Benim icin her seyde oncelik ¢ocuklarimdir zaten, onun icin O’nun iyi olmasi
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iyilesmesi benim tek mutlulugum zaten baskada bir sey soylemeye gerek yok...’
(k8/17 yas, erkek)

» Umutlanmak
“...Yani ben ¢ok rahat gececegini diisiiniiyordum ama yani gene ¢ok siikir blyik
stkintilarimiz olmads, kiigiik kiiciik korkular yasadik, olabilecek seyler oldugunu
soyledi hocalarimiz, tiim saglik ¢alisanlart soyledi zaten... o yiizden olabilecek seyler
oldugu icin gecti gitti, yani atlattik ge¢ti gitti ¢ok stikiir...” (k5/4 yas, kiz)
“...mtx ilk zamanlarda boyle yorgunluk, halsizlik gibi bir sey yapmuisti hafif bir
terleme gibi bu normal annecim hapt yeni kullaniyorsun gegecek, viicudun ilk defa
veni bir seye alismasi zaman alir. Béyle sakinlestiriyordum...” (kK7/11 yas, kiz)
‘...cok siikiir iyi gidiyor her sey insallah sonuna kadar da iyi gidecegiz...” (k8/17 yas,
erkek)
Alt Tema: Uyumda Zorluk Olarak Nitelendirilen Noktalar

» Cocugun 6fkelenmesi
‘...ben cocuklarin hepsi ayni donemlerden gegiyor. Hepsi ¢ok hir¢in oluyor, ¢ok
ofkeli oluyorlar...” (k5/4 yas, kiz)
...0Onu kizdirmadan hani béyle ilaglar kullanildiginda biraz depresif, sinirli
olabiliyorlar, kizvyorlar on kere soruyorsun falan diyorlar. Ben bir de oglumu
tamdigim i¢in onun huyunda béyle yanasarak yavas yavas ayni sekilde konusarak,
sakalasarak o sekilde anlasiyorduk yani...” (k8/17 yas, erkek)

» Huzursuzluk
“..trombositleri diistii, bir korku yasadik acaba hastalik mi tekrar ediyor diye.
Karaciger enzimleri yiikseliyor ara ara boyle. Yani ben ¢ok rahat gegecegini
diistintiyordum ama yani gene ¢ok siikiir biiyiik sitkintilarimiz olmad, kiigiik kiigiik
korkular yasadik...” (k5/4 yas, ki1z)

Alt Tema: Uyumun Olumlu Degerlendirildigi Yasantilar

» Es destegi
“...insan unutabiliyor bazi seyleri, alistik hani bu siiregte dikkat ettik esim de
yardimct oldu o sekilde devam ettirdik...” (k1/5 yas, erkek)
‘...esim bir isi varsa baska arkadasini gonderir, kontrollere gelir... Sikinti
yasamadik, her seyimizi birakiriz ¢ocugumuz icin... " (k2/4 yas, kiz)
‘...Bizim baba ayak uydurabiliyor...” (k4/4 yas, erkek)
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> llaglar1 kabullenme
‘...evet onlart zor i¢ti, onlar ¢ok aci galiba, onlar zordu, iistiine ¢ikarak agzina
stkarak boyle siringayla, hep swringayla icti onu. Purinetholle asi da alvyordu o
zaman da i¢mezdi yogun kemoterapi gormiistii, huysuz, sen ak dersen o kara diyordu.
Yapmuyorlar yani, cocugun tamamen karakteri degisiyor ki, simdi iyi biraz iyi huylu
da ondan agzina alip kitir kitir yiyor. Bal olsa sana uyuzluguna yine yemez yani o
yogun tedavi doneminde...’ (k4/4 yas, erkek)
‘...bir stire sonra zaten haplarin yan etkisini yasamiyorsun yani... ya belki vicut
alistigindan ya da psikolojik olarak bu gegecek diye kendini baskiladigi icin de
olabilir...” (K7/11 yas, kiz)

> llaglarin dogru ydntemlerle verilmesini bilme
‘...kemoterapi ilacina dikkat ediyorum, elimi yikiyorum... Bir de soyle bir sey
kemoprimi cuma-cumartesi- pazar aliyoruz, mtx i kesinlikle cuma giinii vermiyoruz.
Ya carsamba ya da persembe giinleri uygun oldugu icin o giinlere dikkat ediyoruz.
Cuma gunl verirsek bunun iyi bir sey olmayacagini biliyorum...’ (k1/5 yas, erkek)

» Doktor ve hemsire destegi
‘...Hemgirelerimiz tarafindan ogrendik her seyi hocalarimiz da destek ¢ikti, oyle...’
(k1/5 yas, erkek)
“...Allah razi olsun... Gergekten burayi ¢ok sevdim. Hemsgirelerimiz giiler yiizlii,
doktorlarimiz da oylesine ..." (k2/4 yas, kiz)
“...Burasi ¢ok iyi bir yer gercgekten, tedavi agisindan hi¢ sorun yasamadik yani...’
(k4/4 yas, erkek)
‘...kizim burayr ¢ok seviyor, o var bu var diye sevine sevine geliyor... Hep beraber
vasadik, sizin omzunuzda agladik, birlikte giildiik, sizinle birlikte oynadik her seyi
hep beraber yaptik orada... Cok tesekkir ederim...” (k5/4 yas, kiz)
‘...iste gozetim altinda olmak bir giivence gibi geldi bize esim de oyle ay bir sey
olacak mi, ay bir sey olacak mi, doktor yok, hemsire yok, her dakika buray
artyoruz... Doktor ve hemsirelerimiz sag olsun ¢ok yardim etti. Ciinkii iciremedigim
zaman boyle yap boyle yap dediler bana, onlar yonlendirdi o sayede ben verdim.
Oteki tiirlii icmiyordu. Ben normalde mesela kanser hastasi olmadan énce biz
evdeydik antibiyotik veriyorlardi i¢medi mi bwrakiveriyordum bir kenara (giilerek)
ama Oyle degilmis, vermek gerekiyormus, bunu ogrendim... Doktorlar ve

hemsgirelerimiz sayesinde cabuk gecirdik ama evde hichir sorunumuz olmadi... Oyle

61



fazla zorluk yasamadik...” (k6/4 yas, kiz)

> llag icirme igin alternatif yontemler deneme
“...Hemgirelerimiz de hocalarimiz da séyledikleri gibi ilk basta iistiine gitmeyerek
giizelce izah ederek, boyle icersen ¢ok giizel olur anne ben bunu i¢meyecegi iste
diyip hapt agzina atmiyordu, oyle i¢cmek istemiyordu. O yiizden sorarak
hemsirelerimize doktorlarimiza o sekilde devam ettik. Suyla, meyve suyuyla o sekilde
devam ettik. Su anda suyla i¢iyoruz sadece, tabii ki de eriterek igiyoruz, daha act
gelmiyor, kendisi seviyor, anne suyla daha glzel diyor. Sadece suyla icebiliyoruz
hani. Ufak da olsa yutamadigi icin, * o sekilde i¢cmeyecegim anne sen eritir misin’
diyor...” (k1/5 yas, erkek)
‘...bazen midesi bulaniyordu o zaman iistelemiyorum, ¢ubuk kraker yiyordu ¢ok asirt
bulandiginda bulanti haplarimiz tablet seklinde vardi onu kullaniyorduk...” (K7/11
yas, kiz)
Alt Tema: Uyumda Zorluk Olarak Nitelendirilen Yasantilar-

» Maddi zorluklar
‘...ablalar1 sabah aksam yaninda, uzakta da olsalar geliyorlar, destek oluyorlar.
Ama para durumu aymi, kizlarim da benim gibi. Gelseler bes dakika bir saat
kaliyorlar gidiyorlar. Kizlarim da olsa geliyorlar gidiyorlar... Iste genel durumlar:
biliyorsunuz, sen gormiissiin, tammissin, ¢ocugumun ilaglarini vermissin, sen de o
gorevi yapmuissin... (sesi kisilarak)’ (k10/13 yas, erkek)

» Hijyene dikkat etme
‘...Yine eve kimseyi davet etmiyoruz almiyoruz. Ilaglar degerlerini belli bir seviyede
tuttugu icin bazen hatta sifirlandigi icin yine aym sekilde temizlige her seye ¢ok
dikkat ediyorum. Mesela okula giden kizim var onu hemen disaridan kim gelirse
hemen banyoya elini yiiziinii yika tistiinii degistir 6yle gelin, ondan sonra yemegini de
ilk once ona veririm tencereden ne kadar yiyecekse ilk ona ayiririm, her seyi ilk ona
aywririm. Yesillikleri her seyleri meyveleri sirkeli suda 1slatirim, ona ne kadar temiz
her seyini ne varsa ilk ona veririm yemegini ondan sonra biz yeriz her zaman. Ilk
ona gdétiiriiriim ayni sekilde odasinda yer tek yer bizle oturmaz bazen ¢ok seyrek cani
isterse kendisinin istedigi zaman o da ayri tabaklarda ¢atali tabagi her seyi ayridir.
Onlart da bulasik makinesinde yikiyoruz zaten elde yikamiyoruz daha yiiksek
derecede. Dedigim gibi temizlik ¢cok énemli sonuna kadar devam ettiriyoruz biz de...’
(k8/17 yas, erkek)
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» Cocugu hareketsiz birakmak
“...Basta ilk yatarken mesela biling¢siz oldugumuz igin bacaklart agridiginda ben onu
hi¢ hareket ettirmiyordum sirf acimasin diye ki hareket ettirmek gerekiyormus. Ona
¢ok pismamim c¢iinkii kaslart ¢ok erime yapti. Bilin¢lendik ama su anda bir seyimiz
yvok yani. Doktorlar zaten yeterli bilgileri verdigi icin doktorlarin dedigi gibi de
davramirsak bir sorun bir sey yasamayiz...” (kK7/11 yas, kiz)

> llac1 vermeyi unutmak
‘...her seyi kendisi takip ediyor zaten, onun icin yani ¢ok unuttugu olmadi yani...
Unutmadi, en ¢ok olsa bazen bir tane fazla igtigi oluyormus, onu da diyor bugiin bir
tane fazla aldim viicuduma diyor, neyse yarin atarim diyor...” (k8/17 yas, erkek)
‘...Bir defa oldu, sadece bir iki, iki defa ilact unuttuk, baska olmadi...” (k6/4 yas,
kiz)
“..valla bir kez bulamadim, i¢medi, (giilerek)ertesi giin icti. Evet oyle olmamasi
lazim ama ertesi giin igti...” (k6/4 yas, kiz)

> llag yan etkilerinin tekrarlanmasi
‘...Trombositleri diistii, bir korku yasadik acaba hastalik mi tekrar ediyor diye.
Karaciger enzimleri yiikseliyor ara ara béyle...” (k5/4 yas, kiz)

» Poliklinige gitmek istememe
‘...evde olmak rahat hi¢ hastaneye gelmek istemiyor kizim da...” (k2/4 yas, kiz)
‘...Burada oglumu zapt etmek de zor. Cok huysuzluk yapiyor...” (k4/4 yas, erkek)
“...Simdi hastanede kan aldirmak istemiyor, aglamayan ¢ocuk aglamaya baslad: kan
aldirirken. Bilmiyorum yani kagiyor. Hemsire ablayr goriiyor ‘ayy bana dokunma’
diyor, kagmaya ¢alisiyor... bir daha yasatmasin Allah’im..." (k9/4 yas, kiz):

» Hastaliklardan korunma gereksinimi
‘...arkadaslariyla oynamak istiyor da digsari ¢ikmaktan ziyade o eve arkadaslarini
almayt biz ¢ok seviyorduk veya iste toplu ¢cocuk ortamlarina, komsulara gitmek onun
hosuna gidiyordu. Onlardan mahrum kaldi tabi bu siiregte...” (k3/5 yas, erkek)
‘...evde zorlanacagimiz igin bir de kizi disari ¢tkarmayacagimiz ve fazla ortamlara
sokmayacagimiz igin..."” (k6/4 yas, kiz)
‘...Hastaysa kimse asla kizimnin odasina girmiyor, maskesiz dolagmiyor ve biz hala
bunlara devam ediyoruz evin icerisinde. Komsu geliyor kapidan ne isterse veriyor ya
da soruyor, iceri davet edemiyoruz. Bilmiyorum ben hep sOyluyorum mesela bir

yakinim oluyor gripse yaklasmiyor gelmiyor bildigi icin. Yani bilmiyorum abartiyor

63



Muyuz, hayiwr, ama yani bir sekilde siireci daha fazla uzatmadan zamaninda, her sey
olmasini istedigimiz gibi devam etmesini istedigimiz i¢in béyle gidiyor. Clinkii
hastalik girdigi icin araya hepimiz ¢ok yipraniyoruz. Hepimiz ayri ayri oteki
cocugum evde, babaannesine resmen yalvarmak zorunda kalvyoruz gel bak diye.
Bakicisi yok, bakici sadece para almak igin gelecek bir karakterde. Bunun zorlugunu
sadece biz yastyoruz, anne baba olarak biz yasiyoruz...” (k9/4 yas, kiz)

Ana Tema 6: Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basarisi Icin Oneriler

Aragtirmaya goniillii olarak katilmayi kabul eden bakim vericilerin paylasimlarinin
incelenmesi sonucu olusturulan ana temalardan ‘evde agizdan kemoterapi tedavisinin
basarisi i¢in Oneriler’ ¢atisi altinda olusturulan alt temalarin katilime1 sayisina gore

dagilimina Sekil 19°de verilmistir.

