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OZET

COCUGUNA KEMIK LIGI NAKLI YAPILAN EBEVEYNLERIN SAGLIK
PROFESYONELLERINDEN BEKLENTILERININ BELIRLENMESI

Nilgiin Altunbasg

Saglik Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik TezliYiiksek Lisans Programi
Tez Danigmani: Yrd.Dog¢.Dr. Hayat Yalin

Ocak 2017, 44 sayfa

Arastirma, c¢ocuguna kemik iligi nakil tedavisi uygulanan ebeveynlerin saglik
profesyonellerinden beklentilerinin belirlenmesi amaci ile niteliksel, tanimlayici-
fenomenolojik olarak yapilmistir.
Arastirma,Ocak-Mayis 2016 tarihleri arasinda 6zel bir saglik kurulusunun ¢ocuk kemik
iligi nakli polikliniginde daha 6nce kemik iligi nakli olmus ¢ocuklarin ebeveynleri ile
gerceklestirildi.Veriler, arastirmaya katilan her bir ebeveyn ile yiiz yiize goriisme
tekniginin kullanildig1 yar1 yapilandirilmis derinlemesine bireysel goriisme rehberi, kisisel
bilgi formu ve ses kayit cihazi kullanilarak toplandi. Goriisme kayitlarinin analizleri
goriisme rehberindeki sorularin temalar1 baz alinarak gruplandirilip danisman esliginde
arastirmaci tarafindan desifre edildip degerlendirildi.
Arastirmada elde edilen bulgular dogrultusunda kemik iligi nakli olan cocuklarin
cogunun bakiminda ebeveyn olarak annelerin bulundugu ve nakil ekibi ile iyi bir
iletisim i¢inde olduklari, tedavinin her asamasinda bilgilendirme bekledikleri ve
bilgilendirildikleri, nakil sonrasi siire¢te nakil ekibinden destek gordiikleri sonucuna
varilmistir.

Anahtar Kelimeler: Cocuk, Kemik iligi Nakli, Ebeveyn, Beklenti



ABSTRACT

DETERMINATION OF EXPECTATIONS FROM HEALT PROFESSIONALS FOR
PARENTS WHO HAVE BONE MARROW TRANSPLANTATION iN THEIR
CHILD

Nilgiin Altunbasg

HEALTH SCIENCES INSTITUTE
NURSING THESIS MASTER’S PROGRAM

Thesis Advisor: Yrd. Dog. Dr. Hayat Yalin

January 2017, 44 sayfa

This study was done as guality descriptive and phenomenological to define the
expectations of parents whose children were applied bone marrow transplantation from
healt care professionals.
This study was carried out in the dates of January-May 2016 in a private healt
institution’s child bone marrow transplantation policlinic with parents whose children
were transplanted bone marrow. The data was gathered by using recorder, self-
description from and semi-structured deeply individual interview guide which was done
by using face to face communication technique whith each parents in this study.
The analyses of interview recorder were evaluated uncovered and classified based on
the themes of the questions in the inteview guide by the investigator in company with a
consultant.
In accordans with the evidence which gathered in the study, it was concluded that
mothers were the once as parents in the caring most of the children who were
transplanted bone marrow, they were in a good contact with the transplantation team,
they expected informing in every phase of the treatment and they were supported by the
transplantation team in the post-op process which they were informed.

Key Words: Child, Bone Marrow Transplant,Parent, Expectation
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KISALTMALAR

AA > Aplastik Anemi

ACSHOH : Ankara Cocuk Sagligi Hematoloji/ Onkoloji Hastanesi
AHKHN : Allojenik Hematopoetik Kok Hiicre Nakli
ASH : Antijen Sunan Hiicre

AKN : Agir Konjenital N6tropeni

ALL : Akut Lenfoblastik Losemi

AML : Akut Miyeloblastik Losemi

BEAM : BCNU, Etoposid, Ara-C, Melfalan
Bu/Cy : Busulfan/Siklofosfamid

Bu/Cy/MEL : Busulfan, Siklofosfamid, Melfalan
BLCV : Bizim Losemili Cocuklar Vakfi

CMV : Sitomegalovirus

Cy/TBI : Siklofosfamid /Total Viicut Isinlamasi
DBA : Diamond Blackfan Anemisi

DSO : Diinya Saglik Orgiitii

FA : Fankoni Anemisi

FHL : Familyal Hemofagositik Lenfohistiositoz
Flu/Bu : Fludarabin, Busulfan

FIu/MEL : Fludarabin, Melfalan

G-CSF : Granulocyte Colony Stimulating Factor
GVHH : Graft Versus Host Hastalig1

KIiT : Kemik Iligi Transplantasyon

HbA : Hemoglobin A

HbS : Hemoglobin S

HKH : Hematopoetik Kok Hiicre

HKHN : Hematopoetik Kok Hiicre Nakli

HKHT : Hematopoetik K6k Hiicre Transplantasyon
HLA : Human Lokosit Antijen

HLH : Hemofagostiklenfohistositoz

IAHS :Infeksiyonun Eslik Ettigi Hemofagositik Sendrom
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: Metrekare

: Primer Immiin Yetmezlik
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1.GIRIS

Hematopoetik sistem insanin 6mrii boyunca uzun siireli hiicre olusturabilme kapasitesi,
hematopoetik kok hiicrelerin (HKH) kendi kendilerini yenileme ve daha olgun hiicrelere
farklilagabilme 6zelliklerine baglidir. HKH’lerin gelisimi farklilagsmalari, istirahate sevk
edilmeleri, kendi kendini yenilemeleri ve periferik kana mobilize olmalar1 veya kok
hiicre nakli sonrasinda tekrar bulundugu mikrogevre igerisine donmeleri transkripsiyon
faktorleri ve stroma hiicreleri ile etkilesimleri vasitasiyla saglanmaktadir (Ural 2016, ss.

1-4).

Hematopoetik kok hiicrelerin 6nemli bir 6zelligi ¢cok hizli go¢ edebilmesi ve hareket
kabiliyetine sahip olmasidir. HKH’ler genellikle kemik yap1 icinde yerlestikleri nis
icinde kendi kendini yenileme kabiliyetleri nedeni ile kendisinin kopyasini olusturur ve
dolagim kanina gegerek yeni nislere yerlesir ve insan viicudunda dengeli bir dagilim

olusturur (Avcu 2016, ss. 5-7).

Gilinlimiizde, bagisiklik sisteminin molekiiler yap1 ve davraniglarinin anlasilmasindaki
ilerlemeler sayesinde; hiicrelerin dogrudan kullanimi veya dolayl olarak hedef cevabi
optimize eden genetik modifikasyonlar yoluyla ¢ok sayida yenilikgi tedaviler
gelistirilmektedir. Spesifik bagisiklik hiicrelerinin islevini arttirarak veya yeni
ozelliklerle donatmak suretiyle kanserlerde uzun siireli gerileme ve tam cevap elde

edilmektedir (Cetin 2016, ss. 11-17).

Gilintimiizde hematopoetik kok hiicre transplantasyonu igin ti¢ farkli kok hiicre kaynagi
tipi bulunmaktadir. Kemik iliginin yaninda, periferik kan kok hiicreleri ve dondurularak
saklanan gobek kordon kani yaygin bi¢imde kullanilmaktadir (Elmaagagli 2016, ss. 14-
21).

Hematopoetik kok hiicre nakilleri (HKHN), yasami tehdit eder nitelikte cesitli

hematolojik bozukluga sahip hastalar icin, genetik mutasyonlardan etkilenen ve



harabiyete ugrayan kemik iligini tekrar iglevsel hale getirebilmek i¢in yaygin olarak

kullanilan tek iyilestirici tedavi yontemidir (Elmaagagli 2016, Beksag 2011, ss.14-32).

Ulkemizde, 1988 yilindan itibaren kurulan pediyatrik kemik iligi kok hiicre
transplantasyon (KiT) merkezleri, bugiin 22 merkez olarak aktif faaliyet gostermektedir.
“Pediatrik KIT Calisma Gurubu’’> 2000 yilindan itibaren yaptig1 diizenli toplantilar
sonunda iilkemiz icin pediatrik hastaliklardaki KiT endikasyonlarini belirlemis ve
elektronik ortamda hematoloji, onkoloji ve pediatri uzmanlarina sunmustur (Kansoy
2016, ss. 32-33).

Transplantasyon ekibinde hematoloji uzmani hekim ve bir yildan fazla kok hiicre nakli
(KHN) egitimi ve deneyimi bulunan bir sorumlu koordinatér olmalidir. Koordinatoriin
HKHN icin yapilacak tim egitimlere katilmasi gerekir. Koordinatoriin gorevleri
arasinda, ekibin ve yapilan tiim islemlerin sorumlugu da yer alir. Donér segimi, hiicre
toplanma tiirli ve islenmesi gibi tiim islemlerden kordinatér sorumludur. Ayrica ikinci
HKHN deneyimli bir hekimin daha olmasi gerekir. Cesitli nakil tiirlerinin yapildig:
merkezlerde hekimlerin belirli konularda egitim almis olmasi zorunludur. Bunlar:

a. Hematopoetik kok hiicre nakli endikasyonlari

b. Hastaliga gore hazirlik rejiminin se¢imi

c. Nakil dncesi hasta degerlendirmesi

d. Yiiksek doz kemoterapi

Nakil oncesi ve sonrasi G-CSF kullanimi

@

f. Notropeni yonetimi

g. Akciger komplikasyonlari, venookluziv  hastalik, mantar enfeksiyonlari,
trombositopeni ve kanama egilimi, hemorajik sistit, bulant1 kusma ve agr1 yonetimi,
terminal donem hastalarin yonetimi

h. Graft yetmezIligi

i.  Uygun donor se¢imi

J. Hastalarin arastirma protokollerine uygunlugunun sec¢imi ve protokollere hasta
verilerinin aktarilmasi

k. Insan 16kosit antijen tiplendirme yontemleri ve ifade ettikleri

I.  ABO uyumsuz KHN de kan iiriinii transfiizyon politikasi



m. Bagisiklig1 baskilanmis hastada sitomegaloviriis ve diger viral enfeksiyonlarin
tedavisi

n. Akut ve kronik verici atak hastalig1 yonetimi

0. Kimerizm degerlendirmesi

p. KHN sonrasi immun-yetmezligin tan1 ve tedavisi;hekimin hiicre isleme, dondurma,
aferez ile kok hiicre toplamasi, eritrosit ayristirilmasi, T hiicre ayiklanmasi, hacim
azaltilmas1 konularinda bizzat uygulamasa bile karar verecek kadar deneyimli

olmasi gerekmektedir. (Sucak 2011, ss. 286-300).

Kok hiicre nakli biriminde ¢alisan hemsirelerin pansitopenik hasta takibinde deneyimli
olmasi ve nakil komplikasyonlarini taniyabilmesi gerekmektedir. Komplike hastalarda
hasta bagina bir hemsire gerekirken, daha sorunsuz hastalarin bakiminda ti¢-dort hastaya
bir hemsire bakim verebilir. Bu birimde ¢alisan hemsirelerin yiiksek doz kemoterapi ve
radyoterapi uygulamalari konusunda da deneyimli olmasi gerekir. Hemsire bakiminin
onemli oldugu komplikasyonlar; veno okluziv hastalik (siniizoidal obstriiksiyon
sendromu), interstiel pnémonitis, kanama, kardiak aritmi, konjestif kalp yetmezligi,
mukozit stomatit, dermatit, viral, bakteriel ve invaziv mantar enfeksiyonlaridir.
Hemgirelerin; verici atak hastaligi ve bagisikligi baskilanmis hastalarin  bakimi
konusunda da deneyimli olmasi gerekmektedir. Degismeyen bir hemsire ekibi 6zellikle
aragtirma gorevlisi ve uzmanlarin rotasyonla sikg¢a degistigi birimlerde diizenin
korunabilmesi ve hata payinin en aza indirilmesinde 6nemlidir. Ayrica kan ve kan
tirtinleri transfiizyonu, ates yonetimi, kemoterapi ve hidrasyon ile ilgili standart istem

formlariin bulunmasi da hata payini en aza indirecektir (Sucak 2011, ss. 286-300).



2. LITERATUR TARAMA

2.1.KEMIK iLiGi NAKLI

Hastaya allojenik kok hiicre naklinin yararli olacagina karar verildikten sonra hastaya
HLA (human leukocyte antigen-insan lokosit antijeni) doku grubu uyumlu verici
aranmaya baslanir. Oncelikle akraba, sonra akraba dis1 verici bulunduktan sonra, islem
konusunda alici-verici onamini takiben hazirliklar yapilir. Kok hiicre kaynagi olarak
kemik iligi toplanmasi genel anestezi altinda, vericinin posterior ya da anterior krista
iliakasindan standart steril teknikle toplama islemi gergeklestirilmektedir. Toplanan
kemik iligi antikoagiilan igeren torba icerisine konulur. Islem sonunda ¢ekirdekli hiicre
sayisina bakilarak alicinin viicut agirligl basina en az 2-5x10® ¢ekirdekli hiicre olmasi

amaglanir (Ural 2004, ss. 50-53).

Hazirliklar sonrasi hasta iinite i¢ine alinir ve hazirlik rejimi verilerek yeniden immiin ve
hematolojik verici kokenli bir yapilanma saglanmaya calisilir. Nakil sonrasi aplazik
(hiicre sayimlarmin tamamen sifirlandig1) bir transfiizyon bagimli donemi takiben,
ikinci hafta sonu {¢iincii hafta basinda yamanma (engrafman gerceklesir) ve naklin
birinci fazi tamamlanmig olur. Taburcu sonrast ilk 100 giin ikinci faz1 ve takip eden

donem gec nakil fazini olusturur (Arat 2016, ss. 10-18).

