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OZET

JANGI, Masoumeh. Lésemili Cocuga Sahip Anne ve Babalarin Yasam Kalitesi

ve Psiko-Sosyal Gereksinimleri, Doktora Tezi, Ankara, 2023.

Cocukluk ¢cagi kanserlerinin tedavi surecinin isleyisi detayli bir sekilde g6z dnine
alindiginda, cocuklarin tedaviye tepki vermesinde anne ve babanin gocugun
kisisel bakimindaki 6z yeterliliginin buyuk bir rol oynamasi beklenmektedir. Bu
durumun yaninda anne ve babalarin kendi mental durumunun da etkilendigi
gorulmektedir. Diger tum kronik hastaliklarda da gorllebilecegi gibi 16semi
cocuklarin bakim sureci oldukga zorlayicl, tedavi ve terapiye sonug verme suresi
uzun, bakim gereksinimleri de ¢ok boyutlu oldugundan dolayi bu sureg igerisinde
anne ve babalarin katilimi ve bu zorlugun beraber asiimasi zorunlu bir ihtiyagtir.
Anne ve babanin 6z yeterligi de ¢ocuga saglanan bakimin kalitesindeki rolu ¢ok
etkili bir unsurdur. Genel olarak |6semi gibi tedavi sureci agir gegen hastaliklarda
¢ocuklarin anne ve babalarinin psiko-sosyal destege gereksinimleri oldugu
ortaya konulmaktadir. Bu calismanin amaci, lI6semili ¢gocuga sahip anne ve
babalarin yasam kalitesi ve psiko-sosyal gereksinimlerinin belirlenmesidir. Bu
¢alismada arastirma yontemi olarak nicel arastirma yontemi kullaniimistir. Nicel
odakli arastirma, analiz grubundaki degiskenler arasinda farkliliklari ortaya

cikarmak icin kullaniimaktadir.

Arastirmanin evrenini Ankara ilinde LOSEV Vakfinda tedavi gérmiis ve gérmekte
olan l6semili cocuklarin anne ve babalari olusturmaktadir. Bu vakifa kayitli olan
40.000’e yakin lI6semili cocuk bulunmaktadir. Bu evrenden %95 guven duzeyi ve
%5 ornekleme hatasi ile toplam 384 anne veya baba Orneklem sayisini

olusturmaktadir.

Bu calismada verilerin toplanmasi igin kullandigimiz araglar; arastirmaci
tarafindan hazirlanmis I6semili gocuklar ve anne babalarinin 6zellikleri hakkinda
genel bilgiler elde etmek amaciyla “Gérisme Formu”, I6semili cocuga sahip anne
ve babalarin yasam kalitesini dlgmek igin “Kanserli Hastalarda Yasam Kalitesi
Olgegi Aile Versiyonu” ve l6semili cocuga sahip anne ve babanin psiko-sosyal

v ey

gereksinimlerini belirlemek igin “Beck Depresyon Olgegi” kullaniimigtir.
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Arastirmada elde ettigimiz verilerin normal dagihm goésterip veya gdstermedigini
test etmek icin Kolmogorow-Smirnov analizi yapilmistir. Veriler normal dagilim
gosterdigi icin, verilerin analizinde bagimsiz gruplar t-testi, tek yonlu varyans
analizi (ANOVA) ve pearson korelasyon analizlerinden yararlaniimigtir. Ayrica
|I6semili ¢ocuga sahip anne ve babalarin yasam kalitesi ile psiko-sosyal
gereksinimleri arasindaki iliski icin korelasyon analizinden faydalanmistir.
Arastirmadan elde edilen verilerin analizi Statistical Package For Social Science
(SPSS) 22.0 paket programinda gergeklestiriimistir. Sonug olarak I16semili gocuga
sahip ebeveynlerin tedavi strecinde fiziksel, psikolojik, sosyal, cevresel ve temel
ihtiyaclar acgisindan orta diuzeyde sorun yasadiklari gorinmektedir. Ayrica
ebeveynlerin yarisindan fazlasi (%53,9) orta ve siddetli depresyon derecesine
sahip olduklari gorunmektedir. Bu dogrultuda I6semili gocuga sahip ebeveynlerin
yasam kalitesinin arttirilmasi ve depresyon dizeylerinin azaltilmasina yonelik

gugclendirme yaklasimi perspektifinde dneriler sunulmustur.
Anahtar Sozcukler

Lésemi, Losemili Cocuk, Yasam Kalitesi, Psiko-Sosyal Gereksinim, Tibbi Sosyal

Hizmet.
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ABSTRACT

JANGI, Masoumeh. Quality of Life and Psycho-Social Needs of Mothers and
Fathers with Leukemia Child, PhD Thesis, Ankara, 2023.

Given the nature of the treatment process of childhood cancers, the general self-
efficacy of parents in the care of the child during the treatment process is
expected to play an important role in children’'s response to treatment. It also
affects the emotional state of the parents. As in all chronic diseases, the care of
the child with leukemia is quite difficult, the treatment and treatment period is
long, the need for care is multi-dimensional, and parents must participate in this
process and overcome this crisis together. The self-efficacy of the parents is also
an effective factor in the quality of care provided to the child. In general, it is
revealed that parents of children need psychosocial support in diseases such as
leukemia which have severe treatment process. The aim of this study was to
determine the quality of life and psychosocial needs of parents with leukemia. In
this study, qualitative research method was used as the research method.
Qualitative research is used to reveal differences between variables in the

analysis group.

The population of the study consists of the parents of the children with leukemia
who have been treated in LOSEV Foundation in Ankara. There are close to
40,000 children with leukemia registered in this foundation. A total of 384 mothers

or fathers are the sample size with 95% confidence level and 5% sampling error.

As a data collection tool; itici Introductory Information Form amaciyla to obtain
general information about the characteristics of leukemia children and their
parents prepared by the researcher, “World Health Organization Quality of Life
Scale Short Form (WHOQOL-Bref) for measuring the quality of life of mothers
and children with leukemia; “Multidimensional Perceived Social Support Scale
(MSPSS)” was used to determine the psychosocial needs of fathers.

The Kolmogorow-Smirnov test will be used to determine whether the data are
normally distributed. In case data is normally distributed, independent groups t-
test, one-way analysis of variance (ANOVA) and pearson correlation analysis will
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be used in the analysis of the data. It will also benefit from correlation analysis for
the relationship between quality of life and psychosocial needs of parents with
leukemia. The analysis of the data obtained from the research will be carried out
in the Statistical Package for Social Science (SPSS) 22.0 package program. As
a result, parents of children with leukemia seem to have moderate problems in
terms of physical, psychological, social, environmental and basic needs during
the treatment process. In addition, more than half of the parents (53.9%) seem to
have moderate and severe depression. In this direction, suggestions are
presented in the perspective of empowerment approach to increase the quality

of life of parents with children with leukemia and to reduce depression levels.
Keywords

Leukemia, Child with Leukemia, Quality of Life, Psycho-Social Needs, Medical
Social Work.
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GIRIS

Dunya capinda her yil 0-19 yas arasinda yaklagik 300.000 ¢gocuga kanser teshisi
konmaktadir. Yaygin cocukluk c¢agi kanserleri arasinda losemiler, beyin
kanserleri, lenfomalar, sinir sistemi timorleri, néroblastoma ve Wilms tumort gibi
kanserler bulunur (Datta vd., 2019: 2). Diinya Saglk Orgutii (DSO)'ne (WHO)
gore, kanserli gcocuk sayisi 2000’li yillarda tahmini 10 milyondan, 2020’ye kadar
15 milyona yukselmistir (Steliarova-Foucher vd., 2017: 719). Son yillarda hayatta
kalma oranlarinda buylk bir iyilesme olmasina ragmen c¢ocukluk c¢agi
kanserlerinin, cocuklar ve aileleri Gizerinde psiko-sosyal etkisi géz ardi edilemez.
Kanser teshisi konan cocuklar ve aileleri genellikle tedavi sirasinda veya
sonrasinda psiko-sosyal problemlerle karsi karsiya kalirlar (Van Schoors vd.,
2019: 1-2). Mevcut kanitlar, tim kanser hastalarinin fiziksel, psikolojik, sosyal ve
cevresel refahlarini tehdit eden bir dizi zorluklarla karsilastiklarini géstermektedir
(Wang vd., 2020: 1-2).

Kanser, insanlarin zihnine korku veren bir kelimedir ve hayatlarini tamamen
degistirir. Kanser dliinyamizin bir gergegidir. Cocukluk ¢adi kanserinin basarili
yonetimi, tip dinyasinda gergek basari dykulerinden biridir. Kanser tedavisindeki
ilerlemeler nedeniyle, ¢ocuklar simdi hastaliklar ile ilgili daha umut verici bir
sonu¢ Ongorebilir. Ancak kanser tedavisinde Onemli ilerlemelere ragmen,
cocukluk cagl kanseri hala ¢ocuklar arasinda ikinci en yaygin olim nedeni
olmaya devam etmektedir. Bugun, cocukluk c¢agdi kanseri tedavisinin hedefi
sadece hayatta kalma oranini artirmak degil, bununla beraber ¢ocuklarin yagsam
kalitesini de arttirmaktir (Sharma vd., 2018: 249). Lésemili ¢cocuklar ve anne
babalari ile ilgili yapilan ¢alismalardan yola ¢ikarak I6semi gibi tedavi sureci agir
gecen hastaliklarda c¢ocuklarin anne ve babalarinin psiko-sosyal destege
gereksinimleri oldugu acikca ifade edilebilir. Boyle bir gereksineme ihtiyaglari
oldugu ise yasadiklar kaygilar neticesinde ortaya ¢ikan yasam kalitesindeki
dusuUsl ortaya koymaktadir. Yasanan kaygilarin ve olumsuzluklarin tedavinin
baslangi¢ duzeyinde en ylksek seviyelere ulasirken ilerleyen zamanlarda bu
durumun normal seviyelere dogru geriledigi yapilan arastirmalarda tespit

edilmistir. Bununla birlikte hastalikla ilgili olarak verilen egitimlerin kaygi duzeyini



azaltigina yonelik, egditimin 6nemine vurgu vyapilan c¢alismalarin yapildigi
go6rilmektedir. Ancak I6semili gocuga sahip anne ve babalarin yasam kalitesini
ve depresyon durumlarini konu edinen, arastiran ve inceleyen herhangi bir
arastirmaya rastlanmamistir. Bu nedenle bu calismada l6semili cocuga sahip
anne ve babalarin yasam kalitesi ve psiko-sosyal gereksinimleri konu edinilmekte

ve incelenmektedir.

Losemili gocuklarin bakim surecinde yer alan kisilerde; aile, i, sosyal hayat gibi
konularda fiziksel ve psikolojik olarak meydana getirdigi yukin géz onlne
alinmasi ve bakimda goérev alanlarin yasam Kkalitelerinin degerlendiriimesi
zorunlu hale gelmektedir. Kanser tani surecinde hasta ile beraber ebeveynlerin
de ayni duzeyde etkilendigi gorulur ve bu nedenle hastanin bakim strecinim tim
asamalarinda ebeveynlerin katilimi ve sosyal desteginin énemi c¢oktur; fakat
aileler, kansere bagl beklenmedik olaylarla nasil ve zaman basa c¢ikacaklari
konusunda dogal olarak sorun yasarlar (Ozkan, 2001: 96). Sosyal destek;
ekonomik imkanlar, is ortami, diger sosyal alanlari ve buna benzer 6geleri de
kapsamakla beraber, kanserli hastayi etkileyecek en gucli sosyal destek kendi
yakin gevresinin destegidir. Kanserli cocugun ebeveynlerinin fiziksel ve psikolojik
rahatlamalari agisindan, sosyal destek almak ¢ok dnemlidir (Terakye, 2011: 80).
Bakimda gorev almaya dayali ruhsal sikintilar yasama ile sosyal destege sahip
olma arasindaki iligki gugludur. Yakinlarina bakim verenlerin, ailesi ve arkadaglari
gibi sosyal ¢evresinin destegine, dostluguna ve bu zorlukta yalniz olmadiklarini
hissetmeye ihtiyaci oldugu gibi, para, bilgi ve egitim konularinda yardima, sosyal

ve duygusal acidan da destege ihtiyaclari vardir (Stoltz vd., 2004: 113).

Kanserli ¢ocuklarin deneyimledigi fiziksel ve psikolojik sorunlar, ¢cocugun tim
ailesini, en yakindan bakimini gorevlenmis kisileri; yani kisaca anne ve babasini
olumsuz bir bicimde etkilemektedir. Kanserli gocugun yasam kalitesini istenilen
dizeye ulastiriimasi, sadece cocugun tedavisine saplanip kalmakla olmaz,
bunun yaninda ¢ocuk ve ebeveynlerinin bir butin olarak dusunulmesi ve bu
dislnceye yonelik davraniglarin gergeklestiriimesiyle saglanabilir (Bilgili ve
Kubilay, 2003: 35-36).



Yasam kalitesi ¢ogu insan i¢in mutlulukla es anlaml olarak kabul edilmektedir
Temel olarak fiziksel, ruhsal ve sosyal iyilik halini temsil eden gunluk faaliyetleri
yurutebilme yetenegi, islev gorme ve hastaliklarin kontrol dizeyi ile ortaya ¢ikan
hasta doyumu seklinde tanimlanan iki bileseni olan iyilik halidir. Dunya Saglik
Orglitli Yasam Kalitesi Grubu tarafindan hasta ve hasta yakinlarinin hem iginde
yasadigi kulttrel yapi ve degerler sistemi dogrultusunda, hem de kendi amaglari,
beklentileri, standartlari ve endigeleri agisindan yasamdaki durumu ile ilgili algisi
olarak tanimlanmaktadir (Aydemir, 2007: 61).

Yasam kalitesi degisik bakis acgilarindan farkli sekilde tanimlanabilir. DUsunsel
yaklasim iyi bir yasam kalitesine sahip olmanin bedelleri Uzerinde dururken;
ekonomik yaklasimda maliyet-etkinlik hesaplari 6n plana ¢gikmaktadir. Sosyolojik
bakis acisi sosyal ve gevresel faktorlerin yasam kalitesi Uzerine etkilerini ele
almaktadir. Bu yaklasim yasam kalitesinin subjektifligini ve kulttrel faktorlerle
olan iligkisini vurgulamaktadir. Psikolojik yonden bakildiginda iyi bir yasam
kalitesine sahip bir kisi ylksek 6zglvene sahip, karar alma yetisi olan, mutlu ve
her anlamda doyuma ulasmis bir birey olarak tanimlanir (Lindstrom B., Koehler,
1991: 123).

Ldsemili gocuga sahip anne ve babalar saglikli bir ¢cocuga sahip ailelerin
yasamlarindan buyuk farkhliklar gostererek ayrilmaktadir. Lésemili gocuga sahip
aileler, o6zel ve is hayatlarinda, beklentilerinde, planlamalarinda, sosyal
cevrelerinde, hayat standartlarinda ve ayrica maddi konularda diger ailelere gore
¢ok daha farkhdir. Bekledikleri ve istedikleri saghkh ¢ocuga ulasamamis olma
duygusuyla beraber yasamis olduklari sok, kabul etmeme, aci ¢ekme ve
depresyon, sucluluk hissi, kararsizlik, kizginhk duyma, utanma ve inkar etme
hislerini yasamanin yaninda bu farkhliklara uyum saglamaya calismakta, durumu
dikkate almaya c¢alisarak ona 6zgu ¢ézuimler Uretmekte ve yapmalari gerekeni

bilememenin endisesini yasamaktadirlar (Kurban, 2018: 2).

Ldsemili gocuga sahip olmanin, anne ve babalarin yasam kalitesi Gizerinde etkisi
oldugunu gdézlemleyen anne ve babalar, esasen kanser hastaligi igin dnemli bir
alani olusturmakta ve tanimlamaktadir (Wang vd., 2018: 1). Ldsemili cocuklarin

yasam deneyimleri dahil olduklari toplumun ve kilturin 6zelliklerine ve bunlarin



onlara yuklemis olduklar rollerle dogrudan iligkilidir. Yine ayni sekilde 16semili
¢cocuga sahip anne ve babalarin da bu toplumsal ve kulttrel 6zellikler belirli roller
yuklemektedir. Bu ¢calismada lI6semili gocuga sahip anne ve babalarin bu rollerine
odaklanmaktadir. Bu dogrultuda arastirmanin amaci; I6semili gocuga sahip anne
ve babalarin yasam kalitesi ve depresyon durumu ne derecede etkilendigi ve
anne-babalarin psiko-sosyal destek gereksinimlerinin neler olabilecedini ortaya

koyabilmektir.

Saglik konusu Kkdiltlirel ve toplumsal olgular bakimindan arastirmaci ve
uygulayicilarin dikkatini gekmistir. Calisilan konular gesitlilik gostermekle birlikte,
gelismis Ulkelerde kronik hastaliklar en blyuk saglik sorunlari olmasina karsin
gelismekte olan ve gelismemis Ulkelerde bulasici hastaliklarin yaygin olarak

calisildigi bilinmektedir.

Bu calismada ise I6semili ¢gocuklarin, dogrudan hasta ve hastalik durumundan
ziyade |6semili gocuga sahip anne ve babanin oynadigi roliin tespit edilmesi, bu
durumun anne ve babalarin yasam kalitesini ve depresyon durumunu ne
derecede etkilediginin arastirilmasi ve anne ve babanin psiko-sosyal destek
gereksinimin belirlenmesi arastirmanin 6zgunlugunu ve onemini artirmaktadir.
Ayrica |6semili gocuklar 6rnekleminde galisiimasi bu arastirmanin dnemini daha
da artirmaktadir. Bu tur galismalarin genelde bir hastane veya bir hastaliga
odaklanmis oldugu gorulmektedir. Bu ¢alismada ise amag; [6semili gocuga sahip
anne ve babalarin yasam kalitesi, depresyon durumu ve psiko-sosyal

gereksinimlerinin belirlenmesidir.

Losemili cocuklara sahip ailelerin en 6nemli sorumluluklarindan bir tanesi de
cocuklarinin yasamsal faaliyetlerini devam ettirebilmeleri ve toplumun igine bir
birey olarak kazandirmalaridir. Ailenin ¢ocuklariyla beraber toplum igine
karismasi, mental ve sosyal alanda problemlerinden uzaklagsmasi, yasam
kalitelerinin yukselmesi ve farkh tarzdaki aktivitelere yonelerek toplum ve aile
icindeki baski veya problemlerinden kurtulmasi gerekmektedir. Bu anlamda
fiziksel aktiviteler; aile fertlerinin katilabilecegi, rekreasyonal amacla
yapabilecekleri, fiziksel, sosyal, psikolojik ve zihinse alanlarda rahatlayip
yenilenebilecekleri bir alandir (Dogduay, 2013: 2).



Losemili gocuga sahip aile bireylerinin kendilerine ayiracaklari zamandan yoksun
kalmamalari gerekmektedir ¢unku onlarin da rahatlamaya ve dinlenmeye
ihtiyaglari vardir. Spor ve serbest zaman aktivitelerinin ailenin fiziksel ve ruhsal
saghgina katkisi gok onemlidir. Yagsanan kaygi, stres ve tzuntu gibi duygulardan
ozgurlesmelerinde spor onemli bir ihtiyactir. Losemili ¢gocugu olan aileler
gocuklarinin sosyallesmesi ve 0zguven kazanmasi agisindan katki saglamak
adina cocuklariyla birlikte fiziksel aktivitelere katihm gostermelidirler. Ayni
zamanda fiziksel aktivite, aileleri huzurlu ve mutlu kilan, yasam kalitelerini

yukselten bir yasam bigimidir.

Yoksunluktan etkilenmis olan birey ve ailelerine verilecek olan hizmetler, ailelerin
ve ¢ocuklarinin hayatlarindan alacaklari doyumlulugu artirip yasam kalitelerinin
yukselmesine yardimci olacaktir. Arastirmacilarin ve egitimcilerin temel hedefi
anne ve babanin hem kendi yagsamlarindaki hem de ¢ocuklarinin yasamlarindaki
doygunlugunu artirmalarina yardimci olup anne ve babanin ¢ocuklarina gereken
yardimi saglayabilmesine de katkida bulunmaktir (Milgram ve Atzil, 1988: 415-
424).



