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ONSOZ

Toplumumuzun en degerli varliklart kuskusuz ¢ocuklarimizdir. Onlara gelisim
donemlerinin her basamaginda ihtiya¢ duyduklari destegi vermek, ruhsal ve bedensel
acidan saglikli bireyler olarak topluma kazandirmak, 6zgiiven sahibi olmalarinm
saglamak c¢ocukla iligkili olan ailelerin, egitimcilerin saglik personelinin en temel
gorevleri arasinda yer almaktadir. Ancak genler, dogumsal anomaliler, kazalar gibi
cevresel faktorlere bagli olarak gelisim doneminin herhangi bir evresinde hastalik
kavrami ile karsilagabilmektedirler. Hastaligin tiirii, derecesi ne olursa olsun hem
cocuk hem de ailesi i¢in sosyal, duygusal, maddi ve manevi ac¢idan oldukg¢a yipratici

bir siirectir.

Cocuklarin kanser tanis1 nedeniyle hastaneye yatmalart olduk¢a uzun bir tedavi
siirecini beraberinde getirmektedir. Bu siirecle ebeveynler daha c¢ok hasta
cocuklarnin bakim ve gereksinimlerine odaklanmis durumdadirlar ve kardesler de
bu durumdan ruhsal, bedebsel ve fiziksel agidan olduk¢a etkilenmektedirler. Saglikli
kardeslerinin bu siirecte yasadigi sorunlarin ele alinmasi, onlarinda kendilerinli

degerli ve onemli hissetmeye ihtiyaglar: vardir.

Bu c¢alisgma ile kanserli kardese sahip olan ergenlerin karsilanmamis
psikososyal ihtiyaglarini belirlemek ve destek hizmetlerin olusturulmasina zemin
hazirlamak i¢in; kanserli kardesi olan ergenlerin ihtiyaglarinin belirlenmesi 6l¢me

aracinin Tiirk cocuklarina uyarlama ¢alismasini yapmak amaclanmistir.

Bu arastirma fikrinin gelistirilip, olgunlastirilmasinda destegini hi¢ bir zaman
esirgemeyen ve bana duymus oldugu giiven igin degerli danismanim Prof. Dr. Aynur
BUTUN AYHAN’a sonsuz tesekkiirlerimi sunarim.

Aragtirmanin tez Onerisi asamasindan itibaren istatistik ve veri analizi

siirecinde gdstermis olduklari destekten dolay1 Prof. DR. Sener BUYUKOZTURK e
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ve c¢alisma ekibinde yer alan Ars. Gor. Menekse UYSAL’a, verilerin
raporlanmasinda biiyiik katkilar saylayan ve emek harcayan sevgili Sibel ADA’ya

tesekkiirlerimi sumarim.

Calismanin gerceklestirilmesine olanak saglayan kanserli ¢ocuklara, anne-
babalarma ve kardeslerine arastirmada yer almayr kabul ettikleri icin; hastalik
stirecinde tiim ailelerin yagamis oldugu zorluklara ragmen beni gdzlerindeki
giilimsemeyle karsiladiklar1 ve bu ¢alisma araciligi ile dokunabildigim tiim hasta

¢ocuklara ve ailelerine minnetrarim.

Tez g¢aligmam siiresince desteklerini her an hissettigim sevgili anneme,

babama, kardesime ve iki géziimiin ¢i¢egi olan kizzim Asmin’e sevgilerimi sunarim.

Arastirmanin ¢evrilerinde destek olan sevgili Mustafa Civas’a, 0Olg¢ek
formunun olusturulmasinda yardimlarini esirgemeyen degerli Ahmet Argun’a, mesai
arkadasim giizel insan Ilkay’a, her an destegini esirgemeyen sevgili arkadasim
Sila’ya, “tanigmak icin biraz geciktik galiba” dedigim ve tanidigim giinden itibaren
bir ablam olsa ancak bu kadar sevebilirdim dedigim c¢ice§im Yasemin’e vermis

olduklar1 destekten dolay1 ¢cok ama ¢ok tesekkiir ederim.

Sevilay YILDIZ AKKUS

Ankara, 2019
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1. GIRIS

Hastaliklar kronik ve akut hastaliklar olmak {izere 1iki sekilde
siniflandirilmaktadir. Akut hastalik aniden baglayan ve kisa siirede sona eren,
bulasict olabilen ve ortalama 3-14 giinlik bir siireci kapsayan durum olarak
tanimlanmaktadir. Kronik hastaliklar ise bulasici olmayan uzun ve yavas ilerleyen,
0zel bakim gerektiren hastaliklar olarak tanimlanmaktadir. Diinyada en sik goriilen
kronik hastaliklar; kronik solunum yolu hastaliklari, diyabet, kanser ve

kardiyovaskiiler hastaliklar olarak siralanmistir (WHO, 2017).

Kanser, kromozom yapilari degisen hiicrelerin stoplazmaya yanlis mesajlar
iletmesi sonucu hiicre boliinmesindeki kontroliin kaybedilmesi ve anormal hiicrelerin
kontrolsiiz bir selikde ¢ogalmasi olarak tanimlanmaktadir (APA, 2009 ve Baykara,
2016).

Cocuklarda kanser goriilme siklig1 yetiskinlere oranla daha nadir goriilmekle
birlikte kanser olgularmin %0,5’1 15 yasin altindaki cocuklarda goriilmektedir.
Kanser insidans1 15 yasindan kii¢lik ¢ocuklarda 1 milyonda 110-150 arasindadir.
Bununla birlikte, tedavi sonuglarindaki yiiksek basari ve cocuklarin beklenen
sagkalim siiresinin uzunlugu psikososyal yaklasimi, etkin ve erken tedaviyi, yasam

kalitesini, ve hizmete erisimi siire¢ i¢erisinde daha dnemli bir noktaya getirmektedir.

Tan1 alma siireci ve uzun vadeli etkilerini kavrama ve tedavide uygulanacak
acil talepler ¢ocugun ya da gencin ebeveynleri ve diger aile bireyleri i¢in karmagik
bir siirece doniigebilmektedir. Hastaliklarda acil ve tibbi arastirmalar, ilag kullanima,
enjeksiyon, kan Ol¢iimleri, beyin ya da viicut taramalar1 gerektiren tedavi rejimleri ile

bu siire¢ rahatsiz edici ya da agrili olabilmektedir (Christie ve Khatun, 2012).

Hastalik tanisi alan ¢ocuklarin okul yasami; sik hastaneye yatma, kontroller,
tedavi ve ilaglarin yan etkileri gibi nedenlerle kesintiye ugramakta ve bu durum

cocuklarin okula uyumunu etkilemektedir (Cavusoglu, 2013, s:117; Emiroglu ve



Pekcanlar, 2008; Er, 2006 ve Yilmaz, 2008;). Kronik hastaliklarin fiziksel sagligin
yant sira ¢cocugun duygulari, beslenmesi, uyku diizeni, davranislari, egitimi, 6zgiliveni
ve sosyal iliskileri tizerinde de 6nemli bir etkileri olmaktadir (Yeo ve Sawyer, 2005).
Hasta cocuklarin okul ve sosyal yasantiya uyum saglama da cesitli giicliikler
yasadiklar1 yapilan ¢alismalarla ortaya konmustur (Alg1, 1996 ve Yilmaz, 2008).
Kronik hastalik ergenin elde ettigi bagimsizlik gelisimini etkileyebilir, hastalik
durumu ¢ocugun zamanla akran gruplarindan izole olmasina ve ebeveynlerine
bagimli hale gelmesine neden olabilmektedir (Christie ve Viner, 2009 akt; Christie
ve Khatun, 2012).

Cocuk hastaliginin bilinmesi durumunda arkadaslar1 tarafindan dislanacagi
veya tedavinin dig goriiniisiinde meydana getirdigi degisikliklerden dolay1 okulda,
arkadaslarinin kendisiyle alay edilmesi gibi nedenlerle okula gitmek istemeyebilir.
Aileler de hastaligin atak doénemlerinde ¢ocuga okulda miidahale edilemeyecegi
endisesiyle c¢ocuklarini okula gondermek istemeyebilir, bu nedenle ¢ocuklarda ki
herhangi bir saglik sorununun varligt 6grenme diizeylerini, dolayisiyla okul
basarilarin1 da etkileyebilmektedir (Toriiner ve Biiylikgdneng, 2015, s:173 ve
Yilmaz, 2008).

Cocuklarin hastaliklariyla bas edebilmesi, hastaliklarindan dolay1 sosyal geri
cekilmeler ve ice kapanma gibi durumlarin yasanmamasi i¢in sosyal destek
onemlidir. Okul doénemindeki ¢ocuklarin arkadas, Ogretmen ve ailelerinden
gordiikleri destek, sosyal gelisimlerine 6nemli katkida bulunmakta ve hastalik dahil
karsilarina ¢ikan problemlerle bas etmelerini kolaylastirmaktadir (Cirik, 2010 ve
Karadag, 2007). Kronik hastaliklt ¢ocuklar1 yasitlar1 gibi sosyal yasamin ic¢inde
tutmak, hastalia iliskin yasadig: giicliikleri ortadan kaldirmak, akademik bagarisina
katkida bulunarak c¢ocugun saglikli bir okul yasantis1 siirdlirmesini saglamak

hedeflenmektedir (Yilmaz, 2008).

Kronik hastalig1 olan genclerin, aile yapisi ve yasam kaliteleri saglikli akranlar
ile kiyaslandiginda, aile yapilarinda bozulmalar oldugu ve yasam kalitelerinin daha

diisiik oldugu bildirilmektedir (Meleski, 2002). Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin



depresyon ve anksiyete diizeylerinin saglikli yasitlarina oranla iki kat fazla oldugu

belirtilmektedir (Cadman ve ark., 1987).

Kanser hastas1 ¢ocuk, agr1 ve aciya neden olan ¢esitli tibbi islemlere maruz
kalmakta ve bu islemler sonucunda beden goriintiisiinde farkliliklar ortaya
cikmaktadir. Bu farkliliklara, kemoterapi ve radyoterapi sonrasi, sag¢ kaybi, ten
renginde koyulasma, agiz ici yaralar, kilo kaybi, veya kilo alimi, bulanti, kusma,
ishal, kabizlik, kansizlik, kanamalar, 1518a duyarlilik, deride dokiintii, yaralar,
yorgunluk ve atesli hastaliklar neden olmaktadir (KACUV, 2014a). Tedavinin
bahsedilen etkileri, fiziksel aktivite ile birlikte iskelet ve kas sistemi ile kalp ve
dolagim sistemine de olumsuz yonde etki etmektedir. Bu nedenle siirecte hastalik
oncesindeki islevsel kapasitede belirgin azalmalar olabilmektedir (Soyuer ve Sitti,
2011). Kansere yakalanan ¢ocuk, tibbi ve fiziksel agidan etkilenecegi gibi ruhsal ve
psikososyal agidan da etkilenmektedir. Bu nedenle kanserin, psikolojik zorluk ve
bozukluklara neden olma ihtimalinin yiiksek olabilecegi g6z Oniinde

bulundurulmalidir (Sezgin ve ark., 2007).

Kanserin edinilme sekli (dogustan veya sonradan) ve zamani, ¢ocugun
hastaligina bakis acis1 ile kabuliinii etkilemektedir (Er, 2006). Donem o6zelliklerine
gore kanserin psikososyal etkileri farkli sekilde ortaya c¢ikmaktadir. Bebeklik
doneminde, ebeveynlerinden ayrilmakta giliclik c¢ekme, alistiklar1 ortamin
degismesinden rahatsizlik duyma ve daha onceden kazanilan yiirlime ve konusma
gibi becerilerde gerileme goriilebilmektedir. Okul Oncesi donemde hastaliga
yakalanan ¢ocuklar, ben merkezcil ve mantik disi diisiincelere sahip olmalari
nedeniyle hastaligi cezalandirilma olarak diisiinebildikleri i¢in sugluluk duygusu
hissedebilmektedir. Yine okul oncesi donemde On plana c¢ikan sosyallesme
thtiyacinin karsilanmast i¢in gereken deneyimler, hastane yatiglari nedeniyle
saglanamamakta bu da ¢ocukta olumsuz duygular uyandirmaktadir. Okul doneminde
ise; cocugun gelisen biligsel diizeyi sayesinde hastaligin 6nemi ve gidisatini
anlayabilmesi nedeniyle kaygi diizeyi yliksektir. Bu doénem c¢ocugu, dis
goriiniisiindeki farklilik ve fonksiyonelliginin azalmasi nedeniyle arkadaglar

tarafindan dislanacagini diisiinebilmektedir. Adolesan donemde ise bagimsizligin



kaybolmasi, gelecekle ilgili yapilan planlarin bozulmasi, arkadashk iligkilerinin
olumsuz etkilenmesi, cinsel gelisimlerinin etkilenmesi ve beden goriiniimiindeki
farkliliklar ile ilgili nedenler anskiyete diizeyi yiikselmesinde etki olmaktadir (Gtilses

ve ark., 2014 ve Sezgin ve ark., 2007).

Saglikli kardes, kardesinin hastaliginin tanisinin konmast ile asina olmadigi bir
stirecin igerine dahil olmaktadir. Bu siirecte saglikli kardes, evdeki statiisiiniin kaybz,
aile Ttyeleriyle gerceklestirilen rutinlerin azalmasi veya ortadan kalkmasi,
ebeveynlerin sik sik evden ayrilmalari nedeniyle onlara ulasamama, ebeveynlerin
toleranslarinin azalmasi, yalnizlik, iiziintii, hasta kardesin bakimini {istlenme,
belirsizlik, kardesle gegirilen arkadas¢a zamanin kaybedilmesi, hasta kardese olan
ilgiye kiskanglik ve kizginlik duyma gibi zorluklarla bas etmek durumunda
kalmaktadir. Bu nedenlerin etkisiyle saglikli kardesler, hasta kardesle benzer stres
yasayabilmekte, icinde bulunduklari duruma karsi depresyon, olumsuz duygular,
davraniglar ve sosyal izolasyon yasayabilmektedirler. Tiim bunlarin yani sira saglikli
kardeste artan duyarlilik, empati kurma becerisi, sabirli olma, hayatin degerini

anlama, (Er, 2006 ve Oztiirk, 2008).

Kansere yakalanan ¢cocugun ebeveynleri, evdeki diger ¢ocuklarin bakimi ve ilgi
ihtiyaci, tedavinin getirdigi maddi zorluklarin etkisiyle fiziksel ve duygusal
yorgunluk yasamaktadirlar. Arastirmalarda, 6zellikle kanser hastaligi olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin, kronik hastaligi olmayan cocuklarin ebeveynlerine gdére daha sik
depresyon ve anksiyete bozukluklar1 tanisi aldiklar1 belirtilmistir (Toros ve ark,
2002). Hastalig1 6grenen cocuk ve aile farkli kosullardan etkilenmelerine ragmen
siirecte gectikleri evreler benzemekte, saskinlik, kizginlik/igerleme ve kabul gibi
evreleri asamaktadirlar. Taniyr 68renen aile, uzun siire miicadele vermek zorunda
kalacaklar1 bir durumla bas basa kalmakta ve ilk evrede “saskinlik” yasamaktadirlar.
Bu donemde saskinlikla beraber savunma mekanizmasi olarak “inkar”
goriilebilmektedir. Hastalig1 inkar eden aile, hastaligin ciddiyetini anlamamis gibi
davranabilmektedir. Ikinci evre “kizgmlik ve igerleme” evresidir. inkar siireci kisa
stirdliglinde, bunun yerini 6fke, giicenme duygular alabilmekte “nigin biz?” sorusuna

yanit arama goriilebilmektedir. Ozellikle hastalik genetik gecisli ise ailenin



sorumluluk duygusu artmaktadir. Tiim bu donemlerin sonunda tedavinin gidisatini
olumlu etkileyebilecegi i¢in “kabul” e gecis beklenmektedir. Ancak aile iiyelerinin,
bu evreleri yasarken ¢esitli nedenlerle evreleri gegemeyebilecegi ya da bir dnceki
evreye tekrar donebilecegi goz Oniinde bulundurulmali ve gerektiginde uzman

desteginden yararlanilmalidir (Avucan ve ark., 2006 ve Er, 2006).

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklar ve ebeveynleriyle yapilan bir ¢aligmada; tim
cocuklardaki kaygi ve depresyon diizeyleri ile annelerindeki kaygi ve depresyon
seviyeleri arasinda pozitif bir iliski bulunmustur. Yine bu calismada, pargalanmis
ailelerdeki annelerin kaygi diizeylerinin parcalanmamis ailelerdeki annelere gore
yiiksek oldugu bulunmustur. Ayni calismada, babalarin depresyon seviyeleri ile
cocuklarin durumluk kaygi ve depresyon seviyeleri arasinda; babalarin anksiyete
seviyeleri ile ¢ocuklarin siirekli kaygi seviyeleri ve hastalik siiresi arasinda olumlu

iligki oldugu belirtilmistir (Toros ve ark., 2002).

Kanserli cocuklarin anne ve babalarinin yasam kalitesini inceleyen bir
arastirmada, babalarin fiziksel fonksiyon, zindelik, mental saglik, agr1 ve genel saglik
konularinda annelere gore daha iyi durumda olduklar1 bunun sebebinin ise hasta
cocugun yaninda refakat¢i olarak genelde annelerin kalmasi babalarin aralikli olarak

ziyaret etmesinin olabilecegi belirtilmistir (Giilses ve ark., 2014).

Kanser, igerisinde bulundugumuz donemin en zor hastaliklarindan biri olup,
ardisik tedavileri ortaya ¢ikartan hem tani alan ¢ocukta hem de ailesel g¢evresinde ve
toplumda endise olusturan bir hastaliktir. Bu nedenle kanser tanist konulan bir
¢ocugun ve yakin c¢evresinin ruhsal durumu tedavi siiresince olduk¢a Onemlidir.
Kanseri hayatin bir Krizi olarak algiladigimizda, ¢ocuklarin giinliik rutinlerini, kisisel
rollerini ve kigisel-sosyal iliskilerini etkileyen bir hastalik tiirii olarak varligini
gostermektedir. Bu siiregte ebeveynler kadar saglikli kardeslerde yas ve gelisim
donemlerine gore tepkiler verip cesitli duygusal asamalardan ge¢mektedir. Saglikli
kardesler bu donemde kendilerini giivende hissetmek isterler bu nedenle yasam
rutinlerinin devam etmesi, ihtiyaglarinin karsilanmasi onlar i¢in 6énemlidir. Yapilan

arastirmalar, kardesine kanser tanisi konulan saglikli ¢ocuklarin, tani konuldugu



donemdeki gereksinimerinin ve ihtiyaclariin sonraki donemlere gore daha fazla
oldugunu gostermistir. Bu nedenle saglikli kardeslerin akut donemde ihtiyaglarinin
belirlenip gereksinimleri dogrultusunda desteklenmesi 6nem kazanmaktadir. Bununla
birlikte Tiirkiye’de kanserli cocuklarin saglikli kardeslerinin ihtiyaglarini belirlemeye
yonelik calismalarin yetersiz oldugu, gecerligi ve giivenilirligi yapilmis herhangi bir
degerlendirme aracinin olmadigi goriilmektedir. Bu nedenle kanserli kardesi olan

ergenlerin ihtiyaglarini belirlemek i¢in bir 6lgme aracina ihtiyag duyulmaktadir.

Bu arastirma da kanserli kardesi olan ergenlerin karsilanmamis psiko-sosyal
ihtiyaglarinin belirlenmesi amaglanmistir. Bu nedenle gelistirilmis olan 6l¢egin Tiirk
cocuklarma uyarlanmasinin yapilmasit hedeflenmistir. Bu arastirmanin sonuglari
kanserli kardese sahip olan ergenlerin sorunlar1 {izerine dnemli bilgiler saglayacak ve
kanserli kardese sahip olan ergenlerin gereksinim duyduklar ihtiyaglarin belirlenip
bu alanlarda destek hizmetlerin olusturulmasmma ve bu ¢ocuklarin yasadiklari

sorunlara dikkat ¢ekecektir.

1.1. Kanserin Tanimi ve Yayginhgi

Kanser, igerisinde bulundugumuz dénemin en zor hastaliklarindan biri olup,
ardisik tedavileri ortaya ¢ikartan hem tani alan ¢ocukta hem de ailesel ¢evresinde ve
toplumda endise olusturan bir hastaliktir. Bu nedenle kanser tanisi konulan bir
¢ocugun ve yakin g¢evresinin ruhsal durumu tedavi siiresince olduk¢a Onemlidir.
Kanseri hayatin bir krizi olarak algiladigimizda, ¢ocuklarin giinliik rutinlerini, kisisel
rollerini ve kigisel-sosyal iliskilerini etkileyen bir hastalik tiirii olarak varligini

gostermektedir.

Kanser, kromozom yapilari degisen hiicrelerin stoplazmaya yanlis mesajlar
iletmesi sonucu hiicre boliinmesindeki kontroliin kaybedilmesi ve anormal hiicrelerin
kontrolsiiz bir sekilde ¢ogalmasi olarak tanimlanmaktadir (APA, 2009 ve Baykara,
2016).



Epidemiyoloji, toplumlarin saglik, kaza ve hastalikla ilgili durumlarinin
dagilimlarin, goriilme sikliklarint ve bunlar etkileyen degiskenleri inceleyen tip
bilim dalidir. Saglig1 gelistirerek hastaliklarin azalmasini saglamak igin verilerin
toplanmasi, yorumlanmasi ve kullanilmasi amaglari arasindadir (Kutluk, 2007)).
Kanser epidemiyolojisi, toplumdaki kanser olgularinin ortaya c¢ikis nedenlerini
aragtiran ve toplumdaki goriilme sikligini inceleyen halk sagligi disiplini igerisinde
yer alan bir arastirma alanidir. Insidans, prevelans ve mortalite bazi epidemiyolojik
kavramlardir. Goriilme sikligi, belirli bir zaman dilimigerisinde belirli bir niifusta
goriilen yeni hastaliklarin sayisint; yayginligik ise belirli bir populasyon igerisinde
belirli bir zamanda hastaligin goriilme yaygimligini ve mortalite, belirli bir niifusta
belirli bir zaman diliminde o hastaliktan 6len bireylerin sayisinin ayni zaman dilimi

icerisinde yasayan kisi sayisina oranlanmasini ifade etmektedir (Alim, 2018).

Etkin tedavi yontemlerinin saptanmasi, hastalarin yagam siirelerinin uzatilmasi,
cevresel kansorejen maruziteyinin azaltilmasi ve kontrol stratejilerinin
gelistirilebilmesi i¢in tanimlayict istatstiksel verilere gereksinim vardir. Kanser
hastaligina yonelik veri toplamanin dort kaynagi vardir. Bunlar; klinik kayitlar,
pataloji laboratuar kayitlari, tarama ¢aligmalar1 ve kanser kayit sistemleridir. Belirli
bir bolgedeki hastane kayitlarindan o bolgede ki kanserin sikligi hakkinda bilgi
edinilir. Malign tiimor sonuglarina iliskin biyopsi ve otopsi dokularinda bulunan
veriler incelenir. Tarama calismalar1 ile meme, akciger, deri ve uterus kanserleri
taranabilir. Kanser kayit sistemi ise hastane ve toplum tabanli olmak iizere iki sekilde
verilerin toplanmasi ile elde edlir (Tirk Kanser Arastirma ve Savas Kurumu
Dernegi). Tiirkiye de 1893 yilinda Kanserle Savas Daire Bagkanligi’nin kurulmasiyla
kanser bildirilmesi gereken mecburi tanilar arasinda yerini almistir. Kanser
kayitciligr ilk donemlerde pasif yontemlerle yapilmistir ancak toplanan verilerin
uygun kalitede ve miktarda olmamasi gerekgesiyle 1992 yilinda aktif sisteme
gecilmis ve kanser kayitlarmin toplanmasina baslanmistir. “Kanser Kayit ve Insidans
Projesi” gergevesinde ilk merkez Izmir’de kurulmustur. izmir de agilan Kanser Kayit
Merkezi (KKM) 2013 yilinda Uluslararast Kanser Arastirma Ajanst (IARC)
tarafindan yirmi yillik deneyimi ve stirekliligi nedeniyle Dogu Akdeniz ve Kuzey

Afrika bolgesinde yer alan KKM’leri ig¢in ana egitim noktasi olmustur. Aktif bir



sekilde calisan KKM’lerin oldugu illerde toplum kokenli kanser kayit sistemi
kullanilmaktadir. il smirlanirt igerisinde yer alan kamu hastaneleri, 6zel hastaneler,
tiniversite hastaneleri, huzur evleri ve palyatif bakim merkezleri gibi kurumlardan
veri akist olmaktadir. Toplanan veriler birimlerden merkez noktalara aktarilarak
uyum kontrolleri yapilmaktadir. illere ait kanser hastalig1 veri tabani bilgileri Kanser
Daire Baglanlig1 veri tabanina aktarilarak olusturulan Tiirkiye veri tabaninda uyum
kontrolleri denetlenmektedir. illerin veri tabanlarinda uyumsuzluk c¢iktiginda
KKM’lerine kontrol raporlar iletilmektedir ve geri doniisii olan veriler ile “Tiirkiye

Kanser Veri Havuzu” olusturulmaktadir (Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu, 2017).

Tiirkiye, tyesi oldugu Ortadogu Kanser Konsorsiyumun (MECC), kabul
edilmis “Kanser Kayitciliginda Standartlar El Kitabi’nda yer alan kurallar
cercevesinde kanser verisi toplamaktadir (Eser ve Ozalan, 2013). Toplanmis olan
veriler Uluslararast Kanser Ajansi tarafindan gelistirilmis olan Can-Reg 4 bilgisayar
programina girilmektedir. Toplanan veriler bir havuzda birlestirilerek goriilen her bir
kanser tiiriine yonelik Tiirkiye ve diger konsorsiyum iilkeleri i¢in yayginlik
(insidans) hiz1 belirlenmektedir. MECC’ye dahil olan iilkelerde yapilan calismalar
diizenli olarak "5 Kitada Kanser Insidansi" adi altinda Diinya Saglik Orgiitii’niin

yayinlarinda 6zetlenerek yayimlanmaktadir (Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu, 2017).

Diinya Kanser Istatistiklerinde Tiirkiye’nin Durumu

Amerikan Kanser Dernegi, Uluslararas1 Kanser Arastirma Ajansi Ve
Uluslararas1 Kanser Kontrol Birligi, kiiresel kanser toplumunda kansere karsi
miicadelede yeni bir ara¢ saglamak i¢in Kanser Atlasi’n1 gelistirmistir. Kanser
Atlasi’nda tiim insidans ve Olim oranlar1 1960 diinya niifusuna gore standardize

edilmistir.

Tiirkiye agisindan Kanser Atlasi incelendiginde 2008 yilinda 2 389 vakanin
kanser tanis1 nedeni yasamini yitirdigi belirtilmistir. Kansere yakalanma risk
faktorleri incelendiginde; eriskin erkeklerde sigara icme siklig1 %32,2 kadinlarda ise

%13,7; kilo prevelans: yetiskin erkeklerde %61,4 kadinlarda %65,8 olarak



raporlanmistir. Ayrica Tiirkiye’de hava kirliligine maruz kalma orani %38,9 olarak

aciklanmistir (Kanser Atlast, 2015).

IARC tarafindan 2012 yilinda yaymlanan GIOBACON verilerine gore cilt
kanserleri disinda kalan kanser tiirlerinin yasa gore standardize edilmis goriilme
hizlar1 diinya ortalamasi erkeklerde 204,9 kadinlarda 165,2 iken Tiirkiye i¢in bu
ortalama erkeklerde 220,3 kadinlarda 156,8 olarak saptanmistir. Diinyada erkek
popiilasyonda en sik rastlanilan ilk bes kanser tiirii akciger, prostat, kolorektal,
mesane ve mide iken Tiirk erkeklerde en sik goriilen ilk bes kanser tiirii akciger,
prostat, kolorektal, mesane ve mide kanseri olarak rapor edilmistir. Kadin niifusunda
en sik goriilen ilk bes kanser tiiriiniin diinya geneli siralamasi ise meme, kolorektal,
uteris serviksi, akciger ve uterus korpusu iken Tiirk kadinlarda en sik goriilen ilk bes
kanser tiirii meme, troid, kolorektal, uterus korpusu ve akciger olarak bildirilmistir

(Ferlay ve ark., 2012).

Tiirkiye 2014 yili verilerinde kanserin goriilme hizinin erkeklerde 246,8/100
000 iken kadinlarda ise bu oranin 173,6/100 000 oldugunu ortaya koymaktadir.
Toplam kanserin goriilme sikliginin 210,2/100 000 oldugu saptanmustir. Tiirkiye’de
2014 yili igerisinde yaklasik 165 000 kisi yeni kanser tanisi teshisi almistir. Son bes
yullik veri tabanlar1 incelendiginde cinsiyetten bagimsiz olarak kanser sikliginda
istatistiksel agidanartma ya da azalma yoniinde bir degisim olmadig: belirtilmektedir.
Tiirkiye’de kanser goriilme sikligi erkeklerde diinya ortalamasinin tizerindeyken
kadinlarda ise ortalamanin altindadir. Geligmislik diizeyi yiiksek olan Amerika ve
Avrupa birligi tlkelerine gore Tirkiyede kanserin goriilme sikliginin hem kadin
niifusunda hem de erkek niifusunda daha diisiik oldugu saptanmistir. Tiirkiyede en
stk goriilen kanser tiirlerinin siralamasi gelismis lilkelerdeki hastalik siralamasi ile

benzerlik gosterdigi goriilmektedir (Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu, 2017).



1.2. Cocuklarda Sik Goriilen Kanser Tiirleri

Cocuklarda kanser goriilme sikligi yetiskinlere oranla daha nadir goriilmekle
birlikte kanser olgularinin %0,5’1 15 yasmn altindaki ¢ocuklarda goriilmektedir.
Kanser insidans1 15 yasindan kii¢iik ¢ocuklarda 1 milyonda 110-150 arasindadir.
Bununla birlikte, tedavi sonuglarindaki yiiksek basart ve ¢ocuklarin beklenen
sagkalim siiresinin uzunlugu psikososyal yaklasimi, etkin ve erken tedaviyi, yasam

kalitesini, ve hizmete erisimi siire¢ igerisinde daha 6nemli bir noktaya getirmektedir.

Kanser, ABD gibi bir¢ok gelismis iilkelerde ¢ocukluk doneminde goriilen en
yaygin ikinci Olim nedeni iken Tirkiye’de ilk dortde ki sira igerisinde
bulunmaktadir. Ancak Tiirkiye de ki gelismislik diizeyi arttikga, kanser goriilme
siklig1 st siralara ¢ikma egilimindedir. Bu agidan cocukluk cagi kanser tani ve
tedavileri ile ilgilenen tiim kisilere ve hizmet veren birimlere 6nemli sorumluluklar

diismektedir.

Cocukluk dénemi kanserlerinin yillik goriilme siklig1 (milyonda) Kibris (170),
Israil (Yahudi) (133,3) Israil (Arap) (119,9) Misir (130,9), Urdiin (114,8), italya
(158), Ispanya (137,9), Fransa (135,6) ve Tiirkiye’de (115,6) olarak bildirilmistir.
Insidans ABD ve Avrupa’da sirasi ile milyonda 153,3 ve 130,9’dur.

ACCIS projesi araciligi ile 1970-1999 yillar1 arasinda Avrupa iilkelerinden
toplum bazli kanser kayitlar1 tutulmustur ve kanser goriilme sikliginda %1°lik artig
goriilmiistiir. Kanser hastalarinin sagkalim siireleri 1970°1i yillardan itibaren yiiksek
oranda artmaya baslamis ve bu oran %75’lere gelmistir. Ayn1 zamanda gelismis ve
gelismekte olan tilkelerdeki pediatrik donem kanser hastalarinin sagkalim siirelerinde
de olumlu farkliliklar oldugu bildirilmektedir. Bu sebeple gelisme siirecinde olan
tilkeler igin verilerin ve kaynaklarin paylasimi, gelistirilen teknolojinin
yayginlagtirilmast  ve kapsamli onkoloji hizmetlerinin arttirillmast  sagkalim
stirelerinin iyilestirilmesinde ve yasam Kalitesinin artirilmasinda stratejik 6nemi olan

konulardir. Kanserin ¢esitli disiplinlerinin (hematoloji, onkoloji, radyoloji vb.)
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birlikte ¢alisma anlayist1 hedeflenen amaglara ulasilmasinda biiyiikk Yyararlar
saglayacaktir (Ferlay ve ark., 2012).

Gegmis yillarda merkezlerden gelen veriler ile Saglik Bakanliginin toplamis
oldugu kanser kayitlarinin birlestirilmesi ile ¢ocukluk dénemi kanser hastaliklarinin
dagilimi hakkinda bilgi edinilmekteydi. Fakat Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubunun
(TPOG) 2002 yilindan itibaren Pediatrik Timor kayitlari verilerini toplamaya
baslamasi 6nemli adimlardan biri olmustur. TPOG ve Tiirk Pediatrik Hematoloji
Dernegi (TPHD) 2005 yilindan itibaren ¢ocukluk c¢agi kanser hastaliklarinin
kayitlarin1 beraber arsivlemeye baslamistir. Kanser kayit sistemi gelecek yillarda,
cocukluk ¢agi kanser hastaliklarinin yayginligi, goriilme sikligi ve sagkalim siireleri

hakkinda iilkemiz adina 6nemli bir veri tabani1 kaynagi olusmasini saglayacaktir.