O = YW e U o~ o0 W

Aile Tutumlar lle lgili -~ Cocuga Yaklagmla ilgili  Tlacla ilglii Oneriler ~ Saglik Ekibine Oneriler  Sosyal Medya Grup
Oneriler Oneriler Kurma

Sekil 19 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basarisi I¢in Oneriler Ana Temasina
Ait Alt Temalarin Katilimer Sayisina Gore Dagilimi

Evde agizdan kemoterapi tedavisinin basarisi i¢in Oneriler ana temasi kapsaminda,
saglik ekibine Oneriler, ilacla ilgili 6neriler, aile tutumlari ile ilgili 6neriler, ¢gocuga
yaklasimla ilgili Oneriler alt tema basliklart olusturulmustur (Sekil 19).
Alt tema bagliklar1 altinda bakim vericilerin deneyimleri asagidaki sekilde
smiflandirilmstir (Sekil 20);

e Saglik ekibine oneriler; kolay bulunabilen ilaglar, uyumlu saghk ekibi

e llagla ilgili 6neriler;
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Aile tutumlan ile ilgili oneriler; sosyal ¢evre, hijyen, sabretmek, kardesler,

cocugun davramislarina gore hareket etme, ¢ocuga siire tanimak

Cocuga yaklasimla ilgili oneriler; ¢ocugun beslenmesine onem vermek,

cocugu anlamak
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Sekil 20 Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basarisi I¢in Oneriler Ana Temasina Ait Alt Temalarin Katilime1 Sayisina Gore Dagilimi
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Bakim vericilerin evde agizdan kemoterapi tedavisinin basarist i¢in Oneriler ana
temast catisi altinda gruplandirilan paylasimlarina asagida yer verilmistir.

Alt tema: Saglik Ekibine Oneriler

» Kolay bulunabilen ilacglar
‘...valla soyle olsaydt iyiydi mesela su Almanya ilaci zor bulunuyor hani bir benzeri
olsa da biri benzerini bulsaydik bize bir benzerini bulun diye yakin yerlerden bir
¢oziim bulsalardi, tamam uzak olsun ama ¢oziim olabilecek bir sey olsaydr bunu ¢ok
isterdim. Ciinkii ¢cok zorlandik ve bize ¢ok giizel paralar sundular vermek icin bir
kutu ilag i¢in on milyar para istediler bizden bir kutu ilaca da on milyar sey... Hani
boyle bir benzeri olsayd, hep biitiin kanser hastalarinin bulabilecegi bir yer olsaydi
ve biz bu konuda biraz rahat etseydik. Cok zorlaniyoruz daha bulamayan benim gibi
bir siirii insan var. Biz ... grup kurduk goriigiiyoruz ve benim gibi bulamayan ii¢ dort
kisi daha var, o yiizden zor oldu.(sesi kisilarak)...” (k6/4 yas, kiz)

» Uyumlu saglik ekibi
‘...Cok binlerce razi olsun hastanemize, hemsirelerimize, doktorlarimiza binlerce
razi olsun, Allah razi olsun onlardan, ¢ok rahatiz herkese de buray: tavsiye ediyorum
yvani. Hasta ¢ocugu olan herkese oradan ¢ok memnunuz diyorum. Gergekten buray
cok sevdim. Hemsgirelerimiz giiler yiizlii, doktorlarimiz da oéylesine dedigim gibi.
Memnunuz ¢ok memnunuz buradan...’ (k2/4 yas, kiz)
‘...sag olsun bana hep doktorlar hemgireler yardim etti...” (k6/4 yas, kiz)
Alt tema: Ilacla Tlgili Oneriler

‘...enjektorle verdigim donemlerde keske daha once agzina verip kitir kitir i¢seydi
dedigim oldu. Daha once alisabilirmis demek ki. Bizim de denememiz lazim bazi
yvollari, siirekli denememiz lazim ara ara. Cocuk istemiyorsa istemiyor ara ara
deneyeceksin aslinda ...” (k4/4 yas, erkek)

“...Cocuklariyla giizelce anlasabilmek ¢ok onemli, onlarin sevdiklerini oyun
oynayarak, onlara israr etmeyerek, zorlamayarak yavas yavas icerebilir. Cocugu
degerlendirmeye de bakacaklar, ¢ocuk agresif ise sinirliyse bir seyi atabiliyorsa ¢ok
ustine gitmemek gerekir o konuda, ondan sonra bakacak kendisi zaten oyun
oynayarak size eslik edecek sizinle ilaci icecek. Biz ilk basta icemiyorduk say
sayarak oynayarak izah ettik. Bir de aci geliyordu bize tadr sunu énerebilirim suyla
icebilirler ya da meyve suyuyla doktor nasil énerirse o sekilde icerebilirler...” (K1/5

yas, erkek)
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‘...ilk basta ilaglart diizenli kullanmalar: ve idameye gectik artik ¢ok rahatiz diye
kendimizi salmamamiz gerekiyor. Bu da biiyiik bir sey...” (K7/11 yas, ki1z)

“...0nlar (yeni tan: alan hasta yakinlari) da soruyor, nasil gecti tedaviniz? lyiyiz.
Kag giine geliyorsunuz? On bes giine geliyoruz. ‘Aaa...” boyle seviniyorlar. Bizim de
keske oyle gecebilse diyorlar. Cocugun bakimina yiyimine icimine dikkat edin
diyorum. Her seyine, ilaclarini saatinde verin, dikkat edin ki ¢cocugunuza rahatlikla
gecebilirsiniz idameye diye soyliiyorum...” (K2/4 yas, kiz)

‘.la¢ iciren aymi kisi olsun, farkli kisi ona vermesin, o ilaci veren kisiye giiven
duysun. Giiven duysun ki ne icirdigini bilsin ya da o ilaci icmek istemediginde veren
kisi ona nasil icirebilecegini bilsin. Cok gordiim ¢iinkii hani tiikiiriiyorlar ¢ocuklar
ben hi¢hbir problem yasadim o konuda, annecigim hadi ilacini i¢ dedigim anda mirin
kirin etse de o ila icilecek annem iyi olmamiz icin diyip vermisimdir yani o da bana
guvenmistir...” (k9/4 yas, kiz)

Alt tema: Aile Tutumlari ile flgili Oneriler

» Sosyal cevre
‘...Buradaki arkadasliklar ¢cok degerli...” (k5/4 yas, kiz)
‘...Biz... grup kurduk goriisiiyoruz ...” (k6/4 yas, kiz)
‘...1lac gerektiginde arkadagslar devreye girdi, bulanlar birbirine yardimci oldu, biz
yardimci olduk. Bu sekilde hani yardimlasarak birbirimize ilaglar: temin ettirdik yani
o sekilde kullandik. Serviste yatan ya da bizden once tedavi gorenler bize veriyorlar.
Kontrole geldigimizde goriisiiyoruz aa bende vard: falan diyoruz ben sana getireyim
soyle boyle... Kaynastigimiz zamanda arkadaslarla bu gsekilde birbirimize
iletiyorduk...” (k8/17 yas, erkek)
“..Alk once kendi moralleri énemli kendileri iyi olacak ki ¢ocuga da yansisin yani.
Duisariyr onemsemeyecekler, kim ne demis falan hatta miimkiinse ¢ok konusan ¢ok
karigan insanlarla konusmayacaklar yani bence. Ciinkii bir sey soyleyip onlarin
cammi sikabilirler. Ciinkii hi¢ kimse ne yasadiklarini ne yaptiklarini bilmiyor.
Icerigini de bilmedikleri icin herkes her seyi séyleyebiliyor. ..." (k8/17 yas, erkek)

» Hijyen
‘...bakimina yiyimine icimine dikkat edin diyorum. Her seyine, ilaglarini saatinde
verin, dikkat edin ki cocugunuza rahathkla gegebilirsiniz idameye diyorum...” (k2/4
yas, kiz)

“...tertip diizen ve hijyene en ¢ok dénem verirsek, haplarin da dizenine bu idameyi de
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rahatlikla atlatacagimizi diigiiniiyorum...” (k7/11 yas, kiz)

» Kardesler
‘...Moral Lyilestirir. Ablalari sabah aksam yamnda, uzakta da olsalar geliyorlar,
destek oluyorlar...” (k10/13 yas, erkek)
‘...Annenin psikolojisi de bozuluyor, cocugun, diger aile bireylerinin, diger
cocuklarin... ¢ok hir¢in oluyor, diger ¢cocuk ¢ok etkileniyor zaten bu durumdan, hepsi
de gegiyor yani... ¢ok siikiir...” (k5/4 yas, kiz)

> Sabretmek
‘...ama Allah’a siikiir hepsi gecti. Sabir..." (k5/4 yas, kiz)

» Cocugun davraniglarina gore hareket etme
‘...Cok zor, cocuga gore davramislar sekilleniyor, her c¢ocugun farkli bu siireg,
bizimki kiiciik ilerde hatirlamayacak ¢ok giizel ama bize ¢ok cektiriyor, yani dur
dememizden anlamiyor...” (k4/4 yas, erkek)

» Cocuga siire tanimak
‘...bir hafta zorluk cektik bu konuda. Oyun oynayarak, babasiyla oyun oynayarak
ustiine diistiik... Cocuk agresifse sinirliyse bir seyi atabiliyorsa ¢ok iistiine gitmemek
gerekir o konuda, ondan sonra bakacak kendisi zaten oyun oynayarak size eslik
edecek sizinle ilaci icecek...” (k1/5 yas, erkek)
‘...cocuk istemiyorsa istemiyor, ara ara farkli ila¢ i¢irme yollar: deneyeceksin
ashnda...” (k4/4 yas, erkek)

Alt tema: Cocuga Yaklasimla ilgili Oneriler

» Cocugun beslenmesine 6nem vermek
‘...Cocugun bakimina yiyimine i¢imine dikkat edin diyorum...” (k2/4 yas, ki1z)
‘...Yemesi-i¢mesi, temizligi, morali ¢ok énemli...” (k8/17 yas, erkek)