1. BOLUM

GENEL BILGILER

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Gunumuzde ¢ocukluk ¢agi kanseri igin sagkalim orani ¢arpici bicimde artmistir
ve bu oran %80'e yaklagmaktadir (Carlsson vd., 2019: 2). Bu slrecgte sadece
cocuklar degil, kanserli gocuga sahip anne ve babalarin buylk bir kismi da
travma sonrasi stres belirtileri de dahil olmak Uzere tani ile baglantili olumsuz
psikolojik etkiler ile kargi karsiya kalmaktadirlar (Afanasyev ve Fedorenko, 2016:
592). Cogu anne ve baba igin psikolojik sikinti taniyi izleyen ilk aylarda azalir,
daha sonra azalma orani diser ve tedavinin bitiminden ¢ ay sonra sadece
minimal bir dists meydana gelir. Arastirmalar kanserli ¢cocugun tanisindan
sonraki 10 yila kadar anne ve babalarinda yuksek duzeyde kaygi, depresyon,
genel psikolojik sikinti ve/veya travma sonrasi stres belirtileri gostermektedir
(Ljungman vd., 2015: 1792).

Arastirmalar sonucunda c¢ocukluk donemlerinde kanser hastasi olan, hasta
bireylerin anne ve babalarinda, anksiyete, postravmatik stres sendromu,
depresyon bulgularini da igeren psikolojik sorunlar yasanma sikhginin arttigi
gorulmektedir. Bu durumdan etkilenmis anne ve babalar sosyal ve ailevi iligkilerin
bozulmasi, c¢ocuklarinin tedavi surecini aksatmasi gibi olumsuz sonuglarla
karsgilasabilirler. Bu suregte yasanan psikolojik sorunlarin sikligi ebeveynlerin
cinsiyeti, egitim ve mesleki durumlari gibi demografik faktorler ile iligkili
bulunmustur. Kanser tanisi konulmus olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin depresyon
ve diger psikolojik sikintilar agisindan risk tagimasi, tani ile basa ¢ikabilmesi ve
gerekli yasam tarzi degisiklikleri uygulayabilmeleri agisindan gerekli uzman

danismanlara yonlendirilmesi buyuk bir rol oynar (Cansever, 2019: 2).

Kanser tani ve tedavisi anne ve babalar icin dnemli bir stres kaynagi olmakta
ayrica anne ve babalarin uzun sureli tedavilerdeki invazif prosedurlere ve énemli
yan etkilerine bagli olarak hem kendilerinin hem de g¢ocuklarinin duygusal
tepkileriyle basa gikmasi gerekmektedir. Hasta ¢ocugun tanisi ve tedavileri ile
ilgili sorunlarinin yaninda ¢ocuklarinin hastaliginin prognozu, tibbi bakimlari, tibbi



prosedurlere bagli ¢cocugunun ortama uyum saglamasi ile ilgili sorunlar ve
anksiyetesiyle ugragsmasi ayrica hasta gocugun ve diger aile tyelerinin bakimi
sikinti yaratici diger durumlar olarak gozukmektedir. Gunluk islerini yapabilme ve
etkin bas etme stratejilerini kullanabilme konularinda anne ve babalar siklikla
yetersiz kalmaktadir. iletisim problemleri olan, sosyal iliskilerde zorluk ceken ve
hayatindan memnuniyetsiz olan anne ve babalar etkin bas etme stratejilerini

kullanamadiklarina dair veriler bulunmaktadir (Kigukkose, 2010: 49).

Ldsemili gocugun aile tyeleri fiziksel, psikolojik ve sosyal yonden etkilenmekte ve
bu deneyim ailenin dengesini bozmaktadir. Hastallk zamanla hastanin birtakim
gérevlerini yerine getirememesi ve bu gorevleri diger aile Uyelerinin Ustlenmesiyle
aile bireyleri arasinda rollerin degismesine yol agmaktadir. Bu rol degisimi
sonucunda aile Uyelerinin 0zel yasamlari da olumsuz etkilenmekte ve

tasiyabileceklerinden fazla bir yuk getirebilmektedir (Cimprich, 1999: 186).

Ebeveynler, sadece hastalik strecinden degil, hastanelerin politikalari, ekonomik
sorunlar, saglik ekibine ulasma ve iletisimden etkilenmekte ve bu konularda da
yardima gereksinim duymaktadir. Kanser ilerleyici sekilde seyredebilen bir
hastalik oldugu igin, birey ve aile Uzerinde yarattigi degisiklikler zaman i¢inde
giderek artmakta, artan bu olumsuzluklar basta hasta bireyin yasam seklini ve
beklentilerini olmak Uzere tim aileyi olumsuz yonde etkilemektedir. S0z edilen
durumlarin tumu aile Uyelerinin yasam kalitesinin olumsuz olarak etkilenmesine
ve yasamlarinda stres yaratan bagka olaylarin ortaya c¢ikmasina yol
acabilmektedir. Bu durumlarda aile Uyeleri yeterince destek ve yardim gérmezse
hastaligin neden oldugu stresorlerle bas edememekte, kendilerini Umitsiz,
caresiz, yalniz ve endiseli hissedebilmektedirler. Dolayisiyla bireyin ve ailesinin

yasam kaliteleri olumsuz etkilenmektedir (Toptas, 2013: 2).

Anne ve babalarin travma sonrasinda gelisen stres bozuklugu ile ilgili literaturde
bircok arastirma goze carpmaktadir. Anne ve babalarda ¢ocuklarinin hastaliginin
tekrarlamasi ya da ortaya ¢ikabilecek daha sonraki etkiler konusunda sureklilik
gOsteren cgaresizlik duygusu, kusku ve anksiyete rapor edilmektedir. Annelerin ve
babalarin hastaliga kargi kusku ve c¢aresizlik duygulari ve olumsuz emosyonel
uyum dile getirdikleri ve anne ve babalarin emosyonel problemleriyle basa



cikmakta zorlandiklari belirtiimektedir. Uzun donem boyunca sag kalanlarin anne
ve babalarinin, travma sonrasi stres belirtileri annelerde ¢ok daha gorulebilir

olmak lUzere devam etmektedir (Brown vd., 2003: 316).

Arastirmalar tedavi surecinin baglangicinda daha yuksek olan olumsuzluklarin
ilerleyen safhada normale dogru degistigini ortaya koymaktadir. Ancak yapilan
calismalarda bakildiginda yasam Kkalitesindeki degisikligin arastiriimadigi
anlasiimaktadir. Bu cercevede Ozellikle anne ve babanin rolu ve surecgten ne
sekilde etkilendigi ve sureci nasil etkilediginin arastiriimadigi gorulmektedir. Bu
¢alisma acgisindan yasam kalitesi, |6semili cocugu sahip anne ve babalarin 6znel
lyilik halinin fiziksel, psikolojik ve sosyal agilardan bir butin olarak ifade edilis
sekli olarak ele alinmaktadir. Bu sebeple bu arastirmanin problemi; l6semili
cocuga sahip anne ve babalarin yasam kalitesi, depresyon durumu ve psiko-

sosyal gereksinimlerinin belirlenmesidir.
1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirmanin genel amacr; |6semili gocuga sahip anne ve babalarin yagsam
kalitesi ve depresyon durumunun ne derecede etkilendigini ve bu ¢ocuklara sahip
anne ve babalarin psiko-sosyal destek gereksinimlerinin neler oldugunu

belirlemektir.

Bu amacg dogrultusunda ¢alismanin ana problemine uygun olarak asagidaki alt

amaglara da yanit aranmigtir:

1. Lésemili gcocuga sahip ebeveynlerin ve 16semili gocugun sosyo-demografik

oOzellikleri nelerdir?

2. Losemili gocuga sahip ebeveynlerin yasadigi fiziksel, psikolojik, sosyal,

cevresel ve temel ihtiyaglar nelerdir?

3. Lésemili gocuga sahip ebeveynlerin “Hastalarda Yasam Kalitesi Olgegi Aile

Versiyonu” dlgegini dikkate alarak yasam kaliteleri nasil?

4. Losemili gocuga sahip ebeveynlerin “Beck Depresyon Olgegi (BDO)” dikkate

alarak depresyon durumlari nedir?



5. Lésemili gocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi ve demografik 6zellikleri

arasinda iligki var midir?

6. Losemili gocuga sahip ebeveynlerin beck depresyon durumlari ve demografik

Ozellikleri arasinda iligki var midir?

7. Lésemili ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi ve psiko-sosyal

gereksinimleri arasinda iligki var midir?

8. Losemili gocuga sahip ebeveynlerin depresyon durumu ve psiko-sosyal

gereksinimleri arasinda iligki var midir?

9. Loésemili gocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi ile depresyon durumu

arasinda iligki var midir?
1.3. ARASTIRMANIN ONEMi

Saglik ile ilgili yapilan ¢alismalar genel olarak doktor-hasta iliskini veya hastanin
durumunu konu edinmektedir. Ancak akut hastaliklar ve tedavi gérmeme
konusunda genel inanglar hasta cocuklarin ve yakinlarinin yagsaminda onemli
etkilere neden olmakla birlikte bu alanda yapilmasi gereken ¢alismalarin Gnemini
ortaya koymaktadir. Oyle ki sosyal hizmet mesleginde ve disiplininde gevresi
icende birey anlayisi esas ve temeldir. Bu noktada hasta yakinlarini kapsayacak
sekilde calismalar tasarlanmasi gerekmektedir. Clnkl hasta yakinlari, hastalik
sureci boyunca; anksiyete, depresyon, o6lum korkusu, sucluluk duygusu,
yorgunluk, izolasyon ve maddi durumun vyetersizligi korkusu gibi yasadiklari
sorunlar ve olumsuzluklarla karsi kargiyalar. Bu sorunlarin ve olumsuzluklarin
tum boyutlariyla incelenmesi, I6semili gocugu olan anne ve babalarin yasadiklari
sorunlarin ¢ozulmesine ve daha verimli hizmetlerin gergeklestiriimesine katki
saglayacaktir. Cunkl kanser, hasta ve hasta yakinlari i¢in travmatik bir sureci
ifade etmektedir. Baska hastaliklar dustinuldugunde kanserin, bireyin gindelik
yasaminda daha fazla olumsuz etkiye sahip oldugu gorilmektedir. Bireyin
dengesini bozarak hem bireyi hem de ailesini fiziksel, psikolojik, sosyal ve
cevresel olarak birgok alanda etkilemektedir. Kanser sonucunda bireyin uyum

mekanizmalarinin etkilenmesi; bireyin ve ailesinin gelecekle ilgili planlarinin alt-
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ust olmasi ve guclerinin bitmesi gibi anlamlar tagsimaktadir. Bunun neticesinde ise
birey ve ailesinde yasam kalitesi anlaminda bir disls yasanmaktadir. Genel
olarak fiziksel anlamda bir olumsuzluk yaratan kanser beraberinde psiko-sosyal
sorunlarinda getirmektedir (Kizilci, 1999). Bununla birlikte kanser tedavisinin
yasam kalitesi Uzerindeki etkisi tedavinin tum asamalarinda onemli bir konu
olarak dne ¢ikmaktadir (Ozyilkan, 2004). Bu anlamada yapilacak olan ¢alismanin

bu alani kapsiyor olmasi 6nem arz etmektedir.

Hastalarin yasam kalitesinin yukseltilebilmesi icin bakim veren yakinlarinin da
yasam kalitesinin ylksek olmasi énemlidir. Ancak yapilan ¢alismalar hastalara
bakim verenlerin yagsam kalitelerinin olumsuz etkilenebildigini ortaya koymaktadir.
Bu calismalarda; hastalarin sikintisi arttikga ve semptomlari kontrol edilemez
oldukga, bakim veren aile Gyelerinin algiladiklari yukun, depresyon ve anksiyete
edilimlerinin, uyku problemlerinin arttigir ve yasam Kkalitelerinin dustugu
belirtiimistir (Mystakidou vd., 2007; Skarstein vd., 2000; S6nmez vd., 2004). Bir
baska calismada, bakim veren hasta yakinlarinin depresyon oraninin yuksek
oldugu ve buna bagli olarak yagsam kalitesinin belirgin olarak azaldigi ortaya
konmustur (Civici vd., 2011). Ferrel vd., (2002) yaptiklari galismada, over kanserli
hastalarina bakim veren aile Uyeleri; kendilerini ¢ok yorgun hissettiklerini ve
hastaligin baslangicindan itibaren kendilerinde bir¢ok saglik sorunu ortaya
ciktigini, sorunlarla bas etmede yetersiz kaldiklarini ve hastalarina bakabilmek
icin islerinden ayrilmak zorunda kaldiklarini belirtmiglerdir. Grov vd., (2005)
meme ve prostat kanserli hastalara bakim veren vyakinlarinin anksiyete
dizeylerinin 6nemli derecede ylksek oldugunu, fiziksel yasam kalitelerinin
yuksek ancak ruhsal yasam Kkalitelerinin erkeklerde donemli derecede dusuk

oldugunu ifade etmislerdir.

Bu ¢alisma ¢ocukluk ¢agi kanserinin daha travmatik ailevi sonuglarina odaklanan
bir arastirma konusunun olmasi hem 6nleme hem de midahale igin hedefler
tanimlanacak olmasi ayrica guglendirme yaklasimi perspektifinde Oneriler
sunmasi arastirmanin onemini arttirmaktadir. Ayrica arastirmanin bir diger odak
noktasi da hastalikla basa ¢ikma ve aile iligkilerini arttirmada psiko-sosyal

desteklerin 6neminin ortaya konulmasidir. Suphesiz ki psiko-sosyal destek
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ailenin yasam kalitesini, aile igi iligkilerdeki memnuniyeti, yasanacak olan
depresyonun siddetini ve anksiyetenin etkisini belirlemektedir.

1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

e Verilerin toplama asamasinda istedigimiz zaman ailelere ulagim

saglanamamasi.

o Sefkat evlerinde konaklanan I6semili hasta ¢ocuklarin ailelerine ulasmak

igin yonetimin onayini almak uzun bir sure gerektirmektedir.

e Ebeveynler psikolojik olarak bu konunun hassasiyeti nedeniyle ankete

katilmaktan imtina etmektedirler.

e LoOsemili gocuga sahip anne ve babalarin bazilari, ¢ocuklarinin hastalik

durumunu inkar edip, anketimize katiimamaktadirlar.
1.5. ARASTIRMANIN VARSAYIMLARI
Bu ¢alismanin varsayimlari agagidaki sekilde siralanabilir:

1. Arastirmada kullanilan Gérisme Formu ve Olgekler, l6semili cocuga sahip
anne ve babalar tarafindan samimi ve tarafsiz bir sekilde cevaplandigi

varsayiimigtir.

2. Lésemili cocuga sahip ebeveynler Gériisme Formu ve Olgekleri yanitlarken

herhangi bir etki altinda kalmadiklari varsayiimistir.
3. Arastirma 6rneklemi, evreni dogru bir sekilde yansittigi varsayilimistir.

4. Arastirmada kullanilan veri toplama araclari olan Goérugsme Formu ve
Olgekler, sonuglari dogru bir sekilde elde edecek nitelikte oldugu

varsayilmigtir.

5. Olceklerden elde edilen verilerin analizinde kullanilan istatistiksel

yontemler, aragtirmanin amacina uygun bir sekilde secilmistir.



12

1.6. ARASTIRMANIN TANIMLARI

Yasam Kalitesi: Loésemili gcocuga sahip ebeveynlerin yasaminin psikolojik,
fiziksel, sosyal ve manevi gibi yonleri Gzerindeki performansina etki eden dinamik

ve ¢ok boyutlu bir kavramdir.

Lésemili Cocuk: Ankara ilinde LOSEV Vakfinda tedavi goérmiis vel/veya
gormekte olan, 0-12 yas araliginda, I6semi hastaligi teghisinin konulmasinin
ardindan hastane ortaminda tibbi tedavi surecini sirdiren veya tamamlayan ve

yeniden ailesiyle birlikte yagsamaya baglayan kiz ve erkek ¢ocuklardir.

Psiko-sosyal Destek Gereksinimi: Lésemili cocuga sahip anne ve babalarin
duygularini, davraniglarini, dastncelerini, hafizasini ve 6grenme kapasitesini
etkileyen deneyimlerin neden oldugu psikolojik ve sosyal etkilerle ugrasmayi ve

ebeveynlerin refahini iyilestirmeyi amacglamaktadir.

Fiziksel Sorunlar: Ebeveynlerin I6semili gocuklarin kronik hastalik durumunda
yasamak, bagimsizlik kaybi ve daha 6nce yaptiklari veya genellikle keyif aldiklari
tim aktif seyleri yapamamak gibi bircok sorun ve yasamlarinda olumsuz

degisiklige neden olabilir.

Psikolojik Sorunlar: Losemili ¢ocuga sahip anne ve babalarin hastalik
durumunda dusunceleri, ebeveynlerin algilama ve etkileme bigimleriyle
sekillenmekte ve davraniglarina yansimaktadir. Burada ortaya ¢ikan sorunlara
psikolojik sorunlar denir ve depresyon, sosyal fobi, panik atak, anksiyete

bozuklugu, bas agrisi ve yogun stres gibi davranigsal sorunlara neden olmaktadir.

Sosyal ve Cevresel Sorunlar: Sosyal ve c¢evresel sorunlar genellikle kronik
hasta ¢gocuga sahip ebeveynlerin yagsam hayatini etkileyen problemleri igerir.
Ayrica ebeveynlerin belirli durumlarda toplumla olan iligkilerinde olumsuz

problemlere neden olmaktadir.

Depresyon: Ldésemili gocuga sahip anne ve babalar, zamanlarinin bayuk bir
bolumunu gocuklarina ayirmalarina baglh olarak sosyal iligkileri ve ekonomik, is
ve aile yagsami gibi birgok alandaki aktiviteleri etkilenmekte ve bununla beraber

de kaygi ve depresyon gibi birgok olumsuz neticeyi beraberinde getirmektedir. Bu
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durum anne ve babalarda genel bir mutsuzluk, bitkinlik, ilgisizlik, asiri kederli
olma, zevk alamama, sosyal hayattan uzaklagsma, ise yaramama ve degersizlik

hissi gibi belirtilerle ortaya ¢gikmaktadir.

Tibbi Sosyal Hizmet: Tibbi sosyal hizmet, [6semili hasta ¢gocuklar ve ailelerinin
yasamlarinda kronik tibbi durumlarin neden oldugu krizleri yonetmelerine

yardimci olup, onlarin zihinsel ve fiziksel iyilik hallerini iyilestirmeye odaklanir.
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2. BOLUM

KURAMSAL CERCEVE

2.1. LOSEMININ DUNYADA VE TURKIYE’'DEKI YERi VE ONEMi

Aragtirmanin bu bélumunde dunyada ve Turkiye’de ¢ocuk I6semili hastalarinin
anne ve babalar ile yapilan yasam kalitesi ve psiko-sosyal gereksinimleri

arastirmalarinin literatlr galismasi yer almaktadir.

Sutan vd., (2016) “Akut Lenfoblastik Losemili Cocuklara Sahip Anne ve Babalarin
Yasam Kalitesi” adli ¢calismalarinda; 16semili gocuga sahip anne ve babalarin
saglikla iligkili yasam Kkalitelerini dederlendirmek ve bununla iligkili faktérlerin
belirlenmesini amaglamiglardir. Bu arastirmada l16semili gocuga sahip 293 anne
ve babaya verilerin toplanmasi i¢in anket dagitiimistir. Anne ve babalarin yagsam
kalitesini belirlemek icin WHOQOL-BREF o6lcegi kullaniimistir. Ankete katilan
anne ve babalarin %50,9'u yasam kalitelerini iyi ve memnun edici olarak
cevaplamiglardir. WHOQOL-BREF olcegi fiziksel boyutu igin 14,54, psikolojik
boyutu i¢in 14,60, sosyal iligkiler boyutu i¢in 15,03 ve ¢evresel boyutu i¢in 14,08
degerleri elde edilmistir. Calisma, anne ve babalarin yasam kalitesini
iyilestiriimesine yardimci olabilecek belirli yonleri vurgulamaktadir. Saglik hizmeti
saglayicilarinin bu onemli yonlere odaklanmasi ve programlari buna goére

planlanmasi yararli olabilecektir.