TPOG’nun 2002 yilinda 33 merkezden edindigi verilerine gore 1 073 olgunun
kayit1 yapilmistir, elde edilen bu olgularin 6nemli sonuglarindan birisi lenfomalarin
neden oldugu kanserlerin, santral sinir sistemi (SSS) tiimorlerinin neden oldugu
kanserlerden daha yaygin goriilmesidir. Tiim olgular i¢in ortalama yas 6,4 olup,
erkek kiz orani 1,39 olarak saptanmistir. Grupta en yaygin goriilen tiimor tiirleri
hepatoblastom ve nazofarinks karsinomudur. Bu merkezlerden bildirilen olgularin
yillik sagkalim oranlar1 %77 olarak bulunmustur. Gelismis iilkelerde uzun siireli
sagkalim hizlarmin  %75-80’lere ulastgi bildirilmektedir. Bu durum dikkate
alindiginda yilda ortalama 2 500 - 3 000 kadar g¢ocukluk donemi kanserinin
Ongoriildiigli tilkemizde kanserli c¢ocuklarin sagkalim siirelerinin uzatilmasi i¢in
farkli disiplinler ile birlikte c¢aligmanin yani sira, devlete ve diger isbirligi
yapilabilecek topluluklara 6nemli gorevler diismektedir. TPOG ile TPHD’nin
verilerini birlikte topladigi, ¢ocukluk cagi tiimor kayitlari kansere iligkin bilgilerin

elde edilmesi agisindan 6nemli bir kaynak merkezi olacaktir (Kutluk, 2002).

Cocukluk donemi kanserleri, Uluslararast Cocuk Kanserleri Siniflama
(International Classification of Childhood Cancer — ICCC) sistemine gore 12 gruba
ayrilmigtir. Cocukluk ¢agi kanser tiirlerinden 16semi, lenfomalar ve SSS tiimérleri en

stk karsilagilan tiirleridir. Cocuklarda genetik koken yetiskinlere oranla gore daha
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belirgindir. Norofibromatozis, immiin yetmezlikler ve kromozom bozukluklart
yatkinlik egilimi olan durumlardan bazilaridir. Diger yonden Cernobil gibi niikleer
kazalar ve atom bombasina maruz kalan bireyler ilk sirada tiroid kanserleri ve
l6semiler olmak {tizere kanser goriilme sikligini artirmaktadir (Kutluk, 2006).
ICCC’ye gore cocukluk cagi kanserleri; losemiler, lenfomalar, yumusak doku
sarkomlari, retinoblastoma, diger malign neoplasmlar ile beyin ve spinal kanal,
sempatik sistem, bobrek, karaciger, kemik, epitelyal ve gonad ve germ hiicreli

timorlerdir (Kramarova ve Stiller, 1996).

Asagida c¢ocukluk caginda sik goriilen bazi kanser tiirlerine iligkin bilgiler

verilmigtir.

Losemi: Losemi diger bir ifadeyle “kan kanseri” kan yapim dokusu olan kemik
iliginin anormal hiicreler ile dolmasi ve tiim doku ve yapilara dagilmasi sonucu
kendini gdsteren kotii huylu bir hastalik olarak tanimlanmaktadir (LOSANTEa). Ilk
kez Bennet ve Wirhow tarafindan 1845 yilinda bildirilmistir (Soyuer ve Sitti, 2011).

Losemiler ¢ocukluk c¢agindaki kanser olgularinin %35'ini olusturur ve ilk
siradadir. Losemiler; Akut Lenfoblastik Losemi (ALL) ve Akut Myeloblastik Losemi
(AML) olmak tizere hiicre cinsine gore 2 gruba ayrilir. Tiirkiyede her y1l 16 yas alt1 1
200 — 1 500 yeni 16semili vaka bildirimi yapilmaktadir. Losemi her yas doneminde
goriilmektedir ancak en yaygin 2-5 yas arasinda artmaktadir (LOSEV). ALL,
cocukluk ¢agi 16semilerinin %75-85’ini, AML ise %15-20’sini olusturur. Tiirkiye’de
yillik ALL goriilme oran1 100 000 de 1,5, AML goériilme orani ise milyonda 5-7 dir
(Celkan, 2007 ve Univar, 2007).

ALL viicudun kan yapim sistemi olan kemik iligi dokusunda ortaya ¢ikan ve
16kosit adi verilen beyaz kan hiicrelerinin yliksek miktarda iiretilmesiyle kendini
gosteren kotli huylu bir hastaliktir. Normal siirecte kan hiicreleri bir denge igerisinde
irer, artar ve kendini yenileyen bir olgunlasma isleminden gecer. Ancak ALL
hastaliginda bu agamali islemler kontrolden ¢ikar ve beyaz kan hiicreleri dogru isleve

sahip olmadan kontrolsiizce ¢ogalmaya baslar. Bu nedenle normal kan olusumu
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olumsuz etkilenir ve saglikli kirmizi kan hiicreleri olan eritrositler, kan pulcuklar
olan trombositler ve saglikli beyaz kan hiicreleri gerekli miktarda iiretilemez;
kansizliga, yiiksek kanama egilimine ve enfeksiyonlara neden olur. ALL siirlari
belirli bir yapida degildir. Kemik iliginden {iretilen kan ile viicudun diger tiim doku
ve organ sistemine yayilma egilimindedir. Bu nedenle ALL, habis yani koti huylu

bir hastalik olarak tanimlanmaktadir (Kinderkrebsinfo, 2010a).

AML, ALL olmayan l6semi yani kan kanseri olarak da tanimlanan kan ve kan
yapici sistemin kotii huylu bir hastaligidir. Hastalik kan tiretiminin yapildigi kemik
iligi dokusu i¢inde ortaya ¢ikmaktadir ve 16kositlerin/akyuvarlarin fazla tiretilmesi
sonucu ortaya cikar. Akyuvarlarin yani l0kositler ve eritrositlerin fazla {iremesi
saglikli kan olusumu engellemektedir. AML de tipki ALL gibi kaynagini kemik
iliginden almasindan dolay1 viicudun tiim organ-doku sistemine yayilabilir ve hizli
ilerleyen tiiridiir. Gerekli tedavilerle miidahale edilmez ise hastanin kaybi soz
konusudur. Bu nedenle prognozu agir seyreden hastaliklardandir (Kinderkrebsinfo,

2010b ve Uniivar, 2007).

Loseminin nedenleri tam olarak aydinlatilmamistir. Her yas grubunda
goriilebilmektedir. Ancak ALL ¢ocuklarda en sik goriilen tirtidiir. Yapilan
arastirmalar ile AML’ye sebep olabilecek sigara, genetik hastaliklar, bagka bir kanser
hastaligi nedeniyle alinan kemoterapi veya radyoterapi gibi bazi risk faktorleri
belirlenmistir ancak bircok AML hastasinda bu risk faktorlerine maruziyet yoktur.
Genel kani genetik yatkinliklarin, kimyasal maddelerin, kalitsal hastaliklarin
l6semiye neden olabilecekleri ¢calismalarla gosterilmistir ve 16semi bulasic1 olmayan

hastaliklar tiiriindendir (LOSANTEa ve LOSEV).

Cocuklarda 16semi belirtileri farklilasabilmektedir. Bazen ¢ok hizli ve ani bir
sekilde kendini gosterebildigi gibi bazen yavas ve sinsi ilerleyen, aylar siiren seyir
seklinde olabilmektedir. Kansizlik, istahsizlik, eklem agrilari, ates, halsizlik,
bezelerde biiylime, deri kanamalar1 ve kilo kayb1 olabilecegi gibi karaciger ve dalak
biiyiimesi ilk belirtilerindendir. Losemilerde kesin tan1 kemik iligi analizi ile konulur.

Losemilerde temel tedavi yontemi kemoterapitir ve olgularin %90’m iyilesme
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gosterir, %10’una kemik iligi nakli veya kok hiicre naklinin yapilmasi gerekir.
AML’de ise ilik nakli oram1 %30-40 civarindadir. Loseminin bazi tiirlerinde ise

yayilimi engellemek icin radyoterapi tedavisi verilir (KACUV, 2014d).

Lenfoma: Lenfositlerin olusturdugu kanser tiiriine lenfoma denilmektedir.
Lenf dokusunun malign (kotii) huylu timoridiir. Doku igerisindeki kanserli ya da
normal hiicrelerin anormal bir sekilde cogalmasi ile meydana gelir. Lenf sistemi ayni
zamanda bagisiklik sisteminin bir pargasidir ve lenf damarlari, lenf dokusu, lenf
nodlari, tonsiller, timus ve dalagi igermektedir. Lenf damarlari, lenf dokusu adi
verilen ve beyaz kan hiicrelerini igeren berrak bir sivi tasimaktadir. Lenf dokusu lenf
damarlar1 araciligi ile viicudun tim doku ve organ sistemine ulagsmaktadir

(LOSANTED).

Cocukluk cag1 kanserleri arasinda lenfomalar gelismis iilkelerde 16semi ve
beyin tiimorlerinden sonra tiglincti sirada (%10-13), gelismekte olan iilkelerde ise
l6semilerden sonra ikinci sirada (%20-30) goriilmektedir. Cocuklarda goriilen tiim
neoplastik hastaliklarin % 10’unu lenfomalar olusturur. Lenfoma Hodgkin Lenfoma
(HL) ve Hodgkin D1s1 Lenfoma (HDL) olarak iki ana gruba ayrilir. Bu iki tiirli ancak
dokularin mikroskobik incelesi sonucunda ayirt etmek miimkiindiir (Biiylikpamukgu,
2007).

Gelismis ve gelisme olan olan f{ilkeler arasinda cocukluk ¢agr malign
kanserlerinin goriilme sikliginda farkliliklar bulunmaktadir. Gelismis tilkelerde en sik
goriilen kotli huylu kanser tiirleri 16semi, SSS tiimdrleri ve malign lenfomalardir.
Bazi arastirmacilar lenfoid malign kanserlerinin sosyo-ekonomik kosullara ve
endiistriyel c¢evre faktorleri ile iliskili olabilecegini ileri siirmektedir. Malign

lenfomalar Tiirkiye’de l6semiden sonra ikinci sirada yer almaktadir (Gézdasoglu,
2007).

HL viicudun lenf sisteminde rastlanan malign bir hastaliktir. HL lenf bezi
kanseri olarak da adlandirilmaktadir ve kotii huylu lenf bezi siskinligidir. Cocukluk

ve genglik donemine en sik goriilen lenfoma ¢esididir. Bebekler ve ii¢ yasa kadar
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olan kiiciik ¢ocuklar HL.’ye nadir yakalanirlar. Yas ilerledik¢e hastaliga yakalanma
oraninda artis baslar. En ¢ok 15 yas civarinda goriilir ve erkek populasyonda

goriilme siklig1 kiz gocuklarina gore daha yiiksektir (Kinderkrebsinfo, 2009a).

HDL viicudun lenfatik sistem hastaliklarinda biridir. HDL, lenfositler denilen
ve Ozellikle viicudun lenfatik dokusunda rastlanan bir grup beyaz kan hiicresinin
kontrolden ¢ikmasi sonucunda olusur. Viicudun tiim dokularinda lenfatik doku
bulundugundan, HDL,; dalak, bademcikler, timiis bezi ve ince bagirsak gibi bir¢ok
organda ortaya ¢ikabilir ancak en ¢ok lenf diigiimleri igerisinde goriilir. HDL
ozellikleri agisindan ALL ile akraba yapidadir. Cocuklarda rastlanan HDL yiiksek
diizeyde kotii huyludur bu nedenle ¢ok hizli bir sekilde viicuda yayilma gosterir.
Cocuklarda genellikle 5 yastan sonra rastlanir, 3 yas Oncesi nadir bir sekildedir.

Erkek cocuklarda kiz ¢ocuklara oranla iki daha sik rastlanir (Kinderkrebsinfo,

2010c).

Lenfomaya kesin olmamakla birlikte bagisiklik sisteminin ¢okmesine neden
olan bazi viriis enfeksiyonlarinin neden olabilecegi diisiiniilmektedir. Ilk belirtisi
agizda olusan agrisiz bir siskinligin fark edilmesidir. Viicudun kasik, boyun gibi
bolgelerinde siskinlik, dalak ve karacigerde biiyiime, karin agris1 gibi sikayetler
goriilmektedir. Lenfoma kesin tanisi kan tahlilleri, biyopsi, goriintiileme, kemik iligi
incelemesi ve norolojik muayene ile konulabilmektedir. Tedavi amagli kemoterapi ve
radyo terapi yapilmaktadir. Lenfoma da kemoterapi genellikle dongiiler halinde

verilmektedir (KACUV, 2014e).

Beyin tiimorii: Beyinde anormal hiicrelerin ¢ogalmasi sonucu gelisen Kitle
beyin tiimorii olarak adlandirilir ve beyni olusturan bdlgeler olan beyin-beyincik ve
beyinsapi kaynakli olabilmektedir. Beyin tiimorleri beyin omurilik sivisina (BOS) ve
omurilie yayilma yapabilir. Bazen de farkli bir bolgede baslayan kanser tiirii
yayilma yaparak beyne sicrar ve beyin tiimoriine neden olabilir. Bazi beyin
timorleri iyi bazilart ise koti huylu kitlelerdir. Tyi huylu yani selim tiimérler, belirli
bir bolgeye yerlesik haldedirler ve yayilim yapmazlar. Tedavisi oprerasyon ile

kitlenin ¢ikartilmasi seklindedir. Ko&tii huylu yani habis timoérler bulunduklar
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bolgede yayilim yapma hatta farkli dokulara yayilim gosterme egilimindenir. Bu
nedenle kitle operasyon ile alindiktan sonra 1sin tedavisi (radyoterapi) ve ilag

tedavisine (kemoterapi) gerek goriiliir (KACUV, 2014b).

Cocukluk c¢ag1 beyin tiimorleri; beyin gelisiminin etkilenmesi, goriiniim,
patalojik histoloji, biyolojik davranis, fizyoloji, hiicre olusumu, molekiiller biyoloji
ve yerlesim yeri yonlerinden erigkinlerde goriilen tiimorlere gore farkliliklar
gostermektedir (Roth ve ark., 2012). Cocukluk ¢ag1 beyin tiimorlerinin ¢ok farli
tiirleri vardir. Bunlar; akustik norinom, gliom, ependimom, medulloblastom,

meningioma, pinealoblastom olarak adlandirilmaktadir.

Erigkinlerde beyin timori goriilme sikligi 16,5/100 000 iken, bu oran
cocuklarda 4,5/100 000 dir. Bu tiimdrlerin %50°si koti huylu yapidadir ve 5 yillik
sagkalim siiresi %50°dir. Beyin tiimorleri 16semiden sonra ¢ocukluk ¢aginda en sik
goriilen timor tiirtidir. Her yas grubunda karsimiza ¢ikbildigi gibi 3-8 yas araliginda
goriilme riski yiiksektir ve kiz cocuklarma oranla erkek ¢ocuklarda daha sik
rastlanilmaktadir. Cocukluk ¢aginda, farkli bolgedeki kanser tiiriiniin beyine
metastazi oldukga azdir, en yaygin olarak l6semi, germ giicreli tiimorler (GHT),
osteojenik sarkom, lenfoma ve rabdomyosarkom metastaz yaparlar (Fisher ve ark.,
2007; Smith ve ark., 1998 ve Wrensch ve ark., 2002).

Cocukluk ¢agi beyin tiimorlerinin biiytik bir kismi1 i¢ bélgede ve orta hatta yer
aldiklarindan bulgular1 silik diizeydedir. Bu sebeple Kitle belirli biiyiiklige
ulasmadan goriintiileme teknikleri ile tan1 konulmasi zordur. Ilk &nemli belirti
timoriin neden oldugu intrakranial basing artim bulgularidir, diger bir degisle
hidrosefali meydana gelmesidir (Akakin ve ark., 2007 ve Ender ve ark., 1986).
Tiimor yerlesim yerine bagli ndbet, davranis ve diislince bozuklugu goriilebilir.
Cocuklarda en sik bas agrisi, bulanti, kusma, kafa cifti felci, gérme bozuklugu,
konusma bozuklugu ve kol-bacaklarda uyusma gibi bulgular mevcuttur. Cocuklarin
gecirmis olduklar1 ndbetler bozuk yiirlimeye, bilissel islevlerde diistikliige, gérme
kaybina, okul performansinda diisiislere, erken intrakranial basing artisina ve suur

bozukluguna neden olmaktadir ve bu durumda tiimér akut fazda fark edilir. Ozellikle
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yenidoganlarda bas g¢evresi Olgiiliip kaydedilmeli, gérme takibi ve isitme taramalari
yapilmali, gelisme geriligi olup olmadigina bakilmalidir. (Fisher ve ark., 2007; Roth
ve ark., 2012 ve Wrensch ve ark., 2002).

Cocukta beyin tiimoriinden siiphelenildiginde tani; norolojik muayene, kan
tahlilleri, biyopsi, bilgisayarli tomografi (BT), manteyik rezonans (MR), manteyik
rezonans spektroskopi (MRS) goriintiileme teknikleri ve omurilik sivist alimi
uygulananarak tani konulabilmektedir. Ayrica daha detayli yapilan tetkikler ile
kitlenin cerrahi sinirlar1 kesin yerlesimi netlestirilerek yapilacak olan operasyonu

planlamaya yardimeci olur (Haciyakupoglu ve ark., 2014)

Beyin tiimorii tanilarina 6ncelikle cerrahi operasyon, radyoterapi ve kemoterapi
tedavileri uygulanabilir. Bu siire¢ ayn1 zamanda beyin cerrahi, patalog, medikal
onkolog, radyasyon onkologu ve endokrin uzmani gibi farkli disiplinlerin bir arada

calismasini gerektirmektedir (KACUV, 2014b).

Retinoblastoma: Retinoblastom g6ziin nadir rastlanan kanserlerindendir, ag
tabakas1 yani retina icinde olusur, yalmizca g¢ocukluk caginda rastlanilir ve goziin
ender rastlanan kanserlerinden biridir. Genetik gecis durumu vardir. Olgularin %15
kalitsal (ailesel), %85’ise spontan bir nevi kendiliginden, tesadiifen olusan tiirdedir.
Retinoblastom tek bir gozde goriilebilecegi gibi her iki goz tabakasinda da tutulum
gorilebilmektedir. Cocuklarin yaklasik %66’sinda tek bir gozde rastlanilir ve
unilateral retinablastom olarak adlandirilir. Her iki gdzde goriilen cinsine bilateral

retinablastom denir ve ¢ocuklarin %34 linde goriilmektedir (Wong ve ark., 1997).

Retinoblastomlar genellikle hizli biiylime egilimindedir. G6z boslugunda ve
g0z kiiresinde olusabildikleri gibi goz sinirleri ile merkezi sinir sistemine (MSS) ve
kan/lenf damarlar1 {izerinden diger organlara yayilabilirler. Tedavi edilmez ise
hastanin kayb1 sdzkonusudur. Ancak c¢ok nadir durumlarda timor kendiliginden

kaybolabilmektedir (Kinderkrebsinfo, 2016).
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Cocukluk cagmin tiim kanser hastaliklar1 igerisinde retinoblastoma ender
rastlanilir ancak ¢ocukluk ¢aginda en sik goriilen goz ici kanser tiirlidiir. Cocuklarda
bu hastaliga bes yasindan Once rastlanir, hastalanan g¢ocuklarin dortte licli dort

yasindan kiigiiktiir ve 6 yas sonrasi olusumu ¢ok nadirdir (Kirathi ve Tarlan, 2011).

Retinoblastomun olugmasi goziin ag tabakasindaki hiicrelerde meydana iki
gelen genetik mutasyondur ve “iki nokta mutasyonu” olarak adlandirilir. Bu iki
mutasyon geninden biri ailesel olgularda germinal hiicrelerde olusur, spontan
olgularda somatik retinal hiicrelerde olusmaktadir. Hastaligin en sik karsilasilan
klinik bulgusu lokokorilerdir, gz bebeginin kirmizi reflesini kaybederek beyaz
renkte parlamasidir. Kargilagilan diger bir bulgu ise gozlerde belirgin sasilik
olmasidir. Kirmizi g6z, gérme kaybi1 veya gorme keskinliginde azalma da
karsilagilan Dbelirtilerdir. Kesin taninin konulabilmesi ig¢in, oftalmoskopik ve
ultrasonik inceleme yapilmasi gerekmektedir. Ayrica BT ve MR goriintiilemeleri
SSS tutulumlarmin arastirilmasi agisindan gereklidir. Retinoblastomun tedavisinde
g6z doktoru, pediatrik onkoloji ve radyasyon onkolojisi dallarinin birlikte ¢alismasin

gerektiren ortak bir olgudur (Tagyildiz, 2007).

Gonad ve germ hiicreli tiimorler: Germ hiicreleri, liremeyi saglayan
erkeklerde testislerde ve kizlarda yumurtaliklarda bulunmaktadir. Bazen bu hiicreler
viicutta gogiis kafesi, beyin, karin gibi baska bolgelere yayilarak kanser dokusunu
olusturabilirler ender goriilen bu kanser tiirine germ hiicreli timér (HGT)
denmektedir. GHT’ler; iyi huylu ve koti huylu timoérler seklinde
siniflandirilmaktadir. Iyi huylu beign tiimérler, olgun yani kanserlesme olasiligi ¢ok
az olan ve olgunlasmamis yayilabilir ya da kansere doniisebilirdir. Ko6ti huylu
malign tiimorler ise koriyokarsinom, endodermal sinus tiimorii ve germinomdur.
GHT tiirleri; tireme organi (testis) tlimorleri ve lireme organi dist germ hiicreli
timorleridir, dort yasindan kiigiik ¢ocuklarin testislerinde karsilasilir ve ameliyat ile
tiimor ¢ikartilir. Seminom ergenlik donemindeki erkek cocuklarda, disgerminom ise
ergenlik donemindeki kiz ¢ocuklarda goriilen tiirtidiir. Germinom, beyindeki germ
hiicrelerinde gelisen tiimordiir, beyinden omurilige yayilim goriilebilir. Ureme organi

disinda gelisen GHT ise karin boslugunda goriilen embriyonal karsinomdur. Yolksac
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tiimorleri kiigiik ¢ocuklarda hatta yenidoganlarda bile goriilebilen genellikle legen
kemigi ya da kuyruk sokumuna yerlesen tiimorlerdir. Karyokarsinomlarda karin
boslugunda goriilen tiirtindendir. Ergen ve geng yetigkinlerde iireme organi disinda

gogiis kafesi i¢erisinde goriilmektedir (KACUV, 2014c).

GHT c¢ocukluk ¢ag1 timoérlerinin %3 iinii olustururlar ve en sik siit cocuklugu
ve ergenlik doneminde rastlanir (Yilmaz ve ark., 2005). Hastaligin belirtileri timoriin
yerlestigi yere gore farklilikar gosterebilmektedir. Ciinkii yerlestigi bolgedeki
organda fonksiyon kaybina neden olabilmektedir. Tiimor kuyruk sokumunda ise
idrar yapmada zorluk veya kabizlik; beyine yerselen tiirli ise bas agris1 ve kusma;
gogiis kafesinde ise gogiis agrist ve nefes darligi; yumurtaliklarda ise alt karinda

sisme; testislerde ise testislerin sismesi belirtileri olabilmektedir.

Taninin konulabilmesi i¢in goriintiileme tekniklerinden bilgisayarli tomografi
(BT), ultrasonografi (US) ve manyetik rezonans (MR) goriintiilemesinden
yararlanilacagi gibi hormonel diizeylerinin bakildigi kan tahlilleri tanilama
yapilabilir ancak biyopsi ile kesin tan1 konur (Yalgin, 2016). GHT tedavisinde eger
tiiri benign yapida ise sadece ameliyat yeterli olabilmektedir ancak malign yapida ise
ameliyat, kemoterapi, baz tiirleri i¢in radyoterapi ve tekrarlayan direngli tiirlerinde
ise kemik iligi nakli yontemlerinden yararlanilir (Kaynak ve Demir, 2006 ve Yaris,

2007).

Kemik kanseri: Osteosarkom kotii huylu kemik tiimoriidir. Solid timor
olarak bilinmektedir, baska bir degisle viicudun kendi dokusundan kok alan yapida
olmasidir. Bu nedenle primer kemik tiimorii olarak da adlandirilmaktadir. Kemik
yapisinda yer alan hiicrelerin mutasyona ugramasi sonucu ortaya ¢ikarlar. Viicudun
iskelet sistemini olusturan kemik yapida yer almasi ¢ok hizli bir sekilde yayilmasia
neden olmaktadir. Cocuk ve genclerde en sik karsilasilan kotii huylu kemik
tiimoriidiir. Osteosarkomlar genellikle ergenlik doneminin baslamasiyla biiyiime
hizinin en fazla oldugu, yasamin ikinci on yilindan itibaren siklig1 artar. Bu nedenle

15-19 yas araligindaki genglerde goriilen kotii huylu kanserlerin %5’ini olustururlar.
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Kizlarda en sik 14 yasinda, erkeklerde ise 16 yasinda goriilmektedir
(Kinderkrebsinfo, 2009b).

Hastalar ii¢ aylik belirtilerle doktora basvurabilirler. Baslica belirtileri genel
agr1, hareket kisithligi, kemiklerde sislik, potalojik kirik, uzun kemiklerdeki hizli
biiylime ve eklemlerde siskinlik olmasidir. Cocuklarda 6zellikle kemik ve kemik iligi
tutulumuna bagl topallama goriilebilir. Tanilanma evresinde kitle oldugu diistiniilen
her hasta i¢in kanda hemogram ve periferik yayma bakilmali idrar tahlili yapilarak
hastanin biyokimya profili ¢ikartilmalidir. Osteosarkom olgularinda kemik
sintigrafisi, BT ve MR goriintiilemesi oldukca degerlidir. Ana metastaz organi

akcigerdir ve hastalik akciger kanseri ile 6zdesmistir (Kantar, 2007).

Kemik kanserinde yalniz cerrahi islemler ile tedavi edildigi 1970 li yillarda
kanserli kemigin ampute edilmesi bilinen en etkili tedavi olmustur. Ancak sagkalim
oranlarinin ¢ok diisiik olmasi zaman igerisinde multidisipliner tedavi anlayiginin
gelistirerek kaserli dokunun ¢ikartilip gereksinim dogrultusunda protez yapi ile
desteklenmesi ve devaminda kemoterapi verilmesi standart yaklasim sekline
dontigmiistiir. BT ve MR ile ayrintili kesitsel goriintiiler kemiklerin ampute
edilmesinin Oniine ge¢cmistir. Tedavi bitopsi ile kesin tan1 konulduktan sonra tiimor
kontroliiniin saglanmasi i¢in kemotapi verilmesi ile devam etmektedir. Yapilan
tetkikler sonucu tiimor istenilen cerrahi sinirlara ulastigunda cerrahi girisim yapilarak
timorli kemik cikartilir ve yerine protez takilarak hastanin sagkalim siiresini

uzatmak hedeflenmistir (Hiz, 2014).

Bobrek Kanseri: Cocukluk caginin en sik goriilen bobrek tiimori Wilms
tiimoriidiir (Ko ve Ritchet, 2009). Wilms, néroblastomdan sonra ¢ocuklarda en sik
goriilen karin i¢in tiimordiir ve goriilme sikligr 100 000 de 1’dir. Wilms dis1 bobrek
tiimdrleri tim bobrek tiimdrlerinin %10 unu olusturur. En sik tanilanma yas1 1-4 yas
araligidir. Diger doku ve organlara tutulum orani %4-13 arasindadir. Hastalarin
yiizde onunda dogumsal anomali olan inmemis testis, bobrek fiizyon anomalileri ve

hypospadias (stinnetli dogum) eslik etmektedir (User ve Ekinci, 2016).
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Hastalik rutin doktor muayenesinde, banyo yaptirilirken veya giydirilirken
tesadiifen farkedilen kitle veya karinda siskinlik ile kendini gostermektedir. Karin
agrisi, idrarda kanama, kabizlik, yiiksek ates ve kilo kaybi siirece eslik eden
bulgulardandir. Tanida ayirt edici 6zelligi sonumla birlikte timoriin  hareket
etmesidir. Noroblastom ile karistirilmamasi 6nemlidir. Tan1 alma siiresince hastalarin
tam idrar tatlili, tam kan sayimi, bobrek ve karaciger fonksiyon testleri yapilmalidir.
Cerrahlara ve klinisyenlere yol gosterme amacli radyolojik goriintiilemeler olan BT,
MR, ulstasografi (USG) ve Doppler USG yapilir (Akyiiz, 2007).

Bobrek kanserinin tedavisinde kesin tani konulduktan sonra ameliyat ile
timorle birlikte bobregin ¢ikartilmasidir ancak tiimdr ¢ikartilamayacakkadar biiyiik
ise kemoterapi ile giivenli cerrahi sinirlara kadar kiiciiltiiliir ve sonrasinda tiimorli
bobrek alinir. Evresine gore ilag tedavisi ve/veya 1sin tedvisi uygulanir (KACUV,

2014f).

Karaciger Kanseri: Hepatoblastom (HB) ¢ocukluk ¢aginda ilk sirada yer alan
kotii huylu karaciger tiimoriidiir. Embriyonel kaynakli bir timor oldugu ve karaciger
kok hiicrelerinde olustugu diisiiniilmektedir. Aileden gecisli olabildigi gibi
kendiliginden iireyen bir yapidadir (Ecevit, 2015).

Karacigerde en sik goriilen 1yi huylu tiimoérler hamartoma, hemanjiyom ve
fokal nodiiler hiperplazi (FNH) dir. HB kotii huylu karaciger tiimorlerinin %48’ini,
hepatoselliiler karsinom (HSK) %27’sini ve sarkomlar ile damarsal tiimorler de
%25’1ni olusturur. HB kiiciik ¢cocuklarda 6 ay ile 3 yas araliginda tanilanmaktadir ve
kotii huylu karaciger tiimorlerinin %91’in1 olusturacak kadar sik goriilmektedir

(Tanyel, 2016).

Cocukluk ¢ag1 karaciger tlimorlerinde bulgular spesifik degildir. Karinda kitle,
kilo kaybi ve istahsizlik gibi yakinmalar olabilmektedir. Bu nedenle klinik muayene
tan1 listesini kiigiiltmede 6nemli bir rol oynamaktadir. Klinik bulgular, hastanin yasi

ve kanda bakilan serum alfafeto protein diizeyi ayirt edici kriterdir. Kesin tani icin
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detayli kan tahlilleri, Abdominal BT, MR ve USG goriintiilemeleri ve biyopsi
yapilmasi1 gerekmektedir (Giileryiiz, 2015).

Koti huylu karaciger tiimorlerinin tedavisi multidisiplinerdir. Cerrahi islem ile
oneclikle kanserli doku alimir ancak siirece gore Oncesinde veya sonrasinda
kemoterapi verilmesi planlanir. Isin tedavisi major bir etkisi yoktur ancak genellikle
kemoterpinin yanitsiz kalindig1 hastalarda kismen uygulanabilmektedir. Tekrarlayan
tiimor durumlarinda karaciger nakli uygulanan tedavi yOntemlerindendir

(Corapgioglu, 2007).

Yumusak doku sarkomlarnt (YDS): YDS, kéti huylu yumusak doku
tiimorleri olarak da adlandirilmaktadir. Bu dokular sinir, bag, yag, sinir dokularinda
ve eklemlerde karsilasilan malign hastaliklart icermektedir. Cocuklarda en ¢ok
goriilen YDS rabdomiyosarkoma (RMS) dir. Yaygin dokularda bulundugu i¢in ¢ok
hizli ilerleme gostermektedir. YDS c¢ocukluk doneminde karsilasilan kanser
hastaliklarinin %6,6’sin1 olugturmaktadir. Cocuklarda 5-6 yas Oncesi goriilmektedir.
Hastaliga yakalanma riski erkeklerde iki kat daha fazladir. Iskelet sistemi disinda
viicudun tamamina yakininda YD bulunmasi RMS tliimdriiniin her organda
goriilmesini miimkiin kilar ancak ¢ogunlukla tireme organlarinda, bas-boyun

kisminda, idrar yolu organlarinda ve uzuvlarda rastlanilmaktadir (Kinderkrebsinfo,
2009c).

Rabdomiyosarkoma da belirgin belirtiler olmamaktadir. Hastalar sikayetle
gittiklerinde tiimor metastaz evresine gelmistir. Kilo kaybi, gece terlemesi ve yiiksek
ates gibi belirtiler yaygin durumlar olmadik¢a beklenmez. Tami radyolojij
gorlintiilleme tekniklerinden USG, BT ve MR ile konulmaktadir. Goriintiileme ile
tiimor yeri belirlenen dokuya biyopsi yapilarak kesin tan1 konmaktadir (Kebudi ve

Agaoglu, 2007).

RMS’de tedavi siireci tlimdriin yapisina ve konumuna gore farklilasa
bilmektedir. Tiimor birinci evrede ise ameliyat ile alinir ve sonrasinda kemoterapi ve

radyo terapi uygulanir ancak tiimor biiyiik ve ilk etapta ameliyat ile ¢ikarilamayacak
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durum da ise dnce kemoterapi ile kiigiiltiiliir sonrasinda ameliyat ile timor ¢ikartilir

(KACUV, 2014g).

1.3. Cocuklarda Kanser Tedavi Yontemleri

Cocukluk doneminde karsilagilan kanserlerde ¢esitli tedavi yontemleri
uygulanmaktadir. Uygulanacak olan tedavinin siiresi, siklig1 veya tedavinin sekli
hastaligin tiiriine, kanserli dokunun yapisina, biiyiikliigiine, tutulumlarina ve bir veya
birden fazla tedavinin birlikte uygulanip uygulanmamasi gibi 6zelliklerine bagh

olarak farklisabilmektedir.