2.2.KEMIK ILiGi NAKLi TARIHCESI

[lk Kok Hiicre Nakli ¢alismalar1 1939’lu yillarda baslamistir. Kayit edilmis insana
yapilan ilk kemik iligi nakli 1939 yilinda altindan aplazi hastasi olan bir kisiye ayni kan
grubuna sahip erkek kardesinden gergeklestirilmistir. Hasta ancak bes giin
yasayabilmistir. Barnes ve Loutit (1954), sinjeneik kemik iligi verilmesi ile 100 giine
kadar fareleri yasatmayi basarmislardir. Nowell ve arkadaslart (1956), X 1smi1 almisg
farelere verilen sigan kemik iligi hiicrelerinin ¢ogaldiklarini ve fonksiyonlarini devam

ettirdiklerini kanitlamislardir. Barnes ve arkadaslar1 (1957) letal 1sinlama ile 16semi



olusturulmus farelere kemik iligi transplantasyonu yapmislardir. Thomas ve Ferrebee
(1957), radyoterapi ile tedavi edilmis altt hematolojik malign hastaya kemik iliginin
intra-vendz (IV) infiizyonunu gerceklestirmislerdir. Mathe, Jammer, Pendie (1959)
reaktdr kazas1 sonucu radrasyon alan ve aplastik anemi gelisen hastalara IV kemik iligi
infiizyonu yapmislardir. 1960 yilinda HLA doku uyumunun kesfi ile kardesten uyumlu
donorle basarili allojenik kemik iligi nakli yapilmistir (Barnes ve Loutit 1954, Barnes ve
dig. 1957, Thomas ve dig. 1957, Mathe, Jammer, Pendik 1959).

Basarili ilk kemik iligi nakli 1965 yilinda kaydedilmis olan akut lenfoblastik 16semi
hastasina radyoterapi ve kemoterapi ardindan alti farkli kardesten uygulanmistir.
Engrafman sadece bir donérden olmus ve kan grubu donériin kan grubuna doniismiis,
ayni zamanda donorden cilt yamasinin tutmasi ve graft versus host hastaligi olusmasi ile
kanitlanmustir. Nakilden sonraki ilk iki yil i¢inde hasta niiks akut lenfoblastik 16semi
(ALL) olmus ve Olmiistiir. Agir kombine immiin yetmezlik hastasina ilk basarili
allojeneik kemik iligi nakli Gatti ve arkadaslar1 tarafindan 1968 yilinda yapilmistir.
Seattle ve ekibi ilk nakillerini 1969 yilinin Mart ayinda kronik miyeloblastik 16semi
(KML) hastasina yapmis, engrafman gelismis fakat enfeksiyon gelisdigi igin naklin
birinci ay1 iginde hasta hayatin1 kaybetmistir (Tanyeli ve dig. 2014, ss. 1-7).

Ulkemizde kayitl ilk pediatrik kemik iligi nakli 25 Ocak 1988’de Thalassemia major’lii
bir ¢ocuga Giilhane Askeri Tip Akademisi (GATA)’da Prof. Dr. Sakir Tanindi
tarafindan yapilmigtir. 2001 yilina kadar bagka bir transplantasyon aktivitesi olmamuistir.
Bu nedenle iilkemizdeki pediatrik hematopoetik kok hiicre nakli transplantasyonu
(HKHT) aktivitesi resmi olarak 1989 yilinda Istanbul Universitesi Capa Tip Fakiiltesi
Hastanesinde “Bizim Losemili Cocuklar Vakfi (BLCV)” pediatrik kemik iligi
transplantasyon (KiT) iinitesinin Prof. Dr. Giindiiz Gedikoglu baskanliginda kurulmasi
ile baglamistir. BLCV Pediatrik kemik iligi transplantasyonu (KIiT) iinitesinde Prof. Dr.
Gedikoglu ve Prof. Dr. Sema Anak 1994 yilina kadar iilkemizde tek olan pediatrik KIT
tinitesinde bu alanda ¢ok biiylik Onciiliik yapmislardir. 1994 yilinda ise Hacettepe ve
Cukurova Universitelerinde ve Izmir-Tepecik Cocuk Hastanesinde, 1996 yilinda

Ankara Universitesi’nde ve 1998 yilinda ise Ege ve Akdeniz Universitelerinde olmak



lizere alt1 yeni Pediatrik KIT {initesi kurularak faaliyet gdstermistir. Ik kurulan BLCV
Pediatrik KIT {initesi 2003 yilinda faaliyetlerini toplam 199 transplantasyon ile
sonlandirmis ve Istanbul Universitesi Capa Tip Fakiiltesinde tekrar kurulan Pediatrik
KIT {initesi resmi olarak 2006 yilinda faaliyete gegmistir. Bu merkezlerin disinda
Giilhane Askeri Tip Akademisinde (2001), Gazi (2005), 9 Eyliil (2007), Erciyes (2008),
19 Mayis (2009) Universiteleri ile Ankara Cocuk Sagligi Hematoloji / Onkoloji
(ACSHOH 2010) ve Demetevler Onkoloji hastanelerinde (2010) kurulan KIT iiniteleri
ile birlikte 2010 yili sonu itibariyle toplam 14 {iniversite ve devlet hastanesinde
Pediatrik KiT iinitesi faaliyet gdstermektedir. 2011 yili icerisinde istanbul’da iki ve
Antalya’da bir olmak iizere Medical Park hastanelerinde 6zel pediatrik KiT iiniteleri de
faaliyet gostermeye baslamigtir. 2012 yili basi itibariyle Samsun Medical Park
hastanesinde de Pediatrik KIT iinitesi faaliyete gegmistir. Ulkemizde uygulanmis olan
tim pediatrik HKHT lerde kullanilan kok hiicre kaynaklar1 degerlendirildiginde en sik
kemik iliginin (ylizde 51.1) kullanildig1 goriilmektedir (Arpact 2016, ss. 53-55, Ertem
2012, ss. 60-61).

2.3.PEDIATRIK KEMIiK iLiGIi NAKLi ENDIKASYONLARI

2.3.1.Akut Lenfoblastik Losemi (ALL)

ALL hastas1 ¢ocuklarin Amerika Birlesik Devletleri'nde 0-14 yas arasi insidansi
yiizbinde ti¢-dort ve 15 yas istii i¢in bu oran yiizbinde birdir. Cocuklarda ALL zirve
insidansi iki-bes yas olmak iizere tiim akut l16semilerin yiizde 75’ini (bu yas grubunda
tiim kanserlerin yiizde 34’ii) olusturur. Ulkemizde akut lenfoblastik 16semilerin 0-14 yas
arasinda insidansi yiizbinde 41,4 olarak bildirilmektedir. Cocuklardaki akut lenfoblastik
l6seminin en sik formu olan prekiirsorn B hiicreli akut lenfoblastik 16semi vakalarinin
yaklasik yiizde 25’1 t(12;21)(p13;922) kromozomal translokasyonu tarafindan
olusturulan TEL-AML1 flizyon genini tasir. Boylelikle B hiicre onciillerinde TEL-
AMLI fiizyon proteininin varligr 16semik erken evre B hiicre serisi gelisimine neden
olur. TEL-AMLI1 ile uyarilmis kordon kani hiicrelerinin inceleme, fiizyon geninin

prelosemik hiicrelere degismis kendi kendini yenileme ve canli kalma o6zelliklerini



vererek ilk vurus (first hit) mutasyonunu meydana getirdigi ileri strtiliir (Uzunhan ve

Karakas 2012. ss. 6-15).

2.3.2.Akut Myeloid Losemi (AML)

Cocukluk ¢aginda ALL akut miyeloblastik 16semi (AML)’den dort kez fazladir, ancak
yenidogan doneminde AML ¢ok daha siktir. Adolesanda AML orani artmaya baglar ve
yeni vakalarin yiizde 50°si AML’dir. Sitopeniler (anemi, trombositopeni) solukluk,
halsizlik, kanama bulgular1 ve siklikla infeksiyona sekonder atese yol acar. Infiltratif
hastalik ise kemik ve eklem agrisi, hepatosplenomegali ile kendini gosterir. AML
laboratuar tanisinda esas normal hematopoetik hiicrelerin azalmasi ve kaybina bagh
olarak gelisen normositik bir anemi, retikiilositopeni, trombositopeni, diisiik veya
yiikksek bir lokosit sayisidir. Formiilde noétrofiller goriilmez, primitif miyeloid ve
monositoid hiicreler tipiktir. Promyelositlerde (M3) Auer ¢ubuklari da goriilebilir (Anak
ve Uysalol 2012. ss. 153-158).

2.3.3.Myelodisplastik Sendromlar (MDS)

Miyelodisplastik sendrom (MDS), kan hiicrelerinin etkisiz iiretimi ve displazisi ile
karakterize bir klonal kok hiicre hastaligidir. En 6nemli klinik 6zelligini, birlikte veya
tek basina goriilebilen anemi, lokopeni ve trombositopeni olusturur. Kronik ve
asemptomatik sitopeniler ile seyredebilecegi gibi semptomatik anemi, enfeksiyon ve
kanama ile de kendini gosterebilir, ayrica akut 16semiye doniisebilir (Cikrik¢ioglu ve

Arkadaglar1 2011).

2.3.4.Hemofagositik Lenfohistiositoz (HLH)

Hemofagositik lenfohistiositoz (HLH), aktif T lenfositlerin ve makrofajlarin kontrolsiiz
cogalmast ve lenf dokularma sizmasi ile olusan bir hastalik tiriidiir. Ailesel
hemofagositik lenfohistiositoz ve enfeksiyon ile birlikte olusan hemofagositik sendrom
(IAHS) olarak iki gesittir. Ailesel hemofagostik sendrom, genellikle bir yasin altindaki

cocuklarda rastlanir. Perforin geninin yapisinin degisikligi hastalik olusumunda birinci



siradadir. Immiin agir hemofagostik sendrom, emzirme dénemindeki cocukluktan
itibaren; viriisler, bakteriler, funguslar, parazitler, primer veya sekonder immiin
yetmezlik ve malign hastaliklara ek olarak goriilmektedir. Sitokinin fazla salinimina
bagh olarak aktiflesen lenfositler ve histiositler dokulara yerleserek bozulmalarina yol
acar. HLH tanisi ates, splenomegali, pansitopeni, hipertrigliseridemi, hipofibrinojenemi,
diisiik fibrinojen seviyesi ve kemik iliginde hemofagositoz goriilmesi ile koyulur

(Erduran 2005, ss. 74-80).

2.3.5.Primer immiin Yetmezlikler (PIY)

Primer immiin yetmezlikler firsat¢1 enfeksiyonlar, malignite ve otoimmiiniteye egilim
yaratan genetik gecisli hastaliklardir. Bu hastaliklarin ¢ogu otozomal resesif gegisli
olup, akraba evliliginin sik oldugu bolgelerde daha fazla gériilmektedir. Primer immiin
yetmezlik (PI1Y) hastaliklari, primer ya da dogumsal immiin yetmezlik sonucunda
gelisen kronik ve/veya yineleyen bakteriyel, fungal, protozoal ve viral enfeksiyonlarla
seyreden hastaliklar grubudur. Gelismis iilkelerde goriilme sikligi 1/10000 ile 1/100000
arasinda degismekte olup, akraba evliliginin sik gorildiigii {lilkemizde Ozellikle
otozomal resesif gecis gdsteren tiplerinin daha sik goriilmesi beklenmektedir. Immiin
yetmezliklerde enfeksiyonlara artmis duyarlilik ve sik hastalanma 6n plandadir. Otit,
siniizit, bronsit, pndmoni, septisemi gibi yineleyen sinopulmoner enfeksiyonlar goriiliir.
Fagosit sisteminde bozuklugu olan ¢ocuklarda siit cocugu ve erken ¢ocukluk déneminde
lenfadenit, deri, karaciger, akcigerde apseler, seliilit, fronkiil gibi deri enfeksiyonlar1 sik

saptanir (Stitgli ve Somer 2014, ss. 62-65).

2.3.6.Akkiz Agir Aplastik Anemi (AAA)

Aplastik anemi (AA) anormal infiltrasyon ve retikiilin lif artis1 olmaksizin hiposelliiler
kemik iligi ve pansitopeni ile seyreden idyopatik/idyosenkrazik veya kalitsal bir kemik
iligi yetersizligi hastaligidir. Yillik insidanst milyonda iki-dorttiir. Her yas grubunda
goriilmekle birlikte geng erigkinlerde daha sik goriiliir (Ulusal Tedavi Klavuzu 2011).



2.3.7.Kalhtsal Kemik 1ligi Yetmezlikleri

2.3.7.1.Fanconi anemisi (FA)

Fankoni anemisi (FA) kalitsal kemik iligi yetmezligi sendromlari arasinda en sik
gorilendir. Kalittim 6zelligi siklikla otozomal resesif karakterdedir. Konjenital
malformasyonlar arasinda en onemlileri olarak degisik tarzlarda bas parmak anomalisi,
mikrosefali, mikroftalmi, ciltte pigmentasyon degisiklikleri, kalpve bobrek anomalileri
sayilabilir (Ertem 2011, ss. 248-262).

2.3.7.2.Diamond blackfan anemisi (DBA)

Diamond-Blackfan anemisi (DBA) kemik iliginde kirmizi kan hiicrelerinin yetersizligi,
konjenital anomaliler ve kansere yatkinlik ile karakterli kalitsal kemik iligi
yetmezligidir. Hastalifin ribozomal proteinleri kodlayan genlerdeki mutasyonlarla
iligkisi gosterilmis olup, bugiin icin dokuz ayri mutasyon tanimlanmistir. Ribozomal
proteinlerin islevleri tam olarak anlasilamamistir. Klasik formunda hasta genellikle
hayatin ilk aylarinda ortaya ¢ikan anemi ile basvursa da, hastaliga neden olan genlerin
belirlenmesi ile klasik formun disinda hafif hematolojik bulgularin veya konjenital
anomalilerin izlendigi fiziksel veya hematolojik olarak tamamen normal olan olgularin
da oldugu belirlenmistir. Ozellikle aile i¢i kok hiicre verici aday1 olan bireylerin sessiz

fenotip agisindan degerlendirilmesi biiyiik 6nem tasir (Ulusal tedavi kilavuzu 2011).

2.3.7.3.Konjenital amegakaryositik trombositopeni (KAMT)

Konjenital amegokaryositik trombositopeni (KAMT), otozomal resesif gecis gosteren
cok nadir kalitsal kemik iligi yetmezlik sendromlarindan birisidir. Klasik olarak bir
bebekte dogum sonrast erken donemde agir trombositopeni olmast ve kemik iligi

incelemesinde megakaryositik yoklugu ile tan1 alir (Ertem 2011, ss. 248-262).