» Cocugu anlamak
‘...Anne diyordu dile getiriyordu, ¢ok siikiir evimizdeyim. Bak rahat hareket
edebiliyorum, makinalar yok, damar yolum acryor diye bir sey yok, portumu
acmayacaklar...” (k7/11 yas, kiz):
‘...Biraz biiyiik ¢ocuklarda tedaviyi anlattigin zaman o sana yardimci oluyor,
kiiciiklerde tabii biraz daha zor olabilir yani(giilerek). Biz oglumla her seyi
konugabiliyoruz, beraber oturuyoruz bazen eski giinleri hastane giinlerimizi
konusuyoruz artik o seviyeye gelebildik yani, giilerek soyle olmustu anne

kalkamiyordum, cok kétiiydiim falan diye konusuyoruz bunlari beraber, géziimiiz
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sulaniyor, konusuyoruz, giiliiyoruz, ondan sonra toparlyoruz ¢ok siikiir diyoruz
kalkiyoruz ve hayatimiza devam ediyoruz...” (k8/17 yas, erkek)

Goriisme analizlerinde en ¢ok kodlama yapilan boliimlere gore degisen kelime
bliytiikliiklerinin yansimasi sekil’ de goriilmektedir. Cocukluk ¢ag1 akut lenfoblastik
l6semilerde evde oral kemoterapiye uyum siireci ve etkileyen faktorler katilimcilarin
deneyimleri 1s18inda degerlendirildiginde siklikla; agiklama yapmak, ila¢ yan
etkileri, bu donemde kullanilan ana ilaglardan olan purinethol, ilag saatlerine uymak,
ilag hazirlama-dogru doz, doktor ve hemsire destegi, siikretmek, ila¢ saklama, ilag

temini tema basliklar1 altinda toplandig1 gortilmektedir (Sekil 21).
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Tartisma

Bu ¢alisma, ¢ocukluk ¢agi ALL hastalarinin idame doneminde evde yiiriitiilen oral
kemoterapi tedavisine uyum siirecini, bakim vericilerin deneyimleri 1s18inda
anlayabilmek amaciyla yiiriitilmiistiir. Arastirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul
eden bakim vericilerin paylagimlari, alt1 ana tema kapsaminda tartisilmistir.
Ana Tema 1: Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Basladiginda Yasanilanlar
Bu b6lim idame doneminde kullanilan baslica kemoterapik ilaglar ve ailelerin uzun
hastane yatis1 sonrasi taburcu olduklarinda yasadiklart deneyimlerle ilgili
paylasimlart literatiir 1s181nda tartisilmasini igermektedir .

» 6MP (purinethol)
Elde edilen verilerde; 6MP ile ilgili yan etkiler, besin etkilesimleri, ilagla bol su
icilmesi gerektigi, ilacin her giin kullanildig1 ve haftalik dozun tamamlanmasi i¢in
farkl giinlerde farkli dozlarda ila¢ uygulamasi yapildigi, ilacin kolay boliinebildigi
ve ila¢ temininde donem donem sikintilar yasandig1 goriilmiistiir.
‘...purinethol kullaniyorduk. I¢meyecesim act diyordu ..." (k1/5 yas, erkek)
sOzleriyle, bir katilimci tarafindan ilacin tadindan dolay1 igcme giicliigli yasandigi
ifade edilmistir. Ayrica, ‘...yemekte falan olsun mide bulantilar: karin agrisi falan
hani bunlart yasiyoruz ..." (k8/17 yas, erkek) °...Purinethol trombositleri ¢ok
diistirmiigtii ... (K3/5 yas, erkek) ifadeleriyle katilimcilar, purinetholun éngorilen
yan etkilerini yasadiklarini belirtmislerdir.
Arastirmamizda katilimcilar siit ve siit Uriinleri ile 6MP kullanmamaya dikkat
ettiklerini vurgulamuglardir.  “...purinetholde kalsiyumdan wuzak durmasi lazim
¢ocugun iki saat en azindan siit i¢gmemesi lazim ya da iste siit tiriinii almamast
lazim..."” (k9/4 yas, kiz)
Bakim vericilerin ilag besin etkilesimine dikkat ettikleri icin ila¢ uygulama
zamaninin degistigini ifade ettikleri gorilmustiir. “...aksam on gibi purinetholu
verecegiz ama sekiz de siit i¢ti onu birazcik daha erteliyorum on bir gibi
veriyorum...” (k4/4 yas, erkek)
Literatiir incelendiginde; yetiskin hastalar ile yapilan bir c¢alismada, oral
kemoterapiye uyumla baglantili ii¢ ana sorun; ilaglarin besinlere gore zamanlamasi,
saglik ekibinin bilgisi disinda ilac1 birakma ve ila¢ uygulama direktiflerini yanlis
anlama olarak belirtilmistir (Muluneh, Deal, Alexander, Keisler, Markey, Neal ve
Dressler, 2016)
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Calismamizda elde edilen veriler dogrultusunda ilaglarin Ozelliklerinin bakim
vericilere yonelik planlanacak egitimlerde yer almasi gerekliligi goriilmektedir.
Purinethol tablete yonelik ila¢ uyumunun desteklenmesi i¢in farkli giinlerde farkl
dozlarda ila¢ uygulanabilecegi ve bu dozlarin siirecte degisiklik gosterebilecegi
alinacak Onlemlerin aile ile tedavi baslamadan Once planlanmasi, bakim verici
tarafindan kayit tutulma aliskanligmin edinilmesi énemlidir. Tlag besin etkilesimi ile
ilgili bilgiler verilirken, ¢ocuga yonelik ila¢ i¢meyi kolaylastiracak girisimlerin
belirlenmesi ve ilag uygulama zamanina uyumun 6neminin vurgulanmasi onerilir.

» Metotreksat (mtx)
Gortgmeler sirasinda mtx ile ilgili paylasimlarda, tabletlerin miligrami diisiik oldugu
icin (2,5mg ve 10 mg’lik tabletler halinde) c¢ok sayida icildigi ve bu nedenle
alternatif igcme yollar1 kullanildigi, ilacin kullanim sikliginin haftada bir oldugu,
bulant1 ve halsizlik yaptig1 ifade edilmistir. Bir bakim verici tarafindan Mtx’in ALL
tedavisinin baglangicinda intravendz yolla uygulandigi vurgulanarak tedavinin
basinda ilacin tablet formunun kullanimi ile ilgili bilgi gereksinimi oldugu ifade
edilmistir.
‘...Yauns siiresinde kullandiysak mesela purinetholii yatig siiresinde kullanmistik,
mix1 damardan almistik. O yiizden mitxt ben bilmiyordum ag¢ik¢ast, dahiliye
servisinde ¢aligsmiyordum o6nceden, mitx’in etkilerini de bilmiyordum, nasil
verilecegini de bilmiyordum. Hani a¢ karnina mi tok karnina mi? Ya da ne bileyim
iste uykuya yakin mi degil mi? Bunlar da onemli seyler..." (k9/4 yas, ki1z)
Literatiirde; Arslan, Yigit, Orekici ve Temel’in yiiriittiikleri bir calismada (2014),
ebeveynlerin bilgi diizeylerinin planlanan egitimlerle biiyiikk Olclide arttig
bildirilmistir. Katilimcilarin ~ diizenlenecek egitimler igin istekli oldugu ve
cogunlugunun (%51,1) hemsireler tarafindan diizenlenen egitimlere katilmak
istedikleri aktarilmistir (Arslan, Yigit, Orekici ve Temel, 2014).
Tedavi planinda yer alan idame doneminde kullanilacak ilaglarla ilgili egitimlerin
hastane yatis1 sirasinda verilecek taburculuk egitimlerine eklenmesi ve diizenlenecek
egitimlerde oral kemoterapi yonetimine Ozgii yazili ve gorsel materyallerin
kullanilmas1 6nem tasimaktadir.

» Lanvis
Lanvis tedavinin glclendirme fazinda kisa siire kullanilmaktadir (Uzunhan ve

Karakas, 2012). Idame doneminde kullanilmamasina ragmen ilk tani ile hastane
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yatig1 sonrasi uygulandigindan veriler arasinda yer almaktadir. Katilimcilar lanvis
tabletle ilgili temin zorlugundan bahsetmisler ve saglik ekibinin Ongoriisii ve
yonlendirmesi ile ilacin erken temini igin regete edilmesi sonucunda sorun
yasamadiklarini ifade etmislerdir.

> Bactrim
Bactrim hematoloji hastalarinda antifungal proflaksi amaciyla uygulanan bir ilagtir
(Saba, 2007). ila¢ uygulamas: klinik rutininde haftada 3 giin olacak sekilde
planlanmaktadir. Bu ¢alismanin yapildigi kurumda ilacin klinik kullanimda ardisik
giinlerde uygulandigi bilinmektedir. Yalnizca bir katilimer tarafindan ‘hangi gunde
oldugunu unuttugu’ ifade edilerek ilact uygulamadigi paylasiimistir.
Literatiirde ila¢ uygulamalarinin basitlestirilerek ardisik giinler yapilmasim
saglamanm tedavi uyumunu kolaylastirdigi belirtilmektedir (Akdeniz ve Yaman,
2007). Bactrim tablet ile ilgili veri, bakim vericilerin ilag uygulamayi unutma
durumunun olabilecegini yansittign  icin degerlidir. ila¢ uygulamalarinda
hatirlaticilarin, kontrol listelerinin kullanilmasi, ilag uygulamalarinda olusabilecek
aksakliklar ile 1ilgili yol haritasinin belirlenmesi alti ¢izilmesi gerekli noktalar
arasinda yer almaktadir.
Kav ve arkadaslarinin 2008 yilinda 15 tilkeden 1115 onkoloji hemsiresiyle yaptiklar
calismada; katilimcilarin %52’sinin kilavuz ve/veya protokollere sahip oldugu,
%A47’sinin oral kemoterapi ile ilgili hi¢bir egitim vermedigi, %64 iliniiniin hasta
egitimi olmasina ragmen %358’inin 6zellikli olarak oral kemoterapiklerle ilgili egitim
materyallerinin olmadig1 bildirilmistir. ilaglarin ne zaman ve nasil almacag, ilag
giivenligi ve saklama, yan etkiler ve yan etkilerin yonetimi ile ilgili gerekli bilgilerin
yalnizca katilimecilarin %27°si tarafindan verildigi iletilmistir (Kav ve digerleri,
2008). Ayni arastirmada egitimlere oral kemoterapiklerin dahil edilmeme nedeni
olarak, oral kemoterapi tedavisinin hekimler tarafindan diizenlendigi ve gerekli
bilgilendirmenin hekimler tarafindan yapildigi, hemsirelerin sadece intravendz
kemoterapi alan hastalar1 gordiigli ve oral kemoterapik ilaglarla ilgili hemsirelerin
bilgi eksikligi oldugu, hastanin takibinden hekimlerin sorumlu oldugu inanci
gosterilmistir. Hemgirelerin, yazili hasta egitim materyallerini igeren daha iyi hasta
egitimi ve izlemi, yan1 sira hemsireler i¢in profesyonel egitimlerin diizenlenmesi

Onerileri sunulmustur (Kav ve digerleri, 2008). Bu arastirma sonucunda alanda planl
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hasta egitimleri ile Ozellikle oral kemoterapiye yoOnelik yazili materyallere ihtiyag
oldugu gorulmektedir.

Bakim vericiler kullanilan ilaglarla ilgili deneyimlerinin yani sira taburcu olduklar
zaman yasadiklar1 duygu ve diisiincelerden de s6z etmislerdir. Aile ve arkadaslarla
vakit gegirebilmek, siikiir, mutluluk, uzun siiren hastane yatisinin bitmesiyle mucize
yasadiklar1 hissi, umut gibi olumlu duygu ve dislinceler yam sira saghk
calisanlarindan uzakta olma nedeniyle giivende hissedememe, ¢ocuklarina bir sey
olacak korkusu, ila¢ igme uyumsuzluklar1 nedeniyle sinirlenme gibi yasadiklar
olumsuz duygu ve diisiinceleri ifade etmiglerdir. Goriigsmelerden elde edilen bu
veriler 1s18inda, bakim vericilerin evde oral kemoterapi uygulamalar1 siirecinde
yasadiklar1 duygu ve diisiincelerin olumlu ve olumsuz olarak cesitlilik gosterdigi
soylenebilir.