Kanser tedavi yontemleri; evreleme, biyolojik tedavi, palyatif bakim, cerrahi
tedavi, tamamlayici veya alternatif tip, hormonal tedavi, kemik iligi nakli, radyasyon
tedavisi ve kemoterapidir (Halk Sagligi Genel Midiirliigii). Cocuklarda en sik
uygulanan tedavi yonlemleri, cerrahi tedavi, kemoterapi, radyoterapi ve kemik iligi

naklidir.

Cerrahi tedavi; c¢oculuk donemi kanserlerinde &zellikle tiimor yapida olan
kanser tiirlerinin biiyiik bir ¢ogunlugu cerrahi girisim gerektirmektedir. Bu siiregte
dort farkl girisim ile yapilan ameliyat ¢esiti bulunmaktadir. Biyopsi, ameliyat dncesi
kesin tan1 konmast i¢in dokunan alinan doku Orneginin incelenmesi ve evresinin
belirlenmesi islemidir. Tim miimorli dokunun ¢ikartildigi operasyona birincil
cerrahi denilmektedir. Tiimdriin birincil cerrahi i¢in uygun olmadigi ve 6ncesinde
kemoterapi verilip kiiciiltiilmesi sonucunda sonradan dokunun ameliyet ile alinmasi
ikincil cerrahi yontemidir. Beslenme sorunu yasayan c¢ocuklar i¢in damardan
beslenebilmeleri i¢in tiip mide ve tedavi/ilag alimini kolaylastirmak i¢in kateter

acilmasi destek tedavi cerrahisi olarak adlandirilmaktadir (KACUV, 2014h).

Kemoterapi; viicutta kontrolsiizce ¢ogalan kanser hiicrelerine karsi yapilan
kimyasal tedaviyi tanimlamaktadir. Kanserli hiicrelere kemoterapi verilirken hiicre

sikluslarinin bilinmesi tedavinin dongiisiiniin belirlenmesi acisindan 6nemlidir.
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Kemoterapi ilaglarinin etkinligi; ilacin viicuttaki emilimine, metabolizmasina,
dagilimma ve atilimina baglidir. Kemoterapi ilaglar1 agiz yoluyla verilebilinecegi
gibi, damar yoluyla vey akas i¢ine enjekte edilerek de verilebilir. Tedavilerde olusan
direcler s6z konusudur. Cocukluk cagi kanserlerine yonelik verilen kemoterapi
tedavisinde de direng goriilebilmektedir. Bu nedenle bir ¢ok kemoterapi ilaci
bulunmaktadir ve bunlar; akilleyici ajanlar, antimetabolite ajanlar, antitumor
antibiyotikler, bitki kokenli ajanlar ve diger ajanlar olarak siniflandirilmistir (Beker,

2007).

Radyoterapi; kanser hastaligin1 tedavi etmek i¢in radyasyonun x ismlarinin
belirli uygulama protokolleri ile hastaya verilmesidir. Radio terapi hastalara 1sinlarin
dogrudan verilmesi ya da radyoaktif maddenin oral yolla alinmasi veya bir kapsiil
madde igerisinde tiimdre yakin bir noktaya birakilmasi ile verilmektedir.
Radyoterapide amag zararli hiicereleri yok etmektir ancak viicutta islem esnasinda
saglikli hiicrelerde zarar gormektedir fakat hastalikli hiicrelere oranla kendileririni
daha cabuk onarmaktadir. Hastaligin tiirline ve yapisina gore radyoterapinin siklili1

dozun yiiksekligi farklilasabilmektedir (Tiirkiye Kanserle Savas Vakfi).

Kemik iligi nakli; kemik iligi (KI) malign ve benign yapidaki kanser tiirlerinin
tedavisinde uygulanan yéntemlerden biridir. Genel kan1 Ki’nden kaynak iiretmekti
ancak son yillarda birgok kaynaktan KI iiretilmesi adm1 “kdk hiicre nakli (KHN)” ne
birakmaktadir. KHN kaynaklar1 kemik iligi, periferik kok hiicre ve gobek kordonu
kanidir. Cocukluk doéneminde KHN onkolojij ve onkoloji dist olgularda
yapilabilmektedir. KHN’nde uygun doéndr se¢imi onemlidir. KI hasta ¢ocugun
kendinden otolog olarak, ailesel ¢evreden veya KI bankalarindan uygun doneriin
secimi ile gerekli on hazirliklarin yapilmasimin ardindan damar yolu ile hastaya

verilmektedir (Anak ve Saribeyoglu, 2007).
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1.4. Kanserin Cocuk, Kardes ve Ebeveynler Uzerindeki Etkileri

Aile, bir sistem olarak degerlendirildiginde, ¢ocugun hastalikla bas etme
siirecinde, hastalifin etkilerinin yasamina getirdigi kisitlamalarin, ailenin genelinin
yasadig1 zorluklar ve kisitlamalar olarak kabul edilmesi gerekmektedir. Kanser tiim
ailenin fonksiyonelligini, rol dagilimini ve iliskilerini etkileyen uzun siireli bir stres

faktoriidiir (Sezgin ve ark., 2007).

Kardesin kanser teshisi ve tedavi siireci, ailenin yapisin1 ve isleyisini bozma
potansiyeline sahip bir durum olarak tanimlanmustir (O'Shea ve ark., 2012; Patterson
ve ark., 2011 ve Woodgate, 2001). Bir ¢ocuga kanser teshisi konuldugunda, ailenin
tamami hastaligin ve tedavinin taleplerinden etkilenir. Kanser, potansiyel bir yasamla
kars1 karsiya kalan aileleri tehdit ederken, ailelerin tani gergegine uyum saglamalari
gerekir. Uzun siiren sagkalim, tedavinin sona ermesine ragmen ailelerin hastaligin
devam eden stresi ile basa ¢ikmalar1 gerektigi anlamina gelmektedir. Son yillarda,
kanserli ¢cocuklar ve ebeveynleri tarafindan algilanan kanser deneyimine ¢ok fazla
dikkat cekilmistir. Cocukluk ¢ag1 kanserinin kardesler iizerindeki etkisi, son 50 yilda
sayisiz ¢alismanin odagi olmustur, ancak kardesler hakkindaki bilgiler, miktar,

kapsam ve sonu¢ bakimindan sinirli kalmaya devam etmektedir (Brody, 1998).

Hasta yakinlar ile yapilan arastirmalarda yakinlarin kaygi, stres ve depresyon
diizeylerinin hastaninki ile paralel olarak bulunmustur ve hasta yakinlar1 kimi
yazarlar tarafindan yakinlar ikinci dereceden hastalar olarak degerlendirilmektedir
(Oztiirk, 2008). Bu dogrultuda kanserin cocuk, ebeveynler ve kardesler iizerindeki
etkilerinden bahsedilmesi gerekmektedir.

1.4.1. Kanserin Cocuk Uzerindeki Etkileri

Kronik hastaliklar igerisinde tedavi ve etkileri agisindan en zorlu siireclerden

birini yasatan kanser, ¢ocuklarin hastalik siirecinde yasamis olduklari olumsuz
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durumlar1 daha belirgin yasatmaktadir. Bu boliimde hastaligin ¢ocuklar iizerindeki

etkileri ve spesifik olarak kanserin ¢ocuklar tizerindeki etkileri ele alinmistir.

Cocuklarin bir ¢ogu biiyiime donemlerinde hastalik kavram ile karsilagsmakta
ve cesitli girisimlere maruz kalmaktadirlar. Bu silire¢ ¢ocugun tanisina, yasina ve
saglik hizmetlerinden yararlanma durumlarina gore farkliliklar gosterebilmektedir.
Cocuklar hastaligin ortaya ¢iktigi donemlere gore cesitli tepkiler vermekte ve her

donemde beraberinde farkli etki alanlarim1 igcermektedir (Toriiner ve Biiylikgonenc,
2015, s5:186).

Hastalik veya uygulanan tedavilerin ¢ocugun gelisimi iizerindeki etkilerinin
onceden tahmin edilmesi miimkiin degildir. Bunun nedeni tani anindaki yas, sosyal
cevre ve aile iligkileri gibi bir¢ok faktoriin de g¢ocuk gelisimi iizerinde etkili
olmasidir. Hastaligin veya tedavinin neden oldugu sorunlarin yasamin temel
hedeflerinin basarilmasina engel olan herhangi yasta ortaya g¢ikmasi durumunda
cocuk gelisiminin ve yasam kalitesinin olumsuz sekilde etkilenecegi
diisiiniilmektedir (Kazak, 1989). Kanserin edinilme sekli (dogustan veya sonradan)
ve zamani, ¢ocugun hastaligina bakis agis1 ile kabuliinii etkilemektedir (Er, 2006).
Donem oOzelliklerine gore kanserin psikososyal etkileri farkli sekilde ortaya
cikmaktadir. Bebeklik doneminde, ebeveynlerinden ayrilmakta giigliik g¢ekme,
alistiklar1 ortamin degismesinden rahatsizlik duyma ve daha onceden kazanilan
yiriime ve konusma gibi becerilerde gerileme goriilebilmektedir. Okul Oncesi
donemde hastaliga yakalanan cocuklar, ben merkezcil ve mantik disi1 diislincelere
sahip olmalar1 nedeniyle hastaligi cezalandirilma olarak diisiinebildikleri igin
sucluluk duygusu hissedebilmektedir. Yine okul oncesi donemde 6n plana ¢ikan
sosyallesme ihtiyacinin karsilanmasi i¢in gereken deneyimler, hastane yatislari
nedeniyle saglanamamakta bu da ¢ocukta olumsuz duygular uyandirmaktadir. Okul
doneminde ise; cocugun gelisen bilissel diizeyi sayesinde hastaligin 6nemi ve
gidisatin1 anlayabilmesi nedeniyle kaygi diizeyi yiiksektir. Bu donem cocugu, dis
goriiniisiindeki farklilik ve fonksiyonelliginin azalmasi nedeniyle arkadaglar
tarafindan diglanacagimi diislinebilmektedir. Addlesan donemde ise bagimsizligin

kaybolmasi, gelecekle ilgili yapilan planlarin bozulmasi, arkadaslik iligkilerinin
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olumsuz etkilenmesi, cinsel gelisimlerinin etkilenmesi ve beden goriiniimiindeki
farkliliklar ile ilgili nedenler anskiyete diizeyi yiikselmesinde etki olmaktadir (Giilses
ve ark., 2014 ve Sezgin ve ark., 2007). Tim yas gruplarinda ¢ocugun hastaligi
algilayis1 yasam kalitesini belirleyen en 6nemli faktorlerden biridir ve tiim bu
stiregler ¢ocuklarin yasam kalitelerinin diismesine neden olmaktadir (Durualp ve
ark., 2010). Ailenin ve ¢ocugun diisen yasam kalitesini ylikseltmek i¢in destekleyici
yakasimlara ihtiyaglar1 vardir. Akkus ve Biitlin Ayhan’in (2018) yapmis olduklari
calismada da kronik hastalig1 olan ve genis aile ortaminda yasayan hasta ¢ocuklarin
bakimlarinda ebeveynleri disinda birilerinin ilgilendigi-destek oldugu durumlarda
cocuklarin yasam kalitelerinin ¢ekirdek aile tipinde yasayan hasta ¢ocuklarin yasam

kalitelerinden yiiksek oldugu saptanmistir.

Zelter ve Ellenberg'in (1980) hasta ve saglikli ergenlerle hastaligin etkilerini
nasil algiladiklarina yonelik yapmis olduklar1 caligmada addlesanlarin ¢ogu
hastaliklarinin; okul, akran, kardes ve ebeveynlerle olan iligkilerini ve tiim

yasamlarini olumsuz etkiledigini belirtmislerdir.

Okul, ¢ocuklarin entelektiiel basart1 duygusunu ve ¢aliskanlik-giriskenlik
yetenegini gelistirme gereksinimlerini dogurmaktadir. Cocugun bunu bagarabilmesi
diger cocuklarla iliski kurma ve rekabet etme yetenegine baglidir. Ancak hastaliga
bagli fiziksel yetersizlikler cocugun basarili olma ve rekabet etme yetenegini biiyiik
Ol¢iide kisitlamaktadir. Kronik hastaliktan dolayr ¢ocugun farkliligi 6zellikle okul
doneminde daha gozle goriilebilir hale gelmektedir ve bu farkliliklar diger cocuklarin
rahatsizlik ya da korku hissetmelerine neden olabilmekte hasta g¢ocuklardan
uzaklagmayi tercih edebilmektedirler. Bu durumda ¢ocugun okula uyumunu ve okul
basarisini olumsuz etkilemektedir (Cavusoglu, 2013, s: 115). Kanser hastas1 ¢ocuk,
agr1 ve actya neden olan cesitli tibbi islemlere maruz kalmakta ve bu islemler
sonucunda beden goriintiisiinde farkliliklar ortaya c¢ikmaktadir. Bu farkliliklara,
kemoterapi ve radyoterapi sonrasi, sa¢ kaybi, ten renginde koyulagsma, agiz ici
yaralar, kilo kaybi, veya kilo alimi, bulanti, kusma, ishal, kabizlik, kansizlik,
kanamalar, 1518a duyarlilik, deride dokiintii, yaralar, yorgunluk ve atesli hastaliklar

neden olmaktadir (KACUV, 2014a). Tedavinin bahsedilen etkileri, fiziksel aktivite
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ile birlikte iskelet ve kas sistemi ile kalp ve dolagim sistemine de olumsuz yonde etki
etmektedir. Bu nedenle siiregte hastalik Oncesindeki iglevsel kapasitede belirgin
azalmalar olabilmektedir (Soyuer ve Sitti, 2011). Hastalik veya tedavinin yol ag¢tig
halsizlik ve yorgunluk nedeniyle okula devamsizlik veya spor faaliyetlerine
katilamama, bunun sonucunda da sosyal iliskilerde ve Ozgiivende bozulma

goriilmektedir (Eiser ve Jenney, 1996).

Kansere yakalanan ¢ocuk, tibbi ve fiziksel agidan etkilenecegi gibi ruhsal ve
psikososyal agidan da etkilenmektedir. Bu nedenle kanserin, psikolojik zorluk ve
bozukluklara neden olma ihtimalinin yliksek olabilecegi g6z Oniinde
bulundurulmalidir (Sezgin ve ark., 2007). Hastalik siireci, ¢ocuk hangi gelisim
doneminde olursa olsun giinliik rutinlerinin bozulmasina, uzun siireli yatak
istirahatinin ¢ocugun kendini yalniz ve farkli hissetmesine neden olabilecegi gibi
istedigi sekilde hareket edememesi kendini engellenmis hissetmesine, kendi yagami
tizerindeki kontroli kaybetmesine ve bagimli olmasina neden olmaktadir. Hastaligin
ebeveynlere olan bagimlilig1 arttirmasi ¢ocugun caresizlik ve dtke yasamasina yol
acabilmektedir. Tiim bu sonuglar ¢ocuklarda ice kapanma ve pasif duruma gegme ya
da bagirma, 1sirma, tekmeleme gibi disa yonelen agresif davranislar sergilemelerine
neden olmaktadir (Cavusoglu, 2013, s: 123). Kanser tanis1 almis ¢ocuklar tedavileri
nedeniyle uzun siire hastane yatisina maruz kalmaktadir. Cocuklar hastane yatislar
stiresince ayrilik protestosu, iizlintii ve bagimsizlik gibi belirgin duygusal tepkiler
gostermektedir. Bu tepkiler ¢cocugun yasina, dnceki ayrilik deneyimlerine, ¢ocugun
duygusal oOzelliklerine, ayrilifin siiresine ve ebeveynlerinin ayrilifa gostermis

olduklar tepkilere gore farkliliklar gostermektedir (Beyazit ve Biitliin Ayhan, 2015)

Ailede kanser gibi agir kronik hastaliga sahip bir ¢ocugun bulunmasi tiim aileyi
etkilemekte ve aile bireylerinin ciddi diizeyde stres yasamalarina neden olmaktadir.
Cocugun hastanede yatmasi ailenin alisila geldigi yasantisini ve aile bireylerinin
rollerini etkileyen bir durumdur ve tiim aile bireylerinin duygusal tepkileri goz
oniinde bulundurulmalidir (Torliner ve Biiyiikgoneng, 2015, S:179). Cocuklarina
kronik hastalik tanis1 kondugu zaman aile iiyeleri cocugun yetersizligi nedeniyle

sucluluk hissederler ve yas siireci yasayabilmektedirler. Ailenin yasadigi bu yas
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reaksiyonu hastalik siiresince devam eder ve cocugun durumundaki her yeni
gelismede yeniden aktive olmaktadir. Hastalik siirecinde ¢ocugun siklikla hastaneye
yatmasi; aile yasamlarin1 maddi, manevi, sosyal, duygusal, davranigsal ve bilissel
yonlerden olumsuz etkilemektedir. Ayrica bu siirecte ¢cocugun aile i¢i iliskilerinde
yipranmalar s6z konusu oldugu gibi toplumsal 6n yargilar nedeniyle aile i¢indeki
bireylerin de sosyal ortamlardan izole olmalar1 durumuyla karst karsiya
kalabilmektedirler ve bu sorunlar evlilik iligkilerine yansimaktadir (Coovadia ve
Loening, 1992).

Akran iligkileri 0Ozellikle okulcagt donemde yas ile birlikte ¢ocugun
gelisiminde giderek Onem kazanmaya baglamaktadir ve bu donemde aile
iligkilerinden akran iliskilerine dogru bir gegis s6z konusudur. Bu donemlerinde
basari, cesaret, gizlilik, bagimsizlik ve arkadas gruplari 6nem tasimaktadir (Torliner
ve Biiyilkgoneng, 2015, s: 173). Ancak bu donemde cocugu farkli olarak
nitelendirebilecek herhangi bir yetersizlik onun bu gruba dahil olma duygularimi
olumsuz etkileyebilmektedir. Hasta olan ve hastanede yatan okul ¢ocuklari igin
beden fonksiyonlarinin kaybi, agri, yaralanma, 6liim, arkadaslardan ve aileden
ayrilma, mahremiyete Ozen gOsterilmemesi c¢ocuklarda kaygiya neden
olabilmektedir. Cocuklar hastaliga bagli yetersizliklerini saklamaya caligmakta ve
sosyal iliskilerden uzak durabilmektedirler. Bunun sonucunda ise ¢ocuk yasam
deneyimleri sonucunda kazanacagi benlik saygisindan yoksun kalabilmektedir.
Onlar kendilerini akranlarindan uzaklastirdik¢a gruba ait olma duygular1 azalir ve
izolasyon duygular1 yogunluk kazanabilmektedir (Cavusoglu, 2013, s:117; Toriiner
ve Biiyiikgoneng, 2015, s:179).

1.4.2. Kanserin Kardesler Uzerindeki Etkileri

Ihtiyaglar Ihtiyaclar, bir insanin i¢ ve dis ortamlarinin kosullarma dahil olan ve
buna yanit olarak ¢alisan biyolojik, psikolojik veya her ikisini igeren igsel giiclerdir.
Bu nedenle ihtiyaclar, ihtiyag¢ ve memnuniyet dogrultusunda insan alg1 ve

davraniglarin1 uyandirir ve organize eder. Ancak ihtiyaglarin yeterli ve tutarli bir

29



sekilde karsilanmamasi kiginin gelisimini, uyumunu ve refahim1 olumsuz

etkilemektedir (McAdams, 2001, s: 458).

Genel olarak saglikli kardeslerin kendilerini yalniz, yalitilmis ve bir yiik gibi
hissettigi ve bu durumun onlar1 psiko-sosyal uyum sorunlari ig¢in risk altinda
biraktigin1 saptamistir (Alderfer ve Hodges, 2010; Alderfer ve Noll, 2006 ve Barrera
ve ark., 2004). Bu sorunlar depresyon, anksiyete, sosyal geri ¢ekilme, orta veya
siddetli travma sonrasi stres semptomlari ve artan riskli davraniglar olarak
gosterilmistir (Alderfer ve ark., 2010; Houtzager ve ark., 2004, Patterson ve ark.,
2011 ve Kaplan ve ark., 2013). Saglikl1 kardeslerin kendi ihtiyaglar1 ve sorunlarinin
kanserli kardeslerinin ve ebeveynlerinin ihtiyaclar1 ile karsilastirildiginda 6nemsiz
olduguna inandiklarini1 bildirmislerdir (Prchal ve Landolt, 2012 ve Vermaes ve ark.,
2010). Ancak saglikli kardeslerin kendi ihtiyaglarini tanimalarinin ve anlamalarinin
kanserli bir kardese sahip olma duygusu ile daha iyi basa c¢ikmalarma yardimci

olacagini iddia etmislerdir (DiGallo, 2003 ve McCubbin ve ark., 2002).

Bugiine kadar yapilan arastirmalarda en Onemli tema, kardeslerin aile
iligkilerinde meydana gelen degisiklikler, aile dinamikleri ve rutinleri de dahil olmak
tizere yasamlarinda algiladiklar1 biiyiik degisimdir. Meydana gelen degisiklikler
kardeslerin giinliik hayatlarina hem kayip hem de kazan¢ olarak yansimistir. Bu
siire¢ icerisinde saglikli kardesler her iki ebeveynle daha az zaman gegirmis,
biiyiikanne-biiylikbaba gibi ebeveyn yerine gecen veya disardan destek saglayan
bakim verenleri ile daha fazla zaman ge¢irmek zorunda kalmislardir (Barrera, 2000;
Freeman ve ark., 2000; Kramer, 1984 ve Shapiro ve Brack, 1994). Kardeslerin
ebeveynleriyle iligkilerinde bildirilen diger degisiklik ise hasta kardesleri ile
kendilerine yapilan farkli muamele ve azalan ebeveyn toleransidir (Kramer, 1984).
Kardesler i¢in en biiyiik endise, ebeveynlerden fiziksel ayrilmanin yani sira onlardan
duygusal olarak da yakinlik gérmeyisleri ve tiim ilgilerinin hasta kardeslerinin
tizerinde olmasidir. Bu durum ise artan kardes rekabetinin yasanmasina neden
olmaktadir (Kramer, 1984).
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Bilinen bir diger etki ise aile dinamikleri ve rollerinin par¢alanmasidir (Barrera
ve ark., 2002; Freeman ve ark., 2000; Kramer, 1984 ve Sloper, 2000). Anneler
genellikle hasta ¢ocukla birlikte hastane veya tedavide iken, babalar ve biiyiik
kardesler annelik roliinii benimsemektedir (Woodgate, 2001). Ebeveynlerinin
tizerindeki ylikii hafifletmek i¢in yardim etmek isteyen kardesler ek gorevler ve
sorumluluklar tstlenirler. Rutinler hasta ¢ocugun etrafinda dondiiglinde aile yasami
daha da bozulur. Ailece yapilan sosyal aktiviteler hasta ¢cocugun etrafinda planlanir
veya hastane yatisi ve tedavi siireci ise bu etkinlikler yapilmayabilir (Wilkins ve
Woodgate, 2005).

Kardese kanser tanisi konuldugu zaman saglikli kardesler yas donemlerine
gbre yogun duygular yasamakta ve tepkiler gostermektedir. Bu duygular genellikle
yalniz hissetme, yogun bir iiziintii, su¢luluk, endise, reddedilme, 6fke ve kiskangliktir
(Wilkins ve Woodgate, 2005). Saglikli kardesler hasta kardeslerinin olecegini,
ailelerinden ve yasadiklar1 hayati1 kaybedeceklerinden hep endiselenmistir. Kanserli
kardeslerinin basarili bir sekilde tedavi edilmesinden yillar sonra bile saglikli
kardesler bu siireci diislindiiklerinde hiiziinlendiklerini bildirmistir (Woodgate,
2001). Kardesler ¢ogu zaman ailede kanserden onceki kadar onemli olmadiklarina
inanmakta ve bircogu kendilerini yalniz hissetmekte ve duygular1 hakkinda
konusacak kimsenin olmadigini diisiinmektedir (Bendor, 1990 ve Chesler ve ark.
1991). Ebeveynler, diger aile iiyeleri ve arkadaslar tarafindan hasta ¢ocuga karsi
gosterilen ilgi, kardeslerin reddedilme ve terk edilme duygularini giliglendirmektedir
(Bendor, 1990; Kramer, 1984; Sloper, 2000 ve Yin ve Twinn, 2004). Genellikle
sevilmediklerini ve hasta ¢ocuk kadar 6nemli olmadiklarini diistinmelerine ve bunun
sonucunda ise kendilerini 6nemsiz gérmelerine, diisiik 6zgiliven algisina ve icsel

diismanlik beslemelerine neden oldugu saptanmistir (Bendor, 1990).

Kanser teshisinin, kardeslerin kendilerinin ve ailelerinin gilivenligine iliskin
algilarina da meydan okudugu belirtilmektedir. Kardesler genellikle hasta ¢cocugun
sagligi, kendi sagliklari, hasta ¢ocugun tedaviyle basa c¢ikma becerisi, akranlarin
tepkileri ve hastanede ne oldugu hakkinda endiselenir. Yasamlari artik hasta ¢cocugun

O0lim korkusuyla giivenli bir yer olmaktan ¢ikmistir ve kaygilarini arttirmaktadir
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(Barrera ve ark., 2002; Bendor, 1990; Chesler ve ark., 1991; Freeman ve ark., 2000;
Kramer, 1984; Shapiro ve Brack, 1994 ve Sloper, 2000).

Saglikli kardeslerin bir siire sonra aile hayatindaki aksamalar nedeniyle hasta
kardeslerine 6fke duymaya basladiklar1 bildirilmistir. Kardesler, ebeveynlerinden esit
muamele gérmedikleri ve agir tedavi rejimine uyum saglamak icin gerekli olan aile
rutinlerindeki degisikliklere karsi olumsuz tepkiler sergiledikleri ve ofkelerinin
merkezinde sosyal aktiviteleri ¢evreleyen kisitlamalarin olmasindan hoslanmadiklari
belirtilmistir (Barrera ve ark., 2002; Bendor, 1990; Chesler ve ark., 1991 ve Sloper,
2000).

Ebeveyn dikkatinin ve ilgisinin esit olmayan dagilimi, kurallarin esit olmayan
bir sekilde uygulanmasi ve hasta ¢ocugun asir1 hosgorisiizligii sik¢a bildirilen
kiskanglik kaynaklaridir. Birgok kardesin ebeveynlerinin ve arkadaslarinin neden
farkli davrandigini anladigini, ancak kiskanglik duygularmin bastirilmasinin zor
oldugunu tespit edilmistir (Bendor, 1990; Chesler ve ark., 1991; Freeman ve ark.,
2000 ve Haverman ve Eiser, 1994).

Saglikli kardeslerin kendileri i¢in neyin yararli olduguna iliskin yapilan
arastirmalar sonucunda kardesler temelde dort ihtiyact dile getirmistir. Bunlar aile
iletisimi, kanser hakkinda yeterli bilgi, kardes iletisimi ve kanserli kardesin bakimina
katilim ve kendi ilgi ve faaliyetlerini slirdiirme ihtiyaglar1 olarak belirlenmistir.
Ancak incelenen nitel arastirmalardan alinan izlenim, bu ihtiyag¢larin karsilanmadigi

yoniindedir (Wilkins ve Woodgate, 2005).

Aile iletisimi; ebeveynler ve kardesler arasindaki iletisim, kardeslerin kansere
adaptasyonundaki en onemli faktorlerden biridir (Sloper, 2000 ve Yin ve Twinn,
2004). Ancak kanser siireciyle birlikte ebeveynler ve kardesler arasindaki iletisimin
tutarli bir sekilde azaldigi bildirilmektedir (Barrera ve ark., 2002; Kramer, 1984 ve
Yin ve Twinn, 2004). Iletisimin azalmasiyla ilgili sorun, kaygi ve sucluluk duygusu
yaratan fikirleri ¢arpittig1 ve aile iliskilerinde daha fazla bosluk yarattig1 goriilmiistiir

(Sloper, 2000). Ancak kanserle ilgili konusmamanin durumun istikrara kavusmasina
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kadar kisa vadede yararli olabilecegi fakat uzun siire sakinmanin hastalik konusunda
cehalet ve izolasyon ve yalnizlik duygularinin artmasina yol actigim1 One
siirmiiglerdir. Aile iletisiminin hastaligin ve kardes iliskisi ile nasil basa ¢iktigi
konusundaki 6nemi, kanser deneyiminden yillar sonra da gosterilebilir. Saglikli
kardeslerin, kanser deneyimlerinin anlatildig1 bir arastirmada, daha iyi bir aile i¢i
iletisimi olan kardeslerin, kanser deneyimleriyle basa ¢ikabildiklerini ve
deneyimlerini kendi deneyimlerine entegre etme yetencklerini ortaya ¢ikardigi gibi

daha iyi kardes iliskilerinin bulundugunu saptamislardir (DiGallo, 2003).

Bilgi ihtiyaci; bir baska ihtiya¢ kardeslerin 6zellikle ebeveynlerinden kanser ve
tedavisi hakkinda dogru bilgi istemeleridir (Barrera, 2000; Freeman ve ark., 2000;
Haverman ve Eiser, 1994; Kramer, 1984 ve Yin ve Twinn, 2004). Bununla birlikte,
bir¢cok kardes, kendileriyle paylasilan bilgilerin, eger paylasildiysa, yetersiz, eksik
veya yaniltict oldugunu diisiinmektedir. Ancak bazi kardeslerin gergcek ve kendi
yaslarina uygun bilgiden yararlandiklar1 zaman ebeveynlerinin durum hakkindaki

aciklamalarina giivendiklerini géstermistir (Haverman ve Eiser, 1994; Kramer, 1984

ve Yin ve Twinn, 2004).

Kardes iliskileri ve kanserli kardesin bakimina katilim; arastirmalar tedavi
stirecine aktif katilimin kardesler i¢in 6nemli oldugunu géstermistir (Barrera, 2000;
Kramer, 1984 ve Sloper, 2000). Hastane ortamina asina olmak, hasta ¢ocukla temasi
stirdiirmek, aile hissini korumak ve bilgi edinmek. Kardeslerin “bulunma” gerekliligi
Woodgate (2001) tarafindan bildirilmis ve kardeslerinin hasta kardesleri i¢in birlikte
olma ve orada olma gereksinimine igaret edilmistir. Hasta ¢ocuk ve anne ile birlikte
hastanede olmanin kardeslerin durumla basa ¢ikmasina yardim ettigini, ¢iinkii

kardeslerin siirecin mesru bir pargasi haline geldigi saptanmistir (Barrera, 2000).

Ilgi ve faaliyetlerini siirdiirme ihtiyaci; kendi ilgi ve faaliyetlerine sahip olmak,
kardeslerin kanser deneyimiyle basa ¢ikmalarina yardimci olan bagka bir kaynaktir.
Ginliik islerde (6rnegin, okula ulagim, destek gruplarina katilmak) yardim almanin,
bazi normallik duygusunun korunmasina yardimecr oldugunu, 06z saygisini

destekledigini ve ailenin disinda bir odak ve rol sagladigini saptamistir. Bu dénemde
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ozellikle okul ¢aginda olan kardeslerin akademik basarilarinda diisiisler meydana
geldigi saptanmistir (Murray, 2002 ve Sloper, 2000). Kardeslerin bir destek grubuna
katiliminin, hastaligin anlasilmasini, ruh halindeki degisikliklerin (6rnegin, daha
mutlu, daha az korkulu) ve davranisin (6rnegin, daha bagimsiz, daha iyi bir okul
calismasi) anlasilmasiyla sonuglandigini ve kardeslerin kanseri daha agik bir sekilde
tartisabildigini ortaya koymustur. Aslinda, bu duygular1 yasamak, kardeslerin
karsilagsmas1 gereken kanser deneyiminin normal bir parcast olabilir. Bununla
birlikte, kardeslerin yasadigi duygularin c¢oklugu, arastirmalara dayanan ve
kardeslerin bakis agisindan uygun sosyal destek hizmetlerine ihtiyag duyuldugunu
ortaya koymaktadir (Barrera ve ark., 2002).

Saglikli kardeslerin, kardeslerinin kanser hastaligi ile basa ¢ikmalarina
yardimc1 olabilmesi acisindan dikkat edilmesi gereken uygulamalar su sekilde
verilmistir; kardeslerin siirecin icerisine dahil edilmesi ve anlayacaklar1 bir sekilde
kanser ve tedavisi hakkinda bilgilendirilmesi; kardeslerin herhangi bir sdyleminin
veya davranisinin kansere neden olmadig1 ve kanserin bulasict olmadigi konusunda
aciklamalar yapilmasi; ebeveynlerin her ¢ocugu ile bireysel zaman gecirmesi; tiim
ilginin ve dikkatin hasta c¢ocuk lizerinde oldugu durumlarda saglikli kardese de
dikkat cekecek yonlendirmeler yapilmasi; hastalik ve aile tizerindeki duygusal
etkilerinin paylasilmasi; basit girisimsel islemlerde veya tedavilerde saglikli
kardeslerin hasta kardeslerinin yaninda bulunmasina firsat verilmesi; kardeslerin
birbirlerine sarilmalaria tensel temas kurmalarina sartlar dahilinde izin verilmesi;
saglikli kardeslerin yasamis oldugu davranis sorunlarinin beklenen tepkiler oldugu ve
patolojik bir durum olmadig kabul gormeli; saglikli kardesler i¢in disaridan bakim
destegi almak kardesin de kendini 6nemli ve degerli oldugunu hissetmesine “beni de
Onemsiyorlar” algisinin olusmasin1 saglayacaktir ve kardesler i¢in olusturulacak
destek gruplan atdlye ¢alismalarinin saglikli kardesler i¢in olduk¢a faydali olacag:
belirtilmistir (Hodder ve Keene, 2002).