2.3.7.4 Kostmann sendromu ve agir konjenital nétropeni

Konjenital nétropeniler 1/1.000.000 siklikta goriiliirler. Kostmann hastaligi adinmi aldigi
yazar tarafindan ilk defa 1950 yilinda tanimlanmistir. Otozomal resessif gecislidir. Agir
konjenital notropeni (AKN) vakalarinda yasamin ilk ayindan itibaren omfolit, otitis
media, pnomoni, abseler ve genelde stafilokok, streptokok, psédomonas ve mantar
tiremeleri dikkati ¢eker. Notrofil sayisi 200/mm®iin altindadr. Kompensatuvar olarak
eozinofili ve monositoz goriiliir. Hafif anemi ve trombositoz olabilir. Kemik iliginde
miyelopoezin promiyelosit veya miyelosit diizeyinde duraklamasi dikkati ¢eker. Bazi
merkezler MDS/16semi riskinden dolayr uygun donorii olan her AKN vakasina kemik
iligi nakli onermektedir. Baz1 merkezler ise yiiksek doz Graniilosit koloni stimiilan
faktor (G-CSF) gereksinimi olanlar, G-CSF tedavisine direng gelistirenler ile edinsel G-
CSFR mutasyonu saptananlara nakil, digerlerine konservatif yaklasim onermektedir

(Devecioglu ve Glimiis 2012, ss. 62-64).

2.3.7.5.Hemoglobinopatiler

Hemoglobinopatiler diinyada en sik goriilen otosomal resesif gecisli hematolojik
hastaliklardan olup Diinya Saglik Orgiitii (DSO) verilerine gore tasiyict siklig1 diinyada
yaklasik yiizde yedi civarinda ve her yil 300.000 -500.000 arasinda hemoglobinopatili
cocuk dogmaktadir. Ulkemizde ise ortalama beta talasemi tasiyicihigi yiizde
ikidir.Anormal hemoglobinlerden en sik goriileni olan hemoglobin S (HbS)’e bagh
Orak hiicreli anemi tasiyiciligi ise yiizde 0.6 civarindadir. Talasemiler hemoglobinin
globin zincirlerinde yapim azligi veya hi¢ yapilamamas: sonucu ortaya ¢ikan
hematolojik hastaliklardir. Hemoglobin A (HbA)’y1 olusturan alfa ve beta globin genleri
ile ilgili alfa ve beta talasemilerdir. Alfa talasemiler daha ¢ok Uzak Dogu iilkelerinde
beta talasemiler ise Akdeniz iilkelerinde sik goriilmektedir (Gliimriik 2016, ss. 62-64).

2.3.8. Kalitsal Metabolik Hastahklar

Kalitsal metabolik hastaliklarda bir gen {irlinlinde (6rnegin bir enzim)

eksiklik/yetersizlik sonucu hastalarda genellikle toksik metabolit birikimi olmaktadir.



Enzim tedavisi yapilabilmektedir. Cok pahali olup Omiir boyu kullanim
gerektirmektedir. Bu nedenle HKHN ve kok hiicre tedavilerine ilgi duymaya
baslanmustir (Cetinkaya 2011, ss. 32-34).

2.4. KEMIK iLiGi NAKLI HAZIRLIK REJiMi

Hazirlik rejimleri baslica hastalik eradikasyonu, immiinsupresyon ve yeni kemik iligine
yer agmak gibi amaglarla verilmektedir. Hematopoetik kok hiicre transplantasyonunda
sik kullanilan hazirlik rejimleri;

Cy/TBI: Siklofosfamid (mg/kg) + Total Viicut Isinlamas1 (CGY)

Bu/Cy: Busulfan (mg/kg) + Siklofosfamid (mg/kg)

BEAM: BCNU (mg/m?) + Etoposid (mg/m?) + Ara-C (mg/m2) + Melfalan (mg/m?)
TBI/VVP-16: Total Viicut Isinlamasi (cGy) + Etoposid (mg/kg)

Bu/Cy/MEL: Busulfan (mg/kg) + Siklofosfamid (mg/kg) + Melfalan (mg/m?)

Flu/Bu: Fludarabin (mg/m?) + Busulfan (mg/kg)

Flu/MEL: Fludarabin (mg/m?) + Melfalan (mg/m?)

Flu/MEL: Fludarabin (mg/m?) + Melfalan (mg/m?)

Her hastaya standart hazirlik rejimleri vermek yerine, hastanin transplantasyon dncesi
durumu degerlendirilmeli ve hastalik iliskili risk faktorleri g6z Onilinde
bulundurulmalidir. Hazirlik rejimi segerken hastalifi eradike edecek, engraftmani
saglayacak, en az toksisiteye neden olacak, hasta i¢in en uygun hazirlik rejimine karar
verilmelidir (Tavil 2014, ss. 32-41).

2.5. KEMIK iLiGi NAKIL KOMPLIiKASYONLARI

Hematopoetik kok hiicre nakillerinin yillik sayis1 50.000 olguya ulagmistir. 2014 yili
verilerine gore lilkemizde yillik nakil sayist 600°i gegmistir. Bu baglamda yasamda
kalan olgu sayisinin artmasi gelisen yan etkiler konusunda hizla veri birikimine yol

acmaktadir. Nakil sonras1 yagam siirelerinde belirgin artma saptanmakla birlikte , halen



yasam siireleri beklenen yasam siiresinden 10-30 yil eksiktir. Bu farkta temel faktorler
sekonder kotiilciil hastaliklar, organ disfonksiyonlar1 ve enfeksiyonlardir. Nakil sonrasi
goriilen farkli organ ve sistemlere ait ge¢ yan etkilerin olusumunda; bireysel yatkinlik,
nakil Oncesi risk faktorleri, nakil sekli, hazirlik rejimi gibi bir¢ok faktdr rol

oynamaktadir (Figgmn 2015, ss. 96-99).

2.5.1. Graft Versus Host Hastaligi (GVHH)

Allojenik  hematopoietik ~ kok  hiicre  naklinin  (AHKHN) en  6nemli
komplikasyonlarindan biri olan akut graft-versus-host hastaligt (AGVHH), uygun
profilaktik tedaviye ragmen human 16kosit antijen (HLA) uyumlu alicilarin yiizde
50’sinde goriilebilmektedir. Patofizyolojisi olduk¢a karmasik olmakla birlikte temel
olarak, hazirlama rejimlerinin alict dokusunda olusturdugu hasar sonucu proinflamatuar
sitokinlerin salgilanmast ve antijen sunan hiicrelerin (ASH) matiirasyonunun

gerceklesmesini takiben verici T hiicrelerinin aktivasyonu ve doku hasari olugsmaktadir

(Sonmez 2011, ss. 32-34).

2.5.2. Veno OKliiziv Hastalik (VOH)

Bu hastalik kok hiicre transplantasyonu destekli, radyoterapi ile birlikte veya
radyoterapisiz, yiiksek doz kemoterapi sonrasi meydana gelen ve idiyopatik pnodmonitis,
diffiiz alveoler hemoraji, trombotik mikroanjiyopati ve kapiller sizinti sendromlarini
iceren, organ zedelenme sendromunun bir boliimiidiir. Bu sendromdan ya dogrudan
hazirlik rejimi ya da dolayli yoldan sitokinler aracilig ile damar endotelinde zedelenme
sorumlu tutulmaktadir. Karaciger siniizoidlerinde patolojik degisiklikler oldugu i¢in

giintimiizde “Sintisoidal Obstruksiyon Sendromu” olarak da tanimlanabilmektedir
(Ozcan 2004, ss. 143-148).



2.5.3. Sitomegalovirus (CMV) enfeksiyonu

Allojenik kok hiicre nakli sonrasi gelisen sitomegaloviriis (CMV) enfeksiyonlar1 en
onemli viral morbidite ve mortalite nedenidir. Nakil 6ncesi erken ve ge¢ donemde
pndémoni, gastroentrit, hepatit, ve ensefalit gibi hastaliklara sebep olarak ciddi morbidite

ve mortalite nedeni olusturur (Ozdemir 2011, ss. 90-94).

2.5.4. Nakil Sonras1 Ge¢ Yan Etkiler

Nakil sonrasi ge¢ yan etkilerin tipi ve gelisme riski hastanin aldig1 onceki tedavilere,
hazirlama rejimine, nakil aninda hasta yasina, verici tipine, kok hiicre kaynagina, eslik
eden sorunlara (6zellikle graft versus host hastaligit GVHH verici atak hastaligi,
enfeksiyonlar vb), nakil sonrasi takip siiresine ve uygulanan steroid veya diger
immunosupresif tedavilere bagh olarak degismektedir. Nakil sonras1 ge¢ yan etkiler
asagidaki gibidir;

Goz:Katarakt, Sicca sendromu, Mikrovaskiiler retinopati

Agiz: Sicca sendromu, Dis clirtikleri, Peridontal hastaliklar, Oral Kanserler

Akgiger: Idiyopatik pnomoni sendromu, Bronsiyolitis obliterans, Kriptojenik Organize
Pnomoni, Sinopulmoner enfeksiyonlar

Kardiyovaskiiler: Kardiyomyopati, Konjestif kalp yetmezligi, Aritmiler, Kapak
anomalileri, Koroner arter hastaliklari, Serebrovaskiiler hastaliklar, Periferik arter
hastaliklar

Karaciger: Hepatit B, Hepatit C, Demir yiliklenmesi, GVHH

Bobrek ve Uriner Sistem: Kronik bobrek yetmezligi, Mesane disfonksiyonu

Kas ve Konnektif Dokular: Myopati, Fasiitis, skleroderma, Polimyozit

Iskelet sistemi: Osteopeni, Osteoporoz, Avaskiiler nekroz

Sinir Sistemi:Lokoensefalopati, Ge¢ enfeksiyonlar, Norofizyolojik ve kognitif defisitler,
Kalsindrin toksisitesi, Periferal ndropati

Endokrin Sistem: Hipotiroidi, Hipoadrenalizm, Hipogonadizm, Biiylimenin gecikmesi
Ikincil Kanserler: Hematolojik kanserler, Solid tiimdrler

Psikososyal: Depresyon, Anksiyete, Yorgunluk, Seksiiel disfonksiyon

Fertilite: Infertilite (Karakiiriik¢ii 2014, ss. 80-86.)



2.6. NAKIL ONCESi EBEVEYN VE HASTA HAZIRLIGI

Nakil isleminin basarili olmasinda ebeveyn uyumu olduk¢a 6nemlidir. Bu nedenle
ebeveynlere yonelik islem oOncesi kisa stireli egitim ve bilgilendirme toplantilar
diizenlenmektedir. Bu toplantilarda yatis Oncesi hazirlik, nakil siiresi boyunca
yasayabilecekleri olast durumlar, nakil sonrast yapilmasi ve dikkat edilmesi gereken
konular anlatilmaktadir. Nakil 6ncesi ebeveyn hazirligima yonelik islemler asagida

detayli olarak belirtilmistir.

2.6.1. On Hazirhk

Bir nakile hazirlanirken ebeveynlerde; hastalik, tedavi komplikasyonlar1 ve hatta 6liime
dair korkularin olmasi son derece normaldir. Bu nedenle 6n talimatlarin kullanilmasi
onerilmektedir. On talimatlar hekimlere, hasta ailesinin tibbi konularda Kkarar
alamayacagi durumlarda tiirden bir bakim istediklerini bildiren hukuki belgelerdir

(Ulusal ilik Donér Programi).

2.6.2. Hastaneye Giris

Nakil oncesi tedaviye baglamadan once ebeveyn, nakil ekibi tiyeleri (hekim, hemsgire,
nakil koordinatorii, yardimci personel) ile tanistirtlir. Nakil merkezinde bir nakil
koordinatorii veya hemsire koordinator, tedavi siiresince gerceklestirilecek uygulamalar,
klinigin kurallar1 (ziyaret kosullari, vb) hakkinda ailelere bilgi verir. Nakil tedavisi
baslamadan ©Once Hasta Kontrol Listesi’nin kullanilmasinakil i¢in hazirlanmaya

yardimci olacaktir (Ulusal ilik Dondr Programu).

2.6.3. Hastanede Gegecek Siire

Nakil hastalar1 haftalar, aylar gibi olduk¢a uzun siireler ile hastanede yatabilirler.
Hastanede kalinan siire nakil merkezine, tedaviye ve nakil sonrasi iyilesme durumuna
gore degisebilir. Nakil merkezleri hastalar1 hazirlik tedavisine baglamadan 6ncede kabul

edebilir. Kimi nakil merkezlerinde, kisa siiren nakil tadavisi goren hastalar, hastaneye



yatmalarini gerektirecek bir komplikasyonla karsilagsmadiklart siirece, hastanaye yatis
icin gelmeleri gerekmez. Nakil sonrasi taburculuk siiresi nakil merkezlerine gore

farklilik gosterebilir (Ulusal Ilik Dondr Programu).

2.6.4. Hastanede Enfeksiyon Onleme

Hastalar hastaneye yattiklarinda nakil hastalarina ayrilmis 6zel bir boliim veya birimde
kalirlar. Hastalar nakli takip eden ilk birkag¢ hafta i¢inde enfeksiyonlara karsi yiiksek
risk altinda olurlar. Hastanenin enfeksiyon Onleme prosediirleri vardir. Nakil
merkezlerinde, mikrorganizmalari uzaklastirmak i¢in havanin filtrelendigi 6zel
hepafiltreli odalar mevcuttur. Ziyaretgilerin ziyaretten dnce ve sonra ellerini yikamalari,
agiz ve burunu da kapatacak maskeler takmalar1 gerekir. Hasta olan birinin ve kiigiik

cocuklarin ziyaret etmesine izin verilmez (Ulusal Ilik Donér Programa)

2.6.5. Santral Venoz Kateterin Takilmasi

Nakil islemi i¢in uygulanacak iglemler arasinda; sik sik kan alinmasi, kan transfiizyonu
ve intravendz ilag verilmesi, intravendz beslenme gerekir. Intravendz girisim sayisin
azaltmak i¢in nakil isleminden Once santral vendz kateterin (Hickman, Broviac)
takilmas1 gerekir. Taburcu olduktan sonra bir siire daha kateter takili kalir. Bu
hastalarda taburculuk oncesi hasta yakinina (ebeveyn, refakat¢i vb) kataterin giivenligi

ile ilgili yeterli egitim verilmelidir (Ulusal Ilik Donér Programu).