Cho vd., (2016) yaptiklari bir calismada; 16semili gocuklarin dayanikhligini ve aile
islevlerinin yagsam kalitesi Uzerine etkisinin aragtirlmasini amaclamislardir. Bu
calisma Glney Kore Pediatrik Hemato-Onkoloji Merkezini ziyaret eden 100
|I6semili gocuk ve anne babalari Uzerinde yapilmistir. Losemili gocuklar ve anne
babalari ile dogrudan goérisme yoluyla veri toplamak igin aile iglevleri ve yagsam
kalitesi anketi kullanilmigtir. Calisma sonuglarina goére, l6semili ¢ocuklarin
dayanikhlik (r = 0,69, P <0,001) ve aile iglevleri degigkeni (r = 0,46, P <0,001) ile
yasam kalitesi ve yasam kalitesi alt kategorileri arasinda pozitif korelasyon
gOstermektedir. Dayaniklilik, ¢ocukluk I6semi magdurlarinda yasam kalitesini
etkileyen onemli bir faktor olup ve %48’lik bir agiklayici guce sahiptir. Sonug

olarak 16semili cocuklarin dayanikliligi, yas ve aile iglevleri cocukluk ¢agi 16semi
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magdurlarinda yasam kalitesini etkilemektedir. Bu nedenle, gerekli dayaniklilig
geri kazanmaya ve c¢ocukluk I6semi magdurlarinda aile iglevini guglendirmeye
yardimci olmak ve yasam kalitesini iyilestirmek icin yasa uygun programlar

olusturmak gerekmektedir.

Okumu vd., (2017) vyaptiklari bir cgalismada; Kenya'da Kenyatta ulusal
hastanesinde tedavi goren losemili gocuklarin anne ve babalarinin sosyo-
ekonomik ve psikolojik gereksinimleri arasindaki iligkileri arastirmiglardir.
Calismada Kenyatta Ulusal Hastanesi'nde |6semi tedavisi goren 62 |6semili
gocugun anne ve babalarindan anket yoluyla veriler elde edilmistir. Calismada
psikolojik sikintilar ile sosyo-ekonomik 6zellikler arasindaki iligkiyi test etmek igin
Kendall'in tau-b testi kullanilip, P<0.05 istatistiki olarak anlamli kabul edilmistir.
Arastirmadan elde edilen sonuclara goére katihmcilar kayglr ve yorgunluk
yasamaktadirlar. Ailenin gelirinin yiksek bir oraninin tedavi i¢cin harcanmasi,
anne ve babalar icin yUksek psikolojik sikinti haline gelmistir. Ailedeki ekonomik
zorluk psikolojik sikintilarin dnemli élgtide artirdigini géstermektedir. Bu nedenle
kalkinma ajanslari ve tedavi maliyetine katkida bulunabilecek hukimet digi

kuruluglarla igbirligi yapilmasi onerilmektedir.

Poodineh (2017) tarafindan yapilan ¢alismada; Zahedan'in egitim ve arastirma
hastanelerinde kemoterapi goren losemili gocuklara sahip anne ve babalarin
kaygilari Uzerindeki kas gevseme tekniklerinin etkilerini belirlemeyi amaclamigtir.
Calisma populasyonu, Zahedan'daki egitim ve arastirma hastanelerine sevk
edilen ve kemoterapi gbéren 120 I6semili ¢ocugun, anne ve babalarindan
olusmaktadir. Bu anne ve babalar iki grup olarak mudahale ve kontrol gruplarina
ayrildi ve mudahale grubuna Benson gevseme teknigi kullanilarak kaslari
gevsetildi. Toplanan verilerden elde edilen sonuglara gore; midahale ve kontrol
grubunda belirgin ve gizli anksiyete arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
ve belirgin anksiyete ile egitim dlzeyi arasinda anlamlh bir iliski oldugunu
gorulmastir (p<0.05). Arastirmanin bulgularina goére; anne ve babalar,
cocuklarinin hastaligindan kaynaklanan streslerle yuzlesmeye hazirlamak igin
kanserli gocuklarin anne ve babalarina daha fazla destek vermek igin aile odakl

hemsirelik bakimi saglama zemini olusturulmahdir.
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Yu vd., (2017) yaptiklar bir ¢calismada; Cin’deki I6semili hastalarin ailelerinin
yasam kalitesi ile iligkili faktorleri belirlemeyi amaclamislardir. Bu ¢alismaya gore;
|I6semi sadece hastalarin yasam kalitesini degil, ayni zamanda ailelerin yagsam
kalitesini de etkilemektedir. Losemili cocuga sahip ailelerin yasam kalitesi ile ilgili
arastirmalar sinirhdir. Bu calisma, Cin’in Heilongjiang eyaletindeki l6semi
hastalari icin ailelerin yasam kalitesini dederlendirmeyi amacglamistir. Bu amaca
ulasmak icin Heilongjiang eyaletindeki U¢ hastaneden toplam 309 I6semili
cocugun aileleri ile bir anket arastirmasi yapilmigtir. Katilimcilarin yasam kalitesi
WHOQOL-BREF'in Cince versiyonu kullanilarak degerlendirilmistir. Losemili
cocuklar ve ailelerinin sosyo-ekonomik 6zellikleri ve ailenin duygusal sikintilari,
sosyal destek ve aile iglevleri dahil ailenin yasam kalitesini etkileyen faktorleri
belirlemek icin ¢ok degdiskenli regresyon modelleri kullaniimigtir. Bu ¢alismada
I6semili ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesini etkileyen fiziksel, psikolojik,
sosyal ve gevresel faktorler degerlendirilmigtir. Aileler igin dort alanda da dusik
yasam kalitesi puanlari elde edilmistir. Fiziksel alan igin 12,7 + 2,8; psikolojik alan
icin 12,2 + 2,5; sosyal alan i¢in 13,2 = 2,9 ve ¢evresel alanicin 11,3 £ 2,5 puanlari
elde edilmigtir. Calisma sonuglarina gore; yasli, yiksek egitimli, dini inanca sahip
olmayan, daha geng hastalara sahip ve sigorta kapsami olmayan ailelerin yasam

kalitesi digerlerine gore daha dusuk olarak elde edilmigtir.

Racine vd., (2018) tarafindan yapilan ¢alismada, kanserli gocuga sahip anne-
babanin psiko-sosyal risk faktorleri ve anne-babanin psikolojik sikintilari ile
saglkla ilgili yasam kalitesi arasindaki iligki incelenmigtir. Bu c¢alismanin
orneklemini 52 pediatrik kanser magdurunun anne ve babalari (34 erkek, 18
kadin) olusturmaktadir. Verilerin toplanmasi icin Tanitici Bilgi Formu, Psiko-
sosyal Degerlendirme Olgegi ve Kisa Semptom Envanteri Olgegi kullanilmistir.
Calismada coklu regresyon analizi sonucunda, anne ve babanin psikolojik
sikintisinin, ebeveynlerin bildirdigi saghkla ilgili yasam kalitesini olumsuz
etkiledigini ortaya koymaktadir. Ayrica tedavi yogunlugu, cinsiyet ve psiko-sosyal
riskin ise anne, baba ve ¢ocuk tarafindan bildirilen saglikla ilgili yasam kalitesini
olumsuz yonde etkiledigini ortaya koymustur. Calisma bulgularina goére, saglikla

ilgili yagam kalitesi uzerindeki olumsuz etkiyi azaltmak icin hedefe yonelik destek
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mudahaleleri saglamak amaciyla, risk altindaki psikolojik sikinti ve psiko-sosyal

risk tagityan anne, baba ve ailelerin belirlenmesinin 6nemini vurgulamaktadir.

Carlsson vd., (2019) yaptiklari bir calismada; kanserli gocuga sahip anne ve
babalarin iyilestirici tedavi sonrasi psikolojik ve sosyal gereksinimlerini
belirlemeyi amacglamiglardir. Calismada kanser tedavisi gormuas ve iki yil
icerisinde tedavileri sona ermis toplam 15 kanserli gocugun anne ve babalari
(sekiz anne ve yedi baba) bir gocuk onkoloji merkezi araciliiyla arastirmaya dahil
edilmistir. Her anne ve baba ile birisi tedavi slirecinde ve ikincisi ise tedavi sonrasi
olmak Uzere toplam iki kez gorusulmustir. Arastirma sonucuna goére kanserli
cocuklarin anne ve babalar fiziksel, psikolojik, sosyal ve cevresel zorluklar
yasamaktadirlar. Arastirma verilerine gore tedavi slreci anne ve babalar icin
bilinmeyen ve korkutucu bir surectir. lyilestirici tedavinin sona ermesinden sonra,
tanidan 6nceki haline geri ddnme ve g¢ocugun kanseri ile ilgili kendi duygusal
yaralari ve korkulari ile basa ¢ikma konusunda zorluklar yasarlar. Calismanin
bulgularina gére, kanser tedavisi géren ¢gocuklarin anne ve babalari bir psikolojik

destede ihtiya¢ duyduklarini géstermektedir.

Modanloo vd., (2019) yaptiklari bir calismada, kanser tanisi konan ¢ocuklarin,
anne ve babalarinin yagsam kalitesini belirlemeyi ve aile iglevlerinin boyutlari ile
anne ve babanin yasam kalitesi arasindaki iligkiyi degerlendirmeyi
amaclamislardir. Bu calisma, kanserli cocugu sahip 62 cift (ikili olarak anne ve
baba) anne ve babalari ile (n=124) yapilmis bir ¢calismadir. Calisma verileri
Tanitici Bilgi Formu, McMaster Ailesi Degerlendirme Olgeginin onaylanmis
Farsca siirimii ve Dinya Saghk Orguti Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu
(WHOQOL-BRFF) kullanilarak toplanmistir. Veri analizi igin Kanonik Korelasyon
Analizi ve Genellestiriimis Tahmin Denklemi modeli kullaniimistir. Bu ¢alismada
Aile Degerlendirme Olgeginin tim boyutlari sagliksiz boyutlar olarak rapor
edilmistir. Ayrica, anne ve babalar tarafindan tium alanlarda dusik bir yasam

kalitesi belirlenmistir.

Van Schoors vd., (2019) tarafindan yapilan ¢alismanin amaci, I6semili gocuga
sahip ailelerin iglevselligi ve |I6semili gocuklarin, anne-babalarin ve kardeslerinin

hastaliga alisma durumu ile yagsam kaliteleri arasindaki iligkiyi arastirmaktir.
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Calismaya 60 I6semili cocuk, 172 anne-baba ve 78 kardes ve toplam 115 aile
katilmiglardir. Bu aileler Uzerinde 33 aylik bir gbozetim yapilmistir. Verilerin
toplanmasi igin Aile Ortami Olgegi, Algilanan Stres Olgegi, Duruma Ozel
Duygusal Reaksiyonlar Anketi ve Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri
kullaniimistir. Calisma sonuglarina gore, |I6semili gocuklarin, anne-babalarin ve
kardeslerinin hastaliga alisma durumu ve yasam Kkaliteleri iligkili oldugunu
kanitlanmigtir. Buna ek olarak, aile Gyelerinin bazi aile iglev alanlarini algilamalari,
kanser teghisinin degerlendirilmesi, olumlu duygular ve yasam Kkalitesi
bakimindan farklidir sonucu elde edilmigtir. Ailedeki Gyeler arasindaki farkhliklar,
tim aile Uyelerini tarama ve aile duzeyinde oldugu kadar birey duzeyinde de

mudahale etme ihtiyacini ifade etmektedir.

Kurt (2005) yaptigi calismada 4-12 yas akut lenfoblastik 16semili gocuklari ve
aileleri hastaliklari hakkinda bilgilendirmenin yasam kalitesine etkisini 6lgmeyi
amagclamistir. 01 Mart-30 Nisan 2005 tarihleri arasinda Selguk Universitesi
Meram Tip Fakiltesi Pediatrik Hematoloji-Onkoloji poliklinigine kontrol amagh
basvuran ve hala kemoterapi alan 47 c¢ocuk ve anne babasi aragtirmanin
drneklemini olusturmustur. Poliklinige gelen cocuk ve ailelerine bilgilendirme
oncesi yasam kalitesi tespiti icin yagam kalitesi 6lgegi uygulandi. Bir ay boyunca
haftada bir giin poliklinik kontroliine geldikleri zaman kemoterapi hakkinda bilgi
verildi. Bir aylik sure¢ sonrasinda aileye kemoterapi hakkinda bilgilendirme
kitapcigr verilerek bir ay sonraki randevularinda ikinci olgek uygulamasi
yapilmistir. Verilerin degerlendiriimesinde ortalama ve yuzdeler kullaniimistir.
Degiskenlere bagl olarak bilgilendirme oncesi ve sonrasi arasi iliski eslestirilmig
t-testi ile degerlendirildi. Bilgilendirme Oncesi ve sonrasi yasam kalitesi puani
degisim yuzdelerinin karsilastirimasi amaciyla ikili degiskenler igin paired-
sample t testi, ileri analiz i¢in lineer regresyon analizi, 3 ve daha fazla sayida
degiskenler icin one-way anova testi, ileri analiz igin Tukey testi yapilimistir.
Arastirmada elde edilen sonuglara gore; bilgilendirme sonrasinda bilgilendirme
oncesine gore hem c¢ocuk (14.7=!9.640 PO.05, t8.12=25.853 P0O.05) hem de
aileleri 59 tarafindan bildirilen yasam kalitesi puaninin (14-7=12.762 P<0.05, t8-
i2=19.016 P<0.05) yukseldigi bulunmustur ve aralarindaki fark istatistiksel olarak

anlamli bulunmusgtur. Losemili ¢gocuk ve anne-babalarinin stresini en aza
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indirgemek, saglik personeline given duymalarini saglamak ve olumlu iligkiler
kurabilmek icin; cocuk ve anne-babalarin bilgilendiriimelerini hedef alan isbirligi
icinde ¢aligan personel grubunun sunacagi kemoterapi hakkinda bilgilendirme ve

egitim programlarinin yasam kalitelerini arttiracagi sdylenebilir.

Gulses (2012) uzmanlk tezinde, kanserli ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin yasam
kalitelerinde etkin rol oynayan bedensel, sosyal, ruhsal, fiziksel ve fonksiyonel
etkenlerin ortaya konmasini ve yasam kalitelerinin belirlenmesini amaglamistir.
Calisma sonuglarina gore, kanser tanisinin beraberinde gelen aile yasaminin
kalitesinde bir dusis gozlemlenmistir. Ancak yasam kalitesindeki bu bozulma
diger kronik hastaliklara sahip bireylerden ¢ok daha fazla bir sekilde artig
gOstermez. Hasta-aile iligkilerini dlgumleyen yasam kalitesi olgeginde kanserli
cocuklarin daha iyi bir durumda oldugu gérilmektedir. ilging olarak kardes
sayisindaki artis yagsam kalitesinde olumlu bir etki etmektedir. Hastaligin getirdigi

olumsuz etkiler ise babalardan ¢ok annelerde olusmaktadir

Selamet (2014) YUksek Lisans Tez c¢alismasinda, kemoterapi goren kanserli
cocuklarin annelerinin aldiklari sosyal destedin ve yasam kalitesinin
incelenmesini amag olarak edinmistir. Aragtirmanin 6érneklem grubunu Marmara
Universitesi Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi hematoloji-onkoloji servisinde,
polikliniginde ve ayaktan kemoterapi merkezinde tedavi goren kanserli gocuklarin
anneleri olusturmaktadir. Kanserli gocuklarin annelerinin medeni durumu, sosyal
guvence varligi, yasam kalitesinin Uzerinde bir etki bulundurmuyorken, esiyle
arasinda akrabalik bulunmayan, bakmakla yukumlu oldugu bagka hasta, yasli ve
klguk cocugu bulunmayan annelerin sosyal destek 6lgedi puanlari anlaml olarak
yuksek oldugu tespit edilmistir (p<0,05). Kanser hastasi ¢cocuga sahip anneler,
ellerindeki tim zamani ¢ocuklarina ayirdigi ve hastalik suresince yeterli destege
tabi tutulmadigi icin yasam kalitelerini olumsuz etkiledigi gorulmektedir. Bu
problemlerin Ustesinden gelmek icin kanserli cocuklara ve annelerine gerekli

egitim ve uzman destegi saglanmali, yagsam sartlari duzeltilmelidir.

Kaplanoglu (2014) tarafindan yapilan c¢alismanin amaci l6semi tanisi almis
cocuga sahip anne babalarin yasam kalitesi ile sosyal destek duzeyleri

arasindaki iligkilerin incelenmesidir. Calismanin érneklemi I[6semi tanisi almig ve
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herhangi bir kronik hastaligi bulunmayan ¢ocuga sahip 70’ser anne baba olmak
uzere toplam 140 kisiden olusmaktadir. Arastirmadaki bulgular, kontrol ve deney
gruplarinda yasam kalitesi ile sosyal destegin birbirlerini pozitif sekilde etkiledigini
gOstermektedir. Losemili ¢ocuga sahip ebeveynlerin saglikli ¢ocuga sahip
ebeveynlere gore yasam Kkaliteleri ve sosyal destek duzeyleri agisindan daha
dusuk oldugu tespit edilmistir. Yagam kalitesi ve sosyal destek duzeyi agisindan
ebeveynler arasindaki farkliliga bakildiginda ise hem deney hem de kontrol
gruplarinda babalarin annelere oranla daha yuksek puanlara sahip olduklari
sonucuna ulasiimigtir. Yasam kalitesi ve sosyal destegin yasa bagl olarak
etkilenmedigini ancak deney grubunda egitim dizeyine goére farklilastig

gordlmustar.
2.2. LOSEMI

Kalici ve uzun sureli bakim ve gozetim gerektiren hastaliklar genel olarak
literatlrde kronik hastalik olarak ifade edilmektedir. Kronik rahatsizliklar hasta ve
yakinlarini birgok yonden etkilemektedir. Turkiye bazinda verilere bakildiginda
kronik rahatsizliktan etkilenenlerin sayisi gocuklar ve aileleri ile birlikte ti¢ milyonu
asmaktadir. Bu calismanin konusu olan |6semi hastaligi da kronik bir hastalik
oldugu dusundldugiunde vyapilacak olan bu c¢alismanin énemli bir kesimi

ilgilendirdigi ifade edilebilir.

Losemiler; genetik anomallik iceren hematopoietik htcrelerin  kontrolsiiz
¢ogalmalari (klonal proliferasyon) sonucu olugsan maliyn hastaliklardir. Cocukluk
cagl kanserlerinin %30’unu olusturan l6semilerin insidansi 3-5:100.000’dir.
Losemilerin yakhasik doértte Gglnin akut lenfoblastik 16semi olusturuken, ikinci
siklikta akut miyeloid 16semi izlenir. Losemiler igin gesitli cevresel, kimyasallar,

ilaglar ve genetik risk faktorleri saptanmistir (Porter vd., 2017: 14).