Bahsedilen olumsuz etkilerin yani sira hasta olmayan kardesin, duyarliliginin
yiikselmesi, hasta bireyler ve diger kisilere yonelik empati kurabilme, sefkatli olma,

sabirli olabilme, sorumluluk duygusunun artmasi, gelismis benlik, olgunluk,
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zorluklarla bas edebilme yasamin kiymetini degerini bilme gibi olumlu tutumlar

gelistirmesini miimkiin kilmaktadir (Hodder ve Keene, 2002).

Bu bulgular birlikte ele alindiginda, kardeslerin ihtiyaclarinin genellikle goz
ardi edildiginden ve hasta ¢ocugun ihtiyaglar1 gozle goriiliir sekilde daha belirgin
hale geldik¢e karsilanmadigi gercegini giiclendirmektedir. Saglikli kardeslere
biitiinsel bir yaklasim benimseme konusunda destek hizmetlerine agik¢a ihtiyag

duyulmaktadir.

1.4.3. Kanserin Ebeveynler Uzerindeki Etkileri

Kansere yakalanan ¢ocugun ebeveynlerinin fiziksel ve duygusal yorgunluk
yasamadiklar1 bilinmektedir. Arastirmalarda, 06zellikle kanser hastaligi olan
cocuklarin ebeveynlerinin, kronik hastaligi olmayan cocuklarin ebeveynlerine gore

daha sik depresyon ve anksiyete bozukluklari tanisi aldiklar1 belirtilmistir (Toros ve

ark., 2002).

Hastalig1 6grenen ¢ocuk ve aile farkli kosullardan etkilenmelerine ragmen
stiregte gegtikleri evreler benzemekte, saskinlik, kizginlik/icerleme ve kabul gibi
evreleri yasamaktadirlar. Taniy1 6grenen aile, uzun siire miicadele vermek zorunda
kalacaklar1 bir durumla bas basa kalmakta ve ilk evrede “saskinlik” yasamaktadirlar.
Bu donemde saskinlikla beraber savunma mekanizmasi olarak “inkar”
goriilebilmektedir. Hastalig1 inkar eden aile, hastaligin ciddiyetini anlamamis gibi
davranabilmektedir. ikinci evre “kizginlik ve icerleme” evresidir. Inkar siireci kisa
stirdiigiinde, bunun yerini 6fke, giicenme duygular: alabilmekte “ni¢in biz?” sorusuna
yanit arama goriilebilmektedir. Ozellikle hastalik genetik gecisli ise ailenin
sorumluluk duygusu artmaktadir. Tiim bu donemlerin sonunda tedavinin gidisatini
olumlu etkileyebilecegi icin “kabul” e gegis beklenmektedir. Ancak aile iiyelerinin,
bu evreleri yagarken ¢esitli nedenlerle evreleri gecemeyebilecegi ya da bir dnceki
evreye tekrar donebilecegi goz Oniinde bulundurulmali ve gerektiginde uzman

desteginden yararlanilmalidir (Er, 2006, Avucan ve ark., 2006).
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Hastaligin kabuliine kadar gegen siirede ebeveynlerin birbirlerini karsilikli
olarak suclamasi ailede gerginlik yaratabilmektedir. Hasta ¢ocugun bakimi ile
tedavisinin getirmis oldugu fazladan yikler, ailenin yasamin beklenen bazi
zorluklarin1 asmakta giicliik yasamasina ve sorunlarin daha fazla artmasina neden
olabilmektedir (Bostanci ve ark., 2007). Hastaligin mali giderleri, giinliik bakim
masraflarinin aile iiyeleri tarafindan karsilanmasi, tedavilerle ilgili sorunlar, takibin
ne kadar silireceginin bilinememesi ve hastanin agri ve sikintilarin etkisiyle izole
olmasi, ailede siklikla tartismaya neden olan konulardir (Er, 2006). Ozellikle,
hastaligin masraflarinin karsilanmasinda giicliik c¢ekilmesi nedeniyle g¢ocuga aktif
olarak bakim vermeyen ebeveynin daha fazla siire ¢aligmak zorunda kalmasina
siklikla rastlanmaktadir. Maddi gelir saglayan ebeveynin is yerinde yasadigi
sorunlara yaklasimi da icinde bulundugu olumsuz psikolojik durumdan
etkilenebilmektedir. Calisma hayatinda daha fazla zaman gegirerek maddi gelir
saglamakla yiikiimli ebeveyn, c¢ocugun bakimi konusunda daha az yardim
edebilmekte ve bu durum cocuga aktif olarak bakim veren ebeveynin daha ¢ok
yorulmasina neden olmaktadir. Ulkemizde refakatci olan ebeveynin anne olmast,
babanin ise maddi gelir saglamasma siklikla rastlanmaktadir. Kanserli ¢ocuklarin
anne ve babalarinin yasam kalitesini inceleyen bir aragtirmada, babalarin annelere
gore fiziksel fonksiyon, agri, genel saglik sorunlari, zindelik ve mental saglik
konularinda daha iyi durumda olduklari, bu durumda g¢ocugun bakimi ve refakatinde
genelde annenin rol almasmin etkili olabilecegi belirtilmektedir (Giilses ve ark.,
2014). Baska kiiltiirlerde oldugu gibi bizim kiiltiirimiizde de ailenin maddi
ithtiyaglarinin babalarin saglamasina bagli olarak anneler hasta ¢ocuklarin yaninda
bulunmakta, babalara gore, hobilerinden, arkadas iliskilerinden daha c¢ok uzak
kalmaktadirlar. Tiim bu etkenler, annelerin olumsuz duygular1 daha ¢ok yasamasina

sebep olmakta ve kaygi ve depresyon diizeylerini artirmaktadir (Toros ve ark., 2002).

Hasta ¢cocugun bakiminin saglanmasi, hastaligin giinliik yasantiya dahil olmasi
ile aile iiyelerinin rutinlerinde bozulmalar ve aile {iyelerinin rollerinde degisimler
olmaktadir (Civi ve ark., 2011). Bu rol degisimleri, ebeveynlerin saglikli olan
cocuklarint da etkilemekte (bkz. kanserin kardes tizerindeki etkisi) ve ebeveynlerin

saglikli cocuklarimin sorunlarina da destek olmasin zorlastirabilmektedir. Aile
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iligkilerinin kalitesi, ailenin i¢inde bulundugu gelisimsel evre, kiiltiirel unsurlar,
iletisim ve teknoloji, ailenin hastaliga uyum siirecini etkilemektedir. Iligkilerin
dengeli ve kaliteli olmasi, sorumluluklarin isbirligi ile paylasilmasi ve ¢atismalarin
az olmasi siirece olumlu etkisi olan bilesenlerdir (Wicks ve ark., 1998). Sosyo-
ekonomik kosullari olumlu ve ahenkli bir evlilige sahip olan ebeveynlerin hastaligi
kabulii kolaylagmaktadir. Tam tersi olarak sosyo-ekonomik kosullarin yetersizligi ve
ailevi sorunlarin varligi, hastalifin kabuliinii zorlastirabilmekte ve ¢ocugun tepkisel

psikyatrik bir sorun gelistirmesi ihtimalini artirmaktadir (Er, 2006).

1.5. Kanserli Cocuk ve Aileye Yonelik Psikososyal Destek Calismalar:

Kanser tedavisi nedeniyle ¢cocuklarin hastanede uzun siire yatmalari, cocuklar
kadar diger aile liyelerini de olumsuz etkilemektedir. Ailelerin hi¢ hazir olamadiklar
bir zamanda yasami tehdit edici bir hastalikla karsilagmalar1 yasamlarinin her
noktasint olumsuz etkilemektedir. Ailelerin daha once bilmedikleri bu hastalik
stireci, tlim aile lizerinde yogun stresli, kayg1 verici ve belirsizliklerle doludur. Bunun
yaninda hastaligin uzun siire bir tedavi gerektiriyor olmasi nedeniyle de ¢ocuk ile
birlikte diger aile tiyeleri tizerinde de fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik olarak
olumsuz etkileri olmaktadir (Bal Yilmaz ve ark., 2008; Dileyici ve Sahin Dagli,
2018).

Hastalik siiresince meydana sik ve uzun siireli hastane yatiglar1 tim aile
dinamiklerini degistirmekte zamanla aile iginde rollerin yeniden diizenlenmesi
gerekmektedir (Dileyici ve Sahin Dagli, 2018). Bu siirecte farklilagan rollere uyum
giicliigli yasanabilmekte, anne babanin temel rollerini ailedeki diger kardesler, biiyiik
ebeveynler ya da yakin akrabalar alabilmektedir.

Hastaliga tani konulmasi ile birlikte ailelerde ilk tepkiler sok olarak
goriilmektedir. Kiibler Ross model olarak da bilinen hastaliga karsi verilen bu
tepkiler inkar, inanamama, Ofke, pazarlik, kabullenme gibi evrelerle devam

etmektedir (Akt. Terakye, 2011). Aile verdigi ilk sok tepkisinden sonra bu taninin
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dogru olamayacagi, bunun kendi ¢ocugunun basina gelemeyecegi diisiincesinin yer
buldugu inkar asamasi baglar. Tedavi siirecinde artik baslamasi ile yiizlesen ailede
bir diger asama olan Ofke siireci goriilebilir. Aileler 6fkeyi daha ¢ok tanriya ya da
diger saglikli bireylere/cocuklara kars1 gosterebilirler. Ofkenin ardindan ailelerde
pazarlik agmast baslar ve yeni stratejiler gelistirebilmek icin 6fke bir kenara birakilir.
Burada aile daha yardimsever olursa, daha ¢ok dua ederse gocugunun iyilesecegi gibi
inanglar gelistirebilir. Tedavi silirecinin uzamasi ile birlikte umutsuzluga kapilan ve
elinden kontrolii kaybettigini diisiinmeye baglayan aile depresyon evresine gecer.
Kiibler Ross bu donemi “kedere hazirlanma” olarak tanilamaktadir. Son asama ise
kabullenme asamasidir ve aslinda ailenin en ¢ok destege ihtiya¢ duydugu asamadir

(Zengin ve ark., 2012).

Cocugun ailesinin depresyon riskinden uzak tutularak ruh sagliginin korunmasi
ancak empatik yaklagimla mimkiindiir (Terakye, 2011). Yapilan arastirmalarda
¢ocugu kanser tanisi almis ebeveynlerde anksiyete, depresyon, posttravmatik stres
bozuklugu belirtilerinin sik goriildiigli ayrica uzun siire hastane yatisi ve tedavi
nedeniyle sosyal yasamlarinin bozulmasinin yanisira evlilik iligkilerinin de
etkilendigi gorilmektedir (Bal Yilmaz ve ark., 2008 ve Dileyici ve Sahin Dagl,
2018).

Ozellikle ¢ocugun bakimindan o6ncelikli olarak annenin gdrev almasi, bu
eetkilerin annelerin iizerinde daha yogun yasanmasina neden olabilmektedir. Bu
noktada ailenin aldig1 sosyal destek devreye girmektedir. Bal Yilmaz ve
arkadaglarinin (2008) yapmis olduklar1 ¢alismada annelerin yalmzlik puanlari ile
sosyal destek puani incelenmis ve annelerin algilanan sosyal destek puani arttikca

yalnzlik puani azaldig1 gortiilmistiir.

Kanser tanisi, saglikli kardeslerin iyilik hali i¢in bir risk olusturuyor olmasi
nedeniyle psikososyal sagliklari lizerinde olumsuz etkilere neden olabilmektedir. Bu
durum siklikla tipki ebeveynlerde oldugu gibi anksiyete, depresyon, travma sonrasi
stres belirtileri, daha diigiik yasam kalitesi degerleri, akran sorunlar1 olarak ortaya

cikmaktadir. Ebeveynlerin agirlikli olarak hasta kardese odaklanmasi, diger
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kardeslerin gereksinimlerini karsilamakta ve onlarin ihtiyaglarint fark etmede
yetersiz kalmalarina neden olmakta, sonug¢ olarak saglikli kardesler unutulmus,
onemsenmeyen ve ihmal edilmis ¢ocuklar haline gelebilmektedir (Dileyici ve Sahin
Dagli, 2018).

Tipki ailelerde oldugu gibi saglik calisanlar1 da hastaya odaklanmis olmalari
nedeniyle kardeslerin bu konudaki gereksinimleri giiniimiiz tibbi uygulamalarinda

rutin olarak ele alinan bir konu degildir (Fanos ve ark., 2005).

Tim bunlar uzun siire hastane yatis1 gergeklesen kanserli g¢ocukla birlikte
ailesinin de psikososyal destege ihtiyact oldugunu gostermektedir. Avrupa Cocuk
Onkoloji Toplulugu (The European Society for Pediatric Oncology-SIOPE), 2009
yilinda “Kanserli Cocuk Bakiminda Avrupa Standartlar’” belgesinde hazirlanmistir.
Bu belgede hematoloji onkoloji servislerinin kosullari, personelin 6zellikleri, tedavi
protokolleri, hastaligin takibi, palyatif bakim, c¢ocugun egitim ihtiyacinin
kargilanmasi, sosyal destek gibi bir¢ok konuya yer verilmistir. Yer verilen temel
konulardan bir de “Psikolojik ve psikososyal bakim” baslig1 altinda toplanmistir. Bu
baslik altinda kanser tanisinin ¢ocuk kadar aile i¢in de yikic1 ve krize neden olan bir
durum olduguna, bu nedenle tan1 konulduktan sonra hem ¢ocuk hem de diger aile
tiyeleri uzmanlar tarafindan diizenli psikolojik destek saglanmasi gerektigine, bu
destegin sonucunda ¢ocuk ve ailesinin yasam kalitesinin olumlu yonde
etkilenecegine ve tedavinin sonunda ¢ocugun okula ve topluma tekrar katildigindan

emin olunmasi gerektigine yer verilmistir.

Kanserli gocuga ve ailesine yonelik verilecek destek hizmetleri Avrupa Palyatif
Bakim Dernegi (Association Européenne pour les Soins Palliatifs- EAPC, 2007)
tarafindan hazirlanan Avrupa’daki pediatrik palyatif bakim standartlarinda da
tanimlanmistir. Standartlarin igerinde palyatif bakim ilkeleri belirlenmis, bu ilkelerde
“Cocuklar icin palyatif bakim, fiziksel, zihinsel ve duygusal yonden ¢ocugun aktif
olarak bakimini ve aileye destek verilmesini de igerir. Saglik calisanlari, ¢cocugun
fiziksel, psikolojik ve sosyal kaygilarint degerlendirmek ve ¢6ziim aramak

zorundadir.” Ifadelerine yer verilmistir. Ayrica standartlarda ¢ocukla birlikte ailenin
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de ihtiyaglarina yer verilmis, ailenin ihtiyaclarin1 karsilamada yol gosterici ve destek

olunmasi gerektigine vurgular yapilmistir (EAPC, 2007).

Gelismis iilkelerde kanserli ¢ocuk ve ailesine yonelik psikosoyal destek
hizmetleri genis bir ekip tarafindan oldukca yaygin sekilde sunulmaktadir. Aile
destek hizmetlerini sunan grubun igerisinde ¢ocuk yasam uzmanlari, doktorlar,
hemsireler, sosyal hizmet uzmanlari, terapistler, dgretmenler, diyetisyenler, din
gorevlileri, kiitliphaneciler gorev almaktadir. Bu ekip tarafindan 6zellikle kanserli
cocuklar acisindan sunulan hizmetler arasinda sanat ve miizik terapileri, evcil hayvan
terapisi, oyun terapisi, cocuk kiitiiphanesi ve c¢esitli medya programlart yer

almaktadir (Degirmenci, 2016; Yilmazer ve ark., 2015 ve Yilmazer ve ark., 2018).

Bunlarin yani sira ¢ocuk ve ailesinin tedavi masraflari, ulasim giderleri,
konaklama yerleri, egitim masraflari gibi maddi ihtiyaglari1 gidermek amaciyla
kurulmug goniillii calismalar ve vakiflar bulunmaktadir Bu vakiflarin ayrica ¢ocuga
ve ailesi icin eglenceli geziler diizenleme, yeni bir tablet ya da bilgisayar alma,
magclara bilet temin etme veya cocugun bir dilegini yerine getirme gibi faaliyetlerde

bulundugu goriilmektedir (Yilmazer ve ark., 2018).

Tiim bunlardan farkli olarak sadece saglikli kardeslere yonelik hizmet sunan
calismalara da rastlamak miimkiindiir. Bunun bir 6rnegi pilot c¢aligma olarak
California Pacific Medical Center’da uygulanan “Kardes Merkezi” programi
gosterilebilir. Program, hasta ¢ocuklarin kardeslerinin duygusal gereksinimlerini
desteklemek i¢in, bir psiko-egitim modeli olarak tasarlanigtir. Egitime alinacak olan
kardeslerin pediatri uzmanlar tarafindan Cocuk Gelisim Merkezine yonlendirilmesi
ile aileyi de i¢eren dort oturumluk girisim programi uygulamasidir (Fanos ve ark.,
2005).

Diinyada 1900’lerin basinda sanayi deveriminden sonra niifuslarda ki
hareketlilik, kirdan kente gogiin yogunlugu evlere giden doktor anlayisinin ortadan
kalkmasina ve kalabalik kitlelerin bir arada yasadig: kentlerde hastanalerin kurulmasi

sonucunu dogurmustur. Bu olusumla birlikte hastane ortamlarinda ki sosyal destek
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uygulamalarina bakildiginda 6zellikle ¢ocuk hastanelerinde pediatrik sosyal destek
programlar1 altinda hizmet verilmektedir. Bu programlarda giinliik sorunlardan
baslaylp daha karmasik olanlara kadar bireylerin sorunlarinin ¢oziimiine yonelik
hizmetler tibbi sosyal hizmet uzmanlar1 tarafindan dogrudan iliskiler kurularak
verilmektedir. Bu programlarin genel olarak; krizle miicadele, hastalik ve stress
faktorleriyle basa ¢ikma, aile merkezli bakim odagi olusturma, aileleri ¢ocukalrinin
bakiminda aktif olmalar1 icin giiclendirme, hasta ve hasta yakinlarinin toplum ve
hastane hizmetlerine ulagmalarin1 saglama, aile islevselligi ve iletisim, kisisel
giivenlik, okul performansi, kaygi-depresyon, bakim koordinasyonu gibi konulari ele

almaktadir (Parutguoglu, 2015, s:201).

Tiirkye’de yatakli tedavi kurumlarinda tibbi siirece yonelik sosyal hizmet
caligmalarin1  ylriitebilmek i¢in Sosyal Servis adi altinda Sosyal Hizmet
Birimlerimleri bulunmaktadir ve sosyal hizmet uzmanlar1 goérev almaktadir. Bu
birimde hastalarin ve hasta yakinlarinin sosyoekonomik ve psikososyal sorunlarinin
¢Oziimiine yonelik caligmalarin sosyal hizmet uzmanlar tarafindan yiiriitiilmesi ile
isleyis saglanmaktadir. Sosyal hizmette uygulama siireci li¢ asamadan olugsmaktadir.
Bu asamalar hastanin psikososyal durumlarinin incelenmesini ve degerlendirilmesini,
hastanin durum ve ihtiyaglarina gére toplumsal kaynaklarin belirlenmesini ve gerekli
miidahalelerin uygulanmasini icermektedir. Ayn1 zamanda ayaktan tedavi yoren
hasta ve hasta yakinlar1 i¢in sorunlarin ¢6ziimiine yidelik doriismeler yapilmakta ve
danigmanlik hizmetleri verilmektedir. Kamu hastanelerinde ki sosyal destek
caligmalar1 genel olarak sosyal ve ekonomik destege ihtiya¢ duyan hasta ve hasta
yakinlarina gecici veya daimi destek saglanmasina yardimci olmak. Kalacak yeri
olmayan kimsesiz hastalar i¢in uygun yerlerin ayarlanmasi ve ihtiyaglarinin
karsilanmasini saglamak. Hastalarin tedavilerini en iyi sekilde yiiriitebilmeleri i¢in
psikososyal destek calismalari yiirlitmek. Hastay1 takip eden hekimin talebi iizerine
psikososyal duruma iliskin Sosyal Inceleme Raporu hazirlamak temel anlayislari

arasinda yer almakatdir (Purutcuoglu, 2015, s:200).

Kanserli ¢cocuk ve ailesinin psikososyal ihtiyaclarina yonelik Tiirkiye’de kamu

hastanelerinde sistematik bir ¢alisma yapilmamaktadir (Yilmazer ve ark. 2018).
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Ancak sivil toplum kuruluglar1 tarafindan oldukga etkin sekilde yiiriitiilen hizmetler

arasinda LOSEV ve KACUV’u gostermek miimkiindiir.

1.6. Gegerlik ve Giivelirlik

Belirli bir toplumun kiiltiirel 6zelliklerine ve kullanilan dilinde gelistirilen
Olcme araglart o toplumun tanimlayici 6zelliklerini tasir. Gelistirilen 6lgme aracinin
bagka bir toplumun Kkiiltiirel 6zelliklerine ve o toplumun dilinde kullanilabilinir

olmasi i¢in yapilan ¢alismalar siirecine dl¢ek uyarlama denilmektedir (Oner, 1987).

Olgek uyarlama calismalari; dil esdegerliginin saglanmasi, gegerlik ve
giivenirlik calismalarinin ~ yapilmasi ve toplumlararast kiiltiirel 6zelliklerin

kiyaslanmasi (cross-cultural) basliklar1 altinda toplanmistir (Oner, 1987).

1.6.1. Psikolinguistik Ozellikler (Dil Uyarlamasi)

Olgme araglar1 gelistirilmis olduklar1 dilden farkli bir dile gevrilmesi
durumunda, cevrilme asamasinda ki dilsel ve kavramsal farkliliklardan dolay1
Olgegin dogasinda farklilasmalar meydana gelebilmektedir. Psikolinguistik sorunlar
uygulama ve istatistiksel yontemlerle en aza indirildiginde bir ¢ok kiiresel kavrami
test edebilecegi ve uluslararasi platformda tartisma ve kiyaslama imkani Sunacagi da
vurgulanmaktadir (Akyurt ve Yiiriit, 1986; Oner, 1987; Savasir, 1994 ve Sahin,
1994). Ana dilden hedef dile gevri yapilirken 6lgek maddelerinin ayrintili bir sekilde
incelenmesi, hedef dilde anlamli olabilmesi doniisiimlerin g¢evirisi yapilan 6lgegi
kullanan kisilerin normlarina gore standardize edilmesi 6l¢ek uyarlama siirecinin

temelini olusturmaktadir (Oner, 1997).

Ceviri asamasinda ¢evirmenlerin se¢imi ve geviri tekniginde dikkat edilmesi
gereken noktalar bulunmaktadir. Cevirmenlerin se¢iminde dikkat edilmesi gereken

noktalar her iki dili de akici kullamiyor olmanin disinda, bu iki kiltiri de
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yorumlayacak kadar yakindan tanimalaridir. Cevirme tekniginde ise orginal dilden
hedef dile g¢evirirken tek yonlii, geri ¢eviri ve grup c¢eviri yontemleri
kullanilmaktadir. Tek tarafli ¢eviri, O0lgegin orjinal dilden hedef dile g¢evilmesidir
sadece ve 6nemli smirliliklar icermektedir. Grup ¢evirisi (ileri geviri), iki veya daha
fazla cevirmenin birbirinden bagimsiz bir sekilde ceviri yapmasidir. Ceviri
sonrasinda cevirmenler bir araya gelip Ol¢ege son seklini verebilmektedir ya da
bagimsiz gozlemcilere ulasilip 6lgege en uygun seklin verilmesi saglanmaktadir.
Geri ¢eviri de ise en az iki bagimsiz ¢evirmenden birinin orjinal dilden hedef dile
cevirdigi Olcegi diger ¢evirmenin hedeflenen dilden orjinal dile geri ¢evirisini
yapmasi sonucunda arastirmact ile bir araya gelerek tutarsizlari ortadan kaldirip

6l¢ege son seklinin verilmesidir (Aksayan ve G6ziim, 2002).

1.6.2. Psikometrik Ozelliklerin Incelenmesi (Giivenirlik ve Gegerlik)

Olgme araclarinm iki temel 6zelligi olan gecerlik ve giivenirligin he Slcekte
olmasi gereklidir. Ancak giivenilir bir 6lcek her zaman gecgerli olmayabilir ama
glivenirligi olmayan bir 6l¢ek hi¢ bir zaman gegerli degildir (Pierce, 1995 ve Portney
ve Watkins, 1993).

1.6.2.1. Giivenirlik

Giivenirlik bir 6lgme aracinin tekrarlanan her kosulda ayni veya birbirine ¢ok
yakin olan tutarli ve kararli sonuglar vermesidir (Carey, 1993 ve Oncii, 1994). Her
seferinde ayni1 kosullarda uygulanan 6l¢ek sonucunda elde edilen puanlar arasinda
belirgin farkliliklar olmasi ©6lgegin giivenirlik derecesinin diisiik oldugunu
gostermektedir (Karasar, 1995, s:148 ve Tezbasaran, 1996, s:49). Bu nedenle
giivenirlik katsayisini belirlemek icin c¢esitli yontemler gelistirilmistir (Gtirsakal,

2001, s:96). Bunlar;
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- Test-tekrar Test Yontemi

- Paralel Formlar Yontemi

- I¢ tuttarlilik Yontemleri
Iki Yar1 Test Giivenirligi Yontemi
Kuder Richardson-20 Giivenirlik Katsayilar
Cronbach Alfa Giivenirlik Katsayis1

- Olgmenin Standart Hatas1

- Madde-toplam Puan Korelasyonu

- Olgiimcii Giivenirligi

Test-tekrar test yontemi, bir zaman 6rneklemesi modelidir. Bu yontem kararli
ve zaman igerisinde yavas degisimler gosteren nitelikleri olgen testler igin
kullanilmas: uygundur. Test-tekrar test yontemi 6lgme aracinin belirli bir gruba art
arda ya da belirli bir siire sonra yeniden uygulanmasidir (Ozgiiven, 2017, s:86 ve
Secer, 2015, s:214). Araliksiz yontemde Olgek kisa bir silire sonra hatta ayni gilin
icerisinde tekrar uygulanir. Aralikli yontemde ise iki ile dort hafta arasinda bir siirede
ikinci kez uygulanir. Ikinci kez uygulama yapildig: sirada gézlemci/uygulayici, saat
ve cevresel faktorlerin ayni olmasina dikkat edilmelidir (Pierce, 1995 ve Portney ve
Watkins, 1993). Test-tekrar test yonteminde 6lgegin giivenirlik katsayisi Pearson
Momentler Carpimi Korelasyon esitligi ile bulunmaktadir (Karasar, 1995, s:148 ve
Oner, 1997).

Parallel formlar yontemi, kullanilan 6lgme araci ile ayn1 veya benzer igerige
sahip ayn1 amaglar i¢in gelistirilmis olan bagka bir 6l¢e aracinin aymi grup iizerinde,
Olgek ile birlikte veya kisa aralikli bir zaman diliminde uygulanmasidir. Formlarin
birbiri ile olan kollerasyonu Pearson Momentler Carpimi Korelasyonu teknigi ile
hesaplanir ve giivenirlik katsayis1 olarak yorumlanir (Oncﬁ, 1994 ve Secer, 2015,
5:215).

I¢ tutarhlik yontemleri, bu yontemin temel dayanagi her bir lgme aracinin
hedefledigi amaca ulagmak {izere birbirlerinden bagimsiz bir sekilde birimlerden bir

araya geldigi ve bu birimlerin birbirine esit agirliklara sahip oldugu ongorisiidiir
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(Karasar, 1995, s:149). Olgegin, i¢ tutarlilik dzelliginin var oldugunu sdyleyebilmek
Ol¢egin tiim alt boliimlerinde ayni 6zelligi degerlendirdigini veya kontrol ettigini
kanitlamak gereklidir ve ayn1 durumu 6lgen maddelerin secilmesi amaciyla yapilir

(Portney ve Watkins, 1993).

Iki yar1 test giivenirligi ydntemi i¢ tutarlik alt yontemlerinden biridir.
Uygulama sonucunda elde edilen verilerinin iki es pargaya boliinmesiyle ve her
parcanin analiz edilip ikisi arasindaki tutarligin incelenmesi yoluyla elde edilir
(Secer, 2015, s: 214). En ¢ok tercih edilen yarilama yontemi tek numarali sorular1 bir
grup, c¢ift numarali sorular1 bir grup seklinde ayirmaktir (Karasar, 1995, s:149 ve
Ozgiiven, 2017, s:90). Istenirse ilkyar1 ve sonyar1 yontemiyle de iki esit parcaya
ayrilarak testin es yarilar1 arasindaki iliskinin sonucunda yola ¢ikilarak Spearman
Brown formiilii uygulanarak korelasyon katsayisi hesaplanir (Biiylikoztiirk, 2013,
5:182).

Kuder Richardson-20 giivenirlik katsayilari, bu yontemin temel dayanagi
dlgekteki tiim maddelerin ayn1 degiskeni 6l¢tiigii varsayrmidir (Oncii, 1994 ve Tekin,
1977, s:56). Test maddelerinin Ol¢tiigii davranis ile benzesik olmasi giivenirligi
yiikseltecektir. Test maddelerine verilecek cevaplar iki segcenekli siireksiz ise KR-20

katsayis1 kullanilir.

Cronbach Alfa giivenirlik katsayisi, 6lgekte bulunan maddelerin birbirleri ile
olan uyumum iligkisine bakmaktadir. Cronbach Alfa sayis1 6lcek madde puanlar
siirekli yani Likert (1-2-3-4-5) tipinde ise kullanimi tercih edilmelidir. Olcegin
Cronbach Alfa sayisinin yiiksek olmasi 6l¢gek maddelerinin o derecede birbiriyle ayni
ozelligi 6lcen ve tutarlt maddelerden bir araya gelerek olustugu varsayilir (Goziim ve
Aksayan, 2003). Likert tipi bir Olgekte alfa kat sayisi 1’e ne kadar yakin ise
giivenirligi o derece yiiksektir (Tezbasaran, 1996, s:46).

Ol¢cmenin standart hatasi, kisilerin testten sonucunda aldiklar1 puanlarin

gercek puanlardan ne kadar farkli oldugunu agiklamada kullanilir. Bagka bir deyisle
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Olgiilen Ozelligin gergek degeri ile test sonucunda alinan deger arasindaki fark

6lgmenin standart hatasin1 gostermektedir (Biyiikoztiirk, 2013, s:184).

Madde toplam puan korelasyonu, bu yontem ile 6l¢ekte yer alan maddelerin
varyans yiikleri ile 6lgegin toplam puanninin vayans yiikleri karsilastirilarak Pearson
Momentler carpimi kolerasyonunun formiilii aralarindaki iliskiye bakilir. Test
cevaplar1 evet-hayir gibi ikili siklar seklinde veya 0-1 gibi siireksiz ise bi-serial,
maddelerin puanlamasi1 1-2-3-4-5 gibi Likert tipinde ise point-bi-serial hesaplama
teknikleri kullanilir (Oner, 1997). Test maddeleri ile toplam deger arasindaki
kolerasyon katsayisinin 1’e yakin olmasi beklenir. Kolerasyonun belirlenen
araliklarin altinda olmasi kolerasyonun yiiksek veya diisiik oldugunu isaret eder ve
diisiik sinirinda ise maddenin 6lgekteki diger maddeler ile ayni niteligi 6lgmedigi

yorumu yapilir (Karasar, 1995, s:150 ve Ozgiiven, 2017, s:90).

Olciimcii giivenirligi, verilerin onceden egitilmis bagimsiz gozlemciler
tarafindan gozleme dayali bir sekilde, ayn1 anda ve ayni1 6lgme araci ile toplanildigi
durumlarda kullanilmaktadir (Goziim ve Aksayan, 2003). Gozlemcilerin toplamis
olduklar1 verilerin ortalama degeri hesaplanir ve her madde i¢in tek deger bulunmus
olunur. Her madde i¢in bulunan ortalama deger gozlem sonuglari tek tek
degerlendirildiginde bulunan sonug ile karsilastirildiginda degerlerin birbirlerine
yakin olmasi 6l¢timcii glivenirligini destekler niteliktedir (Karasar, 1995, s:150 ve
Ozgiiven, 2017, 5:93).