Kemoterapik ilag uygulama sorumlulugunu iistlenme nedeniyle korku ve zorlanma
hissettiklerini ifade ederek evlatlarina zarar verme riski nedeniyle duyduklari
endiseyi ifade etmislerdir.

‘...bile bile ¢cocugunu zehirliyorsun gibi hissediyorsun...’ (k9/4 yas, kiz)

Ayrica ilag besin etkilesimlerini ve ilag yan etkilerini bildiklerini, ¢cocugu kontrol
altinda tutmak icin cocugu siirekli gozetleme geregi duyduklarini aktarmislardir.
Sosyoekonomik durumunu gelir giderden az olarak ifade eden bakim vericimiz,
maddi sikintilarmi su  sekilde dile getirmistir; °...zorluklar ¢ok. (Sessizlik)
Konusamiyorum onlardan, bazen de ne desem bilmiyorum yani. Iste dyle... para
stkintimiz da oldu, iste biraz ugrastik, hepsi oyle, goriiyorsun git gel...” (k10/13 yas,
erkek)

Calismamiza katilan bakim vericilerin tamamini anneler olusturmaktadir. Poliklinik
kontrollerine anne ve baba birlikte gelen katilimcilar olmasina ragmen arastirma
kapsaminda yapilan  goriismelere  katilim  konusunda  babalar  gekimser
davranmiglardir. Elde edilen veriler 1s18inda bakim vericilerin ¢ogunlugunun ilag
uygulamalarinda sorumlulugu tek basina tistlendigi goriilmektedir. Arastirmamizda
yalnizca iki bakim verici zaman zaman ilac1t dogru verip vermediklerinden emin
olmak icin eslerine soru sorduklarimi ifade etmislerdir. Bakim vericilerin
sorumluluklarin paylagimi ile ilgili destege gereksinimleri oldugu goriilmektedir.
Literatlirde, hasta aile bireylerine bakimi ¢ogunlukla kadinlarin verdigi belirtilmistir
(Koch ve Jones, 2018; Karahan ve islam, 2013; Sahin, Polat ve Ergiiney, 2009).
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Kadmlarin duyarli ve merhametli olmalari, bakim sunma becerileri, toplumsal
cinsiyet algist ve bunun sonucunda ev islerinin kadinin sorumlulugunda goriilmesi
gibi nedenlerle bakim verme rolii kadinlar tarafindan iistlenmektedir. Babalarin aile
islevlerini yerine getirmeye yonelik problem ¢ozme becerilerinin annelere oranla
daha yetersiz oldugu bildirilen bir ¢alismada bu durum annelerin ¢cocukla daha fazla
zaman geg¢irmesinden kaynaklanmig olabilecegi belirtilmistir (Coskun, 2013).

Tuna ve arkadaslar1 (2012) kronik hastalik veya kanser tanisi ile takip edilen
cocuklarin ebeveynlerinde depresyon, anksiyete ve umutsuzluk durumlart skorunun
yiiksek oldugunu ve aralarinda fark olmadig: belirtilmistir (Tuna ve digerleri, 2012).
Koch ve Jones’in (2018) c¢aligmasinda annelerin babalardan daha fazla endise, agri
ve fiziksel yorgunluk hissettigi belirtilmektedir (Koch ve Jones, 2018). Oliimciil
hastalik nedeniyle tedavi edilen ¢ocuk sahibi ailelerin kaygi diizeylerinin arttig1
bilinmektedir. I¢inde bulunulan durumu kontrol altinda tutabilmek igin bakim verici
tarafindan gelistirilen asir1 koruyucu tutumlar ile anksiyete arasinda pozitif bir iliski
bulunmadig: aktarilmaktadir (Kantarcioglu ve Sezgin, 2018). Karahan ve Islam’m
fiziksel engelli ¢ocuk ve yash hastalara bakim verme yiikii iizerine yaptiklar
karsilagtiritlmali ¢aligmada, bakim vericilerin yorgunluk, fiziksel, ruhsal ve sosyal
problemler yasayabilecekleri bildirilmistir (Karahan ve Islam, 2013). Simchowitz ve
arkadaglarinin yiriittiikleri nitel bir ¢aligmada (2010), 15 katilimer ile yapilan odak
grup goriismelerinde oral kemoterapi uygulayan ebeveynlerin ¢ocuklarinin duygusal
sagligr ve dogru ilag uygulamalariyla ilgili kaygilarmi vurguladiklart belirtilmistir
(Simchowitz, Shiman, Spencer, Brouillard, Gross, Connor ve Weingart, 2010).
Yapilan ¢alismalarda ailelerin gelir duzeyinin yasanan kaygi ile iliskili oldugu, gelir
yukseldikce yasanilan kaygi dlizeyinin azaldigi aktarilmistir (Yildirim, Goktas, Kose
ve Yildiz, 2014). Canarslan ve Ahmetoglu (2015) yaptiklari aragtirmada bakim
ticreti/aylik almayan ailelerin tiim alanlarda yasam kalitesinin bakim ticreti/aylik alan
ailelerden daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Gelir diizeyini ‘gelir giderden az’
seklinde tanimlayan ifade ¢ocuk yoksullugu kavramini akla getirmektedir. Cocuk
yoksullugu hizmetlere ve firsatlara ulagsmay1 sinirlandirmasiyla ¢ocukluk yasantisina
zarar vermekte, yasanilan zorluklar1 artirmaktadir. Anne babalar ¢ocuklarina yeterli
bakim ve destegi gostermekte zorluk cekmektedir (Sener ve Ocakg1, 2014; Temiz,
2002; UNICEF, 2012). Bu anlamda uzun sure tedavi ve izlem gerektiren

kanserle/losemiyle basa ¢ikma konusunda ailelerin ulagilabilir kaynaklarinin
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degerlendirilmesi ve kullanilabilirliginin saglanmas1 igin sosyal desteklerin
artirllmasina ihtiya¢ duyulmaktadir.

Bakim vericiler uzun slreli hastane yatislarinin ardindan taburculuk ile olumlu
duygular yasamaktadir. Ancak, artan sorumluluklarin slregelmesiyle yasamis
olduklar1 kaygi yonetiminde en iyi yaklasim aile merkezli bakimdir. Bu nedenle,
profesyonel saglik ekibi aile ile iletisimini kuvvetli tutarak ¢ocuk ve ailenin yasam
kalitesini artirabilir (Boztepe, 2009; Oztiirk ve Ayar, 2014).

Bakim vericilere yaklasimda g6z ontinde bulundurulmasi gereken U¢ ana husus,
ihtiyag duyulan yardim ve destek; Ustlenilen ek roller, sorumluluklar ve beceriler;
bakim yiikiine odaklanan yasam Kalitesi olarak oOzetlenmistir (Girgis, Lambert,
2009). Pediatri hemsiresinin bakim verici roliiniin yaninda arastirici, danisman, is
birlikci, egitici ve savunucu rolleriyle ¢ocugu ve ailesini genis bir boyutta ele almasi
onem tasimaktadir (Chaves ve digerleri, 2018). Bu cergevede saglik ekibinin
sunacagl bireysellestirilmis damismanlik  sayesinde aile ici  dinamiklerin
yonetilmesine katki saglanacagi diisiiniilmektedir.

Ana Tema 2: Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisine Uyum Saglamak Icin
Yapilanlar

Yapilan goriismelerde bakim vericiler siklikla ¢ocugunun ilag igme gigligi
yasadigini ifade etmislerdir. Cocugun uyumunu saglayabilmek i¢in, ¢ocuga ilag icme
nedenini agikladiklarini ve ilag igmesi icin sire tanidiklarini ve oyun araciligr ile
cocugun ila¢ i¢mesini sagladiklarini aktarmislardir. Cocuga yaklasirken sabirli
davrandiklarini, tedavinin ilk zamanlarinda ilag¢ i¢cme giicliikleri yasayan c¢ocugun
zamanla ilag igme becerisini kazandigini ifade etmislerdir.

Bir bakim wverici karakterli bardak kullanarak c¢ocugun ila¢ igmeyi sevdigini
iletmistir.

“...onun bi sekilde bir bardagi var ilacini katip hafif béyle erimesi igcin su katryorum,
eridikten sonra i¢iriyorum... bir bardak, degisik geldigi icin 6yle alistira alistira...
dist karakterli, icinde hicbir sekilde yok yani(boya vb. icermedigini belirterek )...’
(k1/5yas, erkek)

Ilag igmekte gii¢liik ¢eken ¢ocugun babasmin ydnlendirmesi sonucu kolaylikla ilag
igmeye bagladigini ifade eden bakim vericinin ifadesine asagida yer verilmistir.
‘Babasu iste bir kere at bakalim agzina dedi, onun da iyi tarafina geldi...” (k4/4 yas,
erkek)
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Oyunun, ¢ocugun enerjisini ylikselttigi ve diger insanlar ile anlagsmasini sagladigi,
giiven duygusunu gelistirdigi bilinmektedir (Zengerle-Levy, 2006). Bu nedenle
cocukla iletisim saglanirken oyunlar kullanmak yarahdir. ilagc igcme konusunda
¢ocugun katilimimin saglanmasi ig¢in kendisine seg¢enekler sunulmasi da etkili bir
uygulamadir (Sosyal Giivenlik Kurumu Baskanligi, 2013).

Kemoterapik ilac1 degisik giinlerde uyguladig1 i¢in unutmaya bagli sorun yasadigini
ifade eden bir bakim verici, uyum saglamak i¢in ila¢ saatlerini ve glnlerini buzdolab1
lizerine notlar yapistirarak kaydettigini ve zaman zaman esine bulunduklar1 giin ile
ilgili danistigini bildirmistir. Diger bir bakim verici digariya ¢iktiklarinda ilac1 evde
unutmamak i¢in ¢antasinda yedek kutu ilag bulundurdugunu aktarmaistir.

‘...bazen bir kutu sadece iicretli aliyorum, ya kaybolabiliyor kutu ya kaybolmak
derken kizim i¢ti mi bazen yerine koymayabiliyor, disari ¢ikarken unutabiliyoruz,
mesela hastaneye gelirken tedbir amac¢l bir kutu fazladan ¢antamda tutuyoruz...’
(k7/11 yas, kiz)

Goriismeler sirasinda bakim vericiler ila¢ kullaniminin anlatilmasi sirasinda saglik
ekibi tarafindan tekrar tekrar agiklama yapildigi ve ilag¢ kullanim seklinin yazili
olarak kendilerine verildigini belirtmis hatta tabletin seklinin kagit tizerine ¢izilmesi
suretiyle ilacin nasil kullanilacaginin gosterildigini ifade etmislerdir. Evde ilag
kullanimina uyumun saglanmasi i¢in saglik ekibi tarafindan verilen egitimler 6nem
tasimaktadir. Bu ¢aligmanin yapildigi kurumda uyumun degerlendirilmesi ig¢in bakim
vericilerin ilag¢ kullanimu ile ilgili beyanlar1 g6z 6niinde bulundurulmaktadir.
Hastanin ila¢ uyumu, klinik cevabin degerlendirilmesi, kanda ila¢ diizeylerinin takibi
seklinde dogrudan yolla izlenebilmektedir. Ayrica hasta bildirimleri, ilag sayimlari,
yazilan regetelerin takibi ve mikro elektronik araclar ile dolayli yollarla da hastanin
ilaglarina uyumu takip edilebilmektedir (Cheung, 2013).