Lésemi, anormal beyaz kan hucrelerinin artmasiyla karakterize edilen bir kan
veya kemik iligi kanseri turadur. Loseminin bazi belirti ve semptomlari arasinda
ates, titreme, yorgunluk, sik enfeksiyon, anoreksiya, dis etlerinin kanamasi,
kemik / eklem agrisi ve kranial sinir felci bulunur (Okuma vd., 2017: 39).
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2.2.1. Losemi Hastaliginin Siniflandiriimasi

Ldésemi hastaligini Akut Lenfoblastik Losemi (ALL), Akut Miyeloblastik Lésemi
(AML), Kronik Lenfoid Lésemi (KLL) ve Kronik Miyeloid Losemi (KML) olarak

siniflandirmak mimkudnddr.
2.2.1.1. Akut Lenfoblastik Losemi

Akut Lenfoblastik Losemi (ALL), akut lenfatik I6semi olarak da bilinen ve vicudun
kan yapici sisteminde gorulen malign bir hastaliktir. Bu hastalik kanin olugtugu
kemik iliginde gorulur ve genel olarak henuz olgun bir hale gelmemis beyaz kan
hicrelerinin (I6kositlerin) asiri Uretimi ile kendini gdsterir. ALL en sik gorilen
cocukluk ¢agi kanseridir (Fardell vd., 2017: 1; An vd., 2017: 31). ALL O ila 19 yas
arasindaki |I6semi vakalarinin yaklagik %80’ini olugturan en ciddi ve en yaygin
cocukluk ¢adi kanser turudur (Ribeiro vd., 2017: 1). ALL tanisi alan ¢ocuklarin
yaklagsik %85'inde B hulcresi koku vardir. Mevcut multiagent kemoterapi ile
pediatrik akut lenfoblastik I6semi i¢in 5 yilda sagkalim neredeyse %90’dir, ancak
ergenlerde ve geng yetiskinlerde bu oran daha dusuktur (Fardell vd., 2017: 1;
Laetsch vd., 2019: 1710).

Akut Lenfoblastik Losemi ¢ok hizli bir sekilde yayilabilir. Bu hastaligin tedavisi
ivedilikle yapilmazsa, 16semi hastaligi olan hicrelerin yayllmasi ve buna paralel
olarak vicudun gesitli organlarina zarar vermesi nedeniyle ciddi hastaliklar ortaya
cikar. Bu ciddi hastaliklarin tedavi edilmemesi neticesinde, hastanin birka¢ ay

icinde 6lmesine neden olacaktir (Selamet, 2014: 8).
2.2.1.2. Akut Miyeloblastik Losemi

Akut Miyeloblastik L6semi (AML), ¢ocukluk ¢aginda ortaya ¢ikan losemilerinin
yaklasik %15-20’sini olusturur. AML, hematopoietik farklilasma, klonal
proliferasyon ve genellikle normal olarak iglev goremeyen [6semik hulcrelerin
kemik iligine ve daha sonra periferik dolagimda spesifik bir agsamasinda tereddit
eden normal miyeloid hicreler tarafindan kendini gosterir. Akut Miyeloblastik
Losemi hastaligi olan bir kisi, 16semik hicrelerin kapsadigl organ ve dokulara

badli olarak cesitli semptomlar ve bulgularla hastaneye basvurabilir. Akut
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Miyeloblastik Lésemi’de cinsiyet, yas, irk, hastanin yapisal 06zellikleri ve
sitogenetik anormallikler gibi 6nemli fakttrler prognozu etkileyebilmektedir. Akut
miyeloblastik I6semi tedavisinin temel amaci, hastaya verilen en az toksisite ile
tam remisyon ve bu remisyonun devamini saglamaktir (Yontem and Bayram,
2018: 128).

Akut miyeloblastik 16semi, koti prognozu olan kétt huylu bir timoérdir. AML
hastaligin ilk tedavisi, dort ile bes haftallk hastane ic¢i indiksiyon
kemoterapisinden itibaren tam remisyon saglandiktan sonra birkac
konsolidasyon kemoterapisi dongusunden olusur (Tawfik vd., 2016: 25).
Kemoterapiden kaynaklanan biyolojik zararlar ve 6lum riskine ek olarak, kansere
bagl yorgunluk en yaygin semptomlardan biridir ve yasam kalitesi Uzerinde
olumsuz etkileri mevcuttur. Her zamanki yorgunluga kiyasla, kansere bagli
yorgunluk, kanser tedavisinden sonraki yillara kadar surebilen ve dinlenme veya
yeterli uyku ile hafifletiemeyen daha siddetli ve kalici bir yorgunluktur (Alibhai vd.,
2019: 1).

2.2.1.3. Kronik Lenfoid Losemi

Kronik Lenfoid Lésemi (KLL), fenotipik olarak olgun fakat imminolojik olarak
yetersiz malign hucrelerin periferal kan, kemik iligi ve lenf nodlari, dalak ve
karaciger gibi lenfatik dokularin birikmesi ile karakterize edilen bir monoklonal B
hdcreli lenfoid I6semidir. Son birka¢ on yillda meydana gelen 6nemli biyo-
molekuler gelismelere ragmen hala tedavisi mimkun olmayan klinik ve molekuler
heterojen bir hastaliktir. Cogu hasta asemptomatiktir ve rutin laboratuvar
muayenesi sirasinda veya lenfadenopati veya splenomegalinin
degerlendiriimesini takiben tesadufen teshis edilir. Hastaligin evrimi ve hayatta
kalmasi biyolojik gesitliligini yansitan olduk¢a degigkendir; bazi hastalar hizla
ilerleyen seyir ve komplikasyonlardan 2 yil sonra olurken, digerleri normal yas
uyumlu kontrollere benzer medyan sagkalim gosterecek ve I6semileri ile ilgisiz
nedenlerden 6lebilir (Samra ve Abdul-Hay, 2016: 2).
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2.2.1.4. Kronik Miyeloid Lésemi

Kronik Miyeloid Lésemi (KML), primitif hematopoetik kok hicrelerinin klonal bir
hastaligi olup, kemik iliginde kontrolsuzce ¢ogalan olgun miyeloid seri

elemanlarinin periferik kanda artisiyla karakterize miyeloproliferatif bir hastaliktir.

KML'de goérilen miyeloid seri hicre artisinin asil nedeni, translokasyon sonucu
meydana gelen yeni bir kromozomdan (Uretilen ve reseptor tirozin kinaz
aktivitesini yogunlastiran BCR-ABL1 flizyon proteinidir. 22. kromozom tzerindeki
BCR geni ile 9. kromozom Uzerindeki ABL1 geninin arasinda olusan resiprokal
translokasyon sonucu anormal bir 22. kromozom olan Philadelphia (Ph)
kromozomu olugmakta ve bu kromozomdan BCR-ABL1 flizyon proteini
kodlanmaktadir. ABL1’in tirozin kinaz katalitik aktivitesi BCR tarafindan daha da
artinlarak kontrolsiz hucre gogalmasini ve azalmis apoptozu meydana getirir
(Thompson vd., 2015: 1).

KML'deki klinik bulgulardan, kontrolstiiz ¢ogalan olgun nétrofiller, 6zellikle de
bazofiller ve eozinofiller sorumludur. Anormal bir sekilde artis gosteren miyeloid
hicreler splenomegaliye yol acgabilir. Hastalik tedavi edilmedigi surece veya
tedaviye yanitsiz vakalarda bifazik veya trifazik bir izleyis go&sterebilir. Tani
aninda hastalarin ytizde 85’i kronik fazdadir; akselere fazda nétrofil farklilagsmasi
ileri derecede bozulur ve hastaligin tedavi ile kontrolu giderek gugclesir; blastik
fazda ise miyeloid veya lenfoid blastik hicrelerin periferik kanda progresif artisi
goralur (Bostan, 2019: 7).

2.2.2. Losemi Hastaliginin Tedavisi

Kanser hastasi ¢ocuklarin yasam suresi, ¢ocukluk ¢cagi kanser tedavisindeki
olumlu gelismeler sonucunda uzamistir (Seibel vd., 2017: 194). Cocukluk ¢agi
kanser tedavisinde; hastanin yasi, kanserin turt, hastahgin evresi, tumordn
yerlesim yeri, uzak ya da yakin organlarin etkilenip etkilenmemesi gibi unsurlara
dikkat edilerek bir veya birden fazla tedavi sekli ayni anda ya da arka arkaya
uygulanmaktadir. Ancak tedavi yontemleri kendi iclerinde avantaj ve
dezavantajlarini da bulundurmaktadir (Tran vd., 2017: 5329).
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Cocukluk cagi kanser tedavisini 4 ana baslik altinda toplamak mumkundur:

1. Kemoterapi: Kontrol disinda ¢ogalan kanser hlcrelerini yok eden, en ileri
vakalar da dahil olmak tzere birgok timori tedavi etme olasiligi en yliksek tedavi
yontemlerinden biridir ve kanser hastalarinin hayatta kalmasini en fazla artiran
tedavi yontemidir (McClain vd., 2017: 1). Kemoterapi, mide bulantisi, kusma,
istahsizlik ve sac¢ kaybi gibi bir dizi yan etkiye neden olabilir ve bu da I6semili
cocuklarin yasam kalitesini etkilemektedir (Leak Bryant vd., 2018: 553). Tedavi
basarisinin artmasi son yillarda gelisen kemoterapi alani, etkili kemoterapi
protokollerinin olusmasi, sitotoksik ilaglarin kullaniminin égrenilmesi, bu ilaglarin
diger tedavi yontemleri ile birlikte kullaniimaya basglaniimasi sayesinde olmustur
(Maxwell vd., 2017: 1). Kemoterapik ajanlarin uygulama yontemi cesitlilik
gOstermektedir. Bu ajanlar uygulandiklari yerler agisindan ayrilmaktadir; ajanlar
hastaya damardan, agizdan (oral) veya bazi 6zel bolgelere (karin zari igine, beyin
omurilik sivisi i¢ine, akciger zari i¢ine) verilerek uygulanmaktadir. Diger tedavi
yontemlerinden ayrilmasini saglayan en dnemli 6zellik; kemoterapi tedavisinin
sistemik etkiye sahip olmasidir (Madhusoodhan vd., 2016: 233).

2. Cerrahi: Kanser tedavisi multidisipliner bir ekip calismasidir. Bu ekibin en
onemli Uyeleri de cerrahlardir. Kanserli dokuyu saglam dokudan ayirarak
vucuttan ¢ikarmak ¢ocukluk ¢agi kanserlerinde cerrahi tedavinin temel amacidir.
Ayni zamanda cerrahi tedavi; tani (biyopsi almak) ve palyatif amacl olarak da
kullaniimaktadir (Fernandez-Pineda vd., 2017: 1).

3. Radyoterapi: Radyoterapi, 1sin uygulayarak kanser hucrelerini yok etme
islemidir. Radyoterapi, kanser hucrelerinin yani sira normal hucrelerin 6lumune
de yol agmaktadir. Bunun nedeni de hicrelerin temel yapisi olan DNA da hasara
yol agmasidir. Hucre olumiu kullanilan radyasyonun orani ile pozitif bir
korelasyona sahiptir (Bindra ve Wolden, 2016: 506). Verilen i1sinin blyime
asamasinda olan c¢ocuk vucudunda gelisme geriliklerine sebep olabilmesi
radyoterapinin ¢ocuklarda tercih edilen tedavi yontemleri arasinda ilk sirada

olmamasinin temel nedenlerinden biridir (Verma vd., 2018: 2).
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4. Kemik iligi nakli: Kemoterapi tedavisi ile ¢6zim bulunamayan kanser
hastaliklarinda ve bazi 06zel durumlarda bir ¢6zUm sansi olarak
uygulanabilmektedir. Kemik iligi nakli ile sagliklh bireyden temin edilen kok
hucrelerin, hasta cocuga nakledilmesi sonucunda saglikli kan hiucrelerinin yapimi
amaclanmaktadir. Kemik iligi nakli tedavisinin basari orani, %40-80 arasinda
degisim gostermektedir (Seibel vd., 2017: 194).

Konu ile ilgili arastirmalarin gozden gegirilmesi, kanser tedavisi goren ¢ocuklarin,
kanser tesghisinin basglangicindan sonraki ilk donemde, asamali olarak
iyilesmeden once ve tedavinin ilk yiindan sonra tekrar yasam kalitesinde azalma

yasayabilecegini gostermistir (Choo vd., 2019: 2).
2.3. LOSEMILi COCUGA SAHIP ANNE VE BABALAR

Cocuk, ailenin devamini saglayan, anne ve babanin yasamina anlam veren
degerli bir pargadir. Hemen hemen bitin ¢ocuklar hayatlarinin bir zamaninda bir
veya daha fazla hastalikla karsilasabilir. Bu hastalik onlarin Kisiligi, yasl, icinde
bulundugu kosullar, hastaligin siresi, ailenin ve doktorlarin davraniglari gibi
cesitli degiskenlere bagli olarak ¢ocuk ve anne babalar icin dnemli duruma
gelmez veya tam tersine ¢ok kritik bir durum haline dénusebilir. Ozellikle cocukluk
doéneminde karsilasilan hastaliklarda ¢cocuk kadar anne ve babalarin da psikolojik

ve sosyal yardima gereksinim duydugu saptanmistir (Cansever, 2019: 25).

Kronik hastalik tanisi almig bir ¢cocugun ebeveynleri, sadece anne ve babalik
gorevleriyle yetersiz kaldiklarindan dolay! buna ilave olarak ekstra sorumluluk
almak ve bununla beraber birgcok probleme daha gogus germelidir (Karakavak ve
Cirak, 2006). Losemili g¢ocugu olan annelerin normal hayat duizenlerini
surdlrebilmelerinin gok 6énemli oldugu fakat buna erigsmenin ¢ok da gergekgi
olmadidi yapilan bir arastirmanin (Earle vd., 2006) sonuglari arasinda
gorulmektedir. Ayni arastirma, annelerin normal hayat dizenlerinin yerini
dolduran hastalik tanisi, tedavi sureci ve hastane dongusune alismanin ilaci

olarak zamanin etkisini ortaya atmigtir.

Lésemi tanisi almis cocuklarinin tedavisinde ailelerin rolii cok onemlidir. Ozellikle

sosyal ve finansal kaynaklari kisitl olan ailelerin problemli durumlara g6égus
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germesi tedaviye olumlu etkilerin saglanmasinda ¢ok katkida bulunur. Bu
sebeple de ailelerin ilgi ve destege ihtiyaci artis gdstermektedir (Kaplanoglu,
2014: 16).

Kanser teshisi almig kisinin yasam kalitesinin etkilenme olasiliginin artmasinin
nedeni kisinin hem fiziksel hem de psikolojik islevselliginin etkilenmesidir (Boyle
ve Levin, 2008). Kanser sadece hastaligi olan kisiyi degil ailesini de blyuk oranda
etkilemektedir (Deniz, 2011; Okgin, 2007) ve ailenin durumuyla hastanin durumu
da etkilesim icindedir (Kizilci, 1997). Kanser hastalidi aile icinde birgok sosyal
krize yol acabilmektedir; aile iginde rol degisimleri, ekonomik sikintilar, yasam
standartlarindaki farklilagsmalar, sosyal izolasyon ve duygusal reaksiyonlar
bunlardan birkagidir. Hastaligin fizikselligi disinda kalan tim bu ve bunun gibi
yasamla ¢ok yakindan iligkisi olan unsurlar yasam kalitesini negatif yonde
etkilemektedir. Ozellikle stresli deneyimler sirasinda kisinin ihtiya¢ duydugu
sosyal destegin verilmesi ile beraber kisinin yasam mucadelesinin daha da
guclendigi ve bu sayede yasama olumlu bir bakis acisiyla devam edebildigi
gorulmektedir. Bu, kanser gibi zorlayici ve tum aileyi derinden olumsuz bir sekilde
etkileyebilen bir hastalik oldugunda, durumdan etkilenen kisilerin sosyal destege
olan ihtiyaclari da artmaktadir. Bir insanin yasam Kkalitesini korumasi ve
gelistirebilmesi igin saglik, egitim ve sosyallesme gibi ihtiyacglarini saglamasi ve
kalitesi yuksek hizmet aliyor olmasi gerekmektedir (Erdem, 1999). Kisilerin
yasam Kkalitesinin olabilecek en yUksek seviyeye ¢ikmasi ihtiyag halinde olduklari

sosyal destedin saglanmasi kosuluyla temin edilebilir (Kilickap, 2009).

Lésemi, anne ve babalar i¢in olduk¢a aci veren ve zor bir yagam deneyimidir.
Anne ve babanin hastaliga ve beraberindeki degisimlere uyumu son derece
onemlidir. Cocukta oldugu kadar anne ve babada da fiziksel, psikolojik, sosyal ve
cevresel yonden sorunlar ortaya ¢ikabilmektedir. Anne ve babalar, cocugun gin
boyu devam eden bakim gereksinimlerinin kargilanmasi, hastaliga ve tedaviye
bagli ortaya c¢ikan fiziksel, psikolojik, sosyal ve c¢evresel sorunlarinin
yonetilmesinin yani sira aile ve is yasamindaki sorumluluklari nedeni ile de uyku
duzeni ve kalitesinde bozulma ve yorgunluk gibi sorunlar yasayabilmektedirler.

Uyku sorunlari, yorgunluk, stres ve gocugun gin boyu devam eden bakim
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gereksinimi anne ve babada kas agrilarina da neden olabilmektedir. “Lsemili
¢ocuga sahip anne ve babalar Gyeleri gcocuktan daha fazla kaygi, depresyon,
yorgunluk, rol catismasi, sosyal izolasyon ve sikinti yasamakta, bunlarin
sonucunda immun sistemleri zayiflamakta ve fiziksel hastalik riskleri artmaktadir”
(Aktas ve Covener Ozgelik, 2018: 87).

Anne, baba ve ¢ocuktan olusan tim aile fertlerinin elde edebildigi sosyal destek
dizeyi bircok sistem ile aile sisteminin isleyisini etkilemektedir. Yapilan bir
arastirmaya gore ailenin kronik hastaliga gosterdigi psikolojik uyumuna
bakildiginda elde edilen bulgular, ailelerin yaklasik %34’Gnun igleyisinde sorun
yasadigini gostermektedir. Bu bulgular da beraberinde bir soru getirmektedir;
cocugu kronik hastaliga sahip ailelerin saglikl igleyisleri nasil etkileniyor? “Ayni
arastirmadan elde edilen bulgulara gore, ailenin sahip oldugu sosyal destek
dizeyi yukseldiginde, aile sisteminin igleyisindeki sikintilar azalmakta iken; sahip
olunan sosyal destek duzeyi dustugunde aile sisteminin isleyisindeki sorunlar
artmaktadir” (Gokler, 2008). “Meksika’da yapilan baska bir arastirmanin
bulgularina gore; 16semili gocugu olan aile Uyelerinin yaklasik %82,4’t gibi buyuk
bir cogunlugu, ¢ocuklarinin var olan hastaligina karsi baslica basa gikabilme
stratejilerinin ailesel baglar oldugunu belirtmistir’ (Rocha-Garcia vd., 2003). Bu
nedenle sosyal destek, aile sistemindeki isleyisin saglikh devam ederek aile
uyelerinin bu zorlayici durum ile bas cikabilmelerinin kolaylasmasi adina da

onem kazanmaktadir.