2.6.6. Hazirlayic1 Tedavi Rejimine Baslama

Tedavi rejimi nakil oncesi tedavi olarak da bilindigi i¢in yiiksek dozda kemoterapi ve
radyasyon terapisini kapsar. Yiiksek doz uygulanan tedavi viicuttaki hastalikli hiicreleri
yok etmek i¢in kullanilir. Tedavi ayn1 zamanda yeni hiicrelere yer agmak i¢in kemik
iliginde bulunan kan iireten hiicreleri o6ldiriirken, nakledilen hiicrelere saldirmasini
engellemek i¢in bagisiklik sistemini baskilar. Kemoterapinin ve radyasyon terapisinin
dozu nakil yaptirmayacak olan bir hastada aymi hastaligin tedavisi i¢in kullanilandan

cok daha yiiksektir. Bu yiiksek dozlarda uygulanan tedavi yan etkiler birakirken daha



fazla malign hiicreyi yok eder. Nakil oncesi hazirlik rejimi ilk dort ile on arasinda
uygulanir. Bu tedavinin uzunlugu hastalik tiirline, yasa, onceki tedavilere ve hastaligin
aktif olup olmamasi durumuna baglidir. Hazirlayici rejime nakil i¢in hastaneye
yatmadan Once de baslanilabilir. Tim hazirlayict rejimlerde kemoterapi uygulanir.
Bazilar1 tiim viicuda radyason verilmesini de icerir. Buna tiim viicut 1sinlamasi (TBI)
denir. TBI siklikla 16semi, lenfoma veya miyelom hastalari i¢in kullanilir. Tek bir TBI
tedavisi on ile yirmi dakika siirer. TBI tedavilerinin timii tek bir giin iginde olabilecegi
gibi gereken doza bagli olarak birkag giine iginde de uygulanabilir (Ben ve Kok Hiicrem
2013).

2.6.7. Taburculuk Hazirhg:

Yasanilan evin temizligi nakil sonrasi siiregte ¢ok 6nemlidir. Bu nedenle ev taburcu
olmadan 6nce iyice temizlenmelidir. Ailenin izlemesi gereken adimlar arasinda sunlar
yer almaktadir:

a. Nakil sonrasi evde ¢ok detayli temiz yapilmali ve hastaya 6zel bir oda

hazirlanmal
b. Toz tutma 6zelligi olmayan ince hali ve kolay temizlenebilen ince perde olmali
c. Hasta odasinda olmadig1 zaman temizlik yapilmali
d. Ev sobali ise hasta odasindayken kiil degistirme iglemi yapilmamali
e. Perdeleri, jaluzileri ve mobilyalar temizlemeli
f. Odanin 1sis1 dikkatlice ayarlanmali
g. Hastanin odasinin disinda evin diger boliimleri de ¢ok temiz olmali
h. Klima ve ocak filtreleri aralikli degistirilmeli

i. Kap1 ve pencereler temizlenmeli

J. Varsa taze veya kurutulmus ¢igekleri kaldirilmali

k. Ev i¢inde evcil hayvan beslenmemeli

|.  Evin tuvaleti ¢ok iyi temizlenmeli, hasta tuvalette tuvalet kagidi kullanmali

m. Hastanin kullandig1 nevresim takimi haftada en az iki kere yikanmali, yatag:

havalandirilmalidir.



Yiinlii ve naylon igerikli giysiler yerine pamuklu olanlari tercih edilmelidir. Yeni alinan
giysiler kullanmadan once mutlaka yikanmali. I¢ camasirlart yikandiktan sonra
iitiilenmelidir. Ancak giysilerin temizlik acisindan iitiilenmesine gerek yoktur. Ozellikle
kadife ve peliis tiirii kiyafetler giyilmemelidir. Deodorant, parfiim, makyaj ve sag
boyama malzemeleri bir y1l kullanilmamalidir. Sag¢ kesimi sirasinda temizlik kurallarina
uyulmalidir. Tiras i¢in tiras malzemesi kullanilmalidir. Tirnaklar, diiz olarak ve ete
yakin olmayacak sekilde kesilmelidir. Bayanlar bir yil epilasyon yapmamalidir. Disler
yumusak fir¢a ile giinde 3 kez firgalanmali, kanatmamaya dikkat edilmelidir. Dis ipi
kullanilmalidir. Kulaklarin temizligi kulak ¢opiiyle yapilmamalidir. Evde bulunulan
stire icinde evde yeniden tadilat yapilmasi istenmeyen bir durumdur. Binalarin yeniden
diizenlendigi yerlerde veya insaat durumunda aspergillus mantari sik¢a goriilebilir

(Scripps Blood and Marrow Transplant Program 2001)

2.6.8. Evde Ila¢ Kullanim

laglar énerildigi sekilde kullanilmali, ilaglarin dozlarina ve alinacagi saatlere dikkat
edilmelidir. Allojeneik (Kardesinden nakil alan) hastalar i¢in Sandimmun hayati 6nem
tagimaktadir. Bu nedenle hekim tarafindan kesilmedigi siirece mutlaka kullanilmalidir.
Kontrol randevusuna gelirken ag¢ ve ilaglar i¢ilmeden gelinmelidir. Kanda Sandimmun
diizeyi diizenli olarak olctiiriilmelidir. Ila¢ icildikten sonra ilk 15 dakika icinde
kusulursa ilag ayn1 dozda tekrar igilmeli, 30 dakika (yarim saat) sonra kusulursa dozun
yarist tekrar icilmeli, eger bir saat veya daha fazla siire sonra kusularsa ilag tekrar
i¢ilmemelidir. ilaglar kullanilirken beklenmeyen bir etki ile karsilasilirsa hemen hekime

haber verilmelidir (Scripps Blood and Marrow Transplant Program, 2001).

2.6.9. Beslenme

Tiim yiyeceklerin son kullanma tarihine dikkat edilmelidir. Pastorize edilmis siit, peynir
ve yogurt tercih edilmelidir. Meyve ve sebzeler ¢ok iyi yikandiktan sonra yarim saat
sirkeli suda bekletilmeli ve meyvelerin kabuklar1 soyulmalidir. Cig sebzeler
onerilmemektedir Mevsimlik meyve ve sebze yenilmeli, hormonlu, boyali ve katki

maddeli yiyecekler yenmemeli ve igilmemelidir. Yiyecekler ¢ok iyi kaynatilarak



pisirilmelidir. Salam, sosis, pastirma, sucuk, baharatlar, ¢ig sogan, ¢ig sarimsak, salga,
hayvansal yaglar, sakatatlar, gaz yapici Ozellikleri olan kuru baklagiller, ¢ig kofte,
tursular, kremalar, doner, lahmacun, pide ve disarida yapilan tiim yiyeceklerin yenmesi
ve icilmesi kesinlikle yasaktir. Et ve yumurta iyi pisirilmeli ve yumurtanin gatlak
olmamasina dikkat edilmelidir. Kiimes hayvanlarinin etleri 180 C° de, diger etler 160
C® de pisirilmelidir. Yazin 6zellikle yerde yetismesi sebebi ile ¢ilek yenilmemelidir.
Derin dondurucuda saklanan yiyecekler, bayat yemekler, konserveler, pekmez, hazir
receller yenilmemelidir. Yemekler 24 saat igerisinde bitirilmelidir (Scripps Blood and

Marrow Transplant Program, 2001)

2.6.10. Sosyal Aktiviteler

Kemik iligi nakli igin verilen tedavilerin hastanin bagisiklik sistemini baskilamasindan
dolay1 alt1 ay enfeksiyonlardan korunmasi gerekir. Bu nedenle eve miimkiin oldugunca
ziyaretci kabul edilmemeli ya da az sayida kisi alinmahidir. Kalabalik ortamlarda
bulunulmamali, 6plisme, tokalagma, sarilma vs. gibi yakin temaslardan ka¢inilmalidir.
Eve gelen ziyaretgiler ziyaretten Once ve ziyaretten sonra ellerini yikamalidir.
Infeksiyon bulgular1 varsa drnegin; ates, dokiintii, bulanti, kusma, ishal, {ist solunum
yollar1 bulgular1 veya goz enfeksiyonu semptomlari varsa ziyarete izin verilmemelidir.
Hasta disar1 ¢ikmak istediginde maskesini takarak kisitli olmak kosulu ile balkona,
bahgeye, parka g¢ikarilabilir. Ancak gidilen yerlerin insaat alani olmamasina dikkat
edilmeli. Insaat tozlar1 mantar enfeksiyonuna neden olabileceginden toprak ve bitkilerle

temastan kacginilmalidir (Scripps Blood and Marrow Transplant Program, 2001).

2.6.11. Evde Kateter Bakimu

Evde kateter bakiminin yapilmas: gerekir. Kemik iligi nakli yapilan hastalarda katater
bakimi, enfeksiyonlarin Onlenmesi agisindan olduk¢a Onemlidir. Herhangi bir
enfeksiyon gelismemesi i¢in kateter c¢evresinin temizligi ve bakimi giinasir
yapilmalidir. Eger kateter lizerindeki pansuman sabitleyici ortli agilmigsa hemen
yapilmalidir. Kateter bakimi oncesi eller giizelce yikanmali, gerekli malzemeler

hazirlanmalidir. Katater ¢ikis yerini; ciddi kizariklik, akinti, agr1 ve hassasiyet gibi



enfeksiyon  belirtileri  agisindan  incelenmeli, bu bolgeye kesinlikle elle
dokunulmamalidir. Enfeksiyon belirtilerinden herhangi biri varsa nakil ekibi ile
iletisime ge¢ilmelidir. Kateter pansumani steril kosullar saglanilarak yapilmalidir

(Scripps Blood and Marrow Transplant Program 2001).

2.6.12. Hekim Basvurulmasi Gereken Durumlar

a. 37,8°C -38,0°C ates
b. Hematemez
c. Ilaglarin1 icemeyecek ya da yemek yiyemeyecek kadar kusmasi oluyorsa,

sikliginda ya da miktarinda artis mevcutsa

>

Melena ya da siyah, koyu renkte gaita
Nefes darlig1
Kuru okstiriik, ve yesil veya sar1 balgamli 6kstirtik

Terleme veya titreme

o Q —H~ o

Nezle-Grip belirtileri

I. Bogaz agrisi, bogaz kasintisi veya yutarken agri

J. Basagrisi, veya iist ¢ene kemiklerinde hassaslik

k. Idrar yaparken zorluk, aci veya yanma, siirekli sikisiklik veya siirekli idrar
cikarma

I.  Bulanik ve kotii kokulu idrar

m. Santral venoz kateterde catlaklik, kateter ¢ikis yerinde kizariklik, hassasiyet ya
da akinti, kateterde tikaniklik, kateterin yerinden ¢ikmasi

n. Dilde veya agizda lezyonlar (yara veya beyaz lekeler)

0. Ciltte degisiklik (kizariklik, kasinti, dokiintii, yanma, karincalanma duygusu,
kabariklik veya agri , deri dokiintiisii)

p. Diyare, midede agr1 ya da gaz

g. Gorme bozuklugu

r.  Vajinal rahatsizlik, kasint1 veya olagan dis1 akinti

S. Sucicegi, herpes, bogaz enfeksiyonu ve mononiikleoz’a maruz kalma

durumunda nakil ekibi ile iletisime gegilmelidir (Scripps Blood and Marrow

Transplant Program 2001).



2.7. EBEVEYN BEKLENTILERI

Ebeveynler cocugun bakimindan sorumlu kisi olarak genellikle hastanede ¢ocuklarina
refakat ve bakimina yardici olmak durumunda kalirlar. Bu durum aileleri daima
etkilemistir. Cocuklara refakat eden ebeveynlerin ya da cocuklara bakan kisilerin
hastanedeki ihtiyaglari onemli olup son zamanlarda 6nemsenen konular arasinda
bulunmaktadir (Shields ve dig. 2003).

Kronik hastalik nedeniyle ¢ocugu hastaneye yatirilan ebeveynler yogun stres, anksiyete,
sucluluk ve umutsuzluk yasarlar. Bu duygular i¢indeki ebeveynler hastanede refakatgi
kaldiklan siirecte, ¢ocuguna iyi bakabilme, giiven ortaminda olma, saglik caligsanlarina
giivenebilme, desteklenme, bilgilendirilme, umut etme ve gereksinimlerinin
karsilanmasini beklerler (Ulus ve Kubilay 2012, ss. 44-50).

Cocuklar hastaneye yatirildiklarinda genellikle onlara anneleri refakat etmektedir.
Hastanede kalan ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaliklari nedeniyle iiziintli, kaygi, stres
yasadiklar1 ve ¢ogunlukla uyku, banyo ve dinlenme benzeri temel gereksinimlerini
kargilayamadiklar1 bilinmektedir. Melnyk, kronik hastaliga sahip c¢ocugu olan
ebeveynlerinstres nedenlerini; g¢ocuklarimi kaybetme, anne/baba roliinii kaybetme,
cocugun hastaligina uygun bakim verememe korkusu ve ¢ocugun durumu ile ilgili bilgi

edinememe endisesi olarak agiklamaktadir (Ulus ve Kubilay 2012, ss. 44-50).



3.VERi VE YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN PROBLEMIi

Bilgilenme gereksinimi, refakat¢cinin  birincil ihtiyaglar1 arasinda  bulunur.
Hematopoietik kok hiicre nakli karari alinmasindan itibaren egitim ihtiyaci da baslar.
(Yarbro ve dig. 2010, Johnson ve ark 2006). Stetz ve arkadaslar1 (1996), bakim veren
aile liyelerinin bakim vermeye hazirlanma, bakimin yonetimi, zorluklarla yiizlesme,
destekleyici stratejilerin gelistirilmesi, bakim vermenin olumlu yonlerinin kesfedilmesi
gibi konularda bilgilenme ihtiyaclar1 oldugunu belirlemislerdir. Literatiirde hem yazili
hem de sozel bilgilendirmenin, verilen bilgilerin sentezi ve soru sorma icin hasta ve
ailesine yeterli zaman tanimanin yararl oldugu belirtilmektedir (Yarbro ve dig. 2010,
Johnson ve dig. 2006). Ayrica literatiirde saglik profesyonellerinin (hekim, hemsire)
sadece bakim vericinin hasta bireye nasil yardimci olacagi degil, bakim vericiyi bu
stiregte nasil  destekleyeceklerinin  de g6z Oniinde bulundurmalar1 gerektigi

vurgulanmaktadir (Yusuf ve dig. 2011, Ugur ve Fadillioglu 2010).