1.6.2.2. Gegerlik

Gegerlik dogru bir 6lgme araci ile dl¢iilmesi istenilen 6zelligin dogru, eksiksiz
ve baska bir ozellik ile karistirmadan Olcebilmesidir (Ergin, 1995). Gegerlik
teknikleri i¢in farkli siiflandirmalar yapilmistir ancak genel olarak asagidaki

siiflandirma kabul gérmiistiir (Biiytlikoztiirk, 2013, s:179), Bunlar;

46



- Kapsam (content) Gegerligi

- Olgiit-bagimli (criterion-related) Gegerlik
Yordama Gegerligi (predictive validity)
Uyum Gegerligi (concurrent validity)

- Yap1 (construc) Gegerligi

- Gorlintis Gegerligi

Kapsam gegerligi, maddelerin bir araya gelerek olusturduklari testin nicelik ve
nitelik olarak, 6l¢iilmek istenilen 6zelligi 6lgmede ne derece etkili olup olmadiginin
gostergesidir.  Kapsam  gegerliginde  “test maddeleri Ol¢lilmek  istenilen
tutumu/davranist yansitiyor mu?” sorusuna cevap aranir. Kapsam gegerliginde testte
yar alan maddelerin nitelik ve nicelik agisindan uygun soru olup olmadigina bakilir.
Uzman goriislerinin alinmasi kapsam gegerliginin yapilmasinda kullanilan en yaygin
yontemlerden biridir. Agik ve/veya kapali uclu sorulardan hazirlanmis olan soru
araciligi ile alinabilir. Uzmanlarin sorularin gecerligine iliskin goriislerini belirte
bilmeleri i¢in iki segenekli “uygun/gecerli” veya “uygun/gecerli degil” formatinda
hazirlanan cevap anahtari kullanilabilir. Sorularin gegerli oldugu varsayiminda %90-
100 arasinda bir fikir birligi olmasi beklenir. Eger %70-80 arasinda bir uyusma var
ise elestirilere gore diizeltmeler yapilarak ilgili madde olcekte tutulabilir

(Biiyiikdztiirk, 2013, 5:180).

Olciit-bagimh gecerlik, belirlenebilen dis dlgiitler ile dlgekten alman puanlar
arasindaki iliskinin incelenmesidir (Biiyiikoztiirk, 2013, s:181). Olgiilmek istenilen
Ozelligin sonuglarini bagka bir testin verme yetenegidir (Pierce, 1995 ve Portney ve
Watkins, 1993). Olgme araciin gelecekteki ve o andaki etkinligini belirlemek
amaciyla, 6lgme aracindan elde edilen sonuglarla 6l¢iit arasindaki iliskiyi inceler
(Giirsakal, 2001, s:132 ve O’Connor, 1993). Olgiit bagimli gegerlik iki yaklagim ile

degerlendirilmektedir.

Yordama gecerligi (predictive validity), testten alinan kesitsel puan ile dlgiite
iligskin gelecekteki durumlara yonelik degerler arasindaki kolerasyon olarak agiklanir
(Oner, 1997; Ozgiiven, 2017, s:93 ve Tezbasaran, 1996, s:49). Bu kolerasyon elde
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edilen Ol¢iim sonucu ile Olgiilmek istenilen niteligi karsilagtirarak hayata
yansimalarmdaki uyumu gostermektedir (Karasar, 1995, s:151). Yordama
gecerliginde Olciit olarak kullanilacak puanlar, gegerligi kanitlanacak olan Olgek
puanlarindan sonra toplanir. Yordama gegerliginde bir Ogrencinin sinav puanina
bakilarak onun akademik basaris1 yordanmaya ¢alisilir (Seger, 2015, s:221). Olgiitiin
kolaylikla saptanamadigi durumlarda bu gecgerlik sinamasmi uygulamak dogru

olmayabilir (Portney ve Watkins, 1993).

Uyum gegerligi (concurrent validity), katilimcilarin gelistirilmek ve/veya
uyarlanmak istenilen testten aldiklar1 puanlarla ayni veya benzer bir davranist dlgen
es bir testten aldiklari puanlarin korelasyonuna bakilmasidir (Biiyiikoztirk, 2013,
s:181). Uyum gegerliginde yordama gecerliginde yapilan iglemin tersi s6z
konusudur. Olgiit olarak kabul edilecek olan puanlar, yordayici olarak kabul edilen
puanlardan Once toplanir. Uyum gecerliginde 6grencinin basar1 diizeyine bakilarak

siav puani hakkinda bir yargiya varilmaya ¢aligilir (Seger, 2015, s:221).

Yapr gecerligi, birbiriyle baglantili oldugu diisiiniilen Ogeler arasindaki
iligkinin olusturdugu oriintii olarak tanimlanmaktadir (Ercan ve Kan, 2004). Bir
Olcegin yap1 gecerligini belirleme siireci bilimsel kuram gelistirme adimlart ile
aymdir (Tekin, 1977, s:51). Olgme aracinda yap1 gegerliginin yiiksek olmasi, dlgek
maddelerinin  birbirine benzer nitelikte ve homojen olmast ile miimkiin
olabilmektedir. Bu siireci incelemenin en iyi yolu faktor analizidir (Secer, 2015,
5:222). Faktor analizi, degisken sayisin1 azaltmak amaci ile temel degiskenler ya da
faktorler tanimlamak i¢in yapilir. Tanimlanan her bir faktor ayni 6zelligi 6l¢en birbiri
ile iligkili veri setinden olusur (Ural ve Kilig, 2013, s:275). A¢imlayici faktor analizi
(AFA) olgme aracinin faktor yapisini ortaya ¢ikarmak igin kullanilan bir analiz
yontemi iken dogrulayict faktor analizi (DFA) ise daha 6nceden belirlenmis olan

Olgme aracinin faktor yapisinin dogrulanmasidir (Biiyiikoztiirk ve ark., 2013, s:119).

Goriiniis gecerligi, bir 6l¢me aracinin 6lgmek istedigi 6zelligi/durumu/tutumu
Olciiyor gorliinmesidir. Bagliginda ve igeriginde yer alan maddelerin tutarli olmas1 ve

6lmek istedigi ozellikle ilgili gorlinliyor olmasidir. Tiikkenmiglik 6lgeginin basliginin
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ve icerdigi maddelerin tiikkenmislik ile ilgili ifadeler igeriyor olmasi dlgegin goriiniis

gecerligine isaret etmektedir denilebilir (Seger, 2015, s5:222).

1.6.3. Kiiltiirlerarasi Ozelliklerin Karsilastirilmasi (Cross-Culrural)

Olgek uyarlama siirecinin bu basamaginda norm degerleri saptanan &lgek
maddelerinin diger dillere uyarlanmis olan 6lgek degerleri ile karsilastirilmasidir. Bu
asamada, uyarlanan 6l¢egin norm degerleri ile orjinal 6lgegin norm degerlerinin
benzer olup olmadigi, orjinal 6lgek ile uyarlanan 6lgegin 6lgme hata payinin birbirine
yakin olup olmadigi, faktor yapilarinin benzer olup olmadigi ve faktor-madde
yiiklerinin orjinal O6l¢ek ile uyarlanan Olgekte benzerlik gosterip gostermedigi
karsilastirilir (Oner, 1987). Genel kani tiim bu karsilastirmalarin benzer sonuglar ile
sonuclanmasidir.  Kiiltiirleraras1  karsilastirma ~ 6lgegin ~ evrensel  olmasini

saglamaktadir (G6ziim ve Aksayan, 2003).

1.7. Arastirma Ozetleri

Bu boliimde kanserli kardesi olan cocuklara yonelik yapilmis olan bazi

aragtirmalara tarih sirasina gore yer verilmistir.

Cin’de Wang ve Martinson (1996) tarafindan, yaslar1 7 ile 16 arasinda degisen
ve her hangibir 6zel gereksinimi olmayan saglikli 15 kiz ve 15 erkek kardesin
davranigsal sorunlarina yonelik boylamsal calisma yapilmistir. Caligmanin birinci
asamasinda c¢ocuklara Bilgi Formu, Piers-Harris Oz Yeterlilik Olgegi ve CBCL
Davranis Degerlendirme Olgegi uygulanmistir. Bir yilin sonunda ayni formlar tekrar
uygulanmistir. Sonuclarma bakildiginda ise saglikli kardeslerin hastalikla ilgili
bilgilendirilme konusunda kendilerini yetersiz hissettikleri kanserin bulasici
oldugunu diisiindiikleri bu nedenle endiseli olduklarini belirtmislerdir. Saglikli

kardeslerin %60°1 aile i¢i iletisimlerinin azaldigindan sikayet etmektedir. Cocuklarin
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davranig puanlarina bakildiginda ikinci degerlendirmede ¢ocuklarin sosyal yeterlilik

puanlarinda belirgin azalmalar oldugu goriilmiistiir.

Toros ve ark. (2002) tarafindan, kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
ebeveynlerindeki depresyon ve kaygi diizeylerinin belirlenmesine yonelik olarak
yapilan ¢alismaya yaslar1 9-17 arasinda olan 61 ¢ocuk dahil edilmistir. Caligmadaki
olgular kanser hastalari, kanser hastaligt disindaki kronik hastaliklar ve sagliki
cocuklar olarak ti¢ gruba ayrilarak incelenmistir. Arastirmada ebeveynlere Beck
Depresyon Olgegi ve Beck Anksiyete Olgegi, cocuklara ise Cocuklar i¢in Beck
Depresyon Olgegi, durumluk ve siirekli kaygi Slgekleri uygulanmistir. Arastirma
sonucunda kanserli cocuga sahip anne-babalarin depresyon ve anksiyete puanlarinin
kronik hastalikli ve saglikli ¢ocuklarin anne-babalarina gore daha yiiksek diizeyde
depresyon ve anksiyeteye sahip olduklari belirlenmistir. Calismaya dahil edilen tiim
cocuklarin depresyon ve kaygi diizeyleri ile annelerinin depresyon ve kaygi diizeyleri

arasinda pozitif bir iligski oldugu saptanmustir.

Girit ve ark. (2003) tarafindan kanserli ¢ocuklarin ve ailelerinin psikososyal
sorunlariin belirlenmesine ve hasta yaklagimlarinda sosyal yonii 6n plana ¢ikartmak
amaciyla yapmis olduklar1 arastirmada yaslar1 7-14 arasinda 20 kanser tanis1 olan
cocuk ile kanserli ¢ocugu olan 30 anneye anket uygulanmistir. Arastirmaya dahil
edilen 10 kanserli ¢ocuk okul 6ncesi donemde oldugu igin ¢ocuklar arastirmaya dahil
edilmemis ancak anneleri dahil edilmistir. Veriler arastirmacilar tarafindan
gelistirilen ¢ocuk ve anne bilgi formlarinda yer alan agik uglu ve demografik
Ozelliklere yonelik sorulan sorular ile elde edilmistir. Arastirma sonucunda
cocuklarin saglik personelinden memnun oldugu ancak evlerine gitmek istediklerini
belirtmislerdir. Cocuklarin neredeyse tamami hastalandiktan sonra annelerinin

kendilerine daha iyi davrandigin dile getirmistir.

Ballard’m (2004) kanserli ¢ocuklarin kardeslerinin ve ebeveynlerinin
ithtiyaglarinin karsilanmasina ve sunulan destek hizmetlerin yeterligine yonelik
yapmis oldugu ¢alismada dort ana gruptan olusan ve ii¢ tane acik uglu sorunun

soruldugu bir anket gelistirilmistir. 11-16 yas arasindaki kardeslere ihtiyaclarina
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yonelik yapilan ankette katilimcilarin %701 kanser hakkinda bilgi edinme, kanserin
nedenlerinin  aciklanmasi, tedavi yoOntemlerinden bahsedilmesi, duygularin
paylasilmasi, basa c¢ikma yollarmin &gretilmesi, telefon destegi ve aciklayici
videolarin gosterilmesi sorularina evet cevabini vermistir. Ebeveynlerin mevcut
destegi yetersiz bulduklar1 belirlenmistir. Ebeveynler ayrica saglikli kardeslerin
cogunun terapOtik miidahaleye katilmaya istekli oldugunu ancak rutinlerin
¢ocuklarin katilimina izin vermede engel teskil ettigini belirtmistir. Anneler hasta
cocuklarina kanser tanis1 konulduktan sonra saglikli cocuklarinin bu siiregten itibaren
sorun yasayacaklarini diisiindiikleri icin terapotik miidahale igin daha istekli

olduklarin1 dile getirmislerdir.

Lahteenmaki ve ark. (2004) Finlandiya Turku Universitesi’nde ¢ocukluk ¢ag1
kanser hastalarinin kardeslerinin erken donemde destege ihtiya¢ duyma
gereksinimleri hipotezini kanitlamak amaciyla boylamsal bir arastirmada yapmustir.
Arastirmaya 3-7 yas araliginda 26 kanserli cocugun, 7-17 yas araligindaki 33 saglikli
kardesi caligmaya dahil edilmistir. Kanserli ¢cocuklar i¢in 70 saglikli ¢cocuk, kanserli
cocuklarin kardesleri igin ise 287 kanserli kardesi olmayan saglikli ¢ocuk kontrol
grubu olarak alinmigtir. Kanserli ¢ocuklar ve kontrol grubu olarak alinan 70 saglikli
cocuk igin Conners’m Ebeveyn Derecelendirme Olgegi (CPRS-48) cocuklarin
ebeveynleri tarafindan doldurulmustur. Kanserli ¢ocuklarin kardesleri ve kontrol
gruplar1 ise STAI Form, CDI-Depresyon Envanteri ve CPRS-48 Oz Bildirim
formlarini doldurmustur. ilk degerlendirme ¢ocuklara tan1 konduktan sonraki 3. ayda
ve ikinci degerlendirme 12 ay sonra yapilmistir. Calisma sonucunda ilk ve son
degerlendirmelerde hasta ¢ocuklarin kardeslerine oranla kaygilarinin daha yiiksek
oldugu saptanmig. Kardeslerde ise Kontrol gruplarina gore daha yiiksek diizeyde
durum ve siirekli kaygi gostermislerdir ama zamanla bu belirtiler kontrol grubu ile
ayni seviyeye inmistir. Okulgag1 kardeslerin degerlendirmeler arasinda psikosomatik
yakinmalariin, davranis problemlerinin, 6grenme problemlerinin ve kardesler arasi
problemlerinin zaman igerisinde degismeden kaldig1 ancak diirtiisel-hiperaktivitenin
ilk degerlendirme de yiiksek olmasina ragmen bir yi1l sonraki degerlendirmeye gore
zamanla azalma egilimi oldugu goriilmiistiir. Kardeslerine kanser tanist konulan

cocuklarin erken donemde hastalikla ilgili bilgilendirilmeleri veya grup egitimlere
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dahil edilmeleri rahatlamalarin1 ve olumsuz semptomlara kars1 davranig gelistirmeyi

saglayacaklarini dnermektedir.

Houtzager ve ark. (2005)’mn kanserli ¢ocuklarin 7-18 yas arasit saglikli
kardesleri ile yapmis olduklar1 boylamsal ¢alismada ise; ilk tan1 koyduktan bir ay
sonra ve iki yilin sonunda kardeslerin yasam kalitelerini ve duygusal davranissal
problemlerini belirlemeye yonelik degerlendirmeler yapilmistir. Toplamda 57 kardes
arastirmaya katilmistir. Cocuklarin yasam kalitelerini degerlendirmek i¢in Vogels ve
ark. (2000) tarafindan gelistirilen yasam kalitesi Ol¢egi, duygusal davranigsal
sorunlar1 belirlemek i¢in Archenbach ve ark. (1983) tarafindan gelistirilen ¢ocuk
davraniglarin1 degerlendirme 6lgegi (CBCL) kullanilmistir. Yapilan degerlendirmeler
sonucunda kardeslerine tani1 konulduktan sonraki bir ay igerisinde yapilan
degerlendirmelerinin ikinci yilin sonunda yapilan degerlendirme gore sonuglarinin
daha olumsuz yonde oldugudur. Ik degerlendirmede gocuklarm ve ergenlerin yasam
kaliteleri olduk¢a diisiik ¢ikmis ve daha fazla duygusal davranigsal sorunlar
bildirilmigtir. Ancak ikinci yilin sonunda yapilan degerlendirmede ¢ocuklarin ve
ergenlerin yasam kalitelerinin daha iyi oldugu ve daha az duygusal davranissal sorun
bildirdikleri yoniindedir. Bunun gerekgesi olarak da hasta ¢ocuga kanser teshisi
konulduktan sonra bu iki yil siiresince tedavilerin yoluna girmesiyle aile rutinlerinin
yeniden kurulmus olmasi olarak acgiklanmaktadir. Sonug olarak kanserli kardesi olan
cocuklarin ilk tant konuldugu zaman ve ilk {i¢ ay icerisindeki slirecte yasan
kalitelerinin diistiigli ve belirgin davranis problemleri gosterdikleri saptanmustir.
Ancak bir yilin sonunda alinan sosyal destek aile dinamiklerinin eskiye donmeye
basladigi, yasam kalitelerinin yiikseldigi ve davranis sorunlarinda azalma oldugu

saptanmuistir.

Patterson ve ark., (2011) kanserli cocuklarin kardeslerinin ihtiyaclarini
belirlemeye yonelik gegerli ve gilivenilir bir 6lgme aracinin olmamasi nedeniyle 2011
yilinda Sibling Cancer Needs Instrument (SCNI) 6l¢gme aracinin pilot ¢alismasini
Avustralya Sideny’de yapmuslardir. Arastirma 12-24 yas arasindaki saglikli
kardesleri kapsamaktadir.  Gerekli literatiir taramasindan sonra soru havuzu

olusturulmustur ve iki asamada veriler toplanmistir. Birinci asamada 4 kanserli
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cocuk, 8 saglikli kardes ve 29 personel ile ilk goriismeler yapilmistir. Analizler
sonucunda 80 maddeli ve “arkadas destegi, benzer durumlar1 yasayan akran destegi,
bilgi ihtiyaci, kardes iliskileri, duygularla basa ¢ikabilme, mola verme dinlenme,
kendine dikkat etme, kanser deneyimine katilim, disaridan destek, destek
hizmetlerine ve profesyonel yardima erisim ihtiyaci” dan olusan 10 boyutlu bir yap1
olugmustur. Calismanin ikinci asamast kanserli kardesi olan 71 saglikli ¢ocuk ve
geng ile yiiritiilmiistiir. Bu ¢cocuk ve gencgler CanTeen organizasyonu veri tabanindan
elde dilmistir. Bu asamada yaglar 12-17 ve 18-24 olarak boliinmiis ve analizler her
iki grup icin ayr1 ayr1 yapilmistir. Gruplardaki birey dagimi sirasiyla 42 ve 29 dur.
Olgek 80 maddeli, 10 alt boyutlu ve 4°lii likert tipinde “ihtiyactm yok, biraz
ithtiyacim var, ihtiyacim var ve ¢ok ihtiyacim var” dir. Yapilan nalizler sonucunda
tim alt boyutlarda Cronbach Alfa katsayist 0,90 ile 0,94 arasinda oldugu

saptanmistir.

O’Shea ve ark. (2012) tarafindan kanserli ¢ocuklarin kardeslerinin ihtiyaglarini
betimlemek istedikleri arastirmada; 13 tane pediatrik onkoloji hemsiresinin
perspektiflerini yakalamak i¢in bireysel goriismeler yapilmistir. Amag¢ kanserli
cocuklarin kardeslerinin ihtiyaglar1 ve kardeslerine yonelik yapilan miidahaleler
hakkindaki goriislerini ortaya koymak hedeflenmistir. Arastirmacilar tarafindan
hazirlanan 13 agik ucglu soru bireysel ve yar1 zamanli goriismeler yapilarak
toplanmistir. Bulgular kanserli ¢ocuklarin kardeslerinin yasadigi cesitli ihtiyaclar
belgeleyen caligmalar1 desteklemekte ve bu ihtiyaglar1 karsilamak i¢in miidahale
onerileri sunmaktadir. Tespit edilen ihtiyaglar arasinda dikkat ¢cekme, korku/kaygi
duyma, suglu hissetme, yardim isteme ve normal rutinlerini isteme ihtiyac¢lar1 olarak

saptanmuistir.

Patterson ve arkadaslar1 (2014), 2011 yilinda kanserli ¢ocuklarin kardeslerinin
ihtiyaglarint belirlemeye yonelik Sibling Cancer Needs Instrument (SCNI) 6lgme
aracinin pilot calismasin1 yapmiglardir. Bu arastirma ile Olgegi gelistirilmis olan
Olgegin  psikometrik  Ozelliklerini  belirleyip ~ standardizasyonunu  yapmak
amagclanmustir. Veriler Avusturalya Kanser ile Yasayan Gengler Orgiitii — CanTeen

veri tabani incelenerek kanserli kardesi olan 12-24 yas araligindaki saglikli cocuk ve
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genclere ulasilmistir. Arastirmaya 106 saglikli kardes dahil edilmistir. Olgek formu
pilot c¢alismada 80 madde ve 10 alt boyutlu yapidaydi, ancak kapsam gecerlik
caligmalar1 sonucunda 6l¢ek 73 madde ve 7 alt boyutlu sekle doniistiiriilmistiir ve
“ihtiyacim yok, biraz ihtiyacim var, ihtiyacim var ve ¢ok ihtiyacim var” seklinde
dortlii likert yapidadir. Analizler asamasinda Olgekten kaldirilacak olan maddeler
Rasch analizi ile belirlenmistir. Dogrulayic1 Faktor Analizi ile 6l¢ek 45 maddeli ve 7
alt boyutlu; “bilgi ihtiyaci, serbest zaman ve dinlenme ihtiyaci, pratik destek ihtiyaci,
arkadaslarimdan ve diger insanlardan destek gorme, duygularla basa ¢ikabilme,
ailemden anlayis gérme ve kanser olan kardesimle iligkilerim” yapiya dontigsmiistiir.
Alt boyutlarda Cronbach alfa degeri en diisiik 0,78 ile 0,94 arasindadir. Olgegin
toplam Cronbach alfas1 ise 0.98°dir. Test Tekrar-test sinamasi (n=17) ise 0,88dir.
Olgek toplam puani ve alan puanlar1 her bir maddeye verilen cevaplarin toplanmasi

ile hesaplanmaktadir. Kesme noktalarina gore gereksinimleri belirlenmektedir.

McDonald ve ark. (2014) tarafindan yapilan arastirmada kanserli kardese sahip
olan saglkli kiz ve erkek ergenlerin psikolojik sorunlar1 ve karsilanmamis
gereksinimlerinin  belirlenmesi amaglanmistir. Veri toplama araglar1 olarak
demografik bilgi formu, psikolojik sorunlari belirleme 6lgegi - Keler 10, Kanserli
Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclarmm Belirlenmesi Olgme Aract — SCNI, Aile
Iligkileri indeksi — FRI, Kardes Algi Anketi — SPQ ve Yetiskin Kardes Iliskisi
Ankesi - ASRQ kullanilmigtir. Caligma grubunu 12-24 yas araligindaki ergen ve
gencler olusturmustur. Aragtirmaya dahil edilme kriterleri en az bes yildir kanserli
bir kardese sahip olmalar1 ve kardeslerinin halen yasiyor olmasidir. Arastirmaya
toplamda 106 c¢ocuk dahil edilmistir. Sonuglarina bakildiginda demografik bilgi
formundaki higbir degisken diger Olceklerdeki degiskenler iizerine bir etkisi
olmamistir. Ancak kardes algisinin karsilanmamis ihtiyaclar tizerinde belirgin etkisi
oldugu goriilmiistiir. En belirgin sonuglarindan biri ise saglikli kardeslerin
ithtiyaclarinin hasta kardeslerine ilk tani konuldugu zaman ve hastaligin tedaviler
sonras1 yinelemesinde arttig1 olmustur. Aile iligkileri indeksine gore ise ebevenlerin
ve c¢ocuklarin aile iliskilerinin kalitesinde diisis oldugu bu diisiise paralel

karsilanmayan ihtiyaclarin yiikselmesi ile iliskilendirilmistir.
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Masoudifar ve ark., (2018) tarafindan Sibling Cancer Needs Instrument (SCNI)
6lgme aranin Farsca uyarlamasi iran da yapilmistir. Veriler Iran’m Tahran kentindeki
6 hastanede tedavi olan ve olmaya devam eden kanserli ¢ocuklarin demografik
bilgileri incelenerek elde edilmistir. Aragtirmaya 12-19 yaslar arasindaki 180 ¢ocuk
dahil edilmistir. Dahil edilme kriterleri ergenlerin Farsca biliyor olmasi, okur-yazar
olmasi ve en az 6 ay once tanisi konulan kanserli bir kardese sahip olmasi. Yontem
olarak ilk asamada dil esdegerligi saglanmistir ve geri ¢eviri yontemi kullanilmistir
ve uzmanlarin geri doniislerine gore revize edilmistir. Kapsam gegerligi icin 10
uzmandan goriis alinmistir ve hepsi Olgegin kullanilabilir oldugu ydniinde geri
bildirim vermistir. On pilot uygulama maddelerin anlasilirlig1 ve siire kistaslarmin
belirlenmesi i¢in 10 ¢ocuk ile gergeklestirilmistir. Olgegin yap1 modeli belirli oldugu
icin AFA uygulanmamis DFA uygulanmistir. Giivenilirligi degerlendirmek igin
Cronbach Alfa katsayisi ve test-tekrar test yontemi ile smanmistir. Sonuglari
incelendiginde uygulanan DFA ile 6lgegin alt boyutlari orijinal form ile ayn1 kalmas,
45 madde ve 7 alt boyutlu modele uygunluk gostermistir ve serbestlik derecesi 1,87
olarak odlgiilmiistiir. Olgegin Cronbah Alfa katsayisi alt boyutlarda 0,80 ile 0,92
arasinda toplam test i¢in 0,97 Ol¢lilmiistiir. Test Tekrar-test giivenirligi 15 katilimei
ile gergeklestirilmistir ve 0,88 olarak saptanmistir. Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin
Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Ol¢gme Araci’min Farscasinin gegerli ve giivenilir bir

6lcek oldugu belirlenmistir.

Kanser siirecinin ¢ocukta yarattig fiziksel, ruhsal ve gelisimsel etkiler oldukca
genig bir alanm1 kapsamaktadir. Alan yazin incelendiginde Tiirkiye’de kanserli
cocuklarin ihtiyaclarina veya psikososyal gereksinimlerine yonelik c¢alismalarin
oldukga sinirli oldugu goriilmektedir. Kanserli gocuklarin saglikli kardeslerinin
ithtiyaclarma ve gereksinimlerine yonelik yapilan ¢alismalara ise rastlanilamamaistir.
Yapilan caligmalarda kanserli kardesi olan ¢ocuklara sadece demografik veri olarak
deginilmistir. Kanserli cocuklara yonelik yapilan ¢alismalarda da genellikle ebeveyn
tutumlarina ve yagsam kalitelerine deginilmistir. Ayrica 6zel gereksinimli veya kronik
hastalikli kardesi olan ¢ocuklarin kaygi diizeylerine, tutumlarina, yasam kalitelerine
ve psikososyal durumlarmin degerlendirilmesine yonelik yapilan ¢alismalar

bulunmaktadir. Yurtdisi alan yazin incelendiginde ise konunun nicel ve nitel
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calismalarla ve gelistirilen Olgme araglart ile derinlemesine arastirildig

goriilmektedir.

Tirkiye’de kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerine yonelik destek olunacak
konularin belirlenmesine yonelik uygun degerlendirme aracinin bulunmamasi
destekleyici miidahalelere iligkin alginin  smirli  bir sekilde anlagilmasin
saglamaktadir. Bu nedenle Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtaycalarmin
Belilenmesi Ol¢gme Aracini Tiirkge’ye uyarlama calismasi yapma gereksinimi

dogmustur.

1.8. Arastirmanin Amaci ve Onemi

Kardesi kanser hastas1 olan ergenlerle yetiskinlerin aile dinamiklerinde 6nemli
degisiklikler meydana geldigi aile bireyleri kanser teshisinin duygusal siirecine ve
yasamlarindaki ciddi pargalanmaya ayak uydurmak zorunda kalmaktadirlar (Alderfer
ve ark., 2010; Avusturalya Klinik Onkoloji Toplulugu, 2011; Long ve Marsland,
2011 ve Patterson ve ark., 2008). Aileler, kanserli ¢ocuklarin kardesleri i¢in mevcut
destegin yetersiz oldugunu ve tedavi siirecine dahil edilmediklerini diisiinmektedirler
(Ballard, 2004). Saglik calisanlari, bir g¢ocuga kanser teshisi konuldugunda
kardeslerinde meydana gelen psikososyal etkinin farkina vararak, destegin
arttirllmasiyla ilgili zorluklar1 da kabul etmektedirler (Franklin ve ark., 2012).
Kardeglerin psiko-sosyal ihtiyaglarinin belirlenmesi i¢in ¢esitli yontem ve araclarla
uygun destegin saglanmasi Onemlidir. Kanser hastalarinin kardesleri genellikle
kendilerini yalniz hissederler ve hastanin ihtiyaglarina odaklanildigindan kendi
thtiyaglarinin ihmal edildigini distintirler (Spinetta ve ark., 1999). Ayrica negatif
duygusal reaksiyonlar yasayabilmekte (Alderfer ve ark., 2010 ve Patterson ve ark.,
2011), yetigkinlere gore post travmatik stres semptomlarina meyilli olmakta (Kazak
ve ark., 2004) ve davranigsal-duygusal islevlerde yetersizlik gosterebilmektedir
(Houtzager ve ark., 2005).
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Kanser hastasi ¢ocuklarin kardeslerinin yasayabilecegi olumsuz duygusal ve
psikolojik durumlarda, nasil bir destegin saglanmasi1 gerektigi hakkindaki
belirsizliklerin ortadan kaldirilmasi i¢in; karsilanmayan psiko-sosyal ihtiyaglarin
belirlenmesini saglayan 6z bildirim araglarinin gelistirilmesi oldukc¢a onemlidir. Bu
Olctimler birey ic¢in gerekli olan destek alanlarinin hizli bir sekilde belirlenmesini
saglamakta ve ihtiyaglarin karsilanmasi adina hizmet ve miidahaleler hakkinda yol

gosterici olmaktadir (Patterson ve ark., 2014).

Dr. Fanos ve ark., (2005) tarafindan, ciddi tibbi durumu olan c¢ocuklar ve
ergenlerin kardesleri i¢in “Kardes Merkezi” uygulamasi pilot calismasi yapilmistir.
Bu caligmada amag, kardesinde; kanser, dogumsal kalp anomalisi, kan hastaliklar1 ve
organ nakli gibi ciddi bir hastalik olan saglikli ¢ocuklarin gereksinimlerinin,
ihtiyaglarinin ve psikososyal destek gérme siireclerinin ihmal edilmesine dikkat
cekmektir. Saglikli kardeslerin ihtiyaglarinin rutin uygulamalar olarak ele alinmasi
gereken bir konu olduguna dair biling yiiklseltmeyi, kaynak belirlemeyi ve hedefli
girisimleri kapsayan bir psiko egitimi olarak belirlenmistir. Program her ne kadar
psikiyatrik bir anlam tasisa da bir gelisim modeli olarak goriilmiistiir. Uygulamalar
ve egitimlerin yapilmasi i¢in en uygun yer olarak pediatri kliniginin icerisinde yer
alan Cocuk Gelisim Merkezi kullanilmistir. Bu merkezin secilmesinin en 6nemli
gerekgelerinden biri cocuk ve ailelerin ortama tanidik olmalar1 ve ayrica potansiyel
bir patolojiye sebep olmamaktir. Terapistler Cocuk Gelisim Merkezinde lisanli
egitim gormiis kisilerden segilmistir. Bu kisilere egitim kapsaminda kardeslerin
hastalik kapsaminda gostermis olduklari tutum ve davraniglara yonelik seminer
verilmistir. Her aile i¢in bir terapist ve birde klinik denet¢i hizmeti sunulmustur.
Terapist goriismeleri yapmistir ve denet¢i ise silireci gozlemlemistir. Aileler
denetciler tarafindan telefon ile ¢cagrilmis ve 6n bilgilendirmeleri yapilmistir. Kardes
Modeli uygulamasi 4 oturum ve 6 ay sonra yapilan izlem degerlendirmesinden
olusmaktadir. Birinci oturumda terapistler saglikli kardesler ve aileleri ile bir araya
gelir ve hastalik tanisi, etkileri ve aile i¢i iletisime yonelik 6zel ayrintilar sorulur.
Ikinci ve ficiincii oturumlarda saglikli kardesler ile aile icerisindeki iletisim
giicliiklerini belirlemek, sucluluk duygularin1 azaltmak ve bas edebilme stratejileri

gelistirmek i¢in sadece saglikli kardeslerle bir araya gelinmistir. Dordiincii oturum
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ise iki boliimden olusturulur. Birinci boliimde yine kardeslerle tek goriismeler yapilir
ikinci boliimde ise gelecek planlart hakkinda konusulur ve aile tekrar dahil edilir.
Son oturumdan 6 ay sonra yapilan izlem degerlendirmesinde terapistler kardeslerin
duygusal ihtiyaglarim1 gdzden gecirmek igin aile ziyaret edilir. Izlem
degerlendirmesinde eger saglikli kardes ve ebeveynlerinde belirgin sorunlar goriiliir
ise uygun bir terapist ayarlanip destek alma siireci devam ettirilmektedir. Son
degerlendirme de 7 tane se¢gmeli ve bir tane egitime yonelik goriisiin soruldugu agik
uclu soru sorulmustur. Egitimler sonucunda dikkat ¢ekmek i¢in yapmis olduklari
kiskangik davranislart kardeslerde en belirgin goriilen duygu olmustur. Bu durum ise
saglikli kardeslerin duygularini sergilerken rol yapma egiliminde olduklarina dikkat
cekmektedir. Saglikli kardesler hasta kardesleri ile aralarindaki yas farkina
bakilmaksizin hepsi hasta kardeslerinin gereksinimlerini kendilerininkinden 6ncelikli
gormiistiir. Egitimlerin en ¢arpici sonuglarindan birisi de saglikli kardesin
ebeveynleri ile yalniz olarak zaman geg¢irmek olmustur. Saglikli ¢ocuklar bu goriisme
zamanlarin1 hasta kardeslerinin akut durumlarinda bile kaybetmek istememis bir

sonraki hafta i¢in randevularin olusturulmasi vaadi ile kabul etmislerdir.