Sonug olarak tim bu etkiler g6z 6nune alindiginda, ¢cocugun hastaliginda ailenin
onemi dogrudan hastaligin seyrini etkilemesinden kaynaklanmaktadir. Ailelerin
hastalik algilari ve buna bagli olarak hastaliga iliskin tutumlarinin dnemi ¢oktur.
Bunun yaninda ailenin hastalik ile basa g¢ikabilme sistemi ne kadar saglkl ise
hem cocuga hem de ailenin tim Uyelerine etkisi o kadar olumlu olmaktadir. Bu
sayede aile uyeleri yeni yasamlarina daha rahat uyum saglamaktadir. Uygun bas
etme yontemlerinin belilenmesi kanserin yasattigi fiziksel, duygusal, ekonomik
ve sosyal sikintilarin agilmasinda etkili oimaktadir. “Bu bas etme stratejileri kigiyi,
kanser hastaliginin tani ve tedavi surecinde olusabilecek uzun doénemli

psikopatolojik etkilerden korumaktadir” (Kiziler, 2007).
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2.3.1. Losemili Cocuga Sahip Anne ve Babalarin Yasadigi Fiziksel

Sorunlar

Losemi ¢ocuga sahip anne ve babalar, gocuklarinin bakim surecinde psikolojik
sorunlarin yani sira fiziksel sorunlarla da karsi karsiya gelmektedirler. Anne ve
babalarin en 6nemli fiziksel sorunlardan bir tanesi uyku duzensizligidir. Anne ve
babalarin uyku dizenlerindeki bozulmalar ve uyku kalitesinin azalmas fiziksel
olarak onlari zorlamakta ve yasam kalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir.
Anne ve babalar [6semili gocuklarinin gunluk bakimlarini kargilamak i¢in uykusuz
kalmaktadirlar. Ayrica lI6semili ¢gocuga sahip anne ve babalar gocuklarinin
bakimla ilgili rolleri nedeniyle cok buyuk yorgunluk yasadiklari da bilinmektedir.
Yapilan arastirmalara gore losemili ¢ocuklarin hastanede tedavi gordukleri
surecinde anne ve babalarin 75’inin fiziksel sorunlar yasadiklari ve hastaneden
taburcu olduktan sonra yaklasik %50’sinin bu fiziksel sorunlarinin devam ettigi
gorulmustar. Anne ve babalarin bu fiziksel durumlar Gzerindeki olumsuz etki
hastaneden taburcu olduktan sonra dizeyinin en yiksekte oldugu ve taburcu
olduktan alti ay sonra fiziksel durumun iyiye gitmesi ve iyilesme oldugu

saptanmigtir (Erdogan ve Emre Yavuz, 2014: 730).

2.3.2. Lésemili Cocuga Sahip Anne ve Babalarin Yasadigi Psikolojik

Sorunlar

Ldsemi, cocuklarin ve aile Uyelerinin Ozellikle de anne ve babalarin yasam
planlarini etkilemektedir. Losemili cocuklarin yasam surelerini ve sag kalimlarini
arttirmak icin kemoterapi yapilir. Bununla birlikte, bu artan hayatta kalma,
cocuklari gelisim-biligsel problemler ve yasam kalitelerindeki degisiklikler gibi
diger saglik risklerine maruz birakmakla kalmaz, ayni zamanda anne ve
babalarda da stres ve duygusal gerginliklere neden olmaktadir. Bu durumda
ortaya ¢ikan en onemli psikolojik sorunlardan bir tanesi Anksiyetedir. Anksiyete,
insan topluluklarinin ve psikolojik durumlarin, sakatlayici bir hastaliga karsi
gunlik bir aktivitede hafif sikintlyi kapsayan en buylk sorunlardan biridir.
GuUnumuzde, gunlik yasamda ¢ok karmasik sorunlarla ve cgesitli stres
faktorleriyle stres, kaygi ve zihinsel baski, insanlarin refahini ve saghigini olumsuz
yonde etkilemektedir. Kemoterapi goren l6semili cocuklarin anne ve babalari
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yasam Kalitelerini etkileyen birgok strese maruz kalirlar, ancak bu anne ve
babalar hasta veya hasta olarak kabul edilmezler ve onlar icin 6zel destek
merkezleri yoktur. Yorgunluk, kayg! ve uyku kalitesinin kontrolu farmakolojik ve
farmakolojik olmayan yontemleri icerir, saglik sistemlerinde tamamlayici
tedavilerin istenirligi artmistir ve ileri tibb1 tamamlamak i¢in farmakolojik olmayan
mudahalelerin kullanilmasi gereklidir. Tamamlayici tip teknikleri olarak da
adlandirilan farmakolojik olmayan yontemler, muzik terapisi, yoga, hipnotizma,
enerji terapisi, masaj terapisi, basin¢ terapisi ve gevsemeyi icerir ve bu
farmakolojik olmayan mudahalelerin kullanimi tibbi sosyal hizmet uzmanlari
arasinda artmaktadir (Poodineh, 2017: 54).

Kanserden etkilenen ¢ocuklarin anne ve babalari kaygi, stres, depresyon vb.
Psikolojik sorunlara maruz kalmaktadir. Cocuklarin ilk ve en 6nemli bakim
verenler olarak, bir hastaligin belirtileri, ilaclar ve yan etkileri gibi farmakolojik
olmayan Onlemler, finansal, aile ve sosyal sorunlar gibi farkli sorunlarla kargi
karsiya kalmaktadirlar (Asadi Noughabi vd., 2016: 197).

Losemili cocuga sahip anne ve babalarin kaygi, travma sonrasi stres bozuklugu
gibi bircok psikolojik sorunlari var. Bu g¢alismada ailelerin yasamis oldugu

psikolojik sorunlar Beck Depresyon Olgegi ile degerlendiriimistir.

2.3.3. Losemili Cocuga Sahip Anne ve Babalarin Yasadigi Sosyal

Sorunlar

Ldsemili gocuklari olan anne ve babalarin karsilastiklari en énemli sorunlardan
birisi de sosyal sorunlardir. Bu sorunlar anne ve babalarin yagsam kalitesini Gnemli
derecede etkilemektedir. Yapilan arastirmalara gore 16semili cocuga sahip anne
ve babalarin yasadigi ruhsal sorunlari ile sosyal sorunlari arasinda anlamli ve
gugclu bir iligkinin oldugu goérulmektedir. Losemili ¢gocuklarin anne ve babalari,
ailelerinin, arkadaslarinin ve yakin gevrelerinin destegine ihtiya¢c duymaktadirlar.
Bu anne ve babalar yalniz olduklarini hissetmemeye, egitime, finansal destege,
duygusal ve sosyal acilardan destege ihtiyaglari vardir. Ayrica ¢ocuklarinin
hastalik sureci boyunca saglik personeli ve tibbi sosyal hizmet sorumlularindan

yakin ilgi ve destek beklemektedirler. Bu destekler anne ve babalarin sosyal
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sorunlarini gidermekte yardimci olup, anne ve babaya tampon gorevi yapip,

onlari strese karsi kurumaktadir (D6kmen, 2012: 5).

2.3.4. Losemili Cocuga Sahip Anne ve Babalarin Yasadigi Cevresel

Sorunlar

Anne ve babanin sahip oldugu I6semili cocugun hastalik tanisi ve tedauvisi ile ilgili
mudahaleleri, bu hastaliga bagl olarak komplikasyonlar ve yan etkileri anne ve
babalar icin ekonomik anlamda buyuk bir yik getirmektedir. Losemili gocugu olan
anne ve babalar ¢ocuklarinin tedavisi ve bakimi igin yillar boyunca biriktirdiklerini
veya cektikleri kredileri kullandiklari ve eve dondukten bir sure sonra ciddi
ekonomik sorunlarla kargilastiklari bilinmektedir. Ekonomik sorunlarin yani sira
l6semili gocugun bakimi igin anne ve/veya babanin ¢alisma saatleri de etkilenmis
olup, anne ve/veya baba |6semili cocugun bakim roltinu yerine getirmek icin daha
az saatlerde calisip veya hatta iglerini birakmak zorunda kalabilirler (Erdogan ve
Emre Yavuz, 2014: 731).

2.4. YASAM KALITESI

“Yasam Kkalitesi kavrami, Yunan felsefesinde ortaya cikip tarih silresince
gelisimini surdlirmus bir kavramdir. Yasam kalitesi ilk olarak mutlulugun bir yonu
oldugu dusinulerek incelenmistir.” (Mandzuk ve McMillan, 2005: 12-18) Ikinci
dinya savasl sonrasinda yasanan gelismeler ve ekonomik buyumeler
sonucunda  bireylerin  tatminleri  ve  psikolojik  olarak  kendilerini
gercgeklestirmeleriyle alakali beklentilerinde artis gergeklesmistir. Bu durum
yasam Kkalitesi kavraminin énem kazanmasinda rol oynamigtir. (Mandzuk ve
McMillan, 2005: 12-18)

Yasam kalitesi, “bireyin o anki durumunu kendi kultir ve degerler sistemi
icerisinde algilamasi, yasamdan duyulan hognutluk ve mutluluk, kisinin yasadigi
hayattan memnun olmasi, kendini iyi hissetmesi, yasamin tumuyle iyi gittigine
iliskin 6znel duygu” olarak ifade edilmektedir (Aykin, 2018: 40). Yasam kalitesi,
bireyin yasamina iliskin doyum ve mutluluk durumunu ifade etmektedir. Ayni
zamanda fiziksel, duygusal, sosyal, yénden bireyin algiladidi iyi olma hali olarak
tanimlanmakla birlikte bireyin aile igindeki ve toplumdaki iligkilerini de
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kapsamaktadir. Objektif ve subjektif olarak iki agidan ele alinmaktadir. Objektif
gostergelere ornek olarak; egitim, saglk, gelir, meslek, bireyin yasadigi konut
durumu vb. sayilabilir. Bunun yani sira subjektif gostergeler ise bireyin sahip
oldugu bu olanaklardan memnuniyet diizeyidir (Aktag ve Cévener Ozgelik, 2018:
84).

GuUnumuzde insanlarin yasam surelerinin artmasi ve kanser gibi kronik
hastaliklarin giderek artmasi, yasam kalitesi gibi kavramlarin on plana ¢ikmasini
saglamaktadir. Yagsam kalitesi genellikle saglik sorunlari ile birlikte ele alinan bir
kavramdir. Yapilan arastirmalara goére yasam kalitesinin kavrami hastalar
tarafindan psikolojik olarak iyi olma ve bu iyilik halinin sosyal, duygusal,
davranissal ve zihinsel boyutlarini ve iglevlerini igeren 6znel bir niteliktir. Baska
bir deyisle yasam Kkalitesinin kavrami psikolojik refah, &zerklik, konfor,
memnuniyet, hareketlilik, uyum, gonul rahathgi, islevsellik, sosyal iyimserlik, 6z
farkindalik ve hos bir yagsam olarak da kabul edilir. Kronik hastaligi olan birisi bu
hastaliga bagl psikolojik ve fiziksel sinirlamalar yasamakta ve bu hastanin
bakima ihtiyacinin oldugu ve buna bagl olarak sosyal aktiviteleri kisittanmaktadir.
Buna ek olarak, kronik bir hastaliga sahip olan kisi ve ailesinin yagsam suresindeki
uyumun bozulmasi, bu ailelerde psikolojik, fiziksel, sosyal ve ekonomik sorunlarin
ortaya ¢ikmasina yol acar ve bu sorunlar hem hasta kigi ve hem ailesinin yagam
kalitesini olumsuz yonde etkiler. Bu kronik hastaliga yakalanan kisi bir cocuk ise
normal ¢ocuklarin iki kati bu sorunlarla karsi karsiya gelmektedirler (Yildiz Akkus
ve Bitun Ayhan, 2019: 2).

Tablo 1. Yasam Kalitesine Ait Kavramlar

Kavram Anlam*

- Bireyin hayatindaki tum ¢evresel ve kisisel faktorleri
kapsamaktadir.

- Bireyin hayatindaki tum saglik durumlarini kapsayabilir
veya icermeyebilir

Yagsam Kalitesi

Saghga ilgili - Bireyin saglik durumunun sosyal, psikolojik ve fiziksel
Yasam Kalitesi yonlerini kapsamaktadir
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_ - Aktiviteler yapilirken ortaya ¢ikan semptomlarin
Islevsel Durum seviyelerini de barindiran istenen/arzulanan aktiviteleri
yapabilme becerisi

Saglik Durumu - Fiziksel ve semptomatik faktorler

- Yasamdan duyulan hognutluga ait his, psikolojik

lyilik Hali faktorler

- Hastalik durumunun hasta tarafindan kabul edilme
Memnuniyet derecesi ve hastanin saghgi ile ilgili davranis durumunu
kapsamaktadir.

* Anlam terimi, bu kavramlara ait net ve kesin agiklamalari icermemektedir.
Onerilen anlam seklinde kullanildigi g6z énidnde bulundurulmalidir.

Kaynak: (Yiimaz, 2019: 29)

Yasam kalitesiyle ilgili tim bilimler tarafindan kabul edilen bir tanim
bulunmamakla beraber yapilan tanimlardaki ortak nokta insan ve bireyin 6znel

degerlendirme sistemidir.

Dinya saglik orguti tarafindan yasam kalitesi tanimi, “bir bireyin deger
sisteminde ve kulturinde, kendi beklentilerine, standartlarina, cikarlarina ve
amaclarina gore kendi yasam durumunu algilamasidir” seklinde ifade edilmigstir
(Erbilir Gondltag, 2019: 38).

2.4.1. Yagam Kalitesini Etkileyen Faktorler

Yasam kalitesi ile ilgili yapilan arastirmalara goz atildiginda yasam kalitesini
etkileyen faktorler olarak, cinsiyet, yas, saglik, medeni durum, yasanilan konut
Ozellikleri, sosyal destek, egitim, gelir, bos zaman aktiviteleri ve is yasami gibi

faktorler gosterilebilir.
e Cinsiyet

Hastalarin bakiminda genellikle kadinlar gérev alir. “Cocuklar ve erkek hastalara
annelerin ve eglerin bakim verdigi, ancak kadin hastalara yine kiz kardes, anne
vb bir kadinin erkek esten daha fazla bakim verme roll tstlendikleri bilinmektedir.
Erkek es ya da baba dogrudan bakim veren olmasa bile hastalik surecinden

etkilenmektedir” (Terakye, 2011: 81). “Annenin g¢ocugu ile 6zdeslesmesi ve
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gocugu sadece bir birey olarak degil, kendisinin bir uzantisi olarak algilamasi ve
gocugun bakimindan primer sorumlu olmasi bu duygularin annelerde daha yogun
yasanmasina yol acabilmektedir” (Er, 2006: 155). “Losemili ¢ocuga sahip
annelerin hastalik suresince gocugun bakimina daha ¢ok katilmasi igin, ¢alisan
annelerin iglerini birakmak zorunda kaldigi ve kendilerine yeterince zaman
ayiramadiklari bilinmektedir. Ayrica saglikli cocuklarinin bakimini da aksatmakta,
ev islerini ya da diger sosyal aktivitelerini yerine getirememektedir. Bu durum
onlarin bakim yuakinun ¢ok fazla artmasina neden olmaktadir” (Yavas vd., 1994:
97; Altun, 1998: 71). Lésemili gcocuklarin deneyimledikleri fiziksel ve psikolojik
sorunlar, ¢ocugun tim ailesini ve 6zellikle en yakinindaki kigiyi yani anneyi
olumsuz bir bicimde etkilemektedir. “Kanserli ¢ocuklarin yasam kalitesinin
istenen duzeyde olmasi, ¢cocugun tedavisinde odaklanip kalmakla olmaz, ¢ocuk
ve annesinin bir batin olarak dusunulmesi ve buna yonelik davraniimasi ile
saglanabilir’ (Bilgili ve Kubilay 2003). “Cocugun ve annenin fiziksel, psikososyal
ve duygusal gereksinimlerini karsilamaya yardim edecek, kanser ve tedavisinin
neden oldugu gucluklerin azaltilmasini saglayacak ve annelerin bu gugliklerle
basa ¢ikmalarini kolaylastiracak destek hizmetlerinin niteligi ve verilen destegin
gucdu, aile tyelerinin tedavi surecinin devamhligini saglamasi agisindan énemlidir”
(Yamazaki vd., 2005: 1079).

e Yas

Insan yasami; yaslara gore belirli dénemlere (bebeklik, ergenlik, yashlik vb.)
ayrilabilmektedir. Bu donemlerin kendine 0zgu Ozellikleri ve zorluklari
bulunmaktadir ve bu nedenle de durumlara verilen tepkilerin yasam kalitesi
Ustiindeki etkileri gorulebilmektedir. Bu 6zelliklerinden dolayr yas, yasam
kalitesini etkileyen 6nemli unsurlardan biridir. “Yasam kalitesi ile ilgili yapilan
calismalarda yas faktorl dikkate alinmaktadir. Ayrica yapilacak galismalar igin
her yas grubuna 6zel yasam kalitesi dlgekleri bulunmaktadir” (Aydiner Boylu ve
Pacacioglu, 2016: 139-140).
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e Medeni Durum

Medeni durum, yasam Kkalitesini etkileyen faktorlerdendir gelismis ya da
gelismekte olan Ulkelerde bosanmis ya da dul bireyler kabul gérmemektedir.
Bosanmig ya da dul olan erkeklerin toplum tarafindan diglanma orani bosanmis
ya da dul olan kadinlardan daha azdir. Bu nedenle bosanmis ya da dul kadinlar
erkeklerden daha fazla yoksulluk riski tasimakta, sorumluluklari artmakta ve
yasam kaliteleri dugmektedir. Bosanmis ya da dul olmanin yapilan ¢alismalarda
kadinlarda anksiyete ve depresyon riskini arttirdigi ve bunun sonucunda da
yasam Kkalitelerinin olumsuz etkilendigi goértulmuastir. “Yapilan calismalarda
yasam Kkalitesini, bir es ile yasamanin veya evli olmanin olumlu etkiledigi

gorulmektedir” (Aydiner Boylu ve Pagacioglu, 2016: 140).
e Egitim

Egitim; kisinin yagsamina ve yasam kalitesine gokc¢a katki saglayan unsurlarin en
basinda gelmektedir ve kisinin egitim durumu kisinin yasamsal doygunlugunu da
etkilemektedir. “Egitim seviyesindeki artis bireyin yasam kalitesini olumlu yonden
etkilerken, egitiminin bolunmesi, sonlanmasi gibi durumlara neden olan faktorler
(hastalik vb.) olumsuz yonden etkilemektedir. Ayrica alinan egitimin niteligi
bireyin varolan yasamini etkiledigi gibi gelecekte sececedi meslegi ve yasam
standartlarini da etkileyecegi igin; egitimin bireyin yasam kalitesindeki etkisi
blyuktir” (Phadnis ve Kar, 2016: 82).

e Gelir Dlzeyi

Gelir durumu kiginin saglik, egitim, barinma, ulagim gibi temel ihtiyaglarini daha
iyi kosullarda karsiliyor olabilmesi i¢in 6nemli bir unsurdur. Temel ihtiyaclar da
gelir durumu ile dogru orantihidir. Ekonomik gucu olmayan ve ihtiyaglarini
karsilayamayan bireylerin yasam kaliteleri bu durumdan etkilenmektedir. “Hasta
bireylerin daha iyi saglik kogullarina sahip olabilmesi ve hastaligin getirdigi maddi
yuku stressiz atabilmeleri igin belirli finansal kaynaklara ihtiyaclari vardir. Saghgin
korunmasi ve gelistiriimesinde gelir duzeyinin etkisi buyuktir” (Vohra vd., 2015:
629).
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« Saglk

“Sagdlikla ilgili yasam kalitesi, kisilerin yasamlarinda algiladiklari mental, sosyal
ve fiziksel alani ifade etmektedir. Mental alan, endise, korku, mutluluk, depresyon
gibi emosyonel ve ruhsal durumlari igerir. Sosyal alan, kiginin gevresindekiler ile
iligki ve kaynasma duzeyine iligkin algisidir. Fiziksel alan ise, kisilerin gunluk
yasam igerisindeki islerini ne dizeyde gercgeklestirebildigine iligkin algisidir” (Isikli
vd., 2007: 8).