Ebeveynlerin yeterli sekilde bilgilendirilmesi ve bu dogrultuda cocuklarini izlemesi
kemik iligi nakli ile basarili sonuglar alinmasinda oldukg¢a 6nemlidir. Kemik iligi nakli
merkezlerinde calisan hemsireler sorunlar ortaya ¢ikmadan spesifik sorularla bakim
vericilerin yasadiklart deneyimleri 6grenip ihtiyaglarint zamaninda degerlendirerek bu
ithtiyaglarin karsilanmasinda gerekli girisimleri planlayabilirler. Ancak arastirmanin
gerceklestirildigi kemik iligi nakil {initesinde c¢ocuklara refakat eden ebeveynlere
yonelik yapilan tiim egitim ve bilgilendirmelere ragmen ebeveynlerde beklenen
davranis ve uygulama degisikliklerinin istendik Ol¢iide olusmadigi gozlemlenmistir.
Beklenen davranis ve wuygulama degisikliklerinin olusmamasimin nedenlerinin

belirlenmesi gerekliliginden yola ¢ikilarak arastirma planlanarak gerceklestirilmistir.



3.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirma, ¢ocuguna kemik iligi nakli uygulanmis ebeveynlerin nakil {initesinde
calisan saglik profesyonellerinden beklentilerinin belirlenmesini amaglamistir.
Genel amag ¢ercevesinde belirlenen alt amaglar su sekildedir:

I.  Cocuguna kemik iligi nakli uygulanmis ebeveynler; hastaligin tan1 asamasindan
kemik iligi nakline kadar gecen siirede yasadiklar1 siireci nasil
deneyimlemektedir?

ii.  Cocuguna kemik iligi nakli uygulanmis ebeveynler; kemik iligi tedavisine nasil
karar vermistir ve bu siiregte neler yasamigtir?

iii.  Cocuguna kemik iligi nakli uygulanmis ebeveynlerin kemik iligi nakli 6ncesi,

siras1 ve sonrasinda profesyonellerden beklentileri nelerdir?

Bu aragtirma, temel amaci1 ve yukarida ifade edilen alt amaglar gercevesinde, niteliksel
bir yontem kullanmak suretiyle gerceklestirilmistir. Cocuguna kemik iligi nakli
uygulanmis ebeveynlerin hastaligin basindan itibaren kemik iligi nakli tedavi siirecine
karar vermesi ve sonrasinda neler yasadiklarinin anlasilmaya ¢alismasi bu arastirmanin

gerekeesini olusturmaktadir.

3.3. ARASTIRMANIN MODELI

Arastirma niteliksel (tanimlayici-fenomenoloji) modelde planlandi. Niteliksel aragtirma
tasarimi, derinlemesine ve ¢ok yonlii (nitel) veri elde edilmesine olanak sagladigi i¢in

ve aragtirmanin amacindan dolay1 tercih edildi.

Nitel arastirmalarda amag, olgular1 derinlemesine anlamak oldugundan arastirmada
evren belirlemeye ihtiya¢ duyulm adi. Bu nedenle arastirma fenomenolojik bir temele
dayanmaktadir (Erdogan 2015, ss. 131-135).

Nitel arastirmada fenomenolojik yaklasim, temel olarak su sorunun yanitini arama
amacindadir; “Bu  bireyler i¢in belirlenen olgu nasil deneyimlenmektedir?”.

Fenomenoloji, felsefi bir gelenek olarak Alman filozof E. Husserl ve A. Schuzt



tarafindan  kullanilmigtir.  Nitel arastirmada fenomenolojik yaklagimin temel
katkilarindan biri, bireylerin deneyimlerini ve diinyayr nasil algiladiklart ve
yorumladiklarini agiga ¢ikarmasidir (Patton 1990, ss. 69-71). Arastirma sorunu, belirli
bir fenomene dair kisilerin ortak olarak paylastiklar1 deneyimleri ortaya g¢ikarmaya
yonelik ise, fenomenolojik yaklagim bu tiir bir ¢alisma igin uygun olacaktir. Bu ortak
deneyimleri anlamak, politika ve uygulamalari gelistirmesi acisindan Onemlidir
(Creswell 2007, s.61).

Sonug olarak arastirma nitel tasarim modelinde gercekletirilmistir.

3.4. ORNEKLEMIN BELIiRLENMESI

Arastirmada katilimcilar, nitel arastirmalar i¢in kullanilan amaca yonelik 6rnekleme
cesitleri arasinda yer alan kriter Ornekleme yontemi (Patton, 1990, ss. 176) ile
belirlenmistir. Kriter 6rnekleme yonteminde arastirmaci, belirlenen kriterleri tagiyan
vakalar1 6rneklemine dahil eder (Patton 1990, ss. 176, Miles ve Huberman 1994). Kriter
ornekleme, fenomenolojik caligmalarda arastirmaciya incelenen fenomenin gecerli bir

portresini sunmaya yardimei olmasi agisindan tercih edilmektedir.

Bu aragtirmanin 6rneklemini, kemik iligi nakli uygulanmis c¢ocuklarin belirlenen
orneklem dlgiitlerine uygun ebeveynleri olusturmaktadir. Orneklem dlgiitleri:
a. Refakat edilen ¢gocugun en az bir kez kemik iligi nakil tedavisi tamamlanarak

taburcu olmasi.

=

Kemik iligi nakli sonrasi poliklinik takip siiresinde olmak.

Nakil siiresi icerisinde ¢ocuga refakat etmis olmak.

a o

Arastirmaya goniillii katilim1 kabul etmek.

@

Tiirk¢e okur-yazar olmak ve iletisim engelinin olmamasi.

f. 18 yas ve lizeri olmak.

Nitel aragtirmalarda Orneklem sayisini Onceden belirlemek giigtiir. Arastirmaci
goriismelerini  siirdiirlirken, bireylerin ayn1 ifadeleri/kavramlar1 kullanmasi ve bu
kavramlarin tekrarlanmasi, yeni bir bilgi ve kavram ortaya c¢ikmadiginda orneklem

sayisinin  yeterliligine karar verir (Kiimbetoglu 2008, Yildirnm ve Simsek 2006).



Literatiirde, belirli bir fenomenin detaylica kavranabilmesi i¢in 10 kisilik katilimci
grubunun uygun oldugu iletilmektedir (Creswell 2007, Dukes 1984). Bu arastirmanin
orneklem sayist da bu ilkeye bagli kalinarak belirlenmis olup; goriismelerden alinan
verilerin tekrar etmeye basladigi asamada sekiz ebeveyn ile yapilan gériismenin veri

doygunluguna ulagmasi ile gériismeler sonlandirilmistir.

3.5. VERI TOPLAMA SURECI

Veriler, belirlenen Orneklem 6lgiitlerine uygun ve aragtirmaya katilmaya goniillii
ebeveynler ile 19.01.2016-31.05.2016 tarihleri arasinda Ozel Istanbul Bahgelievler
Medicalpark Hastanesi Kemik iligi Nakli Polikliniginde toplandi.

Gortigmeye baglamadan Once arastirma ile ilgili agiklama yapilarak katilimecilarin
onamlar1 alinmigtir. Form, aragtirmaci tarafindan okunmus, ebeveynin herhangi bir
sorusu oldugunda aragtirmaci yamtlamistir. Gizlilik ve etik konular 06zellikle
vurgulanmistir. Arastirmanin verileri yiizyiize goriisme yontemi ve ses kayit cihazi

kullanilarak toplanmustir.

Arastirmanin verileri nitel arastirma yontemlerinde kullanilan, 6nceden belirlenmis ve
ciddi bir amag i¢in gerceklestirilen soru sorma ve yanitlama tarzina dayali karsilikli ve
etkilesimli bir iletisim siireci olan “Bireysel Derinlemesine Goriisme Yontemi” yolu ile

toplandi.

Arastirmada ebeveynleri tamimaya yonelik sosyo-demografik veriler i¢in “Ebeveyn
Bilgi Formu”, ilgili literatiir ve uzman goriisii alinarak hazirlanan ve arastirmanin
amaglart dogrultusunda arastirmaci tarafindan gelistirilen yar1 yapilandirilmig
“Derinlemesine Goriisme Rehberi” ve Olympus VN-741PC marka ses kayit cihazi

kullanilarak veriler toplanmistir.



3.5.1. Veri Toplama Araglar1 ve Verilerin Toplanmasi

Arastirmadakullanilacak veri toplama araglari olan “Ebeveyn Bilgi Formu” (EKA.1) ve
“Derinlemesine Goriisme Rehberi” (EKA.2) giincel literatiir incelenerek olusturuldu.
Gorligme i¢in uygun ortam kosulu olarak arastirmaci ve ebeveynin yalniz kalabilecegi,
ifadelerin etkilenmesini 6nlemek igin bos bir odada oturarak yiizyiize gerceklestirildi.
Oncelikle arastirmaci kendini ebeveyne tanitarak ¢alismanin genel amaci anlatildl ve
caligmaya sozlii katilim onaymndan sonra yazili onami alindi. Aragtirmaci daha sonra
ebeveynlere “Derinlemesine Goriisme Rehberi” esliginde arasgtirmanin alt amaglari
cercevesinde sorular sordu ve es zamanli olarak cevaplari ses kayit cihazina goriisme
boyunca araliksiz olarak kaydedildi. Verilerin toplanmasi siirecinde arastirmaci,
kendisini tanitma ve konumlandirma agisindan belirli bir yol izlemistir. Fontana ve Frey
(1998, ss. 53), arastirmacinin, arastirma siiresince kendisini nasil konumlandirdiginin
onemli oldugunu vurgulamislardir. Buna gore aragtirmacinin kendisini nasil sundugu,
katilimcilar iizerinde biraktigi izlenimi belirleyecek ve calismanin basarist ya da

basarisizliginda etkili olacaktir.

3.5.1.1.Ebeveyn bilgi formu

Ebeveyn bilgi formunda kemik iligi nakil tedavisi olan gocuklarin ebeveynlerinin
sosyo-demografik 6zellikleri (yas, egitim durumu, medeni durum, evde yasayan kisiler,
sahip olunan ¢ocuk sayisi, meslek, esin meslegi, sosyal giivence,halen yasanilan yer,
ekonomik durumlari, evlilik stiresi vb) ile hastalik siirecine iliskin bazi bilgiler (hekime

ilk kez bagvuru zamani, tedaviye baslama zamani vb) yer almaktadir.

Ebeveyn bilgi formu arastirmaci tarafindan uygulanmistir. Uygulama siiresi yaklagik

bes dakika stirmiistiir.



3.5.1.2.Derinlemesine goriisme rehberi

Patton (1990, s. 280), nitel arastirmada goriisme yoluyla veri toplama agisindan ii¢
yontemin oldugunu iletmistir. Bunlar, enformel sohbet goriismesi, goriisme yonergesi
yaklagimi ve standardize edilmis ag¢ik uglu goriismedir. Bu aragtirmada Patton (1990)’1n
smiflandirmasinda yer alan goriisme yonergesi yaklasimi kullanilarak goriismeler
gerceklestirilmistir. Bu yaklasima gore, arastirmaci goriisme sirasinda ele alacagi
konularin ve sorularn bir listesini olusturmaktadir. Bu liste arastirmacinin farkl
bireylerden ayni konular ile ilgili bilgi almasimi saglamaktadir. Gorligme yoOnergesi
arastirmactya temel sorular1 hatirlatmakta, ancak bu konularda ayrintili sorular sormak,
derinlesmek konusunda aragtirmaciya 6zgiir bir alan tanimaktadir (Patton 1990, s. 280;
Rossman ve Rallis, 2003, s.181).

Ebeveynlerle yapilan ylizylize derinlemesine goriismelerde yar1 yapilandirilmig
derinlemesine goriisme rehberi kullanildi. Rehberde ebeveynlerin ilk kez kemik iligi
nakli Oncesi beklentileri, nakil 6ncesi bilgilendirme, hazirlik asamasinda yapilanlar,
ekonomik yardim ihtiyaci, yatis 0ncesi nakil ile ilgili arastirma yapma yada nakil olmus
aileler ile goriisme, nakile yatis giinii karsilanma, c¢alisan ekipten beklenti, nakil
tinitesini nasil disiindiikleri, nakil giinii ne bekledikleri, nakil tamamlandiktan sonra
beklentileri, taburculuk egitimi, evde takip ve tedavi i¢in ekipten destek/yardim beklenti
vb. gibi sorular yer aldi. Goriisme rehberinde yer alan sorular :

a. Hastalik ve tedavi 6ykiisii

b. Tedavi 6ncesi, siras1 ve sonrasinda profesyonellerden beklenti dykiisii
olmak tizere iki ana grupta toplandi.
Goriigsmeler ortalama olarak 60-90 dakika siirdii ve tamamu dijital bir ses kayit cihazina
kaydedildi. Kayitlarin gizliligini saglamak amaciyla, kayitlar goriismelerden hemen

sonra sifre korumali bir bilgisayara aktarildi ve kayit cihazindan silindi.



3.6. ON UYGULAMA

Ilk ebeveyn ile yapilan goriisme, 6n deneme olarak gergeklestirildi. Goriisme sonunda
elde edilen veriler, ayn1 giin arastirmaci tarafindan desifre edildi. Elde edilen veriler
dogrultusunda derinlemesine goriisme rehberinde belirlenen eksiklikler revize edilerek

Gorlisme rehberinde gerekli diizenlemeler yapildi.

3.7. ARASTIRMANIN ETIK iZNi

Arastirmanin uygulanabilmesi i¢in Dr. Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan etik izin (EK A.4) ve Ozel Bahgelievler Medikal
Park Hastanesi’'nden kurum izni (EK A.5) alindi. Goérlisme Oncesi ebeveynlere gerekli

bilgilendirme yapilarak sozlii ve yazili onamlari (EK A.2) alind1.

3.8. VERILERIN DEGERLENDIRILMESIi

Nitel aragtirmalarda veri analizinde farkli bir ¢ok siire¢ ve yontemler bulunmakla
birlikte en sik igerik analizi ve betimsel analiz yontemleri kullanilmaktadir. Arastirmada
elde edilen verilerin dogrudan yansitilmasi i¢in betimsel analiz yontemi kullanildi.
Betimsel analiz yonteminde onceden belirlenen kavramsal c¢erceve ve temalara gore
diizenlenmis ve yorumlanmis veriler analiz edilir (Kiimbetoglu 2008, Yildirim ve
Simsek 2008). Betimsel analiz yontemi asamalarina gore ¢alismanin evreleri;

1. Adim: Goriismelerin ham dokiimleri arastirmact tarafindan yapildi. Bu asamada ses
kayitlart dinlenerek higbir degisiklik yapmadan bire bir ebeveynin agzindan ¢ikan
sOzciikler yazildu.