Literatirde uyumu etkileyen c¢evresel faktorler arasinda ulasim, aile desteginin
olmamasi, iletisim problemleri, yetersiz hasta egitimi yer aldigi aktarilmistir. Yan
etkiler, belirtilerin nasil yonetileceginin bilinmemesi, haftalik tedavi programlarinda
karmasik doz gizelgeleri ve tedavinin uzun slirmesi hastanin uyumunu etkiledigi
iletilmistir (Cheug, 2013; Hartigan, 2003; Sozeri ve Kutlutlirkan, 2016).
Ebeveynlerle yiiriitiilen c¢alismalarda, algilanan sosyal destegin artmasi ile aile
stresinin ve aile yiikiiniin azaldig1 (Sivrikaya ve Cifci Tekinarslan, 2013); yasam

kalitelerinin arttig1 (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015) belirtilmektedir. Karadag
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(2009), yasanilan giicliikleri, aileden algilanan sosyal destegi ve umutsuzluk
durumlarimi belirlemek i¢in engelli cocugu olan annelerle yaptiklari bir ¢alismada
algilanan sosyal destek diizeyinin artmasiyla umutsuzluk diizeylerinin azaldiginm
aktarmistir (Karadag, 2009). Sosyal destek alan annelerin sosyal destek almayan
annelere gore duygusal tikenmisliklerinin ve kaygilarinin az oldugu, annelerin
tizerindeki yiikiin azalmasinin ¢ocugun bakimina iliskin motivasyonunun artmasina
yardimei olabilecegi bildirilmistir (Cengelci, 2009).

ALL tanili ¢ocuk ve ergenlerde oral kemoterapiye uyum siirecini aciklayacak bir
model gelistirmek ve dogrulamak i¢in Landier, Hughes ve arkadaslari tarafindan
yiiriitiilen nitel ¢aligmada; otuz sekiz yar1 yapilandirilmis gortisme (17 hasta ve 21
bakim verici ile birlikte) ve dort odakli grup tartismasi yapilmistir. Uyum siireci;
tehdidin taninmasi, kontroliin ele alinmasi ve siirecin ydnetimi olarak ii¢c agamada
tanimlanmistir. GOorevimizi yapiyoruz; uyum siirecini acgiklayan ve ebeveynin veya
hastanin ilaglarin Ongoriilen sekilde alinmasini saglayan ana tema olarak
belirlenmigtir. Oral kemoterapi ve 16semi kontrolii/tedavisi iligkisini anlamanin uyum
davraniglarini artirdig1 saptanmistir (Landier, Hughes ve digerleri, 2011).

Oral kemoterapi siirecinde hastanin izlenmesi zordur. Saglik hizmeti sunucularinin
tedavi sorumluluklarinin bakim vericilere kaymasi potansiyel olarak uyumu
diisirmekte ve hasta giivenligini etkilemektedir (Cheug, 2013).

Yapilan caligmalarda, bakim vericiler tarafindan evde ilag tedavisinin yonetimi ve
hastanedeki diizenin devamliliginin saglanmasi kaygi olustursa da saglik ekibinin
ulagilabilirliginin ve ev ortaminin rahathiginin bas etmeyi kolaylastirdig1 ifade
edilmektedir (Cheung, 2013; Landier, Hughes ve digerleri 2011).

Kanserli ¢ocuklarin ebeveynleri ile ila¢ hatalarinin nasil olustugunu belirlemek,
riskleri degerlendirmek ve hata onleme stratejileri gelistirmek i¢in Walsh, Mazor ve
arkadaglar1 tarafindan yiiriitillen bir ¢caligmada (2012), ila¢ doz degisikliklerinden
sonraki donem yiiksek riskli alan olarak tanimlanmistir. Doz degisikligi talimati
verildiginde yanlis iletisim, aile yanilgilari, farkli saglik caliganlardan gelen ¢ok
celigkili talimatlar, ila¢ dozunda gidaya gore zamanlama konusunda karigiklik, uyku
zamani, kemoterapik ilact hazirlarken eldiven kullanilmamasi, ¢ocugun birkag giin
ilag almay1 reddediyor ya da kusuyor olmasi, yanlis ekipman kullanilmasindan
kaynaklanan ol¢iilen yanlis doz, evde bagka birinin daha 6nce ilag vermis olmasi, acil

yatiglarda hastanede oral kemoterapi ajanlarinin olmamasi ve ailenin ilaglar
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evlerinden getirmemeleri yuksek riskli durumlar arasinda belirtilmistir. Riskleri
azaltmak icin; gilincellenmis ilag¢ listesinin yazilmasi, klinikte belirlenen bir irtibat
noktasi olusturulmasi, evde ila¢ veren tiim bakicilarin doktor kontrollerine gelmesi,
kontrol dzetlerinin aileye mail yoluyla iletilmesi 6nerilmektedir. Hemsire tarafindan
ev ziyaretleri yapilmasi, evde ilag kullanimi ile ilgili doktoru aramasi gereken
durumlar hakkinda aileye bilgi verilmesi, ebeveynlerin doktor kontrollerinde not
almalar1 i¢in standart form kullanilmasi, onay kutular1 bulunan ilag takvimi
kullanilmasi, ebeveynler tarafindan yonetilen internet sitesi olusturulmasi Onerilen
¢OzUm stratejileri arasinda yer almaktadir (Walsh, Mazor ve digerleri, 2012).

Walsh, Stille, Mazor ve Gurwitz duzenlenen ev ziyaretlerinin, ila¢ uygulama
giivenligini artirma ve evde karsilasilan ila¢ hatalarin1 anlamaya yardimeci olma
potansiyeline sahip oldugunu bildirmislerdir (Walsh, Stille, Mazor ve Gurwitz, 2008)
Uyumla ilgili Schneider, Adams ve Gosselin’in (2014) yetiskin hastalarla yaptiklari
bir ¢alismada telefonla hemsire koglugu verilmis, uyum iki ve dordiincii aylarda
degerlendirilmis. Gorligme grubunun uyum oranlarinin kontrol grubuna gore daha
yiiksek oldugu ve sonucta hemsire koglugu uygulamasinin oral kemoterapi uyumuna
faydali oldugu iletilmistir (Schneider, Adams ve Gosselin, 2014).

Uyumun saglanmasi i¢in tan1 anindan itibaren egitim, saglik hizmetlerine ulagim,
ilag tedavi planinin agiklanmasi, uyumun izlenmesi adimlarindan olusan bir yaklagim
izlenmelidir. Bdylece bireylerin gereksinimlerini karsilayan egitimler almalar
saglanacaktir. Uyumun saglanmasi, tedavinin etkinligini ve bakimin kalitesini
yiikseltmede ©Onem tasimaktadir (Sozeri ve Kutlutirkan 2016). Uyum siirecinin
saglik ekibi tarafindan iyi yonetilmesi ile hastalarin oral kemoterapi tedavisinden en
iyi terapOtik faydayir saglamalari, genel yasam kalitesini iyilestirmeleri ve klinik
sonuglarini en {ist diizeye ¢ikarmalari saglanabilir.

Ana Tema 3: Evde Agizdan Kemoterapiye Devam Etmenin Zorluklar

Calismamizda evde oral kemoterapiye devam etme zorluklari; ilag temini, ilag
saklama, ila¢ saatlerini hatirlama, zamana uyum davranislari, ilag hazirlama, ilag
icme giicliikleri, ila¢ yan etkileri, ila¢ atiklarinin yonetimi ve enfeksiyonlardan
korunmak i¢in alinan 6nlemler nedeniyle toplumsal soyutlanma ve sonugta duygusal
yipranma olarak karsimiza cikmaktadir. Ilaglarm farkli giinlerde degisik sayilarda

alinmasi, ila¢ dozlarinin ayarlanmasi ve takibinin hassasiyet gerektirmesi, ila¢ yan

80



etkilerinin takibi ve tedavinin yonetilmesi icin devam eden poliklinik kontrolleri
bakim vericilerin yasadiklar1 zorluklardir.

2009 yilinda Walsh, Dodd ve arkadaslar1 tarafindan yapilan bir arastirma sonucuna
gore; cocuklarda saptanan ilag hatalarinin %77 sinin evde ilag kullanimi sirasinda
olustugu bildirilmistir (Walsh, Dodd ve digerleri, 2009).

Boztepe, Ozdemir, Karababa ve Yildiz tarafindan 108 ¢ocuk servisi hemsiresi ile ilag
uygulamalar sirasinda yasanilan sorunlar hakkinda yapilan aragtirmada; tabletlerin
tam olarak eritilememesi (%54,6) ve tabletleri kirmakta zorluk yasanmasi (%45,3) en
stk yasanilan giigliikkler olarak belirlenmistir. Arastirmamiz sonuglar ile paralel
olarak ila¢ tadinin kotii olmasi nedeniyle ¢ocuklarin ilact agzindan ¢ikarmasi ve ilag
icmek istememesi (%75,9) siklikla karsilasilan sorun olarak tanimlanmistir (Boztepe,
Ozdemir, Karababa ve Yildiz, 2014).

Boliinerek verilen ilacin diger pargasinin sonraki dozda kullanilmasi, ¢ocuga ilacin
eritildigi kaptan artarda su igirilmesi bakim vericilerin doz kaybi kaygisini dile
getirdikleri paylasimlardir.

Aileler ila¢ i¢irmek i¢in sik sik ilact muz, yogurt gibi yumusak gidalara gizleme,
aromal1 sivilarda eritme gibi degisik yontemlere basvurmaktadirlar. Bu yaklasimlar
ilag besin etkilesimi diistiniildiigiinde uygun olmayabilir. Cocuk kendini kandirilmisg
hissedebilir (Meltzer ve digerleri, 2006).

[lag yutma yetenegi bu nedenlerle olduk¢a degerlidir ve gocuklar hapt yutma gibi bir
durumun var oldugunu egitim ile 6grenebilir. Meltzer, Welch ve Ostrom tarafindan
(2006) 6-11 yas gocuklarin ilag yutma yeteneklerinin degerlendirildigi gbzlemsel
calisma yapilmistir. Cocuklara ‘sana bir bardak su ve bir hap verecegim, hapi dilinin
arkasina dogru yerlestirerek kafani biraz geriye dogru itip suyu i¢meni isteyecegiz,
ihtivacin olursa daha fazla sansin olacak ve ilaci yutamiyorsan sorun degil,
yutabilirsen tamam olacak, sadece denemeni istiyoruz’ seklinde agiklama yapilarak
ilag yutmay1 denemeleri istenmistir. Toplam 124 denekten 113'i siradan bir fincan
kullanarak ilact yuttugu belirlenmistir. Ik basta bir hap: yutabileceklerini sdyleyen
57 denegin tamaminin ilaci igebildigi, 47’sinin siradan bir fincanla hap i¢meyi
ogrendigi, 11 denegin ilag yutmayr 6grenemedigi aktarilmistir (Meltzer, Welch ve
Ostrom, 2006).

Yedi-dokuz yas grubu ¢ocuklarda Hdmeen-Anttila, Honkanen ve Vainio tarafindan

2009 yilinda yapilan bir ¢aligmada, ila¢ egitiminin bu yas grubunda kullanisl, esnek
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ve farkli yas gruplar i¢in degisik sekillerde kullanilabilir oldugu belirtilmistir. Bir
gruba ilaclarin hastaliklar1 Onleyip, iyilestirebilecegi ve belirtileri hafifletecegi
anlatilmistir. Ogretmen tarafindan kiiciik ayicigin agriyan kulak hikayesi okunmus,
belirli yerlerde durularak, 6grencilerin parmaklarini yukar1 ve asagir dogru tutarak
ayicigin yaptiklarinin dogru ya da yanlis oldugunu oylamalar istenmis ve sonrasinda
Ogretmen tarafindan dogru cevap gosterilerek, Ogrencilerin deneyimlerini
paylasmalar istenmistir. Bir diger grupta ila¢ paketinin bilgi kaynagi oldugunun
anlasilmasi lizerine calisilmis, ilag paketi bilgilerinin okunmasi, alinan c¢iktilarin
boyanmasi, etkinlik defterlerine yapistirilmasi seklinde faaliyet sekillenmistir.
Ugiincii grupta dgrenciler kullanilan ilag hakkinda temel bilgileri 6grenmeleri icin
soru sormaya tesvik edilmistir. Sorular tahtaya yazilmis, ila¢ ni¢in kullaniliyor, nasil
kullanilmali ne siklikta kullanilmali ne kadar siire kullanilmali gibi sorular
olusturulduktan sonra Ogretmen Ogrencilerden doktor ve hasta rolii igin
gorevlendirme yaparak birlikte olusturulan diyalog oyun seklinde sergilenmistir.
Faaliyetler sonunda ogrencilerin Ogretilmek istenen ana mesaj1 hatirladiklar
goriilmustiir (Hameen-Anttila, Honkanen ve Vainio, 2009).