Kigilerin fiziksel, psikolojik ve sosyal saghgr yasam kalitesinin onemli
gostergelerindendir. Saglik sigortasina sahip olma, bireyin 6z bakimini, fiziksel
dayaniklilik isteyen aktiviteleri (ylrime, kosma, merdiven ¢ikma gibi), gunlik
yasam aktivitelerini yeterli dizeyde yerine getirebilmesi saglik ile ilgili objektif
yasam Kkalitesi gOstergelerine ornek olarak verilebilir. Kisilerin sosyal, psikolojik
ve fiziksel sagligi ile ilgili 6znel algisi ise saglikla ilgili subjektif yasam kalitesi
gostergeleridir. “Yapilan c¢alismalarda fiziksel problemler olmasinin, suregen
hastaliklarin bulunmasinin yasam kalitesini olumsuz yénde etkiledigi gérulmastir”
(Aydiner Boylu ve Pacacioglu, 2016: 142).

e Sosyal Destek

Alinan sosyal destekle ilgili yapilan arastirmalarin sonuglarina bakildiginda,
sosyal destgin bircok olumlu etkileri gorilmektedir. “Sosyal destek, stres dizeyini
azaltmakta ve basa cikma becerilerini gelistirmektedir. Ayrica ebeveynler igin
duygusal destek, bakim destegi, es ve maddi destekte buyuk onem tagimaktadir.
Sosyal destek algilayamayan ebeveynlerde stres, tukenmislik ve psikolojik
sorunlarin goruldugu fakat yeterli dizeyde sosyal destek alanlarin ise yasam

doyumunun arttig1 ortaya konmustur” (Sivrikaya ve Ciftci Tekinarslan, 2013: 18).
e Yasanilan Konut ve Ozellikleri

Bireyin en temel ihtiyacglarindan olan barinma ve barinmanin gergeklestirildigi
konutun o6zellikleri yasam kalitesini etkilemektedir. Saglhkli ve ferah yasamin
gostergelerinden biri de yasanilan konut 6zellikleri olarak kabul edilmektedir.

Cocuk saghigi ve refahinin baslica gostergelerindendir. “Cocuklarin fiziksel ve
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ruhsal gelisimi surekli degistirilen konut ve 6zelliklerinden ve ailenin bu konuda
verdigi psikolojik stresten etkilenmektedir. Bireyin yasadigi konutun 6zellikleri (1s1,
nem, oda sayisi vb.) bireyin varolan saglik ve hastaligi uzerinde etkilidir. Ayrica
birey kendine ait bir konutun varligi ile kendisini givende hissedecektir’ (Szabo
vd., 2018: 166).

Torlak ve Yavuzcehre tarafindan yapilan arastirmada, kisilerin yasamlarini kaliteli
olarak konumlandirmalarindaki énemli unsurlardan birinin de konut sahipligi

oldugu ortaya ¢ikmistir (Torlak ve Yavuzcehre, 2008: 36).
e is Yagsami

Is yasami, gunumuizin blyik bir codunlugunu kapsadigindan dolayi is
yasaminda karsilasilan olumlu ya da olumsuz olaylarin timua bireylerin yagsam
kalitelerini dogrudan etkilemektedir “Yapilan g¢alismalarda is ve yasam doyumu
arasindaki iligkinin pozitif oldugu gériimustir. Bireylerin sevdikleri iste calismalari,
gelirlerinin artmasi ve caligtiklari yerdeki pozisyonlarinin ylkselmesi ile ig
tatminlerinin ve yasam kalitelerinin arttigr goralmastar” (Erbilir Gonultas, 2019:
42-43).

e Bos Zaman Faaliyetleri

‘Bos zaman degerlendirme, cagdas toplumlarda Kkigilerin yagsam Kkalitesini
geligtirip arttiran 6nemli faktorlerdendir. Bos zamani degerlendirme Kigilerin
kendilerini kesfedip yenilemelerine ve ortaya koyabilmelerine destek olmaktadir”
(Aslan ve Arslan Cansever, 2012: 24).

Calisma hayatindan emeklilik hayatina gegen bireylerin kendilerini daha pasif
hissettigi ve boslukta olduklarini dusindugu gorulmektedir. Yaslilik doneminde
olan bireylerin ise higbir ise yaramadiklari dusuncesinden kurtulmalari igin
kendilerini iyi hissettirecek ve mutluluk getirecek aktivitelere katiimalari
gerekmektedir. “Yasllikta bireylerin hayatinda meydana gelen degisiklikler ile
mucadele edebilmesini saglayan faktorlerden biri bos zaman aktivitelerine katilim
olup bu da yash bireylerin yasam Kkalitesinin belirleyicilerindendir” (Erbilir
Gondultas, 2019: 43).
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2.4.2. Yasam Kalitesi Olcekleri

Gunumuz teknolojisi rehberinde saglikta yasanan gelismelerin yasanmasiyla
beraber hastaliklarin tedavisinde de Onemli gelismeler ortaya c¢ikmaya
baglamigtir. Bu durum bireylerin yasam suresinin uzamasina neden olmakla
beraber kronik hastaliklara sahip kisilerin de hastaliklariyla beraber daha uzun
sureli yasamasina yardimci olmustur. Bu hastaliklarin biyolojik taraflari ve
tedavilerinde ortaya c¢ikan gelismelerle beraber bu hastaliga sahip bireylerin
fiziksel, sosyal, psikolojik ve c¢evresel sorunlarini ¢ézmek icin de gerekli
yontemlerin ortaya ¢ikma zorunlulugu hissedilmistir. Hastalar ve ailelerin yagsam
kalitesi degerlendirilirken, bu bireylerin tumune kendi yagsamlariyla ilgili duygu ve
dusunceleri sorulmakta ve buradaki amag bireyleri tim 6zellikleriyle beraber bir
batin halinde ele almaktir. Yasam kalitesi 6lgekleri hastalarin ve ailelerin fiziksel,
sosyal, psikolojik ve ruhsal iyilik durumlarini gostermektedir. Bu Olgekler ve
yasam Kkalitesi birbirleriyle standardize edilmekte ve bu Ol¢eklerden elde edilen
veriler kargilasabilir bir sekilde olmasi saglanmaktadir. Bu baglamda yasam
kalitesi kavrami icerisinde “hastaligin ve tedavinin birey tarafindan algilanigi”
olarak tanimlanan saglikla iligkili yasam kalitesinin Olgilmesi O6nem
kazanmaktadir. “Saglikla ilgili yagsam kalitesi olgekleri genel Olcekler ve o6zel
Olcekler olarak iki gruba ayrilmaktadir. Genel 6lgekler hem saglikli hem de hasta
bireylerde kullanilabilen, karsilastirma yapma olanagi saglayan, genis kitlelere
uygulanabilen 6lgum araclaridir. Genel dlgeklerin saglik, egitim, sosyal hizmetler
gibi alanlarda veri toplama araci olarak kullaniimaya uygun olduklari, kiltarler
arasi karsilastirma yapma olanagi sagladiklari bilinmektedir” (Eiser ve Morse,
2001). “Ozel 6lgekler herhangi bir hasta grubu, hastalik grubu ya da tedavi bigimi
icin kullaniimaktadir. Siklikla duyarlihdr yiksek bilgi elde etmede kullanilan 6zel
Olceklerin en dnemli dezavantaiji, kisiyi bir batin olarak ele almamalaridir. Genel
Olcekleri uygulamak daha uzun sureli olsa da hastayr ya da hastahgi cesitli
yonleriyle degerlendirmesi yonunden daha kullanigh oldugu belirtiimektedir”
(Cansever, 2019: 21).

Yasam kalitesi ile ilgili genel amacgh olgekler butun hastaliklarda, gesitli tibbi

islemlerinde, toplumun batlin kesimlerinde ve tum durumlarda kullaniimaktadir.
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Yasam Kkalitesi ile ilgili genel amach o6lgekler “Saglik Profilleri” ve “Yararhlik

Olgumleri” olarak iki kategoride degerlendirilebilir.

Saglik Profilleri olcekleri icin: SF-36, Diinya Saglik Orgiti SiYK Olcegi
(WHOQOL), Nothingam Saglik Profili ve Hastalik Etki Profili dlgeklerini 6rnek
olarak verilebilir. Yararhlik Olgiimlerine ise; Refah Kalitesi Olgegi (Quality of Well-
Being Scale), Avrupa Yasam Kalitesi Olgegi (EuroQol Instrument / EQ5-D) ve
Saglik Yararlilik Olgegi (Health Utility Index-HUI) olcekleri 6rnek olarak verilebilir.

Bu olgeklerin yani sira bazi 6zel dlgekler mevcuttur. Bu oOlgekler belirli bir gruba,
belirli bir duruma, belirli bir hastaliga veya belirli bir igleve 06zel olarak
tasarlanmistir. Bu Olceklere 6rnek olarak; Cocuklara (CHQ, Disabkid, KINDL,
Pedsqol), Yaslilara (WHOQOL-OLD) ve Ergenlere (Kiddo-KINDL) verilebilir
(Erbilir Gondltag, 2019: 38-39).

2.4.3. Saglikla ilgili Yasam Kalitesi

Saglikla ilgili yasam kalitesi son 30 yilda buyuk bir 6nem kazanmis ve bu 6nem
her gecen gun giderek daha artis gostermistir. Ancak saglikla ilgili yagsam
kalitesinin, yasamdan memnuniyet, mutlu olma, iyilik hali, psikolojik uyum, iyi
olma durumu, semptomlar ve bireyin saglik durumu gibi ¢ok cesitli ve farkl
tanimlarda kullanma durumu bu kavramin uygulamadaki sonugclarin
degerlendirme asamasinda bir dizi engellemelere yol actigi gorulmektedir.
Arastirmacilar bu sorunu bertaraf etmek icin saglkla ilgili yasam Kkalitesi
kavramini kullanmaya baslamiglardir. Saglikla ilgili yasam kalitesi hastalarin
saghk durumu, hastalik durumu ve hastalarin tedavi surecine odaklanmistir
(Ferrans vd., 2005: 337). Saglikla ilgili yasam kalitesi, hastalik ve tedavi sureci,
hastanin glnlik yasaminin fiziksel, psikolojik ve sosyal yonleri Gzerindeki etkisine
dair 6znel algisina dedinen ¢ok boyutlu bir kavramdir (Bottomley vd., 2019: 56).
Dinya Sagh Orgiiti’'ne goére saglikla ilgili yasam kalitesi “hastalarin amaclari,
standartlari, beklentileri ve iligkilerine gore ve degerler ve kultur sistemleri igcinde
yasadiklari bireysel algilama ve pozisyonlari” seklinde tanimlamaktadir. Bu
tanima ek olarak daha genis bir anlamda saglikla ilgili yagsam kalitesi; “kigilerin

fiziksel saglik durumlari, psikolojik ve sosyal durumlari, diger bireylerle sosyal
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iligkileri, kisilerin bagimsizlik duzeyleri, inanglari ve sosyal g¢evreleri ile olan
iletisimi de kapsayan karmasik bir kavram” olarak tanimlanabilir (Durmaz Akyol,
2016: 18).

Saglikla ilgili yasam kalitesi, yasam kalitesinin bir alt kavrami olarak bilinmektedir.
Bu nedenle yagam kalitesi ve saglikla ilgili yasam kalitesi yakindan birbirleriyle
iligkilidirler. Yapilan bazi arastirmalara gore bu iki degisken bagimsiz olarak
birbirlerinden ayri bir sekilde incelenmelidir. Bunun tam tersi onlara yapilan bazi
arastirmalarda ise yasam Kkalitesi ve saglikla ilgili yagsam kalitesi kavramlari
birbirinden ayrilamaz ve bu iki kavram bir arada incelenmelidir. Bu goruse gore
yasam kalitesinde mevcut olan tim boyutlar, saglikla ilgili yagsam kalitesini
belirlemede de kullaniimaktadir (Yilmaz, 2019: 29-30).

Tedavi boyunca saglikla ilgili yasam kalitesi degerlendirmesi giderek daha fazla
pediatrik onkoloji icin énemli bir sonu¢ haline gelmistir. Saglikla ilgili yasam
kalitesi degerlendirmesi, semptomlarin varhigindan veya yoklugundan daha
fazlasini yakalar ve klinik ¢calismalarda kullaniimasi énerilir. Saglikla ilgili yagsam
kalitesi, fiziksel, psikolojik ve sosyal alanlari kapsayan ¢ok boyutlu bir kavramdir
(Fardell vd., 2017: 2). Tedavi boyunca saglikla ilgili yasam kalitesi
degerlendirmesi, 6zellikle farkli tedavi protokollerinin ayni sagkalim sonucuna,
ancak cocuk ve aile Uzerindeki farkh etki profillerine sahip olmasi durumunda
saglikgilarin karar vermesine yardimci olabilir. Bu nedenle kanser tedavisi
sirasinda saglikla ilgili yasam kalitesinin degerlendirilmesi, ¢cocugun, anne ve
babalarin bakis agisindan tedavi yuku hakkinda fikir verir (Haverman vd., 2017:
393).

2.4.4. Losemili Cocuga Sahip Anne ve Babalarin Yagam Kalitesi

Cocuk, ailenin yasamina anlam veren degerli bir parcasidir. Her aile saglikli bir
cocuk beklentisi icindedir. Ancak bazen bu durum karsilanamaz. Cocugun kronik
ya da 6lumcul bir hastaliga sahip olmasi yalnizca gocugu degil tum aile bireylerini
etkiler. Olumcil hastalia sahip gocuklar, oldukga uzun ve yan etkilerin yogun
olarak yasandigi bir tedavi sureci ve terminal donem gegirirler. Cocugun hem

klinikte hem de evde 6zenli ve kapsamli bir bakima gereksinimi vardir. Bu durum,
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¢cocugu ve ailesini fiziksel, duygusal, bilissel, sosyal, ekonomik ve sprittiel yonden
olumsuz olarak etkilemektedir. Cocuklara uygulanan akut ve uzun dénem etkileri
olan tedaviler, aci veren islemler, sagliklarinin giderek bozulmasi, uzun sureli
hastaneye yatis, prognozun belirsizligi gibi nedenler cocuk ve ailede stres
yaratmakta, dolayisi ile destek ihtiyaglari artmaktadir. Cocuk ve ailesinin
beklentileri ve yasam bicimleri degismekte bununla birlikte yagam kaliteleri de
azalmaktadir (Aktas ve Cévener Ozgelik, 2018: 85).

Losemili cocuklara kisa ve uzun dénem pek ¢ok yan etkisi olan tedavi gesitleri
uygulanmaktadir. Ayrica uzun sureli hastaneye yatiglar, aci ve agril iglemler ve
prognozun belirsizligi ailede kaygi ve stres yaratan durumlardir (Gilses vd.,
2014: 17). Cocugun genel durumunun koétilesmesi, hastaliga bagl gelisen
ekonomik sikintilar ve sosyal destegin olmamasi ya da azligi aile Uyelerinin
gucund daha da azaltabilir. Bu durum aile Uyelerinde duygusal sorunlarin ortaya
¢ctkmasina neden olur (Erdogan ve Emre Yavuz, 2014: 226). Cocugun ve ailenin
gunlik yasam duzenleri ve kaliteleri tamamen bozulabilir. Lésemili gocugu olan
anne ve babalar, 16semili ¢ocuklarina duygusal acgilardan destek saglamak,
cocuklarin psikolojik ve sosyal gereksinimlerini yerine getirmek, ¢ocuklarin tedavi
surecinde sik sik hastaneye gitmek icin hazirlikl olmak, ailenin diger fertlerinin
bu durumla bas etmeleri icin onlara yardimci olmak gibi birgok sorumlulukla
kargilasmaktadirlar. Anne ve babalarin bu sorumluluklarin yaninda birgok sorunla
da karsi karsiyalar. Anne ve babanin bu sorunlarla basa g¢ikmak i¢in kendi
aralarinda destekleyici ve iyi bir iligkinin oldugu ¢ok énem arz etmektedir. Ancak
I6semili ¢gocugu olan anne ve babalar, tedavi suresi boyunca uzun bir sure
hastanede ¢ocuklarinin yaninda kalarak ailenin diger fertlerinden uzaklagsmalari,
anne ve babalarda artan stres, sugluluk hissi, belirsizlikler, esler arasinda veya
diger aile Uyeleri ile gerginlikler ve birgok olumsuz sey daha aile Uzerindeki
gerilimi cogaltarak esler arasinda veya aile Uyeleri arasinda bazi sorunlara neden
olabilmektedir (Civi vd., 2011: 248).
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2.4.5. Losemili Cocuga Sahip Anne ve Babalarin Psiko-Sosyal

Gereksinimleri

Hasta olmak 6zellikle de kronik hastaliklar, hastanede yatmak ve tedavi stireci;
Ozellikle de I6semili gocugu olan anne ve babalarin hayatlarini her yonden
etkilemektedir. Bu durum anne ve babanin stres, endige ve kaygilarini artirmakta
ve hayatlarinin dengesini alt-Ust etmektedir. L6semili gocuklarin anne ve babalari
bu hastaliktan kaynaklanan sorunlar ve semptomlari en aza indirmeye
¢calismanin yaninda bu hastaliktan dolayi ortaya ¢ikan cesitli fiziksel, psikolojik,
sosyal, duygusal ve gevresel sorunlarla da bas etmek zorundadirlar. Tam da bu
sirada anne ve babalarin yasadiklari bu zorluklar kargisinda sunulan psikolojik
ve sosyal destek; anne ve babanin yasadidi zorlu kosullar ve daha sonrasinda
ortaya ¢cikmasi muhtemel olan psikolojik sorunlarin énlenmesi, I6semili gocugun
hastalik durumundan etkilenen aile fertlerinin normal hayatlarina geri donmesi
asamasinda kendi gug ve kapasitelerini fark etmesi, [6semili gocugun ailesi ile
toplumun arasindaki olan iligkilerin tekrardan gelistiriimesi ve son olarak hayatlari
boyunca toplum icinde karsilarina ¢ikacak muhtemel sorunlarla bas etme
becerilerinin gelistiriimesini kapsayan c¢ok kriterli bir hizmet paketi olarak
tanimlanmaktadir. Ozellikle de ilk kez bdyle bir hastalikla kargi karsiya gelen
aileler ve daha 6nce bu konuda hicbir deneyimi olmayan anne ve babalarin
bilmedikleri ve tanimadiklari bir hastane ortaminda olmalari ve I6semili gocugun
hastaligi nedeniyle anne ve babalarda ortaya c¢ikan endise ve stres
dusundldugunde, hastane personeli ve tibbi sosyal hizmet sorumlularin anne ve
babaya sunacagi sosyal, psikolojik ve egitimsel hizmetlerin dnemi daha da
belirgin bir hale gelmektedir (Altundag vd., 2016: 2550-2551).

Cocugunun bakimi, tedavi yiku ve tedavinin getirdigi yan etkiler ile bas etmeye
¢alisan anne ve babalar, cogunlukla kendi gereksinimlerini ertelerler. Bunun yani
sira zamanlarinin bayuk ¢ogunlugunu cocuklari ile ilgilenerek gegiren anne ve
babalarin sosyal iligkileri de zayiflamaktadir. Cocugun yogun tedavi ve bakim
sureci ebeveynlerden birinin ya da her ikisinin de ig saatlerini sinirlamakta, ig
yerinden izin almada sorun yasamalarina bazen de islerinden ayriimalarina

neden olabilmektedir. is yasami bozulan ebeveyn gogunlukla anne olmaktadir.
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Hem isten ayrilmaya hem de hastaliga bagli olarak ailenin ekonomik gucu
zayiflamaktadir. Ekonomik yUkin yani sira anne ve babalarin kendilerine ve
birbirlerine ayiracaklari zamanlari ¢gok az ya da hig¢ yoktur, seyahat ve eglence
Ozgurlakleri kisitlanmistir. Ebeveynler ayni zamanda ¢ocugunun aci gekmesini
izleme, hastalik ile bas etmeye calisma, degisen rollerine uyum saglamaya
calisma, aile yasamlarini gocuga gore duzenleme, sosyal gevresinden yeteri
kadar ya da hi¢ destek alamama gibi sorunlar ile de kargi karsiya kalmigtir. Tim
bu durumlar anne ve babalarin yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir.
Yasam Kkalitesinin alinan sosyal destekle direkt iligskisi vardir. Ailenin saglik
hizmetleri (evde bakim, dedisik kurum hizmetleri gibi), mali destek kaynaklari
(degisik sosyal yardim kuruluglari gibi), hasta ve saglikli ¢ocuklarin bakimina
katki saglayabilecek yakinlari gibi sosyal destek kaynaklarindan yararlanmalari
igin yonlendirilmesi, yasam Kkalitelerinin korunmasi agisindan son derece
onemlidir. Benzer sorunlari yasayan ailelerin tanistinlmasi da birbirlerini
anlamalari ve destek olmalarini saglayacak onemli bir yaklagimdir (Aktas ve
Covener Ozgelik, 2018: 88).