2. Adim: “Ham veri metinleri” diizeltilerek “Islenmis metin” haline getirildi. Islenmis
metin ham metine gore arastirma sorusuna uygun yanitlar: igeren, organize daha tist bir
metindir.

3. Adim: Metnin yanina varsa Kisinin jestleri, ses tonu, arada beklemeleri gibi notlar
alindi. Yarim kalan ve anlamsiz olan bazi ciimleler diizeltildi. Bunun yaninda

goriismeler sirasinda alinan notlar da islenmis metne eklendi.



4. Adim: Her bir gorisme metni iyice anlasilincaya kadar tekrar tekrar okundu.
Kenarlarina notlar alindi.
5. Adim: Goriisme yapilan her bir ebeveyn igin ayr1 bir kod (rumuz) verilerek liste
olusturuldu.
6. Adim: Arastirmada bir fikir veya bir olay ile karsilasilinca buna bir etiket (isim,
numara vb) konmus, kodlamis, ayn1 fikir ya da olay ile tekrar karsilasinca ayni1 kodu
yanina yazildi.
7. Adim: Sekiz ebeveyn ile gerceklestirilen goriismeler ile elde edilen kodlar arasindaki
benzerlikler, farkliliklar ve iliskileri arastirildi.
8. Adim: Kodlar kendi i¢lerinde birlestirilerek alt temalar olusturuldu. Alt temalardan
ana temalara gidildi. Ana temalar belirlendikten sonra verilerin raporlanmasina gecildi.
Verilerin ¢oziimlenmesi ve raporlama asamasinda, goriisme rehberi temel alinarak,
asagidaki konulara iliskin temalar ortaya ¢ikarilmistir:

a. Hastalik ve tedavi dykiisii

b. Tedavi 6ncesi, sirasi ve sonrasinda profesyonellerden beklenti dykiisii
Gozlem notlar1 da temalar olusturulurken yardimei olarak kullanildi ve bulgular

yorumlanirken ek bir kaynak olusturuldu.

3.9. GUVENILIRLIK

Arastirmanin gegerliligi ve giivenirliligi i¢in Lincoln ve Gubba (1985)’nin Onerdigi
Olgiitler dikkate alindi. Bu olgiitler dogrultusunda arastirmada veri doygunlugu elde
edilinceye kadar veri toplamaya devam edildi. Biitiin goriismeler ses kayit cihazi ile
kayit edildi. Ayrica gozlem ve deneyimlere yonelik notlar alindi. Arastirmanin her
asamasinda konusunda uzman olan kisilerin goriis ve Onerileri alindi. Danisman;
arastirmanin deseninden toplanan verilere, bunlarin yazimina kadar olan siireclere
elestirel gozle bakti ve aragtirmaciya geri bildirimde bulundu. Arastirmaya katilan tiim
ebeveynlere bilgi verilerek yazili onamlar1 alindi. Teyit edilebilirlilik i¢in aragtirmanin
verileri Bahgesehir Universitesi Saglk Bilimleri Enstitiisii Ogretim Uyesi olan
danismanin, verilerin analizini tekrar yapmasi saglandi (Rolfe 2006, Shenton 2004,
Sencan 2005, Yildirim ve Simsek 2008).



4. BULGULAR

Bu boliimde ebeveynlerin 6zellikleri ve ebeveynler ile yapilan derinlemesine goriisme

yontemi ile elde edilen verilerin yar1 yapilandirilmis goriisme rehberi ve alt sorulari

dogrultusunda kemik iligi nakli Oncesi, siras1 ve sonrasi bigimde gruplandiriimis

ifadelerine yer verildi.

4.1. EBEVEYNLERIN OZELLIiKLERI

Calisma daha 6nce en az bir kez kemik iligi nakli ger¢eklesmis olan ¢ocuklarin sekiz

ebeveyni ile gergeklestirildi. Ebeveynlerin 6zellikleri goriisme yapilan her bir ebeveyne

bir ¢igek ismi verilerek olusturulan tabloda (Tablo 1) detayli olarak belirtildi.

Tablo 4.1:Ebeveynlerin sosyodemografik ézellikleri

Zamani

Papatya | Menek | Leylak | Hammmel | Siimbiil Zambak | Nergis | Lale

se i
Yas 44 27 56 34 21 62 30 36
Egitim Tk Orta Oku Okur Ortadgretim | Ortadgreti | OKu Ikogreti
Durumu ogretim ogretim | yazar yazar m yazar m
Medeni Evli Evli Evli Evli Evli Dul Evli Evli
Durum
Birlikte Es ve Es ve Es ve Es ve Anne ve Anne ve Es ve Es ve
yasanilan ¢ocuklar ¢ocuklar | ¢ocukla | ¢ocuklar baba baba gocuklar | ¢ocuklar
kisiler r
Cocuk 2 1 4 2 1 2 2 2
Sayisi
Meslek Evhanimi Evhanim | Evhani Evhanimi | Evhaninu Evhanimi | Evhani Evhanim

1 mi mi 1
Esinin Serbest Ozel Serbest | Ozel Serbest - Serbest | Serbest
Meslegi Meslek sektor Meslek | sektor meslek Meslek | Meslek
Sosyal Var Var Var Var Var Var Var Var
giivence
Yasamlan | istanbul Istanbul | Zongul | Istanbul Istanbul Istanbul Ardahan | Istanbul
sehir dak
Ekonomik | Orta Iyi Orta Iyi Iyi Iyi Orta Orta
Durum
Evlilik 19 6 30 15 2 - 9 13
siiresi
Doktora 5 yas Tk Tk ik Dogumdan 8 yasinda | Ilk Tk
ilk belirtiler | belirtile | belirtilerle | 1 ay sonra belirtiler | belirtiler
Basvuru le rle le le




Ebeveynlerden alinan bilgiler dogrultusunda; ebeveynlerin yas araligi: 21-62
arasindadir. Egitim durumu: okur yazar- ortaogretim arasinda degismektedir. Medeni
durum: sekiz ebeveynden sadece bir tanesinin esi vefaat etmis olup digerleri evlidir.
Sekiz aileden ikisi evde cocuklar dahil anne ve babalari ile yasiyor. Ebeveynlerin sahip
olduklart ¢ocuk sayisi; sekiz ebeveynden bes tanesi iki ¢ocuklu, geriye kalan bir aile
dort cocuklu diger iki aile tek g¢ocuga sahiptir. Refakat eden ebeynlerin hepsi
evhanimidir. Ebeveynlerin eslerinin meslekleri; 6zel sektor, serbest meslek, olarak
bulundu. Tiim ailelerin sosyal giivencesi mevcuttur. Yasanilan sehir olarak ebeveynlerin
alt1 tanesi Istanbul, biri Zonguldak ve biri de Ardahan’dir. Ekonomik durumlar
ebeveynler tarafindan dordii iyi dordii orta olarak degerlendirildi. Evlilik yillari; iki ile
otuz yil arasinda degismektedir. Ebeveynlerin hastaligin tan1 asamasinda doktora ilk
basvurusu; sekiz ebeveynden besi ilk belirtilerle, bir tanesi dogumdan bir ay sonra, bir
tanesi gocugun bes yasinda, digeri ¢ocugun sekiz yasinda olmustur. Tan1 aldiktan sonra
iki ebeveyn, tan1 alip kemoterapiden sonra ii¢ ebeveyn, bir tanesi tedavi altinda, bir

tanesi {li¢ y1l sonra, bir tanesi de dort y1l sonra nakil tedavisine basvuru yapmaistir.

4.2. HASTALIK VE TEDAVI OYKUSU

Ebeveynlerin hekime bagvuru zamanlari dogumun hemen ardindan baglayip 18 yasina

kadar olmak tizere farklilik gostermektedir.

Nakile basvurunun, hastaligin aciliyet durumuyla dogru orantili ilerledigi belirlendi.
Baz1 hastaliklarda yillarca sadece gerektiginde kan transflizyonu ile hayatini devam
ettirebilirken, bazi hastaliklarda da bir an 6nce uygun dondr ile nakil tedavisine bagvuru

yapildig tesbit edildi.
4.3. SAGLIK PROFESYONELLERINDEN BEKLENTILER
Kemik iligi nakli, oldukca kapsamli, uzun ve asamali bir siire¢ oldugu icin arastirmaya

katilan ebeveynlerin beklentileri de bu nedenle nakil Oncesi, siras1 ve sonrasi olmak

tizere li¢ agamal1 olarak gruplandirildi.



4.3.1. Ebeveynlerin Ilk Kez Kemik iligi Nakli Oncesi Beklentileri

Ebeveynlerin ¢ocugun saglik sorununun aciliyetinden dolayr nakil Oncesi siiregte
kaygilarinin yogunlugu nedeniyle beklenti i¢ine giremedikleri gozlemlendi. Kemik iligi
tedavisini gerektirecek hastaliklarin tanisi (I6semi vb.) ebeveynlerde ¢ocuklariin yasam
durumlarina yonelik yarattig1 akut stres ve kaygilar nedeniyle kriz durumu yagsamalarina
neden oldugu, bu nedenle de saglik profesyonellerinden konu ile ilgili herhangi bir
beklenti ifadeleri alinamadi. Ancak tedavinin her asamasinda basarili olarak ¢ocugun
iyilesmesine yonelik umutlar1 yaygin olarak ifade edildi. Papatya, Menekse ve Nergis’in
ifadesi buna en iyi 6rnek olarak verilebilir;

““lyilesmesini ben umut ediyordum. Cabuk iyilesir, birdaha hi¢ olmamasim
istedim.”’(Papatya)

““Yani beklentim, devlet hastanesinden geldigim i¢in beklenti burda biraz daha fazla
oluyor.”’(Menekse)

““Ne bekleyeyim ¢ocugum iyi olsun yeter.”’(Nergis)

a. Nakil oncesi bilgilendirildiniz mi? Kim tarafindan?

Nakile yatistan 6nce ilk bilgilendirme hekim tarafindan ayrintili olarak yapilir. Hastalik
bilgisi, nakil gereksinimi, nakil 6ncesi, sirast ve sonrasi olasi siire¢ler anlatilir. Nakil
karar1 alindiktan sonra hasta onsekiz yasindan kiigiik oldugu i¢in yasal vekilinden yazil
ve imzali kurum tarafindan hazirlanmis onamlar alinir. Akabinde hasta ebeveynleri
hekim tarafindan nakil sorumlu hemsiresine yonlendirilir. Hemsire nakil hazirlik
listesini ebeveynlere verir ve nakil iinitesinin fiziki kosullari, gereksinimler, kurallar
hakkinda bilgilendirir. Boylece hasta ve refakatgisi nakil {initesine hazirlikli olarak gelir.
Bu asamada uygun ebeveyn ifadeleri asagidaki gibi olmustur;

““Evet doktor bey tarafindan. Hersey anlatildi.”’(Hanimeli)

““Nakil 6ncesi hocamiz bunlar bunlar olacak demisti. Hani ila¢ verilecek korkmaniza
gerek yok, biz her tiirlii 6nlemi alacagiz, bunlar1 sdylemislerdi. Endise etmeyin demisti.
Daha onceki doktorlarimiz da s6ylemisti. Ayni sekilde bizi bilgilendirmisti hani bilerek,
bilingli bir sekilde geldik.”’(Papatya)

“‘Doktor bey bilgilendirdi. internette ¢ok detayl birsey yazmiyor.”’(Menekse)



‘‘Hocamiz ve hemsiremiz anlatt1 ilk 10 giin agir ilaglar alacak dediler.”’(Zambak)

““Evet doktor bey hepsini anlatti bizde babasiyla karar verdik.”’(Nergis)

b. Hazirlik asamasinda neler yaptiniz? Neye gore hazirlik yaptiniz?

Nakil iinitesine yatmadan Once sorumlu hemsire tarafindan verilen hazirlik listesine
uygun olarak hasta ve ebeveyn yatis igin gelirler. Ebeveynlerin ifadeleri;

““Hazirlik i¢in kagit verildi,alisveris yaptik, listeye gore aldik, herseyimizi hazirladik,
hazir bir sekilde bekledik.”’(Papatya)

“‘Liste gonderdiler. Hazirliklar ona gore oldu.”’(Menekse)

““Kagitta yazanlarin hepsini alamadik. Iste cogunu aldik.”’(Nergis)

c. Ekonomik durumunuz ihtiyaglart karsilayabildi mi? Ekonomik yardim aldiniz

mi?

Bazi aileler ekonomik durumlari yettigi kadar listede yazanlari temin edebiliyor.
Eksiklikler problem olarak goriilmemektedir. Nakil ekibi, hastane ve goniilli bireyler
tarafindan eksik malzeme ve kiyafet vb. tamamlanabiliyor. Gorlismede kaydedilen
ifadeler de bu yonde olmustur;

““Ekonomik bir sikint1 yasamadik.”’(Papatya)

““Kagitta yazanlarm hepsini alamadik. Iste ¢ogunu aldik. Cok yok bizim ekonomik
durumumuz. Ancak gec¢iniyoruz. Biraz ailem yardim ediyor iste.”’(Nergis)

“’Ekonomik sikinti olmadi. Listede ¢ok pahali birsey de yazmiyor. Yardim almadik

kimseden.’’(Lale)

d. Yatis oncesi nakil ile ilgili arastirma yaptiniz mi yada nakil olmus aileler ile

goriistiinliz mii?

Nakilden 6nce hekim ve hemsire tarafindan bilgilendirilen ebeveynlerin diisiince, kaygi
endise ve merak gibi duygular1 artmaya baslar. Bu dogrultuda ebeveynler, hatta ergen

hastalar nakil ile ilgili arastirma yaparlar. Nakil olmus aileler, olacak ailelerle iletisim



kurar, internet araciligi ile de bilgi edinmeye calisirlar. Bazilar1 higbirsey bilmek
istemeden bile nakile yatis yapmak istemektedir. Alinan ifadelere d6rnek olarak;

““Nakili arastirmadik ve nakil olan kisilerle daha 6nce hi¢ goriismedik. Nakilin daha
once nasil bir yer oldugunu bilmiyordum, biz giiveniyorduk, o konuda kafamizda hi¢bir
soru igareti yoktu. Herkese giiveniyorduk. Higbir beklentim olmadi.”’ (Papatya)

““Daha oOnce de bir arkadasimiz burda yatti. Merak ettiklerimi ona da
sormustum.’’(Menekse)

‘““Asagida serviste yatarken gordiik nakil olanlari. Biliyorduk ama arastirmadik, Kimseye

birsey de soramadik.’’(Nergis)

e. Nakile yatis giinii sizi kim karsiladi? Nasil yonlendirildiniz? Beklediginiz gibi

miydi?