Sonug olarak, aile {iyelerinden birine kanser teshisinin konulmasini takiben aile
tizerindeki etkisi ve bunun sonucunda toplum sagligi, aile liyelerinin 6zellikle saglikli
cocuklarin ihtiyaglar1 ve sagliklar1 dikkate alinmalidir. Bu siiregte ergenlerin ergenlik
sirasindaki 6zel durumlari nedeniyle daha fazla dikkat ve destege ihtiyaglar: vardir ve
fiziksel, duygusal, psikolojik ve sosyal ihtiyaglarin1 karsilamak bireysel ve sosyal
yasamlarinda 6nemli bir rol oynamaktadir. Bu nedenle, bu ihtiyaclar1 degerlendirmek

icin gecerli ve giivenilir bir aracin varligi biiylik 6nem tagimaktadir.

Bu baglamda kanserli ¢ocuklarin kardeslerinin gereksinim duyduklari alanlar
belirleyecek gecerli ve giivenilir 6l¢me araglarina ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu ihtiyaci
karsilamak ve gereksinimleri belirlemek i¢in arastirmada; Kanserli Kardesi Olan
Ergenlerin Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgme Aracinin gegerlik ve giivenirlik
caligmasini yapmak amaclanmistir. Bu 6lgek kardesi kanser hastasi olan ergenlerin
karsilanmamis ihtiyaglarinin belirlenmesini saglamaktadir. Saglikli kardeslerin bu

siire¢ igerisinde yasamis olduklari etkilerin bu ¢ocuklarin “sorunlara sahip” olarak
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etiketlendirilmesine neden olabilir ancak bu c¢ocuklarin “risk altinda” oldugunu

birincil yaklagim olmalidir.

Bu amaglar dogrultusunda; kanserli kardese sahip olan ergenlerin
karsilanmamis ihtiyaclarin 6nemine dikkat ¢ekmek, ilgili uygulamalara yonelik

Oneriler sunmak hedeflenmektedir.
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2. GEREC VE YONTEM

Bu bolimde Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinm
Belirlenmesi degerlendirme aracinin gecerlik ve giivenirlik calismasina iliskin

kullanilan gere¢ ve yontemlere yer verilmistir.

2.1. Arastirma Deseni

Bu arastirma, Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarmin
Belirlenmesi Olgme Araci’nin Tiirk kiiltiiriine uyarlamasmin gerceklestirildigi bir

Olcek uyarlama calismasidir.

2.2. Calisma Grubu

Aragtirmanin ¢aligma grubunu Ankara il merkezinde Saglik Bakanligina bagh
hastanelerde tedavi goren kanserli cocuklarin kardesleri olusturmustur. Arastirmanin
calisgma grubu Ankara il merkezinde Saglik Bakanligi'na bagli hastanelerin
hematoloji ve onkoloji servis ve polikliniklerinde yatarak veya ayaktan tedavi goren
kanserli ¢ocuklarin 12 ile 18 yas araliginda bulunan, normal gelisim gdsteren ve
anne-babasi ile birlikte yasayan kardesleridir. Arastirma kapsaminda Ankara il
merkezinde bulunan, tniversite hastaneleri ve 6zel hastaneler haricinde, kamuya
bagl hastaneler Saglik Bakanligi internet sitesinden belirlenmistir. Belirlenen bu
hastaneler ile tek tek telefon goriismeleri yapilip cocuk hematoloji ve ¢ocuk onkoloji
servisi ve/veya poliklinigi bulunup bulunmadigi dgrenilmistir. Yapilan goriigmeler
sonucunda alt1 hastanede ¢alismanin yiiriitiilebilecegi kosullarin oldugu belirlenmistir
ve bu alt1 hastanenin tiimiinde arastirmanin yuriitilmesi i¢in Saglik Bakanligindan
gerekli izinler alinmistir. Arastirmanin belirlenen hastanelerde yliriitiilebilmesi icin
arastirmaya baslamadan 6nce Ankara Universitesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu
tarafindan arastirmanin uygunlugu degerlendirilmistir. Calismanin gerekcesi ve

amaci uygun bulunup belirtilen merkezlerde yliriitiilmesinde etik disi1 bir durum
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bulunmadigina karar verilmistir (EkK 1). Arastirmada kullanilacak olan “Kanserli
Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin Belirlenmesi Olgme Aract” ile ilgili izin ise
arastirma fikrinin olgunlastirilmasi asamasinda tez Onerisi verilmeden 6nce Yyetkili

kisilerden alinmustir (EK 2).

Arastirma kapsaminda belirlenmis olan hastanelerin hematoloji ve onkoloji
servisleri hastalarin taburculuk siirelerine gore belirli siklikla ziyaret edilmistir.
Poliklinikte ayaktan takip edilen kanserli ¢ocuklarin kardeslerine ulasmak kontrol
zamanlarinin ve hastaneye gelis sikliklarinin belirli olmamasi nedeniyle miimkiin
olamamistir. Bu nedenle sadece yatarak tedavi olan cocuklarin kardesleri ile
yirtitiilmistiir. Serviste kanserli ¢ocuklarinin yaninda refakat¢i olarak kalan anne ve
babalara arastirma hakkinda bilgi verilerek, caligmaya dahil edilmesi planlanan
kardesin olurunun alinmasi i¢in onam formlari1 ailelere verilmistir. Cocuklarinin
arastirmaya katilabilmesi i¢in gerekli olan izin konusunda katilmalarina izin verilen
cocuklar arastirmaya dahil edilmistir. Ayrica aragtirma siirecinde ¢ocuklardan,
arastirmaya katilmay1 isteyip istemedikleri konusunda da sézlii onam alinmistir.
Ailesinden onam alinan ve arastirmaya katilma konusunda goniillii olan ¢ocuklarla
uygulama gerceklestirilmistir. Saglik Bakanligindan arastirma i¢in izin alinan

hastanelerin tiimiinden veri toplanmstir.

Faktor analizine yonelik 6rneklem biiyiikliigliniin belirlenmesinde iki kategori
sunulmustur. Bunlardan ilki mutlak Orneklem sayisinin  6nemli oldugunu
vurgulamaktadir. Bu yaklagima gére minimum 6rneklem biiyiikliigiiniin en az 100
(Gorsuch, 1983 ve Kline, 1979); en az 150 (Tabachnick ve Fidell, 2007); en az 200
(Guilford, 1954); en az 250 (Cattell, 1978) ve en az 300 (Norusis, 1994) olmasi
gerektigini belirtmislerdir. Ikinci kategori ise mutlak orneklem biiyiikliigii yerine
birey sayisinin degisken (madde) sayisina oraninin 6énemli oldugunu belirtmistir.
Orneklem biiyiikliigiiniin en az 100 olmasi sartiyla madde sayisinin 2 katinin (Kline,
1979); madde sayisinin 3 ile 6 kat1 arasinin (Cattell, 1978); madde sayisinin 5 katinin
(Bryant ve Yarnold, 1995 ve Gorsuch, 1983) ve 10 katinin (Everitt, 1975) yeterli
olacagini belirtmislerdir (Akt. Dogan ve ark., 2017).
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Kanserli kardesi olan ergenlerin ihtiyaglarinin belirlenmesi degerlendirme
aracinin  gecerlik ve giivenirlik c¢aligmasi i¢in Orneklem  biiyiikliigiiniin
belirlenmesinde test maddelerinin sayisi 6nemli oldugundan ve O6rneklemin zor
ulasilabilinir olmasindan dolay1r orneklem biiyiikliigiiniin en az 100 ve madde
sayisinin en az iki kati alt sinir olarak belirlenmistir. Bu dogrultuda drneklem sayisi
hesaplanirken alt sinir olarak en az maddenin ik kat1 kadar (45x2) veriye ulasilmasi
ongoriilmiistiir. Belirlenen veri toplama siiresinde 117 gocuga ulasilmistir. Kanserli
Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclarmin Belirlenmesi Olgme Araci’nin gelistirildigi

aragtirma kapsaminda 6l¢ek gecerlik giivenirligi 106 cocuk ile uygulanmistir.

Aragtirma grubunu olusturan 12-18 yas araigindaki ¢ocuklara ait demografik

ozellikler Cizelge 2.1°de verilmistir.

Cizelge 2.1. Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklara iliskin demografik 6zellikler

Degisken Kategori f %
Cinsiyet Kiz 71 60,7
Erkek 46 39,3
Toplam 117 100
Yas 12 9 1,7
13 13 11,1
14 21 17,9
15 21 17,9
16 20 17,1
17 17 14,5
18 16 13,7
Toplam 117 100
Kardes sayisi Iki kardes 43 36,8
Ucg kardes 52 44.4
Dort kardes 18 15,4
Bes kardes 4 3,4
Toplam 117 100
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Cizelge 2.1 incelendiginde arastirmaya dahil olan ¢ocuklarin %60,7’sinin kiz,

%39,3’1iniin erkek oldugu belirlenmistir. Yas dagilimlari incelendiginde %7,7’sinin

12 yasinda, %11,1’inin 13 yasinda, %17,9’unun 14 yasinda, %17,9’unun 15 yasinda,

%17,1’inin 16 yasinda, %14,5’inin 17 yasinda ve %13,7’sinin 18 yasinda oldugu

saptanmistir. Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin %36,8’inin iki kardes, %44,4 {iniin

tic kardes, %15,4’liniin dort kardes ve %3,4 liniin bes oldugu belirlenmistir.

Aragtirma grubunu olusturan c¢ocuklarin anne ve babalarina iligkin

sosyodemografik 6zellikler Cizelge 2.2°de verilmistir.

Cizelge 2.2. Arastirmaya dahil
sosyodemografik 6zellikler

edilen cocuklarin anne ve babalarina iliskin

Degisken Kategori f %
Anne yas 30-35 yas 6 51
36-45 yas 91 77,8
46-50 yas 19 16,2
51-55 yas 1 0,9
Toplam 117 100
Anne 6grenim diizeyi Tlkokul 55 47,0
Ortaokul 29 24,8
Lise 28 23,9
Universite 5 4,3
Toplam 117 100
Baba yas 30-35 yas 2 1,7
36-45 yas 80 68,4
46-50 yas 25 21,4
51-55 yas 10 8,5
Toplam 117 100
Baba 6grenim diizeyi Tlkokul 40 34,2
Ortaokul 33 28,2
Lise 36 30,8
Universite 8 6,8
Toplam 117 100
Aile tipi Cekirdek aile 86 73,5
Genis aile 31 26,5
Toplam 117 100
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Cizelge 2.2’de yer alan anne yas dagilimlart incelendiginde annelerin
%5,1’1nin 30-35 yas, %77,8’inin 36-45 yas, %16,2’sinin 46-50 yas ve %0,9’unun 51-
55 yas araliginda oldugu; babalarin ise %1,7’sinin 30-35 yas, %68,4’iinilin 36-45 yas,
%21,4’1iniin 46-50 yas ve %8,5’inin 51-55 yas araliginda oldugu saptanmistir. Anne
baba Ogrenim diizeyleri incelendiginde annelerin %47’sinin, babalarin ise
%34,2’sinin ilkokul mezunu oldugu; annelerin 24,8’inin, babalarin ise 28,2’sinin
ortaokul mezunu oldugu; annelerin %23,9’unun, babalarin ise %30,8’inin lise
mezunu oldugu; annelerin %#4,3’liniin, babalarin ise %6,8’inin iiniversite mezunu
oldugu belirlenmistir. Aile tipine bakildiginda %73,5’inin ¢ekirdek aile eve
%26,5’inin genisaile tipinde yasadig1 saptanmistir.

Arastirma grubunu olusturan ¢ocuklarin kanserli kardeslerine iliskin

demografik 6zellikler Cizelge 2.3’de verilmistir.

Cizelge 2.3. Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin kanserli kardeslerine iliskin
demografik ozellikler

Degisken Kategori f %
Cinsiyet Kiz 73 62,4
Erkek 44 37,6
Toplam 117 100
Yas 3-6 yas 2 1,7
7-11 yas 41 35,1
12-18 yas 74 63,2
Toplam 117 100
Tam Losemi 64 54,7
Lenfoma 15 12,8
Bobrek timori 11 9,4
Beyin timérii 13 11,1
Karaciger timorii 5 4.3
Diger 9 7,7
Toplam 117 100
Tam konulan yas déonemi Bebeklik donemi 1 09
(0-2 yas) ’
Okuldncesi donem
(3-6 yas) 28 23,9
Okul dénemi (7-11 yas) 55 47,0
Ergenlik donemi  (12-18 yas) 38 28,2
Toplam 117 100
Okula devam Evet - -
Hayir 117 100
Toplam 117 100
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Cizelge 2.3 incelendiginde kardeslerin %62,4’liniin kiz, 37,6’smin erkek
oldugu belirlenmistir. Kanserli kardeslerin %1,7’sinin 0-6 yas, %35,1’inin 7-11 yas
ve %63,2’sinin 12-18 yas aralifinda oldugu saptanmistir. Kardeslerin tanilar
incelendiginde %54,7 sinin 16semi, %12,8’inin lenfoma, %9,4’liniin bobrek tiimorti,
%11,1’inin beyin tiimoril, %4,3’linlin karaciger timori ve %7,7’sinin diger timor
tiirlerinden oldugu belirlenmistir. Tan1 konulan yas dénemlerine gore bakildiginda
%0,9’unun bebeklik déneminde, %23,9’unun okuldncesi donemde, %47’sinin okul
doneminde ve %28,2’sinin ergenlik doneminde tani aldig1 saptanmistir. Kanserli
kardeslerin okula devam durumlari incelendiginde ¢ocuklarin %100’tiniin de okula

devam etmedigi saptanmistir.

2.3. Veri Toplama Araclari

Arastirma kapsaminda ¢ocuklar ve ailelerine yonelik gerekli bilgileri edinmek
amaciyla veriler ¢oklu kaynaklardan elde edilmistir. Arastirmaya dahil edilecek
cocuklarin anne ve/veya babalar1 tarafindan imzalanacak olan Bilgilendirilmis
Gonilli Olur Formu, ¢cocugun ve ailenin demografik degiskenlerine iliskin bilgilerin
yer aldigi Genel Bilgi Formu ve Pandora Patterson - Fiona McDonald ve ark.
tarafindan 2014 yilinda gelistirilen Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin
Belirlenmesi (Sibling Cancer Needs Instrument - SCNI) 6l¢me araci kullanilmustir.

2.3.1. Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu arastirmaci tarafindan katilimcilarin
aragtirma hakkinda bilgilenmelerini saglamak amaciyla hazirlanmistir. Hazirlanan
formda katilimcilarin arastirma icin goniillii olduklarin1 beyan etmeleri igin

imzalamalar1 istenmistir (Ek 3).
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2.3.2. Genel Bilgi Formu

Genel Bilgi Formu arastirmaya dahil olan c¢ocuklarin sosyodemografik
bilgilerinin belirlenmesi amaciyla arastirmaci tarafindan gelistirilmistir. Genel Bilgi
Formunun birinci boliimiinde gocuklarin ve ailenin sosyodemografik ozelliklerine;
yas, cinsiyet, kardes sayisi, ebeveyn yaslari, ebeveyn egitim durumlar1 ve aile tipini
ogrenmeye yonelik bilgi edinme sorulari, ikinci bolimiinde ise kanserli kardesin yas,
cinsiyet, tani, tan1 konulan yas dénemi ve okula devam durumuna iliskin bilgilerin

soruldugu sorular yer almaktadir (EK 4).

2.3.3. Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin ihtiyaclarinin Belirlenmesi
Olcegi (Sibling Cancer Needs Instrument - SCNI)

Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaglarnin Belirlenmesi (Sibling Cancer
Needs Instrument - SCNI) Olgme Araci, Pandora Patterson - Fiona McDonald ve
ark. tarafindan 2014 yilinda gelistirilmistir. Olgek son bes yil icerisinde kardeslerine
kanser teshisi konulmus ve kardesi halen hayatta olan 12 ile 24 yaslar1 arasindaki
biitiin ergen ve yetiskinlere uygulanabilmektedir. Olgek 45 maddeden olugmakta ve
“Bilgilendirme”, “Serbest zaman ve dinlenme/eglenme ihtiyac1”, “Destek hizmetler”,
“Akran destegi”, “Duygularla miicadele”, “Anlayis” ve “Kanser hastas1 kardesle
iligki” alt boyutlarindan olusmaktadir. Bilgilendirme; kardeslerinin hastaligi
hakkinda anlayabilecekleri bilgilendirmelerin yapilmasini amaglar. Serbest zaman ve
dinlenme/eglenme ihtiyaci; kanserli bir kardese sahip olmanin verdigi baskidan bir
stireligine uzaklagma, spor ve sosyal aktivitelerde bulunma ve dinlenme/eglenme
ihtiyacin1 gidermeyi igerir. Destek hizmetler; giinliik isler i¢in yardim, okula gitmek
ve okulda kalmak i¢in yardim ve/veya profesyonel destek hizmetlerine erisim
ihtiyacin1 belirler. Akran destegi; bu alan hem kendi arkadas grubundan hem de
kendisi gibi kardesi kanser hastasi olan diger gencler tarafindan destek gdérme
ihtiyacin1  tespit eder. Duygularla miicadele; kanser hastast kardesi igin
hissettiklerini anlatabilme ve bu hissettiklerinin listesinden gelme ihtiyacini amaglar.

Anlayts; kanser hastasi kardeslerinin sikintilarina ortak olma, aileden destek alma ve
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destek olma, tartismalara ve karar verme siireclerine katilma ve genellikle
kardeslerinin hastaliginin bir parcast olma ve aileye yardim saglama ihtiyacini
yansitir. Kanser hastast kardesle iliski; kanser hastasi kardesle olan iligskiyi ve

kanser deneyimi sonunda iliskilerinde olusan zorluklar1 yonlendirme ihtiyacini igerir.

Olgegin orijinalinde toplam puan iizerinden Cronbach Alfa degeri 0,98 olarak
hesaplanmstir. Olgegin test-tekrar test giivenirligi 0,88°dir. Olgek 45 madde, yedi
boyut ve dortlii likert tipindedir. Her bir maddedeki ifade i¢in tepkiler su sekildedir;
Ihtiyacim yok 1 puan, biraz ihtiyacim var 2 puan, ihtiyacim var 3 puan, ¢ok ihtiyacim
var 4 puan almaktadir. Olgekten alinan toplam puan araligi 45 — 180 arasindadur.
Alman toplam puana gore ihtiyag diizeyi yiiksek, orta ve diisiik olarak
belirlenmektedir. Olgekten alman yiiksek puan bireyin daha fazla destege; daha

diisiik puan ise daha az destege ihtiyaci oldugu seklinde yorumlanmaktadir.

2.4. Veri Toplama Yoéntemi

Bu aragtirma kapsaminda 12-18 yas araliginda Kanserli Kardese Sahip Olan
Ergenlerin Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgegi’nin (Sibling Cancer Needs Instrument)

gecerlik ve giivenirlik ¢aligmasini yapmak amaglanmustir.

Gegerlik ve giivenirlik ¢alismasi yapilacak olan Kanserli Kardese Sahip Olan
Ergenlerin Ihtiyaclarmm Belirlenmesi Olgegi ilk asamada dil esdegerligini (Aksayan
ve Goziim, 2002) saglamak i¢in Tiirk¢e’ye ¢evirisi yapilmistir. Kanserli Kardese
Sahip Olan Ergenlerin Thtiyaglarinin Belirlenmesi Olgegi’nin Tiirk¢e’ye uyarlanmasi
i¢in orijinal dile (Ingilizce) ve hedef dile (Tiirkge) hakim bir ¢ocuk gelisimci, bir 6zel
egitim 6gretmeni ve bir dil uzman1 olmak tizere {i¢ kisilik bir ekip tarafindan testin
Tiirkce cevirisi yapilmistir. Olgegin dil uyarlamasi yapilirken grup cevirisi yontemi
temel alinmistir. Orjinal dilden hedef dile, bagimsiz ¢evirmenler ile ¢evirisi yapilan
Olgegin maddeleri tek tek karsilagtirilmistir ve ¢evrilen maddeler arasinda tutarlilig
yiiksek ifade birligi oldugu goriilmiistiir. Bu nedenle geri ¢eviri yontemine ihtiyag

duyulmamustir. Tiirkge’ye ¢eviri siireci saglikli islemis, cevirmenler arasinda yiliksek

67



bir tutarlilik varsa ayrica geri ¢evirme yontemine bagvurulmayabilir. Geri ¢evirme
sart degil, siirecin ikinci bir kontroliidiir (Hambleton ve Patsula, 1999). Tiirk¢e’den
Ingilizce’ye gevrilen dlgegin maddelerinin goriiniim gecerligini (Aksayan ve Goziim,
2002) degerlendirmek amaciyla her iki dile de hakim iki ¢ocuk gelisimci, bir 6lgme
degerlendirme uzmani, bir uzman doktor ve bir psikolog olmak {izere bes kisilik bir
ekipten uzman goriisii alinmigtir ve tek form haline doniistiirilmistiir. Uyarlama
stirecinin ikinci asamasi olan Kiiltiirel Esdegerlik i¢in uzmanlardan 6l¢ekte bulunan
ve gevirisi yapilan maddelerin her iki kiiltiirde de ayn1 anlami ifade edip etmedigini
anlamsal olarak, maddlerde gegen deyimlerin iki kiiltiirde de ayni anlami ifade edip
etmedigini deyimsel, ifadelerin kiiltiiriimiizde yasanabilir olup olmadigini belirlemek
icin deneyimsel ve maddelerde gegen kavramlarin her iki kiiltiirde de kullanilmasina
iliskin olarak kavramsal agidan esitligin benzer olup olmadigini dgli bir
derecelendirme ile alanda uzman ve her iki dile de hakim toplam 10 uzmandan goriis
istenmistir (EK 5). Uzmanlardan her bir maddenin gevirisini “1: Maddenin bu sekli
ile kullanilabilir oldugunu diisiiniiyorsaniz, 2: Kismen uygun, madde oOnerilen
diizeltmeler yapilarak kullanilabilir, 3: Uygun degil, madde ¢ikartilmali” seklinde
degerlendirmeleri ve eger var ise Oneri ve goriislerini belirtmeleri istenmistir. Uzman
goriisleri incelendiginde maddelerden higbiri i¢in uzmanlar ““: Uygun degil, madde
cikartilmal1” segenegini isaretlememislerdir. Uzmanlar her bir maddeye iliskin uygun
kullanilabilir olarak cevap vermistir. Tirk¢e’ye gevrilen Kanserli Kardese Sahip
Olan Ergenlerin Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgegi, ifadelerin anlasilirligi yoniinden
Tirk Dili Uzmani tarafindan degerlendirilmis Onerileri dogrultusunda gerekli

diizeltmeler yapilarak 6lgme aracina son sekli verilmistir.

Tiirkge’ye ¢evirisi yapilan Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin
Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgegi’nin gegerlik ve giivenirlik arastirmasi i¢in ¢alisma
grubu belirlenmistir. Arastirma kapsaminda Ankara il merkezinde Saglik
Bakanligi’na bagli hastanelerin ¢ocuk hematoloji ve c¢ocuk onkoloji servislerinde
yatarak tedavi goren kanserli ¢ocuklarin 117 saglikli kardesleri ile veri toplama
calismasi yuritilmistiir. Veriler 1 Ocak 2018 ile 31 Aralik 2018 tarihleri arasinda
toplanmistir. Olgme aracinin uygulanmasi her bir cocuk icin ortalama 25 dk

surmustir.
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Verilerin toplanmasina baglamadan Once 0l¢egin yonergesinin, maddelerin
cevaplama anlagilirligini ve uygulama siirelerini degerlendirmek amaciyla her yas
grubundan bir kz ve bir erkek olmak fiizere 14 ¢ocuk ile 6n pilot uygulama
yapilmistir. On uygulama ve degerlendirmelerin ardindan veriler toplanmaya
baslanmustir. Oncelikle arastirmanin yiiriitelecegi servislere ziyaretler yapilmistir ve
arastirmanin dahil edilme kriterlerine uyan kardeslere serviste yatarak tedavi goren
kanserli kardesleri araciligi ile ulasilmistir. Kanser tedavisi nedeniyle hastanede
yatan ¢ocuklarin hastane yatis siireleri ortalama {i¢ ile alt1 ay arasinda siirmektedir.
Bu nedenle serviste yatarak tedavi olan ¢ocuklar ve refakatgileri olan ebeveynleri ile
On goriismeler yapilip arastirmadan sozlii olarak bahsedilmistir. Bu goriismeler
sonucunda 12-18 yas araliginda kardeslerinin olup olmadigi 6grenilmis eger var ise
arastirmaya katilmalar1 i¢in ailelerinden onam alimmistir. Saglikli kardeslerin
hastaneye hasta kardeslerini ziyarete gelecekleri zamanin 6n bilgisi alinarak
hastanelere ¢ok sik ziyaretler yapilmistir. Goriismeler servislerde uygun olan bir oda
da yapilmigtir. Gerekli agiklamalar yapildiktan sonra “Genel Bilgi Formu”
arastirmact tarafindan doldurulmustur. “Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin
Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgegi” on iki ve on ii¢ yas grubu ¢ocuklara maddeler tek
tek okunmustur ve katilimecilarin verdigi bilgiler dogrultusunda isaretlenmistir, on

dort yas ve iizerinde olan ¢ocuklar 6lgegi kendileri doldurmustur.

2.5. Verilerin Degerlendirilmesi ve Analizi

Caligmadan elde edilen veriler degerlendirilerek bilgisayar ortaminda veri
girisleri yapilmistir. Olgme aracinin gegerlik ve giivenirlik calismasina ait analizler

asagida aciklanmistir.

Gegerlik ¢aligmasinda genellikle kapsam gegerligi, yap1 gecerligi ve Olgiit
gecerligi olmak iizere ii¢ farkli kamt elde edilmektedir (Ozgiiven, 2017, s:97 ve
Tekin, 1977, s:42). Arastirma kapsaminda Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin
Ihtiyaclarinin Belirlenmesi Olgme Araci’'nin gegerliginin saglanmasi adina kapsam

ve yapr gegerligine yonelik analizler yapilmistir, ancak 6l¢iit belirlenemedigi i¢in
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dlciit-bagimli gegerlik smamasi yapilamamistir. Olgiitiin kolaylikla saptanamadigi
durumlarda bu gegerlik sinamasini uygulamak dogru olmayabilmektedir (Portney ve
Watkins, 1993). Analizler 6ncesinde 6lgme aracinin dil gegerliginin saglanmasi igin
orijinal formun ¢evirisi yapilmis ileri geviri teknigi ile 6l¢me aracinin orijinal dile

uygunlugu sinanmistir.

Kapsam gecerligi calismalarinda en sik tercih edilen yontemlerden biri de
calismanin yapildig1 alanda uzman olan kisilere danisilmasi yoluyla gerceklestirilen
uzman goriisiine basvurulmasidir (Ozgiiven, 2017, s:98). Kapsam gecerligi dlgme
aracinda bulunan maddelerin 6l¢iilmek istenen davranmig veya alani temsil etme
Ozelligini gosterip gostermedigini incelemek ve gerekiyorsa bazi diizenlemeler
yapmak i¢in kullanilmaktadir. Bu arastirmada uzmanlardan elde edilen gortisler
dogrultusunda kapsam gecerlik indeksi (KGI) hesaplanmistir. KGI 0,05 diizeyinde
anlamli olan ve 0l¢me aracina alinacak olan maddelerin toplam kapsam gegerligi
oran1 (KGO) ortalamalar1 tizerinden elde edilmektedir (Aktiitk ve Acemoglu, 2012
ve Yurdagiil, 2005). KGI uzman goriisleri sonucunda ilgili maddenin gerekli olup
olmadigmin belirlenmesinde kullanilmaktadir (Yurdugiil, 2005). Bu indeks degeri,
maddelerin uygunluk diizeyini saptamak ic¢in hesaplanmigtir. Uzman gorisleri
alindiktan sonra uzmanalrin gorisleri tek bir form iizerinde birlestirilmistir. Son
asamada ise cinsiyet ve yaslari esit bir sekilde dagilim gosteren 14 ¢ocuga aracin 6n
caligmasi uygulanmis, 6lgme aracindaki ifadelerin ve yonergelerin anlasilirligi test
edildikten sonra araca son sekli verilmis; ardindan uygulamaya hazir hale getirilerek

kapsam gegerliligine iliskin ¢alismalar tamamlanmistir.

Kapsam gecerliliginin  saglanmasimnin  ardindan 06lgme aracinin  yapi
gegerliligine iliskin degerlendirmeler yapilmistir. Bu g¢alisma kapsaminda o6lgme
aracinin Olgmeyi amagladigr ozellik literatiir taramasi ve aracin 6zgiin giivenirlik
caligmasindaki yapiya paralel bir sekilde tanimlanmamistir. Kapsam gegerliliginin
saglanmasiin ardindan 6lgme aracinin yapr gecerliligine iliskin degerlendirmeler
yapilmistir. Olgek gelistirme ve uyarlama calismalarinda yapi gegerligine iliskin
kanit elde etmek amaciyla yaygin olarak kullanilan yontemlerden biri faktor

analizidir. Faktor analizinde 6lgme aracinin gegerligine iliskin tek bir katsay1 elde
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edilmez, faktor analizi ile faktor yapisi ortaya ¢ikarilir ya da 6nceden kestirilen faktor
yapisi dogrulanir. Faktdr yapisini ortaya ¢ikarmak icin AFA kullanilirken, 6nceden
kestirilen faktor yapisini dogrulamak icin DFA kullanilir. Gegerlik ve gilivenirlik
kanitlarina sahip 0zgiin araclarin uyarlanmasi ¢alismalarinda uyarlanacak kiiltiirde
toplanan verilerle ne derece uyumlu oldugu dogrulayici faktor analiziyle incelenebilir
(Cokluk ve ark., 2010, s:177-178). Olgme aracinin Tiirkiye’de kanserli kardese sahip
olan gocuk ve ergenlerin ihtiyaglarinin belirlenmesini sagladigi hipotezi ile yola
cikilarak ortaya konan yapinin, baska bir ifadeyle yap1 gecerliginin test edilmesi
amaciyla bilinen gruplarin karsilastirilmast DFA ile yapilmistir. AFA bir grup
degisken i¢in faktor yapist ya da faktor modeli belirler (Bandalos, 1996). Bu nedenle
6lcek maddelerinin hangi boyut altinda toplandig1 6zgilin calismada belirli oldugu
icin acimlayict faktor analizi yapilmamis, Olgme aracinin 0Ozgiin gegerlilik
caligmasinda ortaya konan faktér yapisinin dogrulanip dogrulanmadigini
degerlendirmek amaciyla DFA yapilmistir. DFA gegerlik giivenirlik ¢aligsmalarinda
basvurulan baslica analiz yontemlerinden birini olusturmaktadir (Biiyiikoztiirk ve
ark., 2013, s:123). Bu calisgma kapsaminda 6l¢me aracinin 6lgmeyi amagladigi
Ozellik aracin Ozgiin giivenirlik ¢alismasindaki yapiya paralel bir sekilde
tanimlanmistir. Ancak gegerlik calismasi kiiltiirel farkliliklar nedeniyle 6zgiin yapiya
paralel olamamus faktor yapisi degismistir. DFA yapilirken normal dagilim varsayimi
saglandig i¢in kestirim yontemi kullanilarak kovaryans matrisine dayali maksimum
olabilirlik (likelihood) kestirimi kullanilmistir. DFA sirasinda Cizelge 2.4’de verilen
uyum indeksi kriterleri dikkate alinmistir. Ayrica dogrulayicit faktor analizi
maddelerin faktor yiik degerleri, hata varyanslart ve faktor yiikiiniin anlamlilig:
incelenmistir. Anlamli olmayan, faktor yiikii 0,30’dan diisiik olan ve hata varyansi
0,90°dan yiiksek olan maddeler asama asama analiz disinda birakilmistir. Ik olarak
analiz disinda birakilacak maddeler faktor yiikii en diisiik ve hata varyansi en yliksek

olan maddeler olarak belirlenmistir.
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Cizelge 2.4. Yapisal Esitlik Modelinde Uyum indekslerinin Kriterleri ve Kabulii icin Kesme
Noktalar1

Uyum Kriterler Kabul i¢in Kesme Kaynak
indeksi Noktalari
x2/sd <2=MU (Tabaccknick ve Fidell, 2001)
<2,5=MU (kiigiik (Kline,2005)
orneklemlerde)
<3 =MU (biiyiik (Kline, 2005; Siimer, 200)
orneklemlerde)
<5 = orta diizeyde (Stimer, 2000)
uyum
GFI/AGFI 0 (uyum yok) >0,90 = iyi uyum (IU)  (Schumacker ve Lomax, 1996; Hooper,
1 (miikemmel Coughan ve Mullen, 2008; Kelloway, 1989;
uyum-MU) Siimer, 2000)
>0,95=MU (Hooper, Coughan ve Mullen, 2008; Siimer,
2000)
RMSEA 0 (MU) <0,05=MU (Brown, 2006; Joreskog ve Sérbom, 1993;
1 (uyum yok) Raykov ve Marcoulides, 2008; Schumacker
ve Lomax, 1996; Siimer, 2000)
<0,06 =IU (Hu ve Bentler, 1999; Thompson, 2004)
<0,07=1U (Steigher, 2007)
<0,08=1U (Hooper, Coughan ve Mullen, 2008;

Joreskog ve Sérbom, 1993; Stimer, 2000)

<0,10 = zayif uyum (Kelloway, 1989; Tabaccknick ve Fidell,

2001)
CFl 0 (uyumyok)  >0,90=1iU (Hu ve Bentler, 1999; Siimer, 2000;
1 (MU) Tabaccknick ve Fidell, 2001)
>0,95=MU (Hu ve Bentler, 1999; Stimer, 2000)
NFI/NNFI 0 (uyum yok) >0,90 = U (Kelloway, 1989; Schumacker ve Lomax,
1 (MU) 1996; Stimer, 2000; Tabaccknick ve Fidell,
2001; Thompson, 2004)
> 0,95 =MU (Hu ve Bentler, 1999; Siimer, 2000)

Cokluk, Sekercioglu ve Biiyiikoztiirk, 2010 (s.271-272)

Olgme aracinin giivenirliginin test edilmesi amactyla Cronbach alfa giivenirlik
katsayist hesaplanmistir. Ayrica madde-toplam puan korelasyonu ve madde
silindiginde Cronbach alfa katsayilar1 incelenmistir. Alfa katsayisi testte bulunan
maddelerin puanlarmin toplam puanla tutarliigmin incelenmesidir. Madde
puanlarinin toplam varyansa boliinmesi yoluyla Cronbach alfa katsayis1 elde
edilmektedir (Biyiikoztirk ve ark., 2013, s:111). Madde-toplam puan korelasyonu
alinan puanlar ile testin toplam puani arasindaki iliskiyi agiklamaktadir. Madde-
toplam puan korelasyonu 0,30 ve daha iizeri olan maddelerin bireyleri iyi derecede

ayirt ettigi, 0,20-0,30 arasinda kalan maddelerin zorunlu goriilmesi durumunda teste
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dahil edilebilecegi veya maddenin diizeltilmesi gerektigi, 0,20’den daha diisiik olan

maddelerin ise teste alinmamasi gerektigi soylenebilir (Biiytlikoztiirk, 2013, s:183).
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3. BULGULAR

Bu bolimde Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinm
Belirlenmesi Olgme Araci’nin gegerlik ve giivenirlik ¢alismasma iliskin yapilan

analizlerden elde edilen bulgular iki b6liim halinde sunulmustur.