2.5. SOSYAL HizZMET

“Sosyal bilim literatirinde hem bir bilim dali hem de meslek olarak kabul goren
sosyal hizmetlerin tarihsel arka plani, amaci ve faaliyet bigimlerini agiklamadan
once onun kavramsal tanimini ya da tanimlamalarini belitmek onemli bir
husustur. Ancak sosyal hizmetlerden faydalanan kisilerin ve kendilerine sunulan
hizmetlerin gesitliligi nedeniyle kavramin salt bir tanimini yapmak gug¢
olabilmektedir. Bu nedenle, kisa ve 6z tanimlamalarin yapiimasi sosyal hizmet
tarihinde devamli bir tartisma konusu olmus fakat esasen insanlarin yasamlarini
kolaylastirabilmek adina yardim saglamaylr hedefleyen bir meslek olarak
tanimlanabilmektedir’ (Duyan, 2014: 6).

Esasen sosyal hizmet kavrami oncelikli olarak insanlar arasindaki esitsizlikleri
azaltmaya ve hatta yok etmeye hizmet eder. Fakat farklar ve esitsizlikler cok derin
ve fazla ise onceliginin yonunu degistirerek yardima muhtag bireylere yardim
ulastirmaya hedefler. Esitsizliklerin giderilmesine yénelik gabalarinin yaninda bu
esitsizlige yogun bir sekilde maruz kalan bireylere yardim ulagtirir. Bu anlamda



43

bakildiginda sosyal hizmet kavrami gunumuzde populerlesse dahi aslinda her
zaman toplumlarin refahi ve insanlarin baris igerisinde yasayabilmeleri agisindan
her devletin temel gorevlerinden biri olarak tarih boyunca var olmustur. Sosyal
hizmet kavraminin daha anlasilir bir sekilde agiklanabilmesi igin hizmet, sosyal
adalet ve insan iligskileri kavramlarinin ayrintii bir sekilde ele alinmasi
gerekmektedir. Bunlarla beraber sosyal hizmet kavrami agisindan onemli
unsurlar verilmeli, sosyal hizmet kavrami total olarak ifade edilmelidir (Tascioglu,
2019: 4).

Kavramsal olarak meslegin kaynagina bakildiginda yardim etme davranisindan
yola cikildigi gorulmektedir. Bu davranig seklinin aslinda insanlik tarihinin gok
daha oncesine dayandidi ve tarih boyunca yer aldigl ancak bir bilim dah kursusu
haline gelmesi ile daha kurumsal ve nitelikli hale geldigi savunulabilir. Sosyal
hizmet mesleginin evrensel duzeyde tanimi yapilabilmesi igin uluslararasi nitelige
sahip olan Uluslararasi Sosyal Hizmet Uzmanlari Federasyonu (IFSW) girisimde
bulunmustur. IFSW sosyal hizmeti “toplumun gelismesini, toplumun degismesini,
toplumdaki sosyal uyumu, bireylerin gugclendiriimesi ve toplum Uyelerinin
Ozgurlesmesini destekleyen, uygulamaya dayali bir meslek ve akademik bir
disiplindir” seklinde tanimlamaktadir. “Bir bagka kurulug olan Ulusal Sosyal
Hizmet Uzmanlari Dernegi (NASW)'ne goére sosyal hizmet; birey, grup ve
toplumlarin  sosyal acidan islevsel olabilmelerini saglayacak imkanlar

olusturmaya yardim eden disiplin olarak tanimlamaktadir” (Ayan, 2019: 6).
2.5.1. Sosyal Hizmetin Amaglari

Sosyal hizmet toplumda yasayan her bireyin, hayatinin her asamasinda ve
yasaminin her doneminde her yonden mumkidn oldugu kadar ileri bir refah
dizeyine sahip olmasi i¢in caba gostermektedir. Bu baglamda sosyal hizmetin
temel amaci, toplumun ve bu toplumda yasayan kisilerin refahi arasinda denge
ve egitligin saglanmasidir. Bu temel amacin yaninda sosyal hizmetin bir bagka
amaci ise; toplumda yasayan Kigilerin veya gruplarin istedikleri refah duzeyine
varmalari i¢in onlara en uygun ve kolay yollari bulmalarinda yardimci olmak ve

bu sirada yapilacak islemler eger diger kisilerin yollarini engelliyor veya onlarin
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haklarini ve refah duzeylerini olumsuz etkiliyorsa, bu kigilere yardimci olmaktir
(Ergat, 2019: 13).

“Uluslararasi Sosyal Hizmet Uzmanlari Federasyonu (IFSW)'na gore, sosyal
hizmetin dort temel amaci bulunmaktadir. Bunlar; bireylerin kargilasacagi
sorunlar ile bas edebilme ve kapasitelerini artirma, bireylerin kaynak ve
hizmetlere ulasimini saglamak, sosyal hizmete iliskin sistemin aktif ve insan
haklarin uygun bir sekilde igslemesini saglamak ve son olarak sosyal politikalarin
gelismesine katki saglamaktir. Yine ayni kurumun sosyal hizmetin bes temel
degeri olarak siraladigi; insan onur ve degeri, sosyal adalet, insanliga hizmet,
durastlik ve hak cercevesinde faaliyetler yaritmeyi amaclamaktadir. Dolayisiyla
amaglar belirlenmeden once sosyal hizmet meslegi, belli basli degerleri on
planda tutabilmektedir” (Ayan, 2019: 11-12).

2.5.2. Sosyal Hizmetin islevleri

Sosyal hizmet literatlirinde meslegin ya da disiplinin t¢ asil fonksiyonu oldugu
bildirilmektedir. Bunlar sirasiyla; Danigsmanhk, Kaynak Yonetimi ve EQitim
islevleridir. Danismanlik iglevinde meslegin uzmanlari énderliginde sosyal
problemlerin giderilmesine yonelik birey, aile, grup ve toplumlarla cesitli
calismalar yapilir. Kaynak yonetiminde ise, bireylerin ihtiyaglarina yonelik
hizmetler ve buna baglh olarak bu kaynaklara erisimleri saglanir. Bu iglevde
meslegin uzmanlari kaynak bulmada ya da sunmada baglanti saglayarak, bireyi
savunucu rol alir. Bir diger iglev olan egitim ise, yine meslegin uzmanlar ile
dogrudan iligkilidir. Bu iglevde sosyal hizmet uzmanlarinin arastirma,
bilgilendirme, ogretim gibi ozellikleri rol oynar. Bu islev siralamasindan da
anlasilacagi Uzere meslek, sorun ¢bézme odakli is gorur. Ancak s6z konusu
islevlerin yerine getirilmesi yine bu alanda faaliyet yuruten bireylerin rol
becerilerine bagli olabilmektedir. “Sosyal hizmet uzmanlari meslegin sahip
oldugu iglev listesine uygun olarak sahada rolunu basari bir bicimde sergilemeye

calisarak hedef kitlenin sorunu ¢dézime kavusturmaya calisir” (Ayan, 2019: 14).

Sosyal hizmet mesleki olarak sadece bireye odaklanmamaktadir. Sosyal hizmet

bireyi, “cevresi iginde birey” anlayisiyla degerlendirmektedir. “Sorunlarin
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¢c6zimuinde mikro, mezzo, makro sistemlerden faydalaniimaktadir. Bu sistemler
hitap ettikleri calisma grubuna gore farklilik géstermektedir” (Coskunoglu, 2019:
54).

2.5.2.1. Mikro Duzeyi

Mikro dizey uygulamalara bakildiginda odak noktasinda bireyler ve ailelerin yer
aldigi gorulmektedir. Yasam donguleri icinde karsilastiklari krizler, maddi-manevi
veya duygusal problemler yagsayan muracaatgilarin sorunlarin ¢ézimuinde mikro
dizey uygulama etkili olabilmektedir. “Rehberlik ve danismanlik hizmeti mikro
dlzeydeki uygulamalarin baslica hizmetlerindendir. Sosyal calismacilar
maracaatgiyla birlikte hazirlanan planlari gerceklestirmekte; model olma,
maracaatgilari gerceklerle yUzlestirme, mduiracaatgilarin duastnce yapisini
degistirme tekniklerini kullanmaktadirlar” (Duyan, 2014). Bu tarz uygulamalarin
hedef kitlesi klcuktur.

2.5.2.2. Mezzo Duzeyi

Mezzo dizey uygulamalara baktigimizda muracaatcinin toplumsal cevresini
olusturan kuguk gruplara odaklanmak dogru olacaktir. Agirlik verilmesi gereken
nokta aile yasamindan ¢ok muracaatginin toplumsal gevresindeki kigilerarasi
iligkileridir. Ornek olarak okul, komsu, terapi gruplarindaki kisiler, arasindaki
iligkiler verilebilir. Ozellikle gruplar bu tir uygulamalarin odak noktasindadir.
“‘Mezzo duzeyde uygulamada gruplara odaklanildigindan grup kompozi-
syonunun belirlenmesi, Uyelerin secilmesi, grup uyelerinin secilmesi, grubun
namag¢ ve hedeflerinin belirlenmesi gerekir. Sosyal hizmet uygulamasinda
gruplarla cahsilirken gorev ve tedavi gruplari olmak tzere gruplar ikiye ayrilarak
belli basli yontemler uygulanmaktadir” (Duyan, 2014). Bu tir uygulamalar hedef

kitlenin sorunlarina etkili midahalelerle ¢ézmektedir.
2.5.2.3. Makro Duzeyi

Makro dizeyde, toplumsal duzeyde bir degisim yapmak uygulamanin temel
amacidir. “Risk altinda bulunan ya da incinebilecek, korunmaya muhtag gruplarin

karsilastiklari veya karsilagmalari muhtemel olan toplumsal sorunlarin ihtiyag
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analizi yapilmakta ve bu analize istinaden politikalar Gretiimektedir. Dezavantajli
konumda bulunan gruplara yonelik bu tr politikalarin etkin olmasi gerekmektedir”
(Coskunoglu, 2019: 55).

2.5.3. Tibbi Sosyal Hizmet

Tibbi sosyal hizmet ile ilgili uygulamalarin baglanmasi 1905 yilinda
Massachuesttes hastanesinde baslamigtir. Bu uygulamalarin yapilmasinin
baslanmasindan sonra egitim ve gocuk hizmetleri veren kurum ve kuruluslarda

sosyal hizmet uzmanlari istihdam edilmeye baslanmistir (Zastrow, 2014: 4).

Saglik alaninda surdurtlen sosyal hizmet meslegine tibbi sosyal hizmet denir.
Tibbi sosyal hizmet ile ilgili birgok tanim bulunmaktadir. Tibbi sosyal hizmet;
hastaneye yatisi yapilan her hastanin almis oldugu tibbi tedaviden etkin olarak
faydalanmasi icin sosyal hizmet uzmani tarafindan saglanan egitici ve
destekleyici uygulamalar ile birlikte, bireyin ailesiyle ve gevresiyle iligkilerindeki
aksakliklarin giderilmesi ya da duzenlenmesi, taburcu olmasinin ardindan kendi
ve cevresiyle ile ilgili problemlerinin ¢dézime kavusmasi gibi uygulamalarin
tamamidir (Duyan, 1996: 4).

Bagka bir tanimda ise tibbi sosyal hizmet; saglik isletmelerinden hizmet alan
hastalarin, sunulan hizmetlerden en iyi sekilde faydalanmalari igin, karsilastiklari
psiko-sosyal ve ekonomik problemleri ¢ozmek amaciyla, profesyonel, planli,
multidisipliner calisma dahilinde holistik dislnce yapisiyla, bireysel, grupsal ve
toplumsal dizeyde uygulamalari iginde barindiran bir sosyal hizmet alani olarak
ifade edilmigtir (Zengin, 2011: 34).

Tibbi sosyal hizmet uygulamalarinin amaci; hastalarin psiko-sosyal ve fiziki
saghginin  geligtiriimesi; tibbi  bakim hizmetinden olabildigince ¢ok
faydalanmalarinin saglanmasi ve hastanin mevcut kosullarinin geligtiriimesi;
hastalarin fiziksel ya da biligssel hastaliklara kargi korunmasi; fiziki, psikolojik ve
sosyal iglevlerinin arttinlmasi, hastallk ya da engelin sosyal ve psikolojik

etkilerinin hafifletimesi ve etik sorumlulugun alinmasidir (Duyan, 2003: 43).
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2.5.4. Onkoloji’de Sosyal Hizmet Uzmanrnin Rol ve Gorevleri

Tibbi sosyal hizmet, saglik alaninda yurutilen sosyal hizmet uygulamalarini
kapsamaktadir. Tibbi alanda c¢alisan Sosyal Hizmet Uzmaninin birden fazla
gorevi bulunmaktadir. Sosyal Hizmet Uzmani mesleki uygulamalarinda bu rolleri
gerceklestirirken hizmet verdigi birey ya da grubun sosyal iglevselliklerinde
yasanan aksakliklarin giderilmesini amaclar. Hizmet verilen kisi ya da grubun

guglenmesini odaginda tutar (Gunduz, 2019: 1).

Sheafor ve Horejsi (2014), sosyal hizmet uzmanlarinin rollerini arabuluculuk,
savunuculuk, egiticilik, danisman/klinisyenlik, vaka yoneticiligi, is yuku yoneticiligi,
supervizorluk/personel  gelistiricilik, yoneticilik, sosyal degisim failligi,
arastirmacilik/degerlendirmecilik ve profesyonellik olarak kategorize etmistir. Her
bir role kargilik gelen iglevleri de tanimlayarak; arabuluculuk rolunin; muracaatgi
durum 6n degerlendirmesi, kaynak on degerlendirmesi, yonlendirme, hizmet
sistemi bagdlantisi, bilgi verme iglevlerinin oldugunu, savunuculuk rolinun;
muracaatgl ya da vaka savunuculugu ve sinif savunuculugu islevlerinin oldugunu,
egiticilik rolinun; sosyal ve gunlik yasam yeteneklerini oretmek, davranig
degisimine yardim, birincil dnlemler islevlerinin oldugunu, danisman/klinisyenlik
rolunln; psikososyal degerlendirme ve teshis, devam eden dengeleme bakimi,
sosyal tedavi iglevlerinin oldugunu, vaka yoneticiligi rolinin; muracaatginin
tanimlanmasi ve oryantasyonu, muracaatg¢inin dederlendirilmesi, hizmet/tedavi
planlamasi, baglanti ve hizmet durumu, muracaat¢i destegi, takip etme ve verilen
hizmeti izleme iglevlerinin oldugunu, is yuku yoneticiligi rolundn; is planlamasi,
zaman yonetimi, nitelikli glvence de@erlendirmesi, bilgi sdreci iglevlerinin
oldugunu, supervizorlik/personel gelistiricilik roltindn; g¢alisan oryantasyonu ve
egitimi, personel yoénetimi, supervizyon (denetim), danigsmanlik iglevlerinin
oldugunu, yoneticilik rolinun; yonetim, digsal ve i¢sel koordinasyon, politika ve
program gelistirmek iglevlerinin oldugunu, sosyal degisim failligi rolunun;
toplumsal sorunlar ya da politika analizi, toplumun endiselerinin aktariimasi,
sosyal kaynak gelisimi islevlerinin oldugunu, arastirmacilik/degderlendirmecilik
rolinun; arastirma harcamalari, uygulama degerlendirmeleri, arastirma uretimi

islevlerinin oldugunu ve son olarak da profesyonellik rolundn; kendisini
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degerlendirmek, kendini ve mesledini gelistirmek, mesledini guglendiriimek

islevlerinin oldugunu ifade etmigtir (Sheafor ve Horejsi, 2014: 75-87).

Zastrow (2014: 712-713), ise sosyal hizmet uzmanlarinin saglik alaninda rollerini

su sekilde ifade etmigtir:

1. Son dénem hastalara ve ailelerine bas edebilmeleri igin yardim.

2. Mastektomi (g6gus ameliyati) olmus bireylere yardim.

3. Bulasici hastaligi olan bireylere ve ¢evresine danigsmanlik.

4. Travma sonrasi stres tepkileri gosteren bireylere danigmanlik.

5. Engelli cocugu olan ¢iftlere danismanlik.

6. Intihar tesebblisiinde bulunan bireylere danigmanlik.

7. Il digindan gelenlere sosyo-ekonomik destek ve barinma konusunda yardim.
8. Evde saglik hizmetleri kapsaminda sosyo-ekonomik ve psikososyal destek.
9. Bagimlilara yonelik danismanlik.

10. Engelli bireylere ve yakinlarina danigsmanlik.

2.5.5. Losemili Cocuga Sahip Ailelere Yonelik Sosyal Hizmet
Mudahaleleri

Bireyler ve butin sosyal sistemler, gerek biyolojik olgunlagsmanin dogal sonucu
olarak, gerekse Kigisel tercihlerinden dolayr meydana gelen degisime surekli
uyum saglamaktadirlar. Hastalik, kaza, afet, savas ve ekonomi gibi sebeplerden
kaynaklanan degisiklikler bir sekilde bireye kabul ettirilir. Bu durumlar sebebiyle
bireyin duygu, dusince ve davranislari degisir ve tercihleri ya da firsatlari etkilenir.
Bu tecribe edilen degisikliklerin buylk kismi istenmeden, planlanmadan
gerceklesse de bir kismi bilerek secilir ve bir emek sonucu elde edilir. Bu bilingli
olarak tercih edilen degisimlere planli degisimler denilir. Sosyal hizmet
cercevesinde ise danisanin planlanmis degisimine yardimci olmaya da mudahale

denir. Mudahaleler, daniganin yagsamindaki sosyal iglevselligini ya da refahini
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olumlu yonde etkilemek adina gergeklestirilen durum, davranis ya da olaya

yonelik bir tasarimdir (Sheafor ve Horejsi, 2014: 149).

“Bir gcocugun herhangi bir kronik hastalik tanisi almasi tim aile ve ailenin genel
yasantisini etkileyebilmektedir. Genel yasantisi etkilenen aile bireyleri, sosyal
destegin azalmasi, iletisim zorluklari, aile dongusunun bozulmasi ve ekonomik
guclukler gibi benzer faktorlerin devreye girmesi ile yuksek diizeyde stres
yasamaktadirlar ve yasam kaliteleri azalmaktadir. Bu faktorler kanser tanisi alan
hasta ve ailelerinin sosyal destek ihtiyaglarini gindeme getirmektedir”
(Kaplanoglu, 2014: 18).

Kanser hastaliginda sosyal baglar, cocuk ve ailesi birgok sikintili durumla karsi
karsiya kaldiklari zaman deste@e ihtiya¢ duyduklarinda énem kazanir. “Uzun
suren kanser tedavisi slrecinde yasanan ekonomik, fiziksel ve duygusal guclik,
kayip korkusu, belirsizlik anlari, ailedeki rollerin karismasi, yetersiz kaynaklar,
temel ihtiyaclarin kargilanamamasi gibi zorlu yasantilar aileyi sosyal destege
muhta¢ duruma getirmektedir” (Kiziler, 2007). “Yapilan bir arastirmada ailenin
kronik hastaliga psikolojik uyumu arastiriimis ve elde edilen bulgular, ailelerin
yaklasik %34’Unun isleyisinde sorun yasandigi gostermektedir. Bu bulgu akillara
gocugu kronik hastaliga sahip olan ailelerin saglikh igleyislerini bozulup
bozulmadigi sorusunu getirmektedir. Ayni arastirmadan elde edilen bulgulara
gore, ailenin sahip oldugu sosyal destek duzeyi yukseldiginde, aile sisteminin
isleyisindeki sikintilar azalmakta iken; sahip olunan sosyal destek duzeyi

dustugunde aile sisteminin igleyisindeki sorunlar artmaktadir” (Gokler, 2008).