Nakil {initesine hastalar uygulanacak tedavi protokoliinde hekimin belirledigi yatis giinii
gelirler. Kapida onlar1 bir hemsire ve bir yardimci saglik personeli karsilar. Nakil
tiniteleri steril alanlar oldugu i¢in iceri giris kurallar1 dogrultusunda hasta ve refakat
edecek ebeveyn Onliik, maske, bone ve galos giydirilerek igeriye alinir. Kiyafetleri daha
onceden steril edilir. Listede yazan diger malzemeler uygun cansiz yiizey dezenfektani
ile temizlenerek nakil tinitesine alinir. Hemsire hasta ve ebeveyne odasina kadar eslik
eder. Oda tanmitim1 ve kullanimi hakkinda bilgilendirme yapilir. Servis kurallart
tekrarlanir. Ortak alanlarin kullanimi anlatilir. Hasta ve ebeveyn temizlenmek i¢in sira
ile dus alir. En giizel anlatimlar da bu yonde olmustur;

““Ilk girisim tuhafti. Onliikler, galos falan tabiki bekliyordum ama psikolojik de insan
kotii oluyor. Kurallari siz anlattiniz. Ben bi dedim nereye diistiim falan. Ama adapte
olmak ¢ok kisa siirdii benim i¢in, sadece o geceydi acemilik.”’(Menekse)

‘““Hemgireler karsiladi nakilde bizi. Cok 1yi davrandilar. Hep bizimle ilgilendiler. Biz
birsey yapmadik, hastamizin basinda oturduk sadece. Her ihtiyacimizi karsiladilar.
Banyo yaptik. Egyalarimizi yerlestirdik. Ne olsa onlara bildirdik.”’(Leylak)

““Hemsgire hanim karsiladi. Egsyalarimizi aldilar. Odamiza gittik. Esyalarimizi
yerlestirdik. Kurallar anlatildi. Mutfak falan gosterildi. Acil durum butonu anlatildi.
Cocuga nasil bakiliyor anlattilar, Yataklarimiz gosterildi. Banyo yaptik. Kateter

pansumani yapildi. Oyle iste.”’(Hanimeli)



f. Tedavi ile ilgili bilgilendirildiniz mi?

Nakil iinitelerinde yogun tedaviler uygulanmaktadir. Ozellikle kemoterapi biiyiik nem
tasir. Hasta ve ebeveyn tedavinin her asamasinda tekrar tekrar hem hekim hemde
hemsire tarafindan nerdeyse her giin bilgilendirilir. Bilgilendirmedeki amag siirekli
refakat eden ebeveynin ve ¢ocugun tedavi sirasinda olusabilecek komplikasyonlara
kars1 hemsire ve hekimi o anda bilgilendirmesidir. Bu bilgilendime hayati 6nem
tasimaktadir. Ifadeler de bunu desteklemektedir;

“Doktorlarin agiklamast ¢ok iyiydi. Hemsireler de Oyle sen sormadan herseyi
sOyliiyorlar.”’(Menekse)

“‘Doktorun soyledigini biliyorduk. Biz ¢ok ilag¢ bilmeyiz. Ne bilelim.”’(Nergis)

g. Calisan ekipten beklentiniz oldu mu ? Nelerdi ?

Nakilde caligsan ekip siirekli iletisim ve koordinasyon i¢indedir. Ayn sekilde aileler de
nakil ekibi ile istedikleri zaman iletisime girebilirler. Bu konuda ebeveynlerin ek
beklenti yoniinden bir ifadesi olmadig1 gozlemlendi;

““Hersey gayet normaldi olmas1 gerektigi gibi.”’(Menekse)

““Herkes ¢ocuklar ic¢in ugrasiyor. Fazlasmmi beklemek ayip olur. Yemek bile
yiyemiyorlar. Ama gercekten hem mutlu ¢alisiyorlar hem de ¢ocuklart mutlu ediyorlar.

Herkese tesekkiir ediyorum.”(Lale)

h. Nakil {initesini nasil diistinmiistiiniiz? Nasil buldunuz?

Nakil tiniteleri kapali alanlardir. Ziyaret yasaktir. Disar1 agilan bir cam bulunmaz igerde
steril hepafiltreli hava akimi dolasir. Temizlik en st diizeyde yapilir. Her hasta tek
kisilik odalarda el sensorii ile calisan otomatik iki kapili odalarda yatar. Refakat¢ilerin
nakil iinitesinden korktuklar1 igin kotii bir beklenti icinde olmasi1 beklendi ama ifadeler
aksine olumlu oldu;

“Kapali biryer oldugunu biliyordum. Ama giizelmis. Sikilmadim. Ama ziyaret yok.
Kimseyi goremiyorsun. O biraz kotii.”’(Lale)

“Cok gilizel, temiz, ferah, manzarasi ¢ok giizel; otel gibi.”(Nergis)



4.3.2. Kemik iligi Nakli SirasindaBeklentileri

a. Nakil giiniinii anlatir misiniz? Ne bekliyordunuz? Diislincelerinize goére nakil

nasil olmaliydi?

Nakil gilinii hastalar sadece intravendz mayi ve immiin siipresif tedavi alirlar. Nakil
{iriinii gelmeden hasta monitdrize edilir. Uriiniin hiicre sayimlar1 yapildiktan sonra
hekim hesaplamasina gore hastaya {iriinden nakil yapilir. Refakat¢i ve c¢ocuk
bilgilendirilir. Nakil siiresi boyunca hekim ve hemsire hasta basinda bekler.
Transfiizyon, ¢ocugun kateteri araciligi ile yapilir. Olusan komplikasyonlar yonetilir.
Refakat¢1 da bu siirecte hep cocugun yaninda olur. Gorlismedeki ifadeler de yapilan isi
destekler nitelikteydi;

“Nakil giinii hi¢ heyecanlanmadim. Sabirla bekledim. Sonra getirdi hemsire hanim,
doktor bey de geldi. Ayni anlattiklar1 gibi. Kirmiz1 kan. Torbasi biraz biiyiik o kadar.
Hesapladilar. Yavas yavas kateterinden vermeye basladilar. Yarisin1 sakladilar. Hicbir
sorun olmadi. Birkag saat sonra bitti zaten.’’(Lale)

“Cocugumu benden alacaklar, ayr1 bir odada ameliyat gibi verecekler saniyordum.
Benim yanimda yaptilar. Kan verir gibi yaptilar kateterden. Hemsire ve hocalar basinda
bekledi biraz sitresliydim sanki o giin. Cocuguma birsey yapacaklar sandim. Cok giizel
gecti. Bir durdu bir devam etti 6yle verdiler.”’(Leylak)

b. Ne ile karsilastiniz? Calisan ekip neler yapt1? Nasil degerlendirirsiniz?

Nakil siireci boyunca ebeveyn ve hastalar ¢alisan ekibin her tiirlii isleyisine dahildir.
Elestirel bakis acis1 bu anlamda olduk¢a 6nemlidir. S6z konusu bir ¢ocugun hayatinin
doniim noktas1 olunca dikkat biraz daha fazla oluyor. Degerlendirmelere bakilirsa;

“’Haftalar devam etti ama sonra sonra alismaya basladim. Ordaki herkesi sevmeye
basladim. Dedim ki burada korkulacak birsey yokmus c¢iinkii onlar herkes bizim
1yiligimiz i¢in ¢alisiyorlar, destek veriyorlar ve korkma heyecan hersey bitti. Kendimizi

onlara biraktik.”’(Papatya)



“Ekip i¢in ¢ok zor. Bazen sabaha kadar basinda bekliyorlar. Bir taraftan aileyle
ugrastyorlar. Her iki tarafta farkli stres yasiyor. Anne baba i¢in daha kolay onlar i¢in

¢ok zor. Rabbim yardim etsin onlara. Gergekten ylirekten diyorum.’’(Hanimeli)

c. Nakil tamamlandi bundan sonra ne bekliyordunuz?

Nakil olmus ¢ocugun ve ebeveynin tek beklentisi tamamen iyilesmis olmasidir. Fakat
bu Oyle bir siire¢ ki yeniden dogmak ve biiylimek gibi. Zaman ve emek gerektiriyor.
Ifadeler de buna esdeger nitelikte idi;

“Birden iyi olmasini bekliyordum ama birden olmuyor. Yavas yavas tedaviyle
oldu.”’(Leylak)

‘““Hersey bitmedi sonun baslangiciydi o. Milat gibi geldi bana . Hep doktorun agzina
baktik. En c¢ok beklentim bilgilendirilmek. O da oluyordu zaten. Tedavi ve bakimla
ilgili her seyi hemsireler soylityordu. Psikolojik olarakta rahatlatiyorlardi.”’(Menekse)
“‘Ben bir- iki haftaya diizelir gideriz diye diisiiniiyordum ama ¢ok kaldik.”’(Nergis)

4.3.3. Kemik iligi Nakli Sonras1 Beklentileri

Nakil sonrasi siirecte hersey bitmis olmuyor ilag kullanim1 ve ¢ocugun izolasyon siireci
devam ediyor. Ebeveyn bilgilendirmeleri bu yonde oluyor, umutlar da;
“Bize gore nakil tutacakti. Biraz sikinti yasayacaktik evet. Nakilden sonra aglama

yoktu hep kizimla hayallerimiz vardi.”’(Hanimeli)

a. Kalan siirecte ne tiir problemler yasadiniz?

Problem algis1 ebeveynlerde ¢cocugu nakil oldugu i¢in hastalik ile ilgili degil daha ¢ok
ek poblemler olarak algilandig1 gdzlemlendi.

““Oglum ilaglar1 igmekte zorlandi. Kustu ¢ok. Damardan beslediler. Midesinde sorun
eskiden vardi zaten. Bazi yiyecekler yasak. Oglum ¢ok hamburger istedi ama yasakt.
Bir-iki hafta sonra diizeldi. Ilaclarini igmeye az da olsa yemeye basladi.”’(Lale)

‘“‘Higkimseyle bir sorun olmadi.’(Leylak)



““Kan bulmakta ¢ok zorlandim. Esim yoktu burda. Hep ben telefonla aradim herkesi.

Onlar da beni ariyorlardi. Digar1 da ¢ikamiyorsun. Napalim.’’(Nergis)

b. Beklentileriniz oldu mu?

Nakil tamamlandiktan sonraki siiregte ebeveynlerde beklentilerin minimum diizeye
kadar diistiigii gézlemlendi.

““Beklentilerimiz oldugu anda karsilandi zaten hig eksik birsey yok.”’(Leylak)

c. Neler gézlemlediniz?

Disardan bakis acis1 farkli gozlemler ortaya cikariyor. Bizim ic¢in de yaptigimiz isi
onlarin géziinden nasil goriindiigiiniin resmi oluyor.

“Her durumda kosusturarak geldiler beni memnun ettiler. Hi¢ moralimi bozmadilar.
Davranislari ¢cok giizel”’(Leylak)

“Cocuklart mutlu etmeyi ¢ok 1iyi biliyorlar. Ilag hazirlamalari bile cok
giizel.”’(Hanimeli)

“Sicakliklar, sevgisi ilgisi herkesin ¢ok hosuma gitti bize karst sanki bilmiyorum o
kadar esit davraniyorlardr ki kimseyi kirmadan incitmeden, higbir eksiklikleri yoktu.

Fazlasi vardi. Her zaman.”’(Papatya)

d. Taburculuk i¢in bilgilendirildiniz mi?

Taburculuk demek hastanin hemsire ve hekim gozleminden ayrilmasi anlamina geliyor.
Haftalarca refakat eden ebeveynin ¢ok yonlii bilgilendirilmesi biiyiik 6nem tasiyor.
Artik evde ¢ocuga ebeveyn bakacagi i¢in uygulamali ve yazili egitim uygulaniyor.
‘““Hemsire hanimlar herbirseyi anlattilar, yemek, yasaklar, temizlik, ilag, kagidin1 da
verdiler.”’(Leylak)

“Taburculuk i¢cin kagit verildi. Evi hazirlattik. Evde kurallara uyduk. Ilaglarla ilgili nakil
sonrasi destek gordiik.”’(Papatya)

““Evde kullanilacak ilaglar, hersey bilgilendirildi. Evde rahattim. Tam bilgilendirildigiz

i¢in sorun olmadi.”’(Menekse)



“Ilaglar1 anlattilar. Bana da gosterdiler enjektore nasil gekiliyor, ne kadar veriliyor diye.
Taburcu olacaksin dediler. Diinyalar bizim oldu. Babasi, kardesi geldi. Aksama ¢iktik
hemen.’’(Nergis)

e. Evde takip ve tedavi igin ekipten destek/yardim beklentiniz oldu mu?

Hastay1 taburcu etmek, ebeveyni bilgilendirmekle bitmiyor, her zaman telefon kadar
yakinlarinda olmak onlar1 giivende hissettiriyor. Istedikleri zaman arayip sorun ve
problemlerine yardimci olmak mesleki gérevimizin devaminda geliyor.

““Evde sorun yasamadim.’’(Leylak)

““Ihtiya¢ duymadim.’’(Menekse)

“Evet ilaclann1 kanstirtyordum. O kadar cok ilag var ki, saatleri karistirtyordum.

Hemgsireleri arayip soruyordum o an rahatliyordum.’’(Hanimeli)



5. TARTISMA VE SONUC

Bu boélimde, c¢ocuguna kemik iligi nakli yapilan ebeveynlerin  saglk
profesyonellerinden beklentilerinin belirlenmesi amaci ile yapilan arastirmada elde
edilen bulgular iki ana baslik altinda toplandi.
i.  Ebeyn ozellikleri, hekime bagvuru zamani, nakil tedavisine bagvuru zamanina
iliskin bulgularin tartisilmasi,
ii.  Saglik profesyonellerinden beklentiler, ebeveynlerin ilk kez kemik iligi nakli
oncesi beklentileri, kemik iligi nakli sirasindaki beklentileri, kemik iligi nakli

sonrasi beklentilerinin belirlenmesine iliskin bulgularin tartigilmasi.