Kaplan ve arkadaslarinin yiiriittiigii bir calismada bas durus pozisyonlar1 ile
uygulanan yutma calismalarint 14 giin boyunca uygulayan 33 ¢ocugun hepsinde hap
yutma giigliigliniin tedavisinde basarili olundugu bildirilmistir (Kaplan ve digerleri,
2010).

Hansen, Tulinius ve Hansen tarafindan 11-20 yas araliginda adolesanla, yari
yapilandirilmis goriismeler yapilarak yiiriitiilen bir calismada ilag igme giigliikleri ile
ilgili engeller, basa ¢ikma girisimleri ve 6grenme etkinlikleri incelenmistir. {lag igme
giicliikleri veya ilag icememenin, addlesanin ilag tedavisinin gerekliligini kabul
etmesi ile 6nlenebilecegi aktarilmistir (Hansen, Tulinius ve Hansen, 2008).

Partridge, Avorn, Wang ve Winer’in yiirtttikleri ¢alismada addlesanlarin uyum
diizeyinin ¢ocuklara gore daha diisiik oldugu belirtilmistir (Partridge, Avorn, Wang
ve Winer, 2002).

Arastirmamizda addlesan donemde ¢ocugun ilag¢ hatasini nasil degerlendirdigi su

3

sekilde aktarilmistir; “...bazen bir tane fazla igtigi oluyormus, onu da diyor bugiin
bir tane fazla aldim viicuduma diyor, neyse yarin atarim diyor...” (k8/17 yas, erkek).
Bu dogrultuda gelisimsel donem ozellikleri dikkate almarak cocuklar icin

hazirlanacak egitimlerle bilgi eksiklikleri tamamlanmali ve kaygilarin giderilmesi
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saglanmalidir.

Bu calismada bakim vericilerden birinin kemoterapik ilag verme konusunda
cocugunu zehirliyormus duygusu yasadigini ifade etmesi, egitimlerde vurgulanmasi
gercken bir noktanin altim1 ¢izmektedir. Cocugunu hastaliklardan korumak igin
bakim vericinin yaptigi bir uygulama ile ilgili etkileyici paylasimi asagida yer
almaktadir..

‘...Zorunda oldugumuz i¢in gii¢liiyiiz, hasta olmamak icin giinlerdir antibiyotik icen
bir anne var karsimizda durduk yere, bir bogaz gicirdamasinda ila¢ kullanmaya
basliyorum. Hasta olmayayim ¢iinkii hasta olursam ¢ocugum da hasta olur...” (K9/4
yas, ki1z)

Hasta yakinlarina verilen egitimlere akilci ilag kullaniminin dahil edilmesi ve bu
egitimlerin tekrarlanmasi Onemli bir husustur. Topluma yonelik akiler ilag
uygulamalari el kitabinda ‘ilact zehir olmaktan ¢ikaran onun akilct kullanimidir’
denilmektedir. Akilct ilag uygulama ilkeleri arasinda dogru ilacin, , dogru uygulama
yoluyla, dogru zamanda, dogru miktarda ve gerekli bilgiler verilerek, maliyet ve ilag
atiklarinin yonetimi yer almaktadir. Hasta ve hasta yakinlarinin bilgilendirilmesinin
6nemi her adimda vurgulanmaktadir (Sosyal Giivenlik Kurumu Baskanligi, 2013).

Bu calismada, goriismeler sirasinda bakim vericiler tarafindan ilag temini ile ilgili
yasanilan zorluklar da paylasilmustir. ilag temini hizmetinin eczaci disindaki
kimselerce dogrudan verilmesinin uygun olmadigi ve hasta yakinlarinin emin
olmadiklart durumlarda farkli eczanelerden hizmet almaya yOnelmeleri
onerilmektedir (Sosyal Giivenlik Kurumu Bagkanligi, 2013).

Calismamizda elde edilen veriler, uyumun her adimda degerlendirilip gocuga ve
aileye yonelik en uygun girisimlerin zamaninda hayata gecirilmesinin 6nemini ortaya
koymaktadir.

Ana Tema 4: Evde Agizdan Kemoterapi Siirecini Iyi Yonetmek i¢cin Yapilanlar

Bu arastirmada bakim vericiler sureci iyi yonetebilmek icin enfeksiyonlardan
korunmak adina ilacin temiz bir sekilde hazirlanmasina dikkat etmek, evin temiz
tutulmasi, disaridan gelen kisilerin 0nce banyoya yonlendirilmesi, eve misafir kabul
edilmemesi gibi yasantilarindan kesitler aktarmislardir. Cocuklarin beslenmelerine
dikkat ettiklerini belirten bakim vericilerin bazi ifadeleri;

‘...yemesi, i¢mesi, temizligi, morali ¢cok onemli..." (k8/17 yas, erkek)

“...¢ocugun bakimina yiyimine i¢imine dikkat edin diyorum...” (k2/4 yas, kiz)
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Kanserli cocuklar, kotii agiz hijyeni, mukozit, istahsizlik, bulanti, kusma gibi
nedenlerle yetersiz beslenmeye yatkindir. Cocugun yeterli ve dengeli beslenmesinin
siirdiiriilebilmesi yasam kalitesini artiracagi, ila¢ metabolizmasinin saglikli
islemesine sagladigi katkiyla tedavi sonuglarin1 olumlu etkileyecegi ve ¢ocugun
biliylime gelisimini destekleyecegi i¢cin onem tasimaktadir (Baklacioglu Yildiz, Eren
Fidanci, Suluhan ve Kiziler, 2018).

Cesitli ¢alismalarda ¢ocukluk ¢agi ALL hastalarinin 6liim oranlar1 incelendiginde;
Celik (2012) hastalarinin %77,6’sin1, Hazar ve arkadaslari (2010) hastalarinin
%33 uni, Asim, Zaidi, Ghafoor ve Qureshi (2011) ise hastalarinin %85’ini
enfeksiyona bagli kaybettiklerini belirtmiglerdir (Asim, M., Zaidi, A., Ghafoor, T.,
Qureshi, Y., 2011; Celik, 2012; Hazar ve digerleri, 2010). Bu bilgiler 1si1ginda,
temizlige dikkat edilmesi gerekliligi ile ilgili bakim vericilerin paylasimlari ve
enfeksiyonlardan korunmak i¢in alinan Onlemler sonucunda ailenin yasam
bigimlerinin sekillenmesi kaginilmaz bir sonug olarak gortlmektedir.

ALL tedavisinde basarinin artmasi nedeniyle erken ve ge¢ yan etkilerin gorilme
sikligi artmaktadir. Bu durum c¢ocuk ve ailenin yasami olumsuz etkilenmekte, yan
etkilerin erken saptanmasi, tedavi ve bakimin diizenlenebilmesi i¢in 6nem arz
etmektedir (Akyay ve Olcay, 2014). Tedavi nedeniyle olusabilecek yan etkilerin
erken belirlenebilmesi i¢in tedavi alan hastalarin yani sira tedavisini bitirmis olan
hastalarin da diizenli kontrol planlarinin olusturulmasi gereklidir (Akya ve Olcay,
2014; Celik, 2012). Ailelerin yan etkiler konusunda bilgilendirilmesi siirecin iyi
yonetilmesi icin gereklidir.

Tedavi ve bakimin iyi yOnetilmesi i¢in diizenlenecek tiim egitimler yani sira bakim
vericilerin akillarinda olusan degisik sorulara yanit bulabilmelerini saglamak igin
ulagilabilir saglik ekibi varligi ¢cok degerledir.

Stirecin 1yi yonetilebilmesi i¢in ¢ocukla hastaneye yatistan itibaren terapotik iletisim
kurulmasi gerekmektedir. Hastane agrili islemlerin yapildigi, hastaligin yani sira
bilinmezlik, aileden, okuldan, arkadaslardan uzak olma gibi olumsuz durumlar
nedeniyle stres verici bir yerdir. Hastaneye yatma nedeniyle ¢cocukta anksiyete, uyku
bozukluklari, regresyon ve/veya hiperaktivite goriilebilmektedir (Wilson ve
digerleri,2010; Beytut ve digerleri, 2009, Teksoz ve digerleri, 2014). Cocuklar korku
ve kaygilarin1 saglik ekibi veya bakim vericiler ile paylasabilirler. Gliven olusturan,

stirekli ve profesyonel destek saglanmasi bu anlamda Onemlidir. Yapilan bir
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calismada, 0-18 yas ¢ocuklara ve ailelerine yonelik planlanan ve bir yil boyunca
stirdiiriilen bir proje kapsaminda ¢ocuklarin hastaliklariyla ilgili farkindaliklarinin ve
kabul diizeylerinin desteklenmesi, hastaneye uyumun saglanmasi amaclanarak
ylriitiilen psikososyal destek caligmalarinin basarili oldugu aktarilmistir (Altundag,
Karagam, Aydogan ve digerleri, 2016). Cocuklarin alg1 ve tepkilerinin yas gruplarina
gore degisiklik gostermesi nedeniyle Ozel iletisim yontemleri kullanilmalidir.
Sikintilarina yonelik yeterli agiklama yapamayan kii¢iik ¢cocuklarin davraniglarinin
dikkatli gézlemlenmesi 6nem tasimaktadir. Cocuklar, bakim vericilerinin tavir ve
tutumlarindan etkilenebilirler (Cimete, 2018).

Ana Tema 5: Evde Agizdan ila¢ Almaya Uyumun Degerlendirilmesi

Yapilan goriigmelerde bakim vericiler, hastaliklardan korunma igin yasamlarini
planladiklarini, c¢ocugun hareket alaninin kisitlandigini, ¢ocugun poliklinik
kontrollerine gitmede zorluk ¢ikardigi donmelerin varligini, ilag kullanimi ve ilag
yan etkilerini yonetmeye verdikleri 6nemi igeren yasantilarini aktarmislardir. Bakim
vericilerin tedavinin bu doneminde uyumlarini olumlu olarak nitelendikleri
paylagimlari arasinda; ilag icilmesi gerekliliginin kabulii, ilaglar hakkinda bilgi sahibi
olmanin kazandirdig1 giiven, kullandiklar1 degisik ila¢ igme yontemleri (meyve suyu
ile ilag igme, oyun ile ilag i¢me, eriterek ila¢ gibi), doktor ve hemsirelerinin destegi
yer almaktadir. Ayrica, slUregte es destegi, c¢ocuklarina duyduklart sevgi,
yitirmedikleri umut ve sabirla siireci yonetme ¢abalarindan bahsetmislerdir.

Idame doneminin baslangicinda ila¢ i¢irmede yasadiklarn giicliikleri zamanla ve
sabirla astiklarini belirten bakim vericiler, benzer ¢alismalara paralel olarak oral
kemoterapi alirken intravendz tedavi sirasinda yasanilan zorluklardan uzaklagmanin
verdigi rahathg: ifade etmislerdir (Simchowitz, 2010). Evde olmanin yarattig
iyilesmis olma diisiincesiyle disarida gegirdikleri zaman sonucu ¢ocugunun
ateslendigini paylasan bir bakim vericinin ifadesi agagida yer almaktadir.

‘...biz hemen disar ¢iktik, hemen eve birilerini ¢agirdik, ondan sonra hemen bir
korona viriisii diyorlar, nezle viriisii galiba mevsimsel olarak hemen bir onu kapti,
simdi biraz daha temkinliyiz...” (k3/5 yas, erkek)

Idame déneminde hastane yatisina gére daha rahat bir izlem déneminde olduklarini
belirten bakim vericiler agizdan alinan kemoterapiklerin yan etkileri ile hastaligin
tekrar etme korkusunu yasadiklarini ifade etmislerdir.