3.1. Gegerlige iliskin Bulgular

Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin Belirlenmesi Olgme

Araci’nin gegerliligine iligskin bulgular asagida sunulmustur.

3.1.1. Kapsam Gegerligine iliskin Bulgular

Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin ihtiyaclarmin Belirlenmesi Olgme
Aracr’nin  kapsam gegerliginin saglanmasi i¢in Olgme aracinin dil gegerligi
saglanmistir. Bu da kaynak dildeki ifadelerin hedef dil olan Tiirk¢e’ye ¢evrilmesi ile
olusan 6l¢me aract i¢in dil esdegerliginin saptandiginin kanit1 olarak kabul edilmis ve
Olcme aracinin Tirkge’ye cevirisi gergeklestirilmistir. Dil esdegerligi saglanan 6lgme
aracinin son hali iizerinden alan uzmanlarinin goriisii alinmustir. Olgegin kapsam
gecerligini sinamak i¢in Cocuk Gelisimi Boliimii’'nde 6gretim tiiyesi olarak caligsan 6
kisi, Ozel Egitim Béliimiinde dgretim iiyesi olarak ¢alisan 1 kisi, hematoloji uzman
doktoru 1 kisi, klinik psikolog olarak calisan 2 kisi ile hastanede calisan sosyal
hizmet uzmani 1 kisi olmak iizere toplam 11 uzmanin goriisiine basvurulmustur.
Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgme Araci’nin
Tirk¢e’ye c¢evrilmis formlari, degerlendirme aracinin orijinal formu ve yonergeler
uzman degerlendirme formlar1 ile birlikte uzmanlara sunulmustur. Uzmanlardan
Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgme
Araci’nda yer alan madde ve yonergeleri arastirmanin amacina ¢ocuklarin gelisimine

uygunlugu ve anlasilirligl agisindan “Uygun”, “Kismen Uygun”, “Uygun Degil”
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seklinde tglii derecelendirme Olgegi tlizerinde degerlendirmeleri ve yonergede yer

alan maddeleri gelistirmeye yonelik elestiri yapmalar istenmistir.

Uzman goriigleri toplandiktan sonra her bir madde i¢in uzmanlarin goriisleri
tek bir formda birlestirilerek degerlendirilmis ve analizleri yapilmistir. Onbir
uzmandan gelen goriislerin degerlendirilmesinde, her bir maddeye ait kapsam
gecerligi orant (KGO) hesaplanmistir. Ardindan, hesaplanan KGO’larin ortalamasi
almarak kapsam gecerligi indeksi (KGI) belirlenmistir. KGO degerlerinin
hesaplanmasi sonucunda, tiim maddelerin 1,00 KGI degerine sahip oldugu ve tiim
maddelerin tim uzmanlar tarafindan kabul edildigi belirlenmistir. Toplam 45
maddeden olusacagi 6ngoriilen 6lgme araci, 45 madde ile taslak hale getirilmistir. Bu
degerlerin ortalamasi almarak hesaplanan KGI degeri de 1,00 olarak belirlenmistir.
Bu degerler kapsam gegerliginin saglandigi anlamina gelmektedir. Yapilan
analizlerin ardindan 6l¢me aracindaki tiim maddeler uzmanlarin uygun gormesi

nedeniyle kabul edilmistir.

3.1.2. Yap1 Gegerligine iliskin Bulgular

Patterson ve digerleri (2014) tarafindan gelistirilen Kanserli Kardese Sahip
Olan Ergenlerin Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgme Araci’nin Tiirk kiiltiiriine
uyarlamas1 ¢aligmasinda toplanan verilerin modele uyumunu incelemek amaciyla
dogrulayici faktor analizi yapilmustir. Olgegin orijinal formu 45 madde, 4°1ii likert
tipi ve yedi alt boyuttan olusmaktadir. Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin
Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgme Araci’nin orijinal formunda yer alan yedi boyutun

isimleri ve madde sayilar1 Cizelge 3.1°de sunulmustur.
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Cizelge 3.1. Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinin Belirlenmesi
Olgme Araci’nin orijinal formu alt faktdrleri

Faktorler Madde Maddeler
Sayisi

Fl Kardesimin kanser tanisi ile ilgili bilgi 8 1,2.3,4,56,7.8
ihtiyact
F2: Serbest zaman ve dinlenme ihtiyact 6 9,10, 11, 12, 13, 14
F3: Pratik destek ihtiyaci 3 15, 16, 17
F4 Arkadaglarimdan ve diger insanlardan destek 8 18,19, 20, 21, 22, 23, 24, 25
ihtiyact
F5: Duygularla basa ¢ikabilme 8 26, 27, 28, 29, 30, 31, 32, 33
F6: Ailemden anlayis gérme 5 34, 35, 36, 37, 38
F7: Kanser olan kardesimle iliskilerim 7 39, 40, 41, 42, 43, 44, 45

Cizelge 3.1. incelendiginde Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin
Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgme Araci’nin orjinal yapisimn yedi faktdrden
olustugu goriilmektedir. Birinci faktor “kardesimin kanser tanisi ile ilgili bilgi
ihtiyac1” 8 (1-2-3-4-5-6-7-8) maddeden, ikinci faktor “serbest zaman ve dinlenme
ithtiyact” 6 (9-10-11-12-13-14) maddeden, iigiincii faktor “Pratik destek ihtiyaci” 3
(15-16-17) madden, dordiincii faktor “Arkadaslarimdan ve diger insanlardan destek
ihtiyact” 8 (18-19-20-21-22-23-24-25) maddeden, besinci faktér “Duygularla basa
¢ikabilme” 8 (26-27-28-29-30-31-32-33) maddeden, altinci faktor “Ailemden anlayis
gorme” 5 (34-35-36-37-38) maddeden ve yedinci faktdr “Kanser olan kardesimle
iliskilerim” 7 (39-40-41-42-43-44-45) maddeden olusmaktadir.

Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgme
Arac’nin yedi boyutlu yapisinin veriye uyumunun degerlendirilmesi amaciyla
dogrulayici faktor analizi yapilmistir. Dogrulayict faktdr analizi gerceklestirilirken
faktor yiikk degeri 0,30’un altinda ve hata varyanst 0,90’nin {izerinde olan
maddelerden en diisiik faktor yiik degeri ve en yiiksek hata varyansina sahip
maddeler asama asama analiz disinda birakilarak madde faktor yiik degerleri, hata
varyanslart ve uyum indeksleri degerlendirilmistir. Sonuclar Cizelge 3.2°de

verilmistir.
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Cizelge 3.2. Asama asama gerceklestirilen dogrulayici faktor analizi sonucunda elde

edilen uyum indeksi, faktor yiik ve hata varyansi degerleri

. Faktor Yiik Hata
(i):ﬁ;l;tg;( mﬁgﬁ'éie ’/‘: 4 CFl GFI NFI R“/’LS E Ml; %"rli‘/'lim n\;:Lysansm
sayisi r

45 : 234 059 085036 o471 o8 oa3 099 039
42 10,54 ot 065 088082 g0es 077 osg 097 04l
41 25 120065 088042 g0 077 osg 094 04l
39 11,15 o7 087 089 04 o0 076 o5 0% 042
36 s1213 o0 098 O O o o7 o35 097 048
35 9 b7 008 0TL 0T o070 074 022 095 046
34 1 o8 070 072 0S8 o071 074 029 092 046
32 2 27 o5 070072 080 o075 074 032 090 046

Ol')‘zgel:“ Xé/ gf 3%9 2%’9 2%9 <0,080 >0,30 <0,90

Cizelge 3.2 incelendiginde 13 maddenin atildig1 diger bir deyisle 32 maddenin

yer aldig1 modelin veriye en iyi uyumu sagladig1 goriilmektedir. Kalan 32 maddenin

yer aldig1 durum i¢in her bir maddenin faktor yiik degeri 0,30’dan yiiksek ve hata

varyansi degerleri 0,90’dan kiiciiktiir.

Uyum indeksleri incelendiginde, x?/sd degeri 1,656 olarak belirlenmistir ve bu

deger 3’ten diisiik oldugu i¢in modelin veriye ¢ok iyi uyum sagladig1 sdylenebilir.

RMSEA degerleri incelendiginde ise 0,080’den diisiik oldugu i¢in modelin veriye iyi

uyum sagladig1 soylenebilir. CFI, GFI, NFI degerleri ise 0,90’dan diisiik oldugu i¢in

bu uyum indekslerine gore modelin veriye uyum gostermedigi sdylenebilir.
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Sekil 3.1. Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgme
Aract’nin faktor analizi sonucu elde edilen yol semasi
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Sekil 3.1°de verilen 6l¢gme modeli semast degerlendirildiginde 32 madde ve alt1
boyuttan olustugu goriilmektedir. Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaglar
Olgeginin Tiirk kiiltiiriine uyarlanmas1 c¢alismasinda “Serbest zaman ve dinlenme
ihtiyac1” boyutunun Tiirk kiiltiiriinde ¢alismadigi goriilmektedir. Ancak alt1 faktorlii
yapmin uyum gostermesine ragmen “Pratik destek ihtiyac1” faktér puanlarinin
giivenirlik degerleri (Bakiniz: Cizelge 3.5) diisiik oldugu icin yap1 ¢ikartilmig ve bes
faktorlii yapr i¢in dogrulayici faktor analizi yapilmistir. Faktor analizi sonuglari

Cizelge 3.3’de sunulmustur.

Cizelge 3.3. Dogrulayici faktor analizi sonucunda elde edilen uyum indeksi, faktor
yiik ve hata varyansi degerleri (Bes Faktor)

Olgekteki Faktor Yiik Hata
madde x%/sd CFlI GFI NFI RMSEA Degerleri Varyanslari
sayisi Maks. Min. Maks. Min.
Model 1,60 0,88 0,73 0,75 0,072 0,74 0,31 0,90 0,45
Onerilen 2AES 2000 2090 2090  <0,080 >0,30 0,90
Deger 8

Cizelge 3.3 incelendiginde bes faktorli yapinin veriye uyum sagladigi
goriilmektedir. Bes faktorlii model i¢in her bir maddenin faktor yiik degeri 0,30’dan
yiiksek ve hata varyansi degerleri 0,90°dan kiiciiktiir. x2/sd degeri 1,60 olarak
belirlenmistir ve bu deger 3’ten diisiik oldugu i¢in modelin veriye ¢ok iyi uyum
sagladig1 sdylenebilir. RMSEA degerleri incelendiginde ise 0,080’den diisiik oldugu
icin modelin veriye iyl uyum sagladigi soylenebilir. CFI, GFI, NFI degerleri ise
0,90’dan diisiik oldugu i¢in bu uyum indekslerine gore modelin veriye uyum

gostermedigi sOylenebilir.

Sekil 3.2 incelendiginde bes boyutlu modelin veriye uyum sagladigi, Kanserli
Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgme Araci’nin Tiirk
kiiltiirline uyarlanmasi1 ¢alismasinda “serbest zaman ve dinlenme ihtiyac1” ve “Pratik

destek ihtiyac1” boyutunun Tiirk kiiltiiriinde ¢alismadig: goriilmektedir.
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0.73

Chi-Sgquare=€32.12, df=3%5, P-value=0.00000, BMSEL=0.072

Sekil 3.2. Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin Belirlenmesi Olgme
Aract’nin faktor (bes faktor) analizi sonucu elde edilen yol semasi

Yapilan dogrulayici faktér analizi sonucunda Tirk kiiltiiriinde c¢alismayan
maddelere katilimcilarin verdikleri yanitlarin yilizde ve frekanslari Cizelge 3.4°de

sunulmustur.
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Cizelge 3.4. Tiirk kiiltiirinde ¢alismayan maddelere katilimcilarin verdikleri

yanitlarin ylizde ve frekans degerleri

. Biraz . Cok
Kardesimin kanser tamsi ile ilgili Thtiyacrm ihtiyacim Thtiyacrm ihtiyacim
bilgi ihtiyaci yok var
var var
f % f % f % f %
1 Saglik ¢alisanlarinin benimle
anlayabilecegim bir sekilde 0 0 55 470 62 530 O 0
konusmasina
2 Kardesimin durumu hakkinda 0 0 A7 402 58 496 12 103
bilgilendirilmeye ’ ’ ’
8 Ogretmenlerimin durumumu
anlamasina ve bana karsi 3 308 66 564 15 128 0 0
daha esnek davranmalarina
Serbest zaman ve dinlenme ihtiyaci
9 Eglenceli etkinlikler yapabilmeye 37 316 53 453 26 222 1 09
10  Diger arkadaslarim gibi hissetmeye
(kardesimin kanser tanis1 nedeniyle 32 274 65 556 19 162 1 09
arkadaglarimin yasantisi gibi ’ ’ ’ Y
bir yagantim yok )
11  Kardesimin hastaligiyla bag etmede
zorlandigim zaman 34 291 56 479 26 222 1 09
bir yerlere gitmeye
12 Kardesimin hastalik siirecinde evde
yiiklendigim ilave sorumluluklardan 29 248 56 479 26 222 6 51
dolay1 dinlenmeye
13 Kendime bakacak ve ihtiyaglarima 19 162 60 513 35 299 3 26
odaklanacak zamanimin olmasina ’ ’ 7 Y
14 Okul, tiniversite ya da is hayatimdaki
sorumluluklara konsantre olmak igin 28 239 62 530 27 231 O 0
yardim almaya
Pratik destek ihtiyaci
15 Giindelik islerimi yapma konusunda 39 333 62 530 16 13,7 O 0
yardim almaya
16  Etrafimda, anne ve/veya babamin yapmak
igin artik zaman bulamadiklari islerin 22 188 58 496 34 291 3 26
yapilmasi i¢in bana yardim edecek
insanlarin olmasina
17  Benim igin uygun olan destek hizmetler
hakkinda bilgiye ulagmaya (Psikolog, 40 342 66 564 11 94 0 0
sosyal hizmet vb.)
Arkadaslarimdan ve diger insanlardan destek
ihtiyaci
25  Kardesimin saglik durumu diginda
kendimle ilgili konularda da sugluluk 8 68 57 487 51 436 1 09
hissetmeden konusabilmeye
Duygularla basa ¢ikabilme
27 Kardesimin kanseriyle iligkili tizintimle 19 |62 76 650 22 188 0 0
basa ¢ikmak i¢in yardim almaya
38  Ailemle, kardesimin kanseri konusunda 12 103 62 530 43 368 0 0

acik¢a konugabilmeye
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Cizelge 3.4. incelendiginde “Saglik calisanlarinin benimle anlayabilecegim bir
sekilde konusmasina” maddesine katilimcilarin %47’sinin (f=55) biraz ihtiyacim var
ve %53 1linilin (f=62) ihtiyacim var seklinde yanit verdigi goriilmektedir. “Kardesimin
durumu hakkinda bilgilendirilmeye” maddesine katilimcilarin %40,2’si (f=47) biraz
ithtiyacim var, %49,6’s1 (f=58) ihtiyacim var ve %10,3’i (f=12) ¢ok ihtiyacim var
seklinde yanit vermistir. “Ogretmenlerimin durumumu anlamasina ve bana karsi
daha esnek davranmalarina” maddesine katilimeilarin %30,8’1 (f=36) ihtiyacim yok,
%56,4’11 (f=66) biraz ihtiyacim var ve %12,8’1 (f=15) ihtiyacim var diyenler olarak
belirlenmistir. “Eglenceli etkinlikler yapabilmeye” maddesine katilimcilarin
%31,6’s1 (f=37) biraz ihtiyacim var, %45,3’li (f=53) ihtiyacim var, %22,2°si (f=26)
thtiyacim var ve %0,9’u (f=1) cok ihtiyacim var seklinde yanit vermistir. “Diger
arkadaslarim gibi hissetmeye (kardesimin kanser tanisi nedeniyle arkadaslarimin
yasantist gibi bir yagantim yok)” maddesine ihtiyacim yok diyen katilimcilar tim
katihmcilarin  %27,4’t (=32), biraz ihtiyacom var diyenler %55,6’s1 (f=65),
ihtiyacim var diyenler %16,2’si (f=19) ve ¢ok ihtiyacim var diyenler %0,9’u (f=1)
olarak saptanmistir. “Kardesimin hastaligiyla bas etmede zorlandigim zaman bir
yerlere gitmeye” maddesine katilimcilarin %29,1’i (f=34) biraz ihtiyacim var,
%47,9’u (f=56) ihtiyacim var, %22,2’si (f=26) ihtiyacim var ve %0,9’u (f=1) ¢ok
ihtiyacom var seklinde yanit vermistir. “Kardesimin hastalik siirecinde evde
yiiklendigim ilave sorumluluklardan dolayr dinlenmeye” maddesine ihtiyacim yok
diyen katilimcilar tiim katilimecilarin %24,8°1 (f=29), biraz ihtiyacim var diyenler
%47,9’u (f=56), ihtiyacim var diyenler %22,2’si (f=26) ve ¢ok ihtiyacim var diyenler
%35,1’1  (f=6) olarak tespit edilmistir. “Kendime bakacak ve ihtiyaglarima
odaklanacak zamanimin olmasina” maddesine katilimcilarin %16,2’si (f=19) biraz
thtiyactim var, %51,3’i (f=60) ihtiyacim var, %29,9’u (f=35) ihtiyactm var ve
%2,6’s1 (f=3) ¢ok ihtiyacim var seklinde yanit vermistir. “Okul, {iniversite ya da is
hayatimdaki sorumluluklara konsantre olmak i¢in yardim almaya” maddesine
ihtiyacim yok diyen katilimcilar tiim katilimeilarin %23,9’u (f=28), biraz ihtiyacim
var diyenler %53’( (f=62) ve ihtiyacim var diyenler %23,1°i (f=27) olarak
belirlenmistir. “Giindelik islerimi yapma konusunda yardim almaya” maddesine
katilimcilarin %33,3’i (f=39) biraz ihtiyacim var, %53’ (f=62) ihtiyacim var ve

%13,7’si (f=16) ihtiyacim var seklinde yanit vermistir. “Etrafimda, anne ve/veya
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babamin yapmak i¢in artik zaman bulamadiklar iglerin yapilmasi i¢in bana yardim
edecek insanlarin olmasina” maddesine ihtiyacim yok diyen katilimecilar tim
katilimeilarin %18,8’1 (f=22), biraz ihtiyacim var diyenler %49,6’s1 (f=58), ihtiyacim
var diyenler %29,1’i (f=34) ve ¢ok ihtiyacim var diyenler %2,6’s1 (f=3) olarak tespit
edilmistir. “Benim i¢in uygun olan destek hizmetler hakkinda bilgiye ulasmaya
(Psikolog, sosyal hizmet vb.)” maddesine katilimcilarin %34,2’si (f=40) biraz
ihtiyacim var, %56,4’1i (f=66) ihtiyacim var ve %9,4’1 (f=11) ihtiyacim var seklinde
yanit vermistir. “Kardesimin saglik durumu disinda kendimle ilgili konularda da
sugluluk hissetmeden konusabilmeye” maddesine ihtiyacim yok diyen katilimcilar
tim katilimcilarin %6,8’1 (f=8), biraz ihtiyacim var diyenler %48,7’si (f=57),
ihtiyacim var diyenler %43,6’s1 (f=51) ve ¢ok ihtiyacim var diyenler %0,9’u (f=1)
olarak saptanmistir. “Kardesimin kanseriyle iligkili {izlintimle basa c¢ikmak icin
yardim almaya” maddesine katilimcilarin %16,2’si (f=19) biraz ihtiyacim var, %651
(f=76) ihtiyacim var ve %]18,8’1 (f=22) ihtiyacim var seklinde yanit vermistir.
Katilimcilarin  “Ailemle, kardesimin kanseri konusunda agik¢a konusabilmeye”
maddesine %34,2’si (f=40) biraz ihtiyacim var, %56,4’i (f=66) ihtiyacim var ve
%9,4’1 (f=11) ¢ok ihtiyacim var seklinde yanit vermistir.

3.2. Giivenirlige iliskin Bulgular

Olgme aracinin giivenirligi, 6l¢iilmek istenilen degiskeni hangi tutarlilikla
olctiigii veya 6lgme sonuglarinin hatasiz 6lgme derecesi giivenirligi gostermektedir.
Tutarlilhk, kararlilk ve duyarliik giivenirlikteki temel kavramlardir. Olgme
sonuclarinin ne derecede giivenilir oldugunu belirlemek i¢in “giivenirlik indeksi” ve
“giivenirlik katsayis1” hesaplanir. Olgme araclarinda giivenirlik belirlemek igin farkls
yontemler vardir. Bunlar; Test-tekrar test, parallel formlar, 6l¢gmenin standart hatasi,
madde-toplam puan korelasyonu, 6l¢iimcii giivenirligi ve i¢ tutarlik yontemleri olan;
iki yar1 test giivenirligi, Kuder Richardson KR-20 ve Cronbach alfa katsayisi olarak
sinifandirilmistir.  Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin  Ihtiyaglarmin
Belirlenmesi Olgme Aracr’nin giivenirlik analizlerine iliskin bulgular asagida

sunulmustur.
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3.2.1. Cronbach Alfa Giivenirlik Katsayilarina iliskin Bulgular

Elde edilen verilerin giivenirligini belirlemek amaciyla Cronbach alfa degeri
hesaplanmistir. Hi¢ madde atilmadan yedi boyutlu 45 maddeye sahip ol¢ek igin
hesaplanan cronbach alfa degeri 0,85 olarak hesaplanmistir. Ancak dogrulayici faktor
analizinde 13 maddenin ¢alismadigi belirlenmistir. Kalan maddeler ve boyutlara gore
Cronbach alfa degeri hesaplanmistir. Cizelge 3.5°te her bir faktdrdeki madde sayisi

ve giivenirlik degerleri sunulmustur.

Cizelge 3.5. Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclar1 Olgegi Giivenirlik Analizi
(Alt1 Faktor)

Faktorler Mebke Maddeler Cronbach

Sayisi Alfa

Fl Ka.rde.zs.lm.m kanser tanisi ile 5 3,4,56,7 0,66

ilgili bilgi ihtiyact

F3: Pratik destek ihtiyaci 2 16, 17 0,24

F4: Argglanmdage diger 7 18,19,20,21,22,23,24 0,63

insanlardan destek ihtiyaci

F5: Duygularla basa ¢ikabilme 7 26, 28, 29, 30, 31, 32, 33 0,72

F6:Ailemden anlayig gorme 4 34, 35, 36, 37 0,67

F7: Kanser olan kardesimle 7 39,40,41, 42, 43, 44, 45 0,82

iligkilerim

Toplam (")lg:ek 32 0,86

Cizelge 3.5 incelendiginde “Kardesimin kanser tanisi ile ilgili bilgi ihtiyact”
faktorii icin Cronbach alfa degeri 0,66; “Pratik destek ihtiyac1” faktorii i¢in 0,24;
“Arkadaglarimdan ve diger insanlardan destek ihtiyac1” faktorii ic¢in 0,63;
“Duygularla basa ¢ikabilme” faktorii icin 0,72; “Ailemden anlayis gérme” faktorii
icim 0,67 ve “Kanser olan kardesimle iligkilerim” faktorii i¢in 0,82 olarak
belirlenmistir. Tiim 6l¢ek i¢in hesaplanan Cronbach alfa degeri ise 0,86 olarak
hesaplanmistir. Alt boyutlarin giivenirlik degerleri incelendiginde “Pratik destek
ihtiyac1” faktoriinde iki madde kaldigi ve iki maddeden olusan faktoriin

giivenirliginin ¢ok diisiik oldugu belirlenmistir. Bu faktoriin analiz disinda
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birakilmasina karar verilmistir. “Pratik destek ihtiyac1” alt faktoriine ait analiz dis1
birakilan iki madde sonrasi yapilan giivenirlik analizi sonucunda giivenirlik sonucu
degismemis ve Cronbach alfa degeri 0,86 olarak hesaplanmistir. Buna gore, dlgek

puanlarinin hem gegerli hem de giivenilir oldugu sdylenebilir.

3.2.2. Madde-toplam Puan Korelasyonu

Test maddelerinden alinan puan ile testin toplam puani arasindaki iliskiyi
aciklamak i¢cin Madde-toplam puan korelasyonuna bakilmistir. Bu korelasyon 30
madde ve bes boyut yapisi lizerinden incelenmistir. Tiirk kiiltlirline uyarlanmasi
calismasinda elde edilen bes boyutlu model igin madde-toplam puan korelasyonu,
madde silindiginde cronbach alfa katsayilar1 ve faktor yiikleri sunulmustur (Cizelge

3.6).

Cizelge 3.6 incelendigine her bir alt boyuttaki maddeler i¢in diizeltilmis madde
toplam puan korelasyonunun ve faktor yiikk degerlerinin 0,30’dan yiiksek oldugu,
maddelerin bireyleri iyi derecede ayirt ettigi goriilmektedir. Buna gore, her bir

boyutun bulundugu faktdre hizmet ettigi sdylenmektedir.
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Cizelge 3.6. Madde-Toplam Puan Korelasyonu, Madde Silindiginde Cronbach Alfa
Katsayilar1 ve Faktor Yiikleri

Faktorler Madde r C, r,
3 0,52 0,68 031
Kardesimin kanser tamsi ! 0.71 057 0.7
ile ilgili bilgi ihtiyaci > 0,65 056 063
6 0,71 061 051
7 0,61 0,60 047
18 0,50 0,61 0,33
19 0,61 058 0,33
Arkadaslarimdan ve diger 20 0.55 059 039
insanlardan destek ihtiyaci 21 0,60 058 050
22 045 063 035
23 0,49 0,60 047
24 0,62 0,56 0,64
26 0,60 0,69 0,56
28 0,56 0,69 045
29 0,60 0,68 0,46
Duygularla basa ¢ikabilme 30 0,49 0,70 0,40
31 0,59 0,69 0,52
32 064 067 063
33 0,58 0,69 0,55
34 0,60 0,64 0,45
Ailemden anlayis gorme 3 0.65 060 0.5
36 0,70 0,61 0,61
37 0,65 0,55 0,73
39 0,68 0,79 0,64
40 0,72 0,78 0,65
Kanser olan kardesimle 4 043 082 037
iliskilerim 42 0,73 0,78 0,74
43 0,74 0,78 0,72
44 0,73 0,78 0,72
45 0,57 0,81 0,52

Toplam made 30 0,86

ri: Madde-toplam puan korelasyonu, C,: Cronbach’s alpha (madde
silindiginde), ry: Faktor yiikii n=117
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4. TARTISMA

Bu arastirmada Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarmim
Belirlenmesi Olgme Aract’'nin  gegerlik ve giivenirlik calismasin1  yapmak
amaglanmistir. Bu amac¢ dogrultusunda elde edilen bulgular bu béliimde literatiirle
desteklenerek tartisilmistir. Bu kapsamda Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin
Ihtiyaclarinin Belirlenmesi Olgme Araci’nin gegerlik ve giivenirlik calismasinin ilk
asamasinda dilsel esdegerlik calismasi yapilmistir. Kanserli Kardese Sahip Olan
Ergenlerin ihtiyaclarmin Belirlenmesi Olgme Araci’nin Tiirkge’ye kazandirilmasi
i¢in orijinal dile (Ingilizce) ve hedef dile (Tiirk¢e) hakim bir cocuk gelisimci, bir 6zel
egitim Ogretmeni ve bir dil uzmani olmak {izere ii¢ kisilik bir ekip tarafindan testin
Tiirkge gevirisi yapilmistir. Olgegin dil uyarlamasi yapilirken ileri geviri yontemi
temel alinmistir. Orjinal dilden hedef dile, bagimsiz ¢evirmenler ile ¢evirisi yapilan
Olcegin maddeleri tek tek karsilastirllmistir ve g¢evrilen maddeler arasinda tutarliligi
yiiksek ifade birligi oldugu goriilmiistiir. Bu nedenle geri ¢eviri yontemine ihtiyag
duyulmamustir. Tiirk¢e’ye ceviri siireci saglikll islemis, ¢evirmenler arasinda yiiksek
bir tutarlilik varsa ayrica geri ¢evirme yontemine basvurulmayabilir, siirecin ikinci
bir kontroliidiir (Hambleton ve Patsula, 1999). Tiirkce’den Ingilizce’ye Cevrilen
Ol¢egin  maddelerinin  goriinim  gecerligini  (Aksayan ve Gozim, 2002)
degerlendirmek amaciyla her iki dile de hakim iki ¢ocuk gelisimci, bir 6lgme
degerlendirme uzmani, bir uzman doktor ve bir psikolog olmak iizere bes kisilik bir
ekipten uzman goriisii alinmistir ve ¢evirmenler arasinda fark olmadigi belirlenmis,

bdylelikle dlgme aracinin Tiirkge’ye ¢eviri boyutunda dil esdegerligi saglanmistir.

Gegerlik, O0lgme aracinda Olgmek ilizere hazirlandigi amaca hizmet etme
derecesini veya Olgebilme diizeyi olarak tanimlanmaktadir bu nedenle bir 6lgme
aracinda ilk aranmasi gereken Ozelligin gecerlik oldugu soylenebilir. Ciinkii bir
dlgme araci giivenirlik tasisa bile her zaman gecerli olmayabilir. Olgme araglarinda
oncelikle gegerligin saglanmasi gerekmektedir (Secer, 2015, s: 220). Kanserli

Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgme Araci’nin
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gecerliligini test etmek amaciyla yapilan kapsam ve yapr gegerligine iliskin

bulgularin tartismasi asagida sunulmustur.

Olgek gelistirme ve uyarlama ¢alismalarinda deneysel uygulamalarim, bir nevi
genis katilimli pilot ¢alismalarin miinkiin olmadigr durumlarda kapsam gecerlik
oranlarina (KGO) basvurulur. KGO uzman goriislerine dayali nitel verileri
istatistiksel olarak nicel veriye doniistiirme siirecidir. Dil esdegerligin saglanmasinin
ardindan kapsam gegerligine bakilmistir. Kapsam gecerligi icin ¢ocuk gelisimi
boliimiinde gorevli alt1 6gretim gorevlisinden, 6zel egitim bdliimiinde gorevli bir
Ogretim gorevlisinden ve hastanede klinik pkiskolog olarak gorev yapan iki
psikologdan, uzman doktor olarak ¢alisan bir hematologdan ve bir sosyal hizmet
uzmani olmak ftizere toplam 11 uzmandan goriis alinmistir. Uzmanlardan gelen
goriiglerin  degerlendirilmesinde, her bir maddeye ait kapsam gecerlik oram
hesaplanmistir. Ardindan, hesaplanan oranlarin ortalamasi alinarak kapsam gegerligi
indeksi (KGI) belirlenmistir. Uzman sayisinin 11 olmasi sebebiyle 0,59°dan biiyiik
olan KGO degerine sahip maddelerin kapsam gegerligini saglamada yeterli
olabilecegi belirtilmektedir (Yurdagil, 2005). KGO degerlerinin hesaplanmasi
sonucunda, tiim maddelerin 1,00 KGO oranina sahip oldugu ve tiim maddelerin tim
uzmanlar tarafindan kabul edildigi belirlenmistir. Uzmanlardan gelen Oneriler
dogrultusunda 6l¢gme aracininin tiim maddelerinin kanserli kardesi olan ergenlerin
ihtiyaclarmi belirlemede degerlendirmek i¢in uygun oldugu ve Olgme aracinin
orjinalinde oldugu gibi 45 madde ile uygulanmasina karar verilmistir. Bu sonuglar

dogrultusunda 6l¢gme aracinin kapsam gecerligi saglanmistir.

Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin Belirlenmesi Olgme
Aracr’nin faktdr yapist dogrulayici faktor analizi ile ortaya cikarilmustir. Olgek
gelistirme ya da uyarlama g¢alismalarinda yapi1 gecerligine iliskin kanit elde etmek
amactyla en yaygin olarak kullanilan yontemlerden biri faktdér analizidir. Faktor
analizinde Olgme aracinin gecerligine iliskin tek bir katsayr elde edilmez, faktor
analizi ile faktdr yapisi ortaya cikarilir ya da Onceden kestirilen faktor yapisi
dogrulanir. Faktor analizinin amaci, degisken sayisini azaltmak ve degiskenler

arasindaki iliskilerden yararlanarak yeni yapilar ortaya ¢ikarmaktir (Ozdamar, 2010,
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5:223). Faktor yapisini ortaya ¢ikarmak igin agimlayici faktor analizi kullanilirken,
onceden kestirilen faktor yapisint dogrulamak icin dogrulayicit faktdr analizi
kullanilir. Gegerlik ve giivenirlik kanitlarina sahip 0zgiin araglarin uyarlanmasi
caligmalarinda uyarlanacak kiiltiirde toplanan verilerle ne derece uyumlu oldugu
dogrulayic1 faktdr analiziyle incelenebilir (Cokluk ve ark., 2010, s:177-178). Olgme
aracinin Tirkiye’de kanserli kardese sahip olan cocuk ve ergenlerin ihtiyaglarinin
belirlenmesini sagladig1 hipotezi ile yola ¢ikilarak ortaya konan yapinin, baska bir
ifadeyle yap1 gecerliginin test edilmesi amaciyla bilinen gruplarin karsilastirilmasi
dogrulayici faktor analizleriyle (DFA) yapilmistir. A¢imlayici faktor analizi (AFA)
bir grup degisken icin faktor yapisi ya da faktor modeli belirler (Bandalos, 1996),
verinin temelini olusturan faktoriin bir hipotez igin yeterli olup olmadigini ve
hipotezleri test etmek i¢in (Stapleton, 1997). ve faktorlerin sayisini tespit etmede
kullanilir (Stevens, 2002). Bu nedenle yapmin onceden belirli olmasi nedeniyle
acimlayict faktor analizi yapilmamis, kurulan hipotezi kuramsal bir temele
dayandirmak, hangi boyutun hangi madelerle ve birbirleriyle iliskileri oldugunu
ortaya koymak i¢in (Stevens, 2002) dogrulayic1 faktor analizi yapilmistir. Agimlayici
faktor analizinde belirlenen faktorler ile kuramsal olarak ortaya konulan faktorler
arasinda uyum olup olmadig1 DFA ile arastirilir. Bir bagka ifadeyle kuramsal olarak
ortaya konan faktorleri belirlemede rol oynayan degiskenler ile agimlayici faktor
analizi ile belirlenen faktorleri olusturan orijinal degiskenler arasinda uyumluluk
bulunup bulunmadigi DFA ile test edilir (Ozdamar, 2010, s:224). Alan yazin
incelendiginde Olcek uyarlama ya da test gelistirme elde edilecek veri edinme
siirecinde ilk 6nce hangi faktor analizinin isleme konulmasina yonelik farkli goriisler
sunulmustur (Akt. Dogan ve ark., 2017). Test alt boyutlar1 ve maddelerinin
boyutlarla iliskisine yonelik bir 6ngorii var boyutlar belirli ise sadece DFA analizi
yapmanin yeterli olacagi; DFA sonucunda model veri uyumunun yetersiz ¢ikmasi

durumunda AFA’ne doniilebilecegini belirtilmistir (Gorsuch, 1997).

DFA teori iireten bir modelden ziyade teori test eden bir modeldir (Stevens,
2002). Bu nedenle ozellikle 6l¢ek uyarlama c¢aligmalarinda gegerlik analizinde
siklikla bagvurulan yontemlerden biridir. Boylelikle onceden belirlenmis olan

yapinin dogrulanmasi ve kuramsal olarak ortaya konan faktorleri olusturan orjinal
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yapidaki uyumu test etmek amaciyla yapilir. Modelin gegerligini degerlendirmek igin
yapilan dogrulayici faktor analizinde uyum indeksine bakilmistir. Dogrulayici faktor
analizi ger¢eklestirilirken faktor yiik degeri 0,30’un altinda ve hata varyansi 0,90’ 1n
tizerinde olan maddelerden en diisiik faktor yiik degeri ve en yliksek hata varyansina
sahip maddeler asama asama analiz dig1 birakililarak madde faktor yiik degerleri,
hata varyanslari ve uyum indeksleri degerlendirilmistir. Asamali analiz sonucunda 13
maddenin atildigi 32 maddenin yer aldigi 6 boyutlu modelin veriye en iyi uyumu
sagladig1 gorilmektedir. Yeni olusan 32 maddenin yer aldigi durum igin her bir
maddenin faktor yiik degeri 0,30’dan yiiksek ve hata varyansi degerleri 0,90’dan
kiigtiktiir.

Serbestlik degeri x?/sd 1,656 olarak belirlenmistir ve bu deger 3’ten diisiik
oldugu i¢in modelin veriye ¢ok iyi uyum sagladigi sdylenebilir. RMSEA degerleri
incelendiginde ise 0,080’den diisiik oldugu i¢in modelin veriye iyi uyum sagladigi
sOylenebilir. CFI, GFI, NFI degerleri ise 0,90’dan diisiik oldugu i¢in bu uyum
indekslerine gore modelin veriye uyum gostermedigi sOylenebilir. Genel olarak
degerlendirildiginde, modelin veriye iyi uyum gosterdigi yorumu yapilabilir. Ayrica
Sekil 1’de verilen 6lgme modeli degerlendirildiginde 32 madde ve altt boyutlu bir
yaptya doniistiigli  goriilmektedir. Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin
Ihtiyaglarinin ~ Belirlenmesi Olgme Araci’min  Tiirk  kiiltiiriine  uyarlanmasi
caligmasinda “serbest zaman ve dinlenme ihtiyact” boyutunun Tiirk kiiltiiriine uygun

olmadig1 saptanmustir.

Asamali ilerleme sonucunda olusan 32 maddelik ve 6 boyutlu yapiya Cronbach
alfa gilivenirlik analizi yapilmistir bu asamada 2 madde ile kalan “Pratik destek
ithtiyac1” boyutunun giivenirlik katsayis1 diisiik ¢iktigi i¢in maddeler ¢ikartilmistir.
Uyarlanan son sekli ile 30 madde ve 5 boyutlu yapi i¢in ikinci bir DFA uyulanmistir

ve modelin veriye iyl uyum sagladigi saptanmustir.

Orjinal olgekteki yapr ile uyum saglamadigi igin ¢ikartilan maddelere
katilimcilarin verdikleri cevaplara bakildiginda varyans yiiklerinin esit dagilmadig

goriilmektedir. Bazi maddelerin siklarina hi¢ cevap verilmedigi ve “0” puan aldigi
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bazi siklarinin ise fazla faktor yiikii aldigi ve ayirtedici bir durum olusmadigl ve
analizlerin yap1 {lizerinde c¢aligmadigi goze ¢arpmaktadir. “Serbest zaman ve
dinlenme ihtiyac1” boyutunda yer alan 6 maddenin tamammen caligmamasi ise
kiltirel uyumsuzlugun belirtisi olarak yorumlanmistir. Boyutun maddeleri
incelendiginde genel olarak kisinin bireysel zaman geg¢irme ihtiyacini, eglenme-disari
¢ikma, gereksinmlerine odaklanmak ve bu siireg igerisinde arkadaslari, yakin ¢evresi
ile iletisime gegme gibi ihtiyaglarin karsilanmasina yonelik kisisel-sosyal alana
yonelik sorular icercektedir. Tiirk kiiltiir ve aile yapisi1 diisliniildiigiinde disa doniik
yasayan bir toplumuz. Sinema, tiyatro, tatil, konser gibi sosyal etkinliklere dahil
olunacagi zaman genelde arkadaslarla veya ailelerle birlikte olmayi tercih eden bir
alg1 yayginlasmis durumda. Ayrica kardesin kanser olmasinin yikiciligi ¢ocuklarin

bu siirecte yalniz kalmak istemedikleri yorumunu yapmamizi saglamaktadir.

Olgme araciin giivenirligi, olciilmek istenilen degiskeni hangi tutarlilikla
Olctligli veya O0lgme sonuglarinin hatasiz 6lgme derecesi giivenirligi gostermektedir.
Tutarlilik, kararlilk ve duyarlilik giivenirlikteki temel kavramlardir. Olgme
sonuclarinin ne derecede giivenilir oldugunu belirlemek i¢in “giivenirlik indeksi” ve
“giivenirlik katsayis1” hesaplanir. Olgme araglarinda giivenirlik belirlemek igin farkli
yontemler vardir. Bunlar; Test-tekrar test, parallel formlar, 6lgmenin standart hatasi,
madde-toplam puan korelasyonu, 6l¢timcii giivenirligi ve i¢ tutarlik yontemleri olan;
iki yar test giivenirligi, Kuder Richardson KR-20 ve Cronbach alfa katsayis1 olarak
siifandirilmistir (Biiylikoztiirk ve ark., 2013, s:108-116).

Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin Belirlenmesi Olgme
Aract’nin glivenirliginin belirlenmesi i¢in Cronbach’s Alfa katsayist hesaplanmustir.
Cronbach alfa katsayisi 6lgme aracindaki maddelere ait puanlarin toplam test
puanlartyla tutarliligini ifade etmektedir. Genel olarak cronbach alfa katsayist .70
tizerinde olan Olgme araclari giivenilir kabul edilmektedir (Biiytlikoztiirk, 2013,
5:183). Giivenirlik dlglimleri i¢in 0,50 altindaki degerler diisiikk giivenirlik, 0,50 ile
0,80 arasindaki degerler orta diizeyde giivenilir ve 0,80 {iizeri degerler yiiksek
giivenilir olarak degerlendirilmektedir (Salvucci ve ark., 1997). Olgme aracinin

biitliinii ve alt boyutlarina iliskin hesaplanan Cronbach Alfa katsayisina iliskin
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bulgular incelendiginde Olgme aracinin 7 faktorlii yapisina ait Cronbach alfa
giivenirlik katsayisinin 0.84 oldugu bu degerin yiiksek diizeyde giivenilirligi isaret
ettigi belirlenmistir. Ancak uyum indekleri orjinal yap1 ile parallelik gostermedigi
icin 32 maddeli 6 faktorlii yapr temel alinarak yapilan analizde Cronbach alfa
katsayist 0,86 hesaplanmistir. Alt1 faktorlii yapida alt boyutlarda “Pratik destek
ihtiyac1” iki madde kaldig1 ve Cronbach alfa katsayisinin 0,24 ¢ikmasi gilivenirliginin
¢ok diisiik olduguna isaret etmektedir bu nedenle bu boyuta ait 2 faktoriin analiz
disinda birakilmasina karar verilmistir ve bir boyut daha ¢ikartilmistir. Son sekli ile
30 madde ve 5 boyutlu yap1 i¢in Cronbach alfa degeri 0,86 olarak hesaplanmustir.

Buna gore, 6lgek puanlarinin hem gegerli hem de giivenilir oldugu sdylenebilir.

Test maddelerinden alinan puan ile testin toplam puani arasindaki iliskiyi
aciklamak icin yapilan Madde-toplam puan korelasyonu 30 madde ve 5 boyut yapisi
tizerinden incelenmistir. Yapilan degerlendirme sonucunda, test genelinde ve alt
boyutlarda faktor yiikk degerinin 0,30’un iizerinde olmasi her maddenin bulundugu

boyuta hizmet ettigi ve bireyleri iyi derecede ayirt ettigi sonucuna varilmistir.
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5. SONUC VE ONERILER

Bu arastirma, Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarinin
Belirlenmesi Olgme Araci’nin gecerlik ve giivenirlik ¢alismasimi yapmak amaciyla

yiirtitiilmiistir.

Arastirmada veri toplamak amaciyla arastirmaci tarafindan hazirlanan “Genel
Bilgi Formu” ile gegerlik ve gilivenirlik ¢alismasi yapilan Kanserli Kardese Sahip

Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin Belirlenmesi Olgme Araci kullanilmustir.

Arastirmaya dahil edilen cocuklarin demografik bilgileri incelendiginde
71’inin kiz, 46’simin erkek oldugu, cocuklarin ¢ogunlugunun bir yada iki kardesi
oldugu belirlenmistir. Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin annelerinin ve babalarinin
cogunlugunun 36-45 yas grubunda ve ilkokul mezunu oldugu saptanmistir.
Arastirmaya dahil edilen ¢ocuklarin kanserli kardeslerinin demografik bilgileri
incelendiginde 73’iiniin kiz, 44’iniin erkek oldugu, cogunlugunun 12-18 yas
araliginda oldugu belirlenmistir. Kardeslerin hastalik tanilarina bakildiginda en ¢ok

16semili cocuk oldugu saptanmustir.

Kapsam gegerligi i¢in uzman goriisiine basvurulmus ve uzmanlardan gelen
oneriler dogrultusunda 6lgme aracina son sekli verilerek uygulamalar yapilmistir.
Yapilmis olan uygulamalarin ardindan veriler toplanmig ve gerekli analizler
yapilarak 6lgme aracinin yap1 gecerligine iligkin bulgular elde edilmistir. Elde edilen
bulgular 6l¢gme aracinin orijinal halinde oldugu gibi 7 boyutlu yapisin1 koruyamamis

5 boyutlu yapida gegerligini sagladigini géstermistir.

Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgme
Aract’nin yapr gegerligine iligkin analiz sonuglar1 incelendiginde 6lgme aracinin
kanserli kardese sahip olan ergenlerin ihtiyaglarini belirlemeye iliskin yapilan faktor

analizinde 5 boyutlu yapida gecerli oldugu sonucuna varilmastir.
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Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaclarmin Belirlenmesi Olgme
Aract’nin giivenirligine iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde 6l¢gme aracinin
kanserli kardese sahip olan ergenlerin ihtiyaglarini belirlemede giivenilir bir 6lgme
arac1 oldugu sonucuna varilmistir. Olgme aracinin giivenirlik analizleri sonucunda
Cronbach alfa katsayisi incelenmistir. Cronbach alfa katsayisinin .86 oldugu
dolayisiyla 6lgme aracinin Tiirkiye’deki kanserli kardese sahip olan 12-18 yas
araligindaki egenlerin ihtiyaglarii belirlemek icin giivenilir bir 6lgme araci oldugu

distintiilmektedir.

Test maddelerinden alinan puan ile testin toplam puani arasindaki iliskiyi
aciklamak i¢in yapilan Madde-toplam puan korelasyonu 30 madde ve 5 boyut yapisi
lizerinden incelenmis, test genelinde ve alt boyutlarda her maddenin bulundugu

boyuta hizmet ettigi ve bireyleri iyi derecede ayirt ettigi sonucuna varilmaistir.

Yapilan analizler sonucunda Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin
Ihtiyaglarinin Belirlenmesi Olgme Araci’min 12-18 yas araliginda 117 cocuk ile
yapilan gegerlik giivenirlik ¢aligmasi sonuglarina gére dlgme aracinin 30 madde ve

2 (13

“bilgi ihtiyac1”, “arkadaslarimdan ve diger insanlardan destek ihtiyac1”, duygularla

basa ¢ikabilme”, “ailemden anlayis gorme” ve “kanser olan kardesimle iligkilerim”

boyutlarinda gecerli ve giivenilir bir 6lgme aract oldugu kabul edilmistir.

Aragtirmadan elde edilen bulgular dogrultusunda oneriler asagida sunulmustur.

e Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgme
Araci’nin gegerlik ve giivenirlik ¢calismasi sadece Ankara’ da tedavi olan kanserli
cocuklarin kardesleri ile yapilmistir. Kapsamli bir ¢alisma ile dlgme aracinin

Tiirkiye standardizasyonu yapilabilir.
e Kanserli kardese sahip olan ergenlerin ihtiyaglariin belirlenmesi 6lgme araci

Ankara disindaki farkli illerde de uygulanarak gegerliliginin sinanmasi ve dlgme

aracinin i¢ tutarliliginin gelistirilmesi ile ilgili ¢aligmalar yapilabilir.
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Kanserli kardese sahip olan ergenlerin ihtiyaclarinin belirlenmesi 6l¢gme araci
kanserli cocuklarin kardeslerine yonelik olarak yapilacak caligmalarda veri

toplama arac1 olarak kullanilabilir.

Kanserli kardese sahip olan ergenlerin ihtiyaclarmin belirlenmesi 6lgme araci
kanserli cocuklarin kardeslerinin karsilanmamais psiko-sosyal ihtiyaglarini

belirlemek ve bu ihtiyaclar dogrultusunda stratejiler gelistirmek icin kullanilabilir.

Kanserli kardese sahip olan ergenlerin ihtiyaglarinin belirlenmesi 6lgme araci ile
diger hastalik gruplarindan kardesi olan ¢ocuklara yonelik yapilacak ¢aligmalarda

karsilastirma yapilarak kullanilabilir.

Kanserli kardese sahip olan ergenlerin ihtiyaglarinin belirlenmesi 6l¢gme araci ile
aym kanser tiirii kardesi olan cocuklar1 kendi iclerinde c¢esitli degiskenlerin

etkisini belirlemek icin karsilastirmali olarak yapilacak ¢aligmalarda kullanilabilir.

Kanser disinda farkli hastalik tiirlinde kardesi olan cocuklarin ihtiyaglart ile
benzerlik ve farkliliklar1 ortaya koymak icin yapilacak olan c¢aligmalarda

kullanilabilir.

Kanserli kardesi olan c¢ocuklarin ihtiyaglarim1 zaman egrisi {izerinde

degerlendirmek i¢in uzamsal ¢alismalarda kullanilabilir.

Kanserli kardese sahip olan ergenlerin ihtiyaclarinin belirlenmesine yonelik farkl

Olecme araglar gelistirilebilir.

Ailede kanserli bir ¢cocugun olmasi aile igerisindeki tiim dinamiklerin ve ilginin
hasta cocuga gore sekillenmesine neden olmaktadir. Ancak bilgi ve destegin
kardesler i¢in de ulasilabilinir olmasi1 saglamak i¢in 6zellikle ailenin, saglik
caliganlarinin ve toplumsal c¢evrenin biitiinciil bir yaklagim sergilemelerini

saglayacak stratejiler gelistirilmesi saglanabilir.

95



OZET

Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Thtiyaclarinin Belirlenmesi Olcme Aracim
Tiirk¢e’ye Uyarlama Calismasi

Bu arastirma Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin ihtiyaglarimin Belirlenmesi
Olgme Aracini Tiirkge’ye uyarlanmas1 amaciyla yapilmustir. Arastirma Ankara il merkezinde
bulunan Saglik Bakanligi’na bagli hastanelerin cocuk hematoloji ve c¢ocuk onkoloji
servislerinde yatarak tedavi goren kanserli c¢ocuklarin saglikli kardesleri {izerinde
yiriitilmistiir. Arastirmaya 12-18 yas araliginda 117 ¢ocuk dahil edilmistir. Aragtirmada
cocuklarin, ebeveynlerin ve hasta kardesin demografik bilgilerine ulagmak amaciyla
arastirmaci tarafindan hazirlanan Genel Bilgi Formu, Pandora Patterson - Fiona McDonald
ve ark. tarafindan 2014 yilinda gelistirilen Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin
Belirlenmesi (Sibling Cancer Needs Instrument - SCNI) olgme aract kullanilmustir.
Arastirmada gegerlik ¢alismalar1 kapsaminda yap1 gecerligi ve kapsam gecerligi, giivenirlik
kapsaminda Cronbach alfa katsayisina bakilmustir. Olgme aracimin gecerligi kapsam
gecerligi ve yapi gecerligi sonucunda saglanmistir. Kapsam gecerligi sonucunda KGI 1
bulunmustur. Yapilan dogrulayict faktér analizi sonucunda 13 madde calismanmus, alt
boyutlardan birinin iki madde kalmasi nedeniyle gilivenirlik katsayisi diisiik ¢ikmig ve analiz
dist birakilmistir. Giivenirlik kapsaminda Cronbach alfa katsayisi tiim test igin 0.86
bulunmustur. Arastirmanin sonunda Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin
Belirlenmesi Olgme aracinin 30 madde ve 5 alt boyutlu yapida gecerli ve giivenilir bir lgme
aract oldugu sonucuna varilmistir. Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclarinin
Belirlenmesi Olgme Araci ¢ocuklarin ihtiyaglarim belirlemede gecerli ve giivenilir bir dlgme
araci olarak kullanilabilir.

Anahtar Kelimeler: Ergen, Ihtiyag, Kanser, Kardes

96



SUMMARY

A Study on Adaptation of the Sibling Cancer Needs Instrument to Turkish

The present study was carried out in order to adapt the Sibling Cancer Needs
Instrument to Turkish. The study was carried out on healthy siblings of children with cancer,
who were hospitalized in the pediatric hematology and pediatric oncology services of the
Ministry of Health hospitals in Ankara. 117 children between the ages of 12-18 were
included in the study. In the study, the General Information Form, which was developed by
the researcher with an aim to attain the demographic information of children, parents, and
sick sibling, along with the Sibling Cancer Needs Instrument (SCNI) developed in 2014 by
Pandora Patterson - Fiona McDonald et al., were used. In the research, construct validity and
scope validity were examined in terms of validity and Cronbach alpha coefficient was
examined in terms of reliability. The validity of the measurement instrument was ensured as
a result of the scope validity and structure validity. As a result of the scope validity, CGI was
found to be 1. As a result of confirmatory factor analysis, 13 items did not work; the
reliability coefficient was found to be low due to the fact that only two items remained in one
of the sub-dimensions, which was thus excluded from the analysis. Cronbach's alpha
coefficient was found to be 0.86 for the whole test. At the end of the study, it was concluded
that the Sibling Cancer Needs Instrument was a valid and reliable instrument in a 30-items
and 5-sub-dimension construct. The Sibling Cancer Needs Instrument can be used as a valid
and reliable measurement tool in determining the needs of children.

Key Words: Adolescent, Cancer, Need, Sibling
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EKLER

Ek 1 Etik Kurul izni

ANKARA ONIVERSITESI
ETiIK KURULU
KARAR ORNEGI

Karar Tarihi : 20/03/2017
Toplanti Sayisi: &
Karar Sayisi  : 96

96-Universitemiz Saglik Bilimleri Enstitisi Cocuk Gelisimi Anabilim Dali yUksek lisans
sgrencilerinden Sevilay Yildiz Akkug'un “Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin ihtiyaglarinin
Belirlenmesi Olgme Aracini Turkgeye Uyarlama Galigmasi” baslikli yiksek lisans tez ¢aligmasi ile
ilgili 24/02/2017 tarihli “insan Uzerinde Yapilan Klinik Disi Arastirmalar Bagvuru Formu® Etik
Kurulumuzca incelenmigtir.

Universitemiz Saghk Bilimleri Enstitisi Cocuk Geligimi Anabilim Dall yiksek lisans
ogrencilerinden Sevilay Yildiz Akkug'un “Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaglannin
Belirlenmesi Olgme Aracini Turkgeye Uyarlama Caligmasi” bashikli yiksek lisans tez caligmasi ile
ilgili 6nerilen degisiklikler yapilmistir. Aragtirmamin, arastirma protokoliine uyulmasi ve etik onay
tarihinden itibaren gegerli olmasi kosuluyla uygulanmasinin etik agidan uygun olduguna oy birligi
ile karar verildi.

ASLININ AYNIDIR
20/03/2017

r.Mul m OZEN
Ankara Universitesi
Etik Kurulu Bagkam
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Ek 2 Olgek Izni

Co canteen

Sevilay Yildiz Akkus

Ankara Universitesi, Cocuk Gelisimi, YUksek Lisans Prog.
Ankara Cocuk Saghgi ve Hastalikian Hem. Onk. EAH
Cocuk Gelisim Birimi

28 July 2016

Dear Sevilay Yildiz Akkus,

Thank you for your interest in our unmet needs measure; the Sibling Cancer Needs Instrument. We
developed the instrument to assess the unmet needs of young people who have a sibling diagnosed with
cancer. Details of the development and validation have been published in peer reviewed journals (see
below). We can confirm that no one else has contacted us about adapting the measure for use in Turkey
with young people aged 12 to 18 years.

| have attached a copy of our Sibling Cancer Needs Instrument measure. Details about scoring are
provided in the journal publications.

1, as one of the developers and authors of this measure who have copyright of the measure, give you
permission to adapt this measure for Turkish adolescents for your research study.

Kind regards,

A 27 N /
“ Lo TN orau¢

Fiona McDonald
Research and Evaluation Manager
CanTeen

mcDonald, F.E.J., Patterson, P., White, K.J., Butow, P., Bell, M. (2015). Predictors of unmet needs and psychological
distress in adolescents and young adults of siblings of people diagnosed with cancer. Psycho-Oncology, 24, 333-
340. dot: 10.1002/pon.3653

Patterson, P., McDonald, F.E.J., Butow, P., White, K.J., Costa, D.S.J., Millar, B., Bell, M.L., Wakefield, C., & Cohn, R. (2014).
Psychometric evaluation of the Sibling Cancer Needs Instrument (SCNI): an instrument to assess the psychosocial
unmet needs of young people who are siblings of cancer patients. Supporfive Care in Cancer, 22, (3}, 653-665.
doi:10.1007/s00520-013-2020-3
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Ek 3 Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

Arastirmamin adi: Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaglarimin Belirlenmesi Olgme
Aracini Tiirkge ’ye Uyarlama Calismast

Sayin goniilli,

Yukarida ismi belirtilen arastirma, Ankara Universitesi, Cocuk Gelisimi Boliimii’nde
ogretim iiyesi Prof. Dr. Aynur BUTUN AYHAN danismanlhiginda, yiiksek lisans dgrencisi
Sevilay YILDIZ AKKUS tarafindan tez arastirmasi olarak sunulacaktir. Bu arastirma da yer
almay1 kabul etmeden 6nce asagidaki aciklamalar1 dikkatlice okuyarak, arastirmanin ne
amacla yapilmak istendigini anlamamz ve kararlarimizi bu bilgilendirme ¢ercevesinde
Ozgiirce vermeniz gerekmektedir.

Bu arastirma kanserli kardese sahip olan ergenlerin psikososyal ihtiyaclarini belirlemeye
yonelik gelistirilmis olan bir 6lgegin Tiirk c¢ocuklarna uyarlanmasini amacglamaktadir.
Aragtirmaya kanserli cocuklarin saglikli kardesleri dahil edilecektir. Bu c¢ocuklarin
arastirmaya dahil edilebilmesi i¢in; 12-18 yas araliginda olmasi, kronik bir hastaliginin
olmamas1 ve kardeslerinin kanser tanisi ile takip-tedavi ediliyor olmasi gerekmektedir.
Aragtirma kapsaminda herhangi bir girisimsel miidahale olmayacaktir, kanserli ¢ocugun yast,
cinsiyeti, tanisi, tan1 konma donemi vb. 6zellikleri ile saglikli kardesin ve ailenin demografik
bilgilerinin yer aldigi “Genel Bilgi Formu” ve psikososyal ihtiyaglari belirlemek icin
“Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaclarmin Belirlenmesi Olgme Arac1” kullanilacaktir.
Formlarin doldurulmasina iligkin gerekli agiklamalar yapilacaktir, eger isterseniz arastirmact
size sorulari okuyup vermis oldugunuz yanitlara gére formu doldurabilecektir. Arastirma
kapsaminda en az 135 ¢ocuga ulasilmasi planlanmistir. Formlarin doldurulmasi ortalama 30
dk siirmektedir. Bu siire boyunca sadece soru ve cevap seklinde siirdiiriilecektir, miidahalede
bulunulmayacaktir bu nedenle herhangi bir risk tagimamaktadir. Arastirmaya Kkatilip
katilmamak goniilliillik esasina dayanmaktadir bu nedenle arastirmaya katilmayi kabul
etmeme ya da arastirmadan ayrilma hakkina sahipsiniz bdyle bir durumda herhangi bir
olumsuz sonugla kars1 karsiya kalmayacaginiz temin edilmektedir.

Bu aragtirmada yer almak tiimiiyle sizin isteginize baghdir. Arastirmada yer almayi
reddedebilirsiniz ya da basladiktan sonra yarida birakabilirsiniz. Bu arastirmanin sonuglari
bilimsel amagclarla kullanilacaktir. Arastirmadan cekilmeniz ya da arastirmaci tarafindan
arastirmadan ¢ikarilmaniz halinde, sizle ilgili veriler kullanilmayacaktir. Ancak veriler bir
kez anonimlestikten sonra arastirmadan cekilmeniz miimkiin olmayacaktir. Sizden elde
edilen tiim bilgiler gizli tutulacak, arastirma yayinlandiginda da varsa kimlik bilgilerinizin
gizliligi korunacaktir.

Bu kosullar altinda, aragtirma kapsaminda elde edilen sahsima ait bilgilerin bilimsel
amaglarla kullanilmasini, gizlilik kurallarina uyulmak kaydiyla sunulmasimni ve
yayinlanmasini, hi¢bir baski ve zorlama altinda kalmaksizin, kendi 6zgiir irademle kabul
ettigimi beyan ederim.

Not: Katilimcilarin 18 yas alti olmasi nedeniyle onam formuna ebeveynlerden en az biri
tarafindan onay verilen ve arastirmaya katilmak isteyen ¢ocuklar dahil edilecektir.

Goniillii Ad1-Soyadi/Tarih/Imza
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Ek 4 Genel Bilgi Formu

GENEL BiLGi FORMU

Sayin Veli,

Bu form Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Gelisimi Anabilim
Dali'nda Prof.Dr. Aynur BUTUN AYHAN damsmanhginda yiiriitilmekte olan
Kanserli Kardese Sahip Olan Ergenlerin Ihtiyaglarmin Belirlenmesi Olgegi’nin
Gegerlik ve Giivenirlik Caligmasi konulu yiiksek lisans tez ¢aligmasi igin
hazirlanmistir. Calismanin sonuglarinin giivenilir olmasi, sorularin dikkatli bir
sekilde okunarak cevaplandirmasina baglhidir. Bu formdan elde edilen bilgiler
tamamen gizli tutulacak ve sadece bilimsel amaclarla kullanilacaktir. Katkilariiz
i¢in tesekkiir ederim.

Sevilay YILDIZ AKKUS

Ankara Cocuk Saglig1 ve Hastaliklari
Hematoloji Onkoloji EAH

Cocuk Gelisim Birimi

[letisim: (0312) 5969638/123

Sosyo-demografik Bilgiler;

Cinsiyet: 1)Kiz  2) Erkek

Yas:

Kardes sayis1 (kendisi dahil):

Anne yasi: 1) 30- 35 yag  2) 36- 45 yas 3) 46- 50 yas 4) 51 yas ve lizeri
Anne d3renim diizeyi: 1) ilkokul ~ 2) Ortaokul

o e

3) Lise 4) Lisans/lisansiistii
6. Baba yasi: 1) 30- 35 yas 2) 36-45 yas 3) 46- 50 yas 4) 51 yas ve lizeri
7. Baba 6grenim diizeyi: 1) [lkokul ~ 2) Ortaokul

3) Lise 4) Lisans/lisansiistii
8. Aile tipi: 1) Cekirdek aile 2) Genis aile
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Kanserli Kardese fliskin Bilgiler;

Cinsiyeti: 1)Kiz  2) Erkek

1
2. Yas:

3.

4. Tamsmin kondugu yas donemi: 1) Bebeklik donemi (0-2 yas)

Tanisi:

2) Okuldncesi donem (3-6 yas)

3) Okul dénemi (7-11 yas)

4) Ergenlik donemi (12 yas ve tizeri)
Okula devam ediyor mu? 1) Evet 2) Hayir
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Ek 5 Uzman Goriis Formu

Uzman Goriis Kayit Formu

Asagida “Kanserli Kardesi Olan Ergenlerin Ihtiyaglar1 Olgegi” Kiiltiirel
Esdegerligine Iliskin Uzman Gériis Kayit Formu yer almaktadir. Bu forma dil
esdegerligi agisindan uzman gorisleri alinarak son sekli verilmistir. Uyarlama
stirecinin ikinci agsamast olan Kiiltiirel Esdegerlik icin sizden olg¢ekte yer alan
maddeleri kelimelerin her iki kiiltiirde de aym seyi ifade edip etmedigine iliskin
olarak anlamsal, deyimlerin her iki tilkede de aymi anlamda kullanilip
kullanilmadigina iliskin olarak deyimsel, ifadelerin toplumumuz agisindan da
yasanabilir olup olmadigimi belirlemek igin deneyimsel ve her bir kavramin her iki
kiiltirde de kullanilip kullanilmadigina iliskin olarak kavramsal agidan esitligin

uygun olup olmadigini {iclii bir derecelendirme ile degerlendirmeniz beklenmektedir.

1: Maddenin bu sekli ile kullanilabilir oldugunu diisiiniiyorsaniz,
2: Kismen uygun, madde dnerilen diizeltmeler yapilarak kullanilabilir

3: Uygun degil, madde ¢ikartilmali

Gerekli gordiiglinliz durumlarda her maddenin karsisinda bulunan “aciklamalar”
kismina maddenin degistirilmesi, diizeltilmesi ve/veya ¢ikartilmas: ile ilgili
goriislerinizi ve onerilerinizi yazabilirsiniz. Olcekteki maddeler sizlerin elestirileri

dogrultusunda gerekli diizeltmeler yapilarak uygulamaya hazir hale getirilecektir.
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