5.1.COCUGUNA KEMIiK IiLiGi NAKLi YAPILAN EBEVEYNLERIN
OZELLIKLERI, HEKIME BASVURU ZAMANI, NAKIiL TEDAVIiSINE
BASVURU ZAMANINA iLiSKiN BULGULARIN TARTISILMASI

Arastirmada elde edilen veriler ile ebeveynlerin ylizde 87.5’inin yas araligi 21-56
arasinda, yiizde 87.5’i evli ve tamami ev hanimi olan annelerin olusturdugu saptandi.
Ebeveynlerin egitim durumlan yiizde 25’1 ilk6gretim, yiizde 25’1 ortadgretim ve yiizde
50’si okur yazar olarak degismekte olup yiizde besi evde cocuklar dahil anne ve
babalar ile, ylizde 75’1 es ve ¢ocuklart ile yasamaktadir. Ebeveynlerin sahip olduklar
cocuk sayisi; ylizde 62.5°1 iki, yiizde 25’1 bir ve ylizde 12.5’i dorttiir. Ebeveynlerin
eslerinin meslekleri; ylizde 25’1 6zel sektor, yiizde 62.51 serbest meslek olarak bulunup,
yiizde 12.5’1 vefat olarak bulundu.

Tas (2009) tarafindan yapilan ¢alismada ¢ocugun bakimindan sorumlu ebeveynlerin
yiizde 78.5’inin anneler oldugu ve bakim veren ebeveynlerin yiizde 40.9’unun 36-40
yas araliginda bulundugu, annelerin yiizde 63.4’tiniin ilkogretim mezunu ve yiizde
82.8’inin ev hanimi ve yiizde 38.7’sinin serbest meslek sahibi oldugu bulunmustur.
Ailelerin yiizde 77.4iniin diisiik gelire sahip ve yiizde 68.8’inin sosyal giivencesinin

oldugu belirlenmistir. Bu sonuglar dogrultusunda arastirmamizda elde eldilen veriler ile



Tas’in (2009) verileri; ¢ocugun bakimindan sorumlu kisiler, yas gruplari, ¢alisma

durumlar1 ve ebeveyn eslerinin meslekleri arasinda benzerlik saptandi.

5.2.COCUGUNA KEMIK iLiGi NAKLi YAPILAN EBEVEYNLERIN SAGLIK
PROFESYONELERINDEN iLK KEZ KEMIK iLiGi NAKLi ONCESI,
NAKIL SIRASI VE NAKIL SONRASI BEKLENTILERININ
BELIRLENMESINE ILISKiN BULGULARIN TARTISILMASI

Ulkemizde Saglik Bakanligina bagl hastanelerde uyulmasi gereken konular icin
yayinlanan genelge; hastaya uygun dogru teshis, kaliteli tibbi bakim ve tedavi calisan-
hasta iliskileri, giiler ylizlii ve hosgorilii davranig, danisma ve yonlendirme bigimde
diizenlenmesini igermektedir (T.C. Saghk Bakanligi, Hastane Hizmetleri konulu

genelgesi 2001).

Hemsireler; hasta ve ailesinin bilgilendirilmesi, hastaligin tedavisi, rehabilitasyonu,
hastalikla birlikte yasamin siirdiiriilmesi ve terminal donem bakimi olmak {izere
hastaligin tim evrelerinde en yiiksek kalitede bakim veren ve hastalarinin yasam
kalitelerini  yiikseltmekle  sorumlu  saglik  profesyonelleridir. ~ Hemsirelik
uygulamalarindaki amag¢ ¢ocuk ve ailelerinin hastalikla bas etmelerinde ve yasamlarini

daha anlamli gecirmelerinde onlara yardim etmektir.

Fife ve arkadaglar1 (2009), hematopoietik kok hiicre naklinin erken dénemlerinde bakim
veren aile liyelerinin bu siirecten olumsuz etkilenmesine neden olabilen bes faktor
belirlemistir. Bunlar; kanser tanisi ile iliskili olarak 6nceden var olan stres durumu,
transplantasyon siireci ile ilgili belirsizlik, nakil sonucunda hastaligin tedavi
edilemeyecegi korkusu, bakim vericinin 6nceki yasantisin1 degistirme zorunlulugu ve
finansal sikintilarin yasanmasi seklindedir. Calismamizda da ebeveynlerle yapilan
goriismeler dogrultusunda nakil tedavisine bilgilendirilerek gelen ebeveynlerin ¢ocugun
hastaliginin nakil gibi sonucu belirsiz bir tedavinin baginda beklentisinin stres, anksiyete
vb. duygu durumlarindan dolay1 olusamadigi, nakil siras1 ve sonrasi siirecte psikolojik

destek, bilgilendirilme olarak saptandi.



5.2.1. Tlk Kez Kemik iligi Nakli Oncesi Beklentilerin Tartisiimasi

Arikan ve arkadaslar1 (2014) yaptiklarni ¢alismada refakatgilerin refakatgilik deneyimi
arttikca, refakatcilik stiresi azaldik¢a sorunlarla bag etme diizeylerinin arttig1 saptanmis
ancak refakatcilik deneyiminin ve refakatcilik siiresinin arastirma kapsamina alinan
refakatcilerin sorunlariyla bas etmelerini istatistiksel yonden anlamli bir sekilde
etkilemedigi tespit edilmistir. Sorunlar1 icin bagvurduklar1 kisiler incelendiginde;
refakatcilerin en ¢ok hemsireye basvurduklari, ancak hekime bagvuran grubun
digerlerine gdre sorunlarini en iyi sekilde ¢ozdiigli saptanmistir. Anneler igin saglik
calisanlar ile iyi bir iletisim kurmanin énemli oldugunu, annelerin fedakarlik yaparak
kendi ihtiyaclarinin ikinci plana biraktiklarini  belirlemislerdir.  Arastirmada
beklentilerin; giiler yiiz-hosgorii-ilgi (yiizde 31.2), klinigin daha temiz olmasi (yiizde
9.7), ¢ocugun ihtiyaglarinin ve ilaglarinin karsilanmasi (ylizde 3.7) seklinde siralandigi

goriilmektedir.

Kristjiansdottir (1995) calismasinda pediatri boliimiindeki 34 ebeveynin 43 ihtiyacin
belirlemis ve bu ihtiyaclari; saglik personelinin diiriist olmasi, kendilerine karsi diirtist
davranilmasi, bilgi verilmesi, destek olunmasi ve rehberlik edilmesi, kisisel ihtiyaglari

ve diger aile liyeleri ile ilgili ihtiyaglar seklinde siniflandirmistir.

Yiu ve Twinn (2001) ¢alismalarinda hastanede ¢ocuklarinin yaninda bulunan annelerin;
tepkilerinin, hastane korkularmin, destek ve bilgi ihtiyaglarinin, kendilerine zaman
ayirma ihtiyaclarinin ve ebeveynlik sorumluluklari i¢in yardim ihtiya¢larinin

anlasilmasi beklentilerinin oldugunu belirlemistir.

Bragadottir (1999) beklentilerinin g¢ocuklarin saglik durumu hakkinda yazili bilgi,
ekonomik yardim hakkinda, taburculuk sonrasi ile ilgili bilgi seklinde siralandigini

belirlemislerdir.

Bu sonuglar dogrultusunda arastirmamizda refakatcilerin en ¢ok hemsireye
bagvurduklari, giiler yiiz, hosgori, ilgi, Klinigin daha temiz olmasi, ¢ocugun

ihtiyaglarinin ve ilaglariin karsilanmasi, saglik personelinin diiriist olmasi, kendilerine



kars1 diriist davranilmasi, bilgi verilmesi, destek olunmasi ve rehberlik edilmesi,

taburculuk sonrasi ile ilgili bilgi edinme konular1 arasinda benzerlik saptandi.

5.2.2. Kemik iligi Nakli Sirasindaki Beklentilerin Tartisiimasi

Arslan(2011) yaptigi c¢alismada ebeveynler tedavi sirasinda ¢ocuga nasil bakim
verecekleri konusunda ikilem ve sorunlar yasamaktadirlar. Bu durumda en yakin bilgi
kaynaklar1 olan hemsireden yardim ve psikolojik destek almak istemektedirler. Hastalik
stiresince, aile iiyelerinde hastalardan daha fazla anksiyete, depresyon, yorgunluk, rol
catigmasi, sosyal izolasyon ve sikinti yasanmasina neden olmaktadir. Bu donemde
cocuk ve ailelerinin daha c¢ok korku, anksiyete ve depresyonu deneyimledikleri

belirlenmistir.

Bu sonuglar dogrultusunda arastirmamizda ebeveynlerin ifadesi dogrultusunda
ithtiyaglar1 gozoniinde bulundurularak hemsirelerin yardim ve psikolojik problemleri ile

bas etmede destek saglandigi sonucuna varildi.

5.2.3. Kemik iligi Nakli Sonras1 Beklentilerin Tartisilmasi

Callery’nin belirttigine gore (1997) ebeveynler cocuklari hastanede yattig1 siire
icerisinde ¢ocugunun bakiminda yer almayi beklemekte, bu deneyimin kendileri ve
cocuklart i¢in yararli olacagint dislinmektedirler. Bazi ebeveynler, c¢ocugun
kateterlerinin bakimin1 gerceklestirmek gibi teknik uygulamalara katilmayr da
istemektedirler. Ayrica, ¢gocuga evde bakim saglamalar1 gerektiginde, bu uygulamalari
gerceklestirmede ve cocuga emosyonel destek saglamada kendilerini daha yeterli
hissedebilmektedirler. Bu sonuglar dogrultusunda arastirmamizda ebeveynlerin
taburculuk sonrasi bilgilenme ve bakim gereksinimleri ile ilgili destek gordiikleri

konusunda benzerlik saptandi.

Ebeveynlerle yapilan goriismelere gore nakil sonrasi siirecin nakil Oncesi slirecten
farksiz oldugu belirlendi. Ebeveynlerden alinan bilgiler dogrultusunda saglik
profesyonellerinin isleyis ve davranig degisikligine ugramadiklar1 belirlendi. Egitim

siirecinin ebeveyn yonlinden degisikligi taburculuk yoniinde degisime ugramasi



olmustur. Yapilan egitimlerin olumlu ve olumsuz sonuglar yine saglik profesyonelleri

tarafindan yonetilmistir.

Sosyodemografik ozellikler dogrultusunda elde edilen sonuglara gore ebeveynlerin
ifadelerinde kemik iligi nakli 6ncesi, sirast ve sonrasinda saglik profesyonellerinden
beklentiler incelendiginde ebeveynin c¢ocugunun saglik durumu o6n planda yer
almaktadadir. Bu nedenle nakil tinitesinde calisan saglik ekibinden beklentinin
ebeveynlerin ¢ocuguna uygulanacak olan tedavinin her asamasinda bilgilendirilme
konusunda oldugu belirlendi. Kemik iligi nakil iinitesinde ¢alisan ekibin yapilan bu
arastirmada bilgilendirme konusunda yeterli egitim aldigi ve dogru uygulamalarda

bulundugu tesbit edildi.

5.3.ONERILER

Kemik iligi nakil tedavisi diinyadaki gelismelere paralel olarak tilkemizde de yillardir
uygulanmakta ve basarili sonuglar elde edilmektedir. Basarili sonuglarin alinmasinda
ekip calismasinin ve ekip lyelerinin konuyla ilgili yeterli bilgiye ve uygulama
becerisine sahip olmalarinin gerekliligi tartisilmaz bir gergektir. Nakil siirecinde
ozellikle ¢ocuk hastalarda ¢ocugun yaninda siirekli olarak kalan ebeveynin ya da
refakat¢inin uyumu da tedavinin basarisinda etkili oldugu bilinmektedir. Bu nedenle;

a. Nakil ekibinde gérev yapan saglik profesyonellerine yonelik gelismis ve belirli
araliklarla tekrarlanan egitim programlarinin olusturulmasi,

b. Unitede goreve yeni baslayan saglik personelinin yaptigi uygulamalarin
periyodik degerlendirilmesi ve gelistirilmesi,

c. Ayrica kemik iligi nakil {initesine tedavi i¢in yatacak cocugun ebeveynine
yonelik bilgilendirme ve egitim programlar1 ile birlikte yazili egitim
materyallerinin (brosiir, kitap¢ik vb) olusturulmasi ve olusturulan bu yazili
materyallerin farkli dillere ¢evrilmesi,

d. Ebeveynlerle kemik iligi nakli Oncesi, sirasi ve sonrasi siireglerde yapilan
uygulama ve beklentilere yonelik goriismeler yapilmasi,

onerilir. Yapilacak olan bu goriismeler kemik iligi naklinde ¢alisan saglik personeline

uygulanacak olan periyodik egitim programinda yol gosterici olacag diisiiniilmektedir.



Kemik iligi nakil tinitesinde ebeveynlere yonelik arastirma yapmak isteyen Kkisilere;

kemik iligi nakil iinitesinde ebeveynlerin géziinden saglik profesyonelleri, uygulamalari

ve Onerileri konusu kapsaminda arastirma yapmalar tavsiye edilebilir.

Aragtirmadan elde edilen veriler dogrultusunda, ebeveynlerin istendik davramis ve

uygulama becerilerinin ger¢eklesmesine yonelik;

a.

Ebeveynlerin nakil dncesi siirecte nakil {initesini gormelerinin ve orada gorev
yapan saglik profesyonelleri (hekim, hemsire) ile tanistirilmalarinin saglanmasi,

Nakil oncesi siirecte gerceklestirilen bilgilendirme toplantisinda saglik personeli
ile etkili bir iletisim kurmasi, varsa ¢ocugun 6zellikli durumu ve gereksinimi ile
ilgili saglik personelini bilgilendirmesinin saglanmasi

Uniteye yatis siiresince ebeveynin bos vakitlerini degerlendirmesi i¢in ugras
(kitap okuma, bulmaca ¢6zme, puzzle vb) edinmesi,

Kemik iligi nakli siiresince g¢ocugun tedavi siirecinin primer gozlemcisi
ebeveynlerdir. Bu nedenle olusabilecek olumsuz durumlart ilk farkeden kisiler
olabileceklerinden, bu olumsuzluklar1 saglik personeline bildirmelerinin
Oneminin anlatilmasi,

Taburculuk siirecinde hazirliklarin dogru tamamlanmasi yasanacak sorunlarin
onlenmesinde etkili olacaktir. Taburcu olduktan sonra gocugun yasayacagi en

ufak problemde bile saglik personelini bilgilendirmesi ve destek almasi 6nerilir.
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