‘...Yani ben ¢ok rahat gegecegini diistintiyordum... kiiciik kiiciik korkular yasadik,
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olabilecek seyler oldugunu soyledi hocalarimiz, tiim saglhk c¢alisanlart soyledi
zaten...’ (K5/4yas,kiz)

Oral kemoterapi alan hastalar intravendz ila¢ formlar1 alanlar gibi zararli yan etkiler
nedeniyle risk altindadirlar. Oral kemoterapi alan hastanin giivenligi, oral kemoterapi
rejimine uyuma gerekli mudahalelerin yapilmasiyla iyilestirebilir. Hasta egitimi, oral
kemoterapi tedavisinin basarisinda uyum siirecinin her adiminda 6nem tagimaktadir
(Moody, Jackowski, 2010).

Hemsirenin oral kemoterapi alan hastalarima karst primer sorumlulugu egitim,
iletisim ve takipdir. Iletisimde hedef, uyum gelistirilmesi ve bakim vericilerin soru
sormaya yetecek kadar rahat hissetmelerine yardimci olmaktir. (Hartigan, 2003).

Ana Tema 6: Evde Agizdan Kemoterapi Tedavisinin Basarisi Icin Oneriler

Calismamizda bakim vericiler yeni tani alan ailelere ¢ocuklarinin davraniglarina gore
hareket etmelerini, ¢ocuklarina uyum saglamalari i¢in siire tanimalarini, ilag icirmede
gucluk cektiklerinde alternatif yontemler denemelerini onermislerdir. Cocugu
anlamaya calismak, zorlamamak, ¢ocukla konusmak, cocugun beslenmesine dnem
vermek idame doneminde agizdan kemoterapi tedavisinin basarili yiiriitiilmesi i¢in
cocuga yaklasimla ilgili ailelere verilen onerilerdir. Evde hastaliklardan korunmak
icin temizlige dikkat edilmesi, bilinmeyen konularda doktor tavsiyesi alinmasi ve
siregte sabir ile ilerlenmesi verilen tavsiyeler arasinda yer almaktadir. Bu
aragtirmada katilimcilar tarafindan saglik ekibinin ulasilabilir oldugu, giiler yiizli
oldugu, problemler konusunda yonlendirici bilgilendirme yapildig: belirtilmis, bakim
vericiler kafalarina takilan bir konuda soru sormaktan ¢ekinmedikleri iletmistir. Bir
katilimc1 bagka hastalara tedavi aldiklar1 hastaneyi tavsiye ettigini belirterek
memnuniyetini vurgulamistir. Bagka bir katilimci ise siireci saglik ekibi ile beraber
yasadigin1 dile getirmistir. Aile ve saglik ekibi arasindaki etkilesimin Onemi
blyuktdr.

‘...Moral iyilestirir...” (k10/13 yas, erkek)

Aragtirmamizda katilimcilardan biri sosyal medya araciligi ile olusturulan bir grupta
yaptiklart paylagimi aktarmistir. Aileler birbirleri ile ilag temini gibi konularda
iletisime gectiklerini  belirtmislerdir. Internet giiniimiizde bilgiye kolayca
erisilebilmek icin aktif olarak kullanilmaktadir. Erisilen bilginin giincel, dogru, tam,
anlagilir, glivenilir olmas1 6nem tasimaktadir (Sosyal Giivenlik Kurumu Bagkanligi,

2013).
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Crespo, Santos, Tavares ve Salva dor (2016), kanser tanist alan 204 g¢ocugun
ebeveynleri ile yaptiklart ¢alismada ebeveynlerin ¢ocuklarinin saglik hizmetlerini
aile merkezli olarak algiladiklarinda, bakim yiiklerinin daha diisiik oldugunu
bildirdiklerini gostermistir (Crespo, Santos, Tavares veSalva dor, 2016).

Simchowitz ve arkadaslarinin yaptig1 ¢alismada (2010) katilimcilarin geneli saglik
ekibini arastirma bulgularimizla paralel olarak erisilebilir ve duyarli olarak
belirtmislerdir. Kanser tanili pediatrik hastalarin ebeveynleri ¢ocuklarinin duygusal
sagligia iliskin endiselerini belirtmis ve ila¢ tedavisi planlanirken saglik ekibi
tarafindan daha fazla egitim verilmesi isteklerini ifade etmislerdir. Ayrica
ebeveynlerden birinin saglik ekibi tarafindan bir sorun var mi seklinde telefonla
aranilmasimi talep ederek olagan dis1 durumlarn fark edememekle ilgili duydugu
kaygiy1 aktardigi iletilmistir (Simchowitz ve digerleri, 2010).

ALL tedavisinin idame doneminde sik izlem planlamalart olmasmin ve saglik
ekibinin ulasilabilirliginin siirece katki sagladigi diisiinilmektedir. Aile tedavi
ekibinin 6nemli bir parcasi olarak taninmalidir. Ailelerin yardimlar1 olmadan, kronik
hastalik ve terminal donem bakiminin toplumsal maliyetleri 6nemli 6l¢giide artabilir.
Saglik ekibinin bakimin verdigi agir yiik konusunda ailelere karsi duyarli olmalari

Onerilmektedir (Zarit, 2004).
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Sonug ve Oneriler
Sonug;

Bu c¢alismadan elde edilen veriler gruplandirilarak alt1 ana tema belirlenmistir.

e Evde agizdan kemoterapi tedavisine baslandiginda yasanilanlar ana temasi
altinda 126 kodlama igeren dort alt tema olusturulmustur.

e Evde agizdan kemoterapi tedavisine uyum saglamak icin yapilanlar ana temasi
kapsaminda 7 alt tema ve 48 kodlama,

e Evde agizdan kemoterapiye devam etmenin zorluklar1 ana temasi kapsaminda 10
alt tema ve 56 kodlama,

e Evde agizdan kemoterapi siirecini iyi yonetmek i¢in yapilanlar ana temast
kapsaminda 3alt tema ve 59 kodlama,

e Evde agizdan ilag almaya uyumun degerlendirilmesi ana temasi kapsaminda 5 alt
tema ve 70 kodlama,

e Evde agizdan kemoterapi tedavisinin basarisi i¢in Oneriler ana temasi kapsaminda
3 alt tema ve 75 kodlama yer almistir.

Bakim vericiler i¢gin ALL tedavisi zorlayict deneyimlerin yasandig1 bir siiregtir. Bu

arastirmada elde edilen veriler 15181nda;

» Bakim vericilerin bu doénemde baslangigta giicliiklerle karsilastiklar1 ancak
zamanla sureci yonetmede olumlu deneyimler yasadiklari.

> Idame déneminde evde agizdan ilag tedavisi ile yiiriitiilmesi sebebiyle 6zellikle
ilaglarin dogru ve diizenli uygulanmasi gerekliliginin bakim vericilerin
sorumluluklarinin artmasina neden oldugu,

» Bakim vericilerin zorluklarla basa ¢ikmalarini etkileyen en 6nemli degiskenin
¢ocugun uyumu oldugu,

> Idame doneminde en ¢ok bakim vericiler icin ilag kullanimu ile ilgili zorluklarin
ifade edildigi,

» Bu dénemde yasanilan baglica zorluklarin; ilag temini, ilag icme guclukleri, ilag
saatlerine uyum, ilag dozlarina dikkat etme, ilag yan etkilerini bilme, ilac
saklama, ila¢ atiklarin1 yonetme ile ilgili oldugu,

» Bakim vericilerin toplumsal soyutlanma, duygusal yipranma gibi guclikler ile

karsilastigi,
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» Tedaviye uyumun saglamasi igin tedavinin bakim vericiler tarafindan

kabullenilmesi, ilag uygulamalarinin  yonetilmesi, aile  desteklerinin
belirlenmesi/aktive edilmesi ve g¢ocugun uyumunu artiracak aktivitelerin

yuritilmesi gerektigi,

» Saglik ekibinin ulagilabilir olmasinin bakim vericilerin uyumu olumlu

degerlendirmelerine katki sagladigi saptanmustir.

Oneriler;

Bakim vericilerin uyumunu kolaylastirmak i¢in saglik ekibinin yaklasimi oldukga

onemlidir. ALL tedavi protokolii planli ilerleyen bir siirectir. Tedavi semasiin net

olmas1 planlanacak egitimlerin kapsamini belirlemede yol gostericidir. Aragtirmanin

sonuglar1 dogrultusunda oneriler asagida yer almaktadir.

Ailelerin bilgi gereksinimini karsilayacak egitim modiilleri olusturulmast,

Bu surecte planlanacak egitimlere idame doneminde agizdan aliacak
kemoterapik ilaglara ait 6zellikli bilgilerin eklenmesi,

Egitimlerde kullanilacak yazili ve gorsel araglar olusturulmas,

Taburculuk egitimlerine hasta yatisindan itibaren baglanmasi,

Cocugun yas grubuna uygun bireysellestirilmis yoOntemlerin uygulamaya
katilmasi,

Saglik ekibi tarafindan aile merkezli hemsirelik bakiminin benimsemesi,

ALL tanili adolesanlarin ila¢ tedavilerinin yonetilmesinde aktif rol almalari
nedeniyle ozellikle bu yas grubuna yonelik arastirmalarin  planlanmasi

onerilmektedir.
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Ekler

Ek 1. Cocuk Tanitim Formu

1.0lgu no:
2.Cinsiyet:

1.Kiz

2.Erkek
R 4 T N
4.Egitim durumu:

1.1lkokul

2.0Ortaokul

3.Lise
5. Kardes sayisi: ....ccceevieinnnnenn.
6.Tan1 konulma tarihi: ..............

7.Protokol adi: cccevvvvnniiiennnnnnnnn.
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Ek 2. Ebeveyn/Bakim Verici Tanitim Formu

1. Cocuk ile yakinhk dereceniz:
1.Anne
2.Baba
3.Kardes
4.Buyik anne/baba/hala/teyze
5. Ucretli Bakic1

P E T 1 1)V A SN
3. Medeni Durumunuz:
1.Evli
2.Bekar
3.Ayrilmig
4.Egitim Diizeyiniz:
1.0kur-yazar
2.1k gretim
3.Lise
4.Universite ve Usti
S5.Mesleginiz: ......ccovvvvennnnen.
6.Calisma Durumunuz:

1.Diizenli gelir getiren bir iste ¢alistyorum.

2.Diizensiz bir iste ¢alistyorum (giinliik ya da mevsimlik islerde)

3.Calismiyorum

4.Emekliyim

7. Ailenizin ayhk gelir durumu:
1.Gelir giderden az
2.Gelir gidere denk
3.Gelir giderden fazla
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8.Varsa evde ¢cocugun bakimina destek olan kisi/kisiler:
1.Esim
2.Aile bireyleri (diger gocuklar)
3.Buyik anne/baba/hala/teyze
4.Ucretli Bakict
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Ek 3. Kullamlan Ila¢ Bildirim Formu

Gorlisme tarihi: ...................

Regete yazilma tarihi: .............

KULLANILAN Siklig1 Verilis  Verilis
. Adr: Formu: Dozu: Saati .
ILACLAR nedeni: Yolu:

Recete edilen

Uygulanan

Recete edilen

Uygulanan

Recete edilen

Uygulanan

Recete edilen

Uygulanan

Varsa recete
edilen disinda

uygulanan ilaglar
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Ek 4: Evde Oral Kemoterapi Uygulama Uyum Degerlendirme Soru Formu

Soru 1: Evde agizdan kemoterapi tedavisine bagladiginizda neler hissettiniz?
Sondalar:

Zor, artan sorumluluk

Daha kolay, rahat

Soru 2: Sizin i¢in evde agizdan kemoterapiye devam etmenin zorluklar1 nelerdir?
Sondalar:

Ilac temini

Ila¢ saklama

Ha¢ hazirlama-dogru doz

Zamana uyum

Hlag I¢me giicliikleri

Hlac atik

Hag yan etki:

Soru 3: Evde kemoterapi tedavisine baglamadan dnce uyum saglamak icin neler
yaptiniz?

Sondalar:

Okuma- egitim

Planlama

Konusma (kiminle, ne hakkinda)

Soru 4: Evde agizdan kemoterapi siirecinde yiirlitemeyeceginizi diigiindiiglintiz
zamanlarda ne tiir diizenlemeler yaptiniz?

Sondalar:

Birakilan seyler

Eklenen seyler

GOzden gegirilen seyler

Soru 5: Evde agizdan ilag almaya uyumunuzu nasil degerlendirirsiniz?
Sondalar:

Zorlayict

Etkin
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Soru6: Evde agizdan kemoterapi tedavisi baslamadan once neler yapilsaydi

uyumunuz kolaylasirdi?

Sondalar:
Kemoterapi anlami
Ila¢ saklanmasi

Ilac hazirlama

Doz unutulmast

Iag gida etkilesimleri
Iag yan etkileri
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Ek 5: Bilgilendirilmis Onam Formu

Bu aragtirma, siz ALL tanili ¢ocugu olan anne-babalarin, tedavinin evde
agizdan kemoterapik ila¢ verilen donemine uyum saglama silirecinizde yasam
deneyimlerinizi tanimlamak amaciyla, Dokuz Eylil Universitesi Uygulama ve
Arastirma Hastanesi ¢cocuk hematoloji polikliniginde Mart 2018- Haziran 2018
tarihleri arasinda yiiriitiilecektir.

Bu amagla sizlerle yaklasik bir saat siirecek yiiz yiize goriisme yapilacak ve
bu goriisme ses kaydina alinacaktir. Toplanan veriler degerlendirilerek, ALL tanili
cocugu olan anne-babalara bu konuda nasil destek verilebilecegine iliskin
calismalarda kullanilacaktir.

Bu goriismedeki sorulari ictenlikle yanitlamaniz sonuglarin giivenirligi i¢in
onemlidir. Calisma siz ebeveynler agisindan higbir risk icermemektedir. Arastirmaci
tarafindan katilimcilara higbir 6deme yapilamayacak, katilimcilardan higbir iicret
talep edilmeyecektir.

Bu aragtirmada yer almak tamamen sizin isteginize baghdir. Aragtirmada yer
almay1 reddedebilirsiniz ya da herhangi bir asamada arastirmadan ayrilabilirsiniz;
reddetme veya vazgecme durumunda ¢ocugunuzun  sonraki  bakimi
etkilenmeyecektir. Size ait tiim bilgileriniz ve ses kayitlar1 gizli tutulacak, arastirma
yayinlanmasi durumunda da kimlik bilgileriniz aciklanmayacaktir. Arastirmanin
yiiriitiilmesi ig¢in Dokuz Eyliil Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik
Kurulundan olumlu goriis alinmistir.

Aragtirmanin her agsamasinda arastirmacidan bilgi alabilirsiniz. Katiliminiz ve
zaman ayirdiginiz icin tesekkiir ederim.

Arastirmaci: Aylin Kagar
Telefon no: 05368381050
Ege Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 AD Yiiksek Lisans Ogrencisi
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Ben, ..o ‘Cocukluk Cagi Akut Lenfoblastik
Losemilerde Evde Oral Kemoterapiye Uyum Siireci Ve Etkileyen Faktorler’
konulu, katilmam istenen ¢alismanin kapsamini ve amacini, okudum ve tamamen

anladim.

Bu caligmayr istedigim zaman, herhangi bir neden belirtmek zorunda
kalmadan birakabilecegimi ve biraktigim zaman herhangi bir ters tutum ile
karsilasmayacagimi anladim.

S6z konusu arastirmaya kendi rizamla, higbir baski ve zorlama olmaksizin

goniillii olarak katilmay1 kabul ediyorum.

Ad Soyad: ...

7. ... A0 4w 48 & ... ...
AAIES | B BT 0N MO oottt
Tarih (GUN /AY / Y1) oo,
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Ek 6.1 D k .o " . . . 3 o o
okuz Eyliil Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurul
ulu

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESI
GIRISIMSEL OLMAYAN ARASTIRMALAR ETIK KURUL KARARI

Sayin Dog.Dr.Selmin Senol
Aragtirmaniza iliskin Kurulumuz karar agagida sunulmustur.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederiz.

DOKUZ EYLUL UNIVERS TESI
GIRISIMSEL OLMAYAN ARA TIRMALAR ETIK KURULU
Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakilltesi Dekanh 2. Kat inciralti-IZMIR
023241222 54-023241222 58
02324122243

etikkurul@deu.edu.tr

ETIK
KOMISYONUN ADI

4074-GOA

UZMANLIK TEZI [ MUNFERIT ARASTIRMA Jocm O
YUKSEKLISANS [ DOKTORA O

kut Lenfoblastik Lisemilerde Evde Oral
um Siireci ve Etkileyen Faktorler

ARASTIRMA

Cocukluk Cag1 Al
iye U

ARASTIRMANIN AGIK ADI

BASVURU [ ARASTIRMA PROTOKOL
BILGILERI  |goDU

SORUMLU ARASTIRMACI
UNVANIADI/SOYADI ve
UZMANLIK ALANI
ARASTIRMAYA KATILAN
MERKEZLER

Dog.Dr.Selmin Senol
E.U.Hemgirelik Fakiiltesi
ocuk Saghg ve Hastahklari He

msireligi A.D.
WW
oy Versiyon
Belge Adi Tarihi N
umarasi

ARASTIRMA Khavat Turkge [ Ingilizce (] Diger (]

KoL g
ARASTIRMA ILE iLGILI T :
LiTE?{ATl"JR Meveut - Tirkge []  Ingilizee Diger []

B]LG]LEND‘RILMiS
Tirkee X ingilizce [ Diger [

GONULLU OLUR
- Tuke ® Ingilizce [ Diger [

DEGERLENDIRILEN
BELGELER

l-u

FORMU
OLGU RAPOR FORMU

Dokuz Eylal Universitesi Girigimsel Olmayan Aragtirmalar Etik Kurulu Karar Formu
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Ek 6.2 Dokuz Eyliil Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu
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Ek 7 Dokuz Eyliil Universitesi Uygulama Ve Arastirma Hastanesi Kurum Izni

e 7.0

% DOKUZEYLUL UNIVERSITES] E‘;g% POKUZEYLOL

¢ UYGULAMA VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKIMLIGI 5’\) HASTAN

E-Imzabdir

Sayr  :72292585-00.99-E.18203 11/04/2018
Konu : Aylin KACAR'n Arastirma Izni.

lgi: 08.03.2018 tarih ve arastirma izni yaziniz.

Dog. Dr. Selmin SENOL
EGE UNIVERSITESI HEMSIRELIK FAKULTESI
Cocuk Saglig ve Hastaliklari Hemgireligi Anabilim Dalina
Bornova / IZMIR 35100

llgi yazinizda bahsi gegen Yiiksek Lisans ogrenciniz Aylin KACAR'!n "Cocukluk Cagi
Akut Lenfoblastik Losemilerde Evde Oral Kemoterapiye Uyum Siireci ve Etkileyen
Faktorler" isimli tez galismasim Nisan-Eyliil 2018 tarihleri arasinda hastanemizin Cocuk
Hemmotoloji klinik / polikliniginde yapmasi uygun goriilmistiir.

Bilgilerinize rica ederim.
Prof. Dr. Mete EDIZER
Baghekim
W] Adres: Inciralt Mahallesi, Mithatpasa Cd. Inciralt yerleskesi Bilgi f¢in [rtibat:
No:1606, 35340 Narhdere/Balgova/izmir Pakize OZGENG >
Tel: 00232) 412 1212 Dail MI
‘g\ Elektronik Ag: http:/www.hastane.deu.edu.tr/ E-Posta: pakize.ozgenc(@deu.edu.tr dnctien sehn
Kep Adresi: dokuzeyluluniversitesi@hs01 kep.tr
Bu belge 5070 sayili e-Imza Kanununa gore Prof, Dr. Mete EDIZER tarafindan 11.04.2018 tarihinde e- imzatanmgtir
Evragimzi hitp:/idogralama.deu.edu.tr linkinden S071F67CXB kodu ile dogrulayabilirsiniz.
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Ek 8 Maxqda ile Nitel Veri Analizi Egitim Katihm Belgesi

KATILIM BELGESI

Sn. Aylin KACAR

Firmamiz tarafindan 29-30 Nisan 2017 tarihinde izmir

ilinde diizenlenen 12 Saatlik ‘MAXQDA ile Nitel Veri Analizi"
Egitimine katilmistir.

SEiSTAR DANISMANLIK
istatistik & Arastirma Merkezi

Egitmen Koordinator
Dr. Zeynep KURNAZ Murat BAYAZIT
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Ek 9 Maxqda ile Akademik Rapolama Egitim Katihm Belgesi

KATWAIM BELGESI

Sn. Aylin KACAR

Firmamiz tarafindan 24-25 Kasim 2018 tarihinde izmir ilinde
diizenlenen 12 Saatlik ““Maxqda ile Akademik Raporlama“’
Egitimine katilmistir.

SEiSTAR DANISMANLIK
istatistik & Arastirma Merkezi

Egitmen Koordinator

Dr. Ogretim Uyesi Murat BAYAZIT
Zeynep KURNAZ M ‘W

e T A iy
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Tesekkiir

Tez yazim siireci boyunca ilgisi ve destegi yaninda naif kisiligi ile de hep omuz
veren, motive eden danigsmanim Sayin Dog. Dr. Selmin Senol’a,

Tezin ilk yapilanmasindan itibaren, degerli goriis ve Onerilerini paylasarak yol
gosteren degerli hocalarim Sayin Prof. Dr. Ziimriit Bagbakkal’a ve Saym Dog. Dr.
Murat Bektas’a

Bir pargasi olmaktan onur duydugum Dokuz Eyliil Universitesi Cocuk Hematoloji
ailesine, destekleri i¢in poliklinik ekibine, degerli hemsirelerimiz Sayin Fatma Can’a,
Sayin Nihal Palabiyik’a ve sekreterimiz Sayin Pinar Colak’a,

Siirecte hep destegini hissettigim degerli arkadasim Ars. Gor. Saymn Hamide Nur
Cevik’e,

Arastirmay1 katilmay1 kabul eden, i¢tenlikle deneyimlerini aktaran degerli ailelere,
bu paylagimlarin 6znesi olan sevgili cocuklarimiza,

Hayatim boyunca sevgi ve desteklerini esirgemeyen biricik babam ve her zaman
yanimda olan sevgili aileme,

Sonsuz tesekkiirlerimi sunarim.

{zmir, 26.12.2019 Aylin KACAR
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(")zgeg:mis

Arastirmaci, 1980 yilinda Izmir’de dogmustur. Hemsirelik Lisans Egitimini 2002
yilinda Ege Universitesi’nde tamamlamistir. Aymi yi1l Ege Universitesi Hastanesi
Acil Servisi’nde hemsire olarak goreve baslamistir. Yaklasik iic yil acil servis
deneyiminin ardindan Gaziantep Universitesi Sahinbey Arastirma ve Uygulama
Hastanesi’nde ¢ yil ¢ocuk hemsireligi ve iki yil slipervizor hemsirelik gorevlerini
siirdiirmiistiir. 2008 yilinda Izmir’e doniis yapmis ve Dokuz Eylul Universitesi
Hastanesi cocuk servisi ve ¢ocuk hematoloji-onkoloji servislerinde c¢alismustir.
Yaklasik bir yildir Dokuz Eyliil Universitesi Hastanesi’'nde siipervizér hemsire

olarak gérev yapmaktadir.

E-mail adresi:aylnkacar@hotmail.com
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