Sosyal hizmet uygulamasinin midahalesi, l16semi hastaliginin beraberinde
getirdigi fiziksel, psikolojik, sosyal ve g¢evresel sorunlarin ¢ozumtnde gereklidir.
Ldsemili gocugun saghgini korumayi amaglayan ve ekibin en 6nemli Gyelerinden
olan sosyal hizmet uzmanlari, disiplinli bir sekilde ekip uyeleriyle c¢aligirlar.
“Tedavi surecinde sadece hastalik degil ayni zamanda hastanin psikolojik, sosyal
ve duygusal yonlerinin de oldugu ve bu nedenle hastaligin tedavisinin gok boyutlu
bir yaklasimla yapilmasi énemli bir hale gelmektedir. Tibbi sosyal hizmet uzmani
tibbi sorunlara butuncul bir sekilde yaklasmali ve birbiri GUzerinde etkili olan bu
boyutlarin dengeli bir sekilde dagilimini yapmakla gorevlidir” (Ekin, 2019: 17-18).
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Aile Gyelerinden birinin gereken dlizeyde sosyal destek alabilme imkani tim aileyi
etkilemektedir. “Sosyal destek dizeyi yukselen aile Uyesi kendi sikinti ve stresini
daha rahat atmakta ve ayni zamanda diger aile Uyelerine de destek verebilmekte
dolayisiyla kendisi de bir destek kaynagi olmaktadir. Diger bir segenek olarak da
aldigi ya da algiladigi sosyal destek duzeyinin dusmesi, aile Uyesinin
mucadelesini surdirememesine ve ailesine verdigi destegin de ayni sekilde
azalmasina yol agcmaktadir. Dolayisiyla aileden sadece bir ferdin bile algiladigi
sosyal destek tum ailenin algiladigi sosyal destek duzeyini etkiledigi
gorulmektedir” (Gokler, 2008).

Olumsuz durumlarin azalmasinda sosyal destegin ¢ok etkili oldugunu birgok
arastirmanin elde ettigi verilerde gérmemiz mimkindir. Ornegin Coskun ve
Akkas (2009)'in yaptiklari calismada, engelli gocuga sahip annelerin strekli kaygi
duzeyleri ile sosyal destek algilari arasindaki iligkiye bakilmis ve orta dizeyde
ters bir iligkilerinin oldugu sonucuna varilmistir. Bu sonug, bize annelerin
algiladiklar sosyal destek duzeyi artis gosterdikge kaygi duzeylerinde azalma
oldugunu gostermektedir. Gokler (2008)in yaptigi arastirmada ise; kronik
hastalia sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin sosyal destek diuzeyi artig
gosterdiginde, ailenin tim fertlerinde gorilen depresyon belirtilerinin azaldigi
bulgusuna ulasiimistir. Bu bulgu, ebeveynlerin aldi§i sosyal destegin aile igindeki
depresif taraflari yatistirabildigini gostermektedir. Karakavak ve Cirak (2006)'a
gore, iletisim sikintilarinin azalmasi, sosyal destek ve aile doyumunun artmasi ile

saglanabilir.

Birgok arastirma bulgusu, 16semi hastaliginin daha dusuk yasam kalitesi ile iligkili
oldugunu dogruladigi igin, bu hastalarin yagam kalitesini iyilestirmek onemlidir.
Losemili gocuklarin yagsam kalitesinin en iyi sekilde desteklenmesi igin psiko-
sosyal mudahalelerin belirlenmesine acilen ihtiyag vardir (Puolakkaa ve
Pitkanenb, 2019: 73).

2.5.6. Guglendirme Yaklagimi

Guglendirmenin bir yaklagim olarak ortaya ¢ikmasi, 1970 yilinda Brezilya asilli

Freire'nin egitimle ezilen insanlari bu durumdan kurtarmaya yonelik 6nerdigi
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plana dayanmaktadir. Freire tarafindan ortaya c¢ikan fikirlerin guclendirme
yaklagimini etkiledigi temel alanlar biling, diyalog, eylem ve toplumsal degisimin
mumkdn olduguna olan inancidir. 1988 yilinda Uluslararasi Sosyal Hizmet
Uzmanlari Federasyonu tarafindan duzenlenen konferansta, Freire sosyal
hizmeti “temelde egditimsel ve pedagojik bir meslek” ve sosyal uzmanlarini
“bireylerin ve toplumlarinin dénidsimu ve adalet riyasinin ortak kuruculari” olarak
tanimlamistir. Freire’'ye gore Kkigilerin hayattaki en Onemli gorevi, kendi
dunyasinda dusunen, harekete gecen ve yaptiklariyla bu dinyay1 donusturen bir
birey olmak, 6zglrlesmek ve kendisini daha dolu bir yasama goétlrecek firsatlara

ulasmaya calismaktir (Altintop, 2018: 17).
Guclendirme yaklasiminin ilkelerini bu sekilde siralayabiliriz (Yalgin, 2020: 57):

1. Tum bireyler, aileler ve toplumlar kaynak ve gic¢ sahibidirler. Bu kaynak ve
gucun fark edilmesi bazen zor olsa da gl¢lendirme yaklasimi bireylerin kaynak
ve guce sahip olduklarinin farkina varmalarini saglamaktadir. Bireylerin bu
yetenek ve gucun farkinda olmasi igin bireyin oykisu ve anlattiklar iyice

dinlenmeli ve degerlendirmelidir.

2. Sorunlar ve hastaliklar birey igin yikici olabilir. Ancak bu sorunlar ayni zamanda
bireylerin gelismesi icin de bir firsat olarak degerlendirilebilir. Yapilan
arastirmalara gore cocuklar ve yetigkinler karsilastiklar hastalik, kriz, stres,
travma veya istismar gibi zorlayici sureglerin Ustesinden gelmektedirler. Bazi
yetiskinler cocukluk ¢aglarinda yasadiklari sorunlar olumlu beceri ve tutumlari
ile atlatabilmektedirler. Yapilan birgcok calisma zor donemler geciren
cocuklarin, gizli tehlikelerden uzak kalabilme ve kendileri igin Uretken ve
saglam bir yasam kurmalari konusunda yetenekli olduklarini géstermektedir.
Ancak dikkat edilmesi gereken 6nemli bir husus budur ki; bu ¢ocuklar ve
yetigkinler ge¢cmiste yasadiklari bu olumsuzluklardan dolayr aci g¢ekiyor
olabilirler. Bu bireyler acilarina ragmen dogal gu¢ ve kaynaklarini
kullanabilmektedirler.

3. Sosyal hizmet uzmani tum insanlarin deg@isim ve gelisim konusunda yuksek bir

potansiyele sahip oldugunu bilmesi gerekmektedir. Bu potansiyelin ortaya
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clkarilmasi gerekmekte ve bunu en iyi sosyal hizmet uzmanlar

yapabilmektedir.

4. Guglendirme yaklasiminin ana odagi birey ve ailelerin guglerini, kaynaklarini
ve yeteneklerini kullanmalari yonunde tesvik etmek, umut ve hayallerinin
farkinda olmalarini saglamak ve ihtiyaglarinin kargilanmasi agisindan onlara
yardimci olmaktir. Hayaller umutlari, umutlar niyetleri, niyetler eylemleri
dogurur. insanlarin giindelik hayatlarinda tiim hayallerine ulasmalari mimkiin
olmasa da burada 6nemli olan hayallere olan inan¢ ve bu hayallere ulasmak

icin harekete gegmektir.

Guclendirme yaklasiminda, bireylerin potansiyel bir glce sahip olduklari
inaniimaktadir ve bu gucun ortaya c¢ikmasi icin bireylere destek sunulmasi
gerekmektedir. Guierrez (1991) bu gucl ortaya c¢ikarma surecini kisisel,
kisilerarasi ve toplumsal duzeyde ele almig, Kisilerin 6zguvenini artirmak,
gruplarin sahip oldugu farkindahgi gelistirmek, degisim i¢in sorumluluk almak ve
kendini suglamayi azaltmak olarak tanimlamaktadir. Guglendirme yaklagimi,
kisinin kendi gelecegini kontrol etme ve degistirme gucune sahip oldugu kabul
edildiginden dolayi bu gugten yararlanma kiginin kendini iyi hissetmesine sebep
olacaktir (Duyan vd., 2008). Guglendirme sureci, kisinin kendisinden baslayarak
once kisilerarasi daha sonra toplumsal duzeyde gerceklesen bir eylemdir. Bu
asamada, kisilerin kendilerini daha olumlu degerlendirebilmeleri igin guglu

yonlerinin ve yeterliliklerinin 6n plana ¢ikariimasi dnem arz etmektedir.

Guclendirme yaklasimi sosyal hizmet mesledinin tim alanlarinda mikro, mezzo
ve makro olmak Uzere uygulanabilecek bir “mudahale yaklagimi” olarak ortaya
cikmigtir. Kisilerin karsilastigi sorunlarin merkezinde, bireysel dizeyde kiginin
izole olmasi, kendisinden uzaklagsmasi ve hatta gugsuzligu benimsemesi,
toplumsal ve kisilerarasi duzeyde ise gu¢ dagiliminin egit olmamasi sorunu
yatiyor olabilmektedir. Cevresel sorunlarin Kkisiler Uzerinde olumsuz etki
yarattigini ve bu durumun kiside gug¢suzlik duygusuna sebep oldugu ortaya
cikmigtir. Dolayisiyla sosyal hizmet kisiler Uzerinde baski yaratan tum unsurlar
ve durumlarla mucadele etmek ve kisinin potansiyel glicinin farkina varmasina

ve ortaya c¢ikarmasina yardimci olmaktadir. Burada sosyal hizmet uzmanlari
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sorun yaratan durumlarla mucadele ederken, kisiler adina karar almamakta ve
kisilerle birlikte yol almaktadir (Akgul Gok, 2018: 13).

Guclendirme yaklasimi, danisanlarin bagimsiz olarak hareket etmelerine, sahip
olduklari kaynaklarini aktif bir sekilde kullanmalarini saglayan guglerinin farkina
varmalarina ve sosyal hizmet uygulamalarinda karsilagtiklari sorunlar ve
problemler karsisinda bu gugleri kullanmalarina yardimci olan bir surectir. Bir
baska deyisle, danisanlar daha 6nce karsilagtiklari sorunlardan elde ettikleri ve
onlari guglt kilan bilgi ve becerilerin yardimiyla gelecek zamanlarda
kargilagsacaklari sorun ve guclukler karsisinda hazirlikli olacaklardir. Burada bazi
danisanlar karsilastiklari problemlerle basa ¢ikmada ya kendi guglerinin farkinda
olmamakta ya gerekli kaynaga sahip olmamakta ya da mevcut kaynaklarini
kargilastiklan farkli sorunlara aktarmaktadirlar. Bu durumlarla karsilastigimiz

zaman guglendirme yaklasimina bagvurmak gerekmektedir (Altintop, 2018: 24).

Sosyal hizmet uygulamalarinda sistem ve ekolojik sistem teorileri kapsaminda
mevcut ve bu teorilerle birlikte kullaniimakta olan Gulglendirme Yaklagimindan
faydalanan sosyal hizmet uzmanlari, kisilerin hayatlarinda degisiklik yapmak
amaclyla mevcut guglerini kullanmalarini saglayarak, onlara guclendirme
surecinde yardimci olurlar (Boyle vd., 2006). Sistem ve ekolojik sistem
teorilerinde kisinin mikro, mezzo ve makro dizeylerde kargilastigi sorunlarin
ustesinden gelmesi igin bu Kkigilerin guclu yonlerinin 6n plana ¢ikariimasi
problemlerin ¢6zUmu acgisindan onemlidir. Ayrica sosyal hizmet uzmanlar da
kendi dogal gugclerinin farkinda olmali ve muracaatci sistemleri ile beraber bu
gucu kullanarak, birlikte etkili bir yardim surecini ortaya gikarmalidirlar (Duyan,
2010).

Ldsemili hasta gcocuga sahip ebeveynlerin guglendirme surecini analiz edebilmek
icin, fiziksel, psikolojik, sosyal ve spritial boyutlarda yasanan gugsizlestirici veya
guglendirici dinamiklerin yani sira, aile sistemi, profesyonel midahale, tedavi
sureci, toplumsal ve kilttrel boyutlar birbirleriyle iligkili ve farkli dediskenler olarak

dikkate alinmahdir.
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3. BOLUM

ARASTIRMANIN YONTEMI

Calismamizda nicel arastirma yontemi kullaniimigtir. Nicelik odakli arastirma,
analiz grubundaki degiskenler arasinda farkliliklari ortaya ¢ikarmak igin
kullanilmaktadir. Bu boélimde arastirmanin modeli, evreni ve orneklemi, veri
toplama yontemleri ve araclari, veri toplama sureci ve verilerin analizine yonelik

istatiksel iglemlere yer verilmektedir.
3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Bu calismada |osemili gocuga sahip anne ve babalarin yasam kalitesinin ne
derecede etkilendigini ve bu c¢ocuklara sahip anne ve babalarin psiko-sosyal
destek gereksinimlerinin neler olabilecegini belirlemek amaglanmistir. Bu
amagclara ulasmak icin bu arastirmada, “iliskisel tarama” modeli kullaniimistir. Bu

model genel tarama modellerinden birisidir.

Genel tarama modelleri, bir evren ile ilgili genel bir sonuca varmak hedefi ile bu
evrenin tamamini veya bu evrenden segilecek bir grup 0Orneklem dstiinde
yapilacak tarama ve arastirmalarin tamamidir. Genel tarama modellerinden olan
iligkisel tarama ise iki veya daha ¢ok degisken arasinda degisim derecesini veya

degisim varligini gésteren bir arastirma modelidir (Karasar, 2009).
3.2. ARASTIRMANIN EVRENi VE ORNEKLEMI

Arastirmanin evrenini Ankara ilinde LOSEV Vakfinda tedavi gérmiis ve gérmekte
olan l6semili cocuklarin anne ve babalari olusturmaktadir. Bu vakifa kayith olan
40.000’e yakin losemili gocuk bulunmaktadir. Arastirmada 6rneklem segiminin
yapilmasi, zaman ve maliyeti aza indirmek amaciyla uygun gorulmustur ve evreni
bilinen o6rneklemler icin kullanilan o6rneklem formdli asagidaki sekilde
kullaniimigtir (Ural ve Kilig, 2018):

Orneklem Sayisi;

N xt?x pxq B 40.000x (1,96)% x 0,5 0,5

n= 2, +2 = 2 2 =384
(N-Dxd“+t°xpxq (40.000—-1)x(0,05)° +(1,96)° x0,5x0,5
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n : Ornekleme dahil edilecek kisi sayisi,
N : Calisma evrenindeki kisi sayisi,

p : evrendeki bir olayin gbézlenme orani,
g : evrendeki bir olayin gértlmeyis orani,
t : Belirli bir anlamhlik duzeyinde,

z : z tablosundan elde edilen deger,

d : Ornekleme hatasi,

Formule gore ¢alisma evreninden %95 guven araligi ve %5 6rnekleme hatasi ile,

orneklem sayisi 384 kisi olarak hesaplanmistir.
3.3. VERI TOPLAMA YONTEMLERIi VE ARAGLARI
Arastirma verilerin toplanmasi i¢in agsagidaki veri toplama araglari kullaniimigtir;
1. Arastirmaci tarafindan hazirlanmig Gonulli Katilim Formu (Bkz. Ek 1),

2. Loésemili gocuklar ve anne babalarinin 6zellikleri ve durumlari hakkinda
genel bilgiler elde etmek icin arastirmaci tarafindan hazirlanmig “Gérisme
Formu” (Bkz. Ek 2),

3. Kanser hastaligi olan kisi veya vyakinlarinin yasam Kkalitesini
degerlendirmek icin kullanilan Yasam Kalitesi Olgcegi Aile Versiyonu
(Quality of Life Family Version) (QOL-FV) (Bkz. Ek 3),

4. Beck Depresyon Olgegi (Beck Depresyon Envanteri (BDE) (Bkz. Ek 4)

kullaniimisgtir.
3.3.1. Goriigme Formu

Gorisme Formu, lésemili ¢cocugu olan anne ve babalarin kendileri, 16semili
cocuklari ve aileleri ile ilgili genel bilgilerin toplanmasi i¢in arastirmaci tarafindan

hazirlanmistir. Gériisme Formunda; katilimcilarin ve ailelerinin genel 6zellikleri
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ve Kisisel bilgileri, cocuklarinin kisisel ve hastalik durumlari, anne ve babalarin
fiziksel, psikolojik, sosyal ve gevresel sorunlarina yonelik bilgileri iceren ve 59

sorudan olugan bir gérusme formu hazirlanarak orneklemeye uygulanmigtir.

Sosyal bilimler alaninda kullanilan bir 6lgegin guvenilirligi “Cronbach alfa”
yontemi ile degerlendirilir. Arastirmaya katilan ebeveynlerden toplanan veriler
SPSS 22 programina uygulanmig olup, yapilan guvenilirlik analizi sonucunda
Tablo 2'de géraldiugu gibi Cronbach alfa degeri 0,91 olarak elde edilmistir. Elde
edilen Cronbach alfa degerinin ylksek olusu, arastirmanin guvenirligini

kanitlamigtir.

Tablo 2. Gérisme Formunun Guvenilirlik Analizi

CRONBACH ALFA DEGERI IFADE SAYISI

0,909 59

3.3.2. Kanserli Hastalarda Yasam Kalitesi Olgegi Aile Versiyonu
(Quality of Life Family Version) (QOL-FV)

Kanser hastaligi olan kigiler ve yakinlari icin hazirlanan Yasam Kalitesi Olgegi
Aile Versiyonu (QOL-FV) toplam 37 sorudan olugsmaktadir. Bu oOlcek Ferrell vd.,
tarafindan 1995 yilinda kanser hastaligi olan bireylerin ve ailelerinin yasam
kalitesini 6lcmek igin gelistiriimis ve Okgin tarafindan 2007 yilinda bu olgegin
guvenilirik ve gecerliligi test edilmis ve Turkiye’deki hastalarin ve hasta
yakinlarinin yasam kalitesini test etmek i¢in uygun hale getirilmistir. 37 sorudan
olusmus bu Olgcedin 5 sorusu hastalarin veya yakinlarinin Fiziksel saglk
durumlarini, 16 soru hastalarin veya yakinlarinin Psikolojik saglik durumlarini, 9
soru hastalarin veya yakinlarinin Sosyal saglik durumlarini ve 7 soru ise
hastalarin veya yakinlarinin Spirittiel veya Manevi iyilik durumlarini élgmek igin

olusturulmustur.

Okgin (2007) yaptigi calismasinda Yasam Kalitesi Olgegi Aile Versiyonu (QOL-

FV) élgeginin glvenirligini yapmak i¢in Cronbach Alpha degerini kullanmigtir. Bu
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Olcegin Cronbach Alpha degeri ise 0,91 olarak elde edilmistir. Elde edilen bu

sonuca gore, bu 6lcek mikemmel bir gtvenirlik diizeyine sahiptir.

“Alpha degerine bakildiginda, a 20,9 ise mikemmel glivenirlik, 0,8< a <0,9 ise iyi
guvenirlik, 0,7< a <0,8 ise kabul edilebilir givenirlik, 0,6< a <0,7 ise supheli
guvenirlik, 0,5 a <0,6 ise kotu guvenilirlik, a <0,5 ise gluvenilmez yorumlari
yapilmaktadir’ (Kusdemir, 2019: 12).

Fiziksel Saghk Durumu: Yasam Kalitesi Olgegi Aile Versiyonu’nun bu alt boyutu,
kanserli hastalarin ve yakinlarinin fiziksel saglik durumlarini incelemek amaciyla

1, 2, 3, 4 ve 5. sorulari kapsamaktadir.

Psikolojik Saglik Durumu: Yasam Kalitesi Olcegi Aile Versiyonu’nun bu alt
boyutu, kanserli hastalarin ve yakinlarinin psikolojik saglik durumlarini incelemek
amaciyla 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20 ve 21. sorulari

kapsamaktadir.

Sosyal Sagltk Durumu: Yasam Kalitesi Olgegi Aile Versiyonu’nun bu alt boyutu,
kanserli hastalarin ve yakinlarinin sosyal saglik durumlarini incelemek amaciyla
22,23, 24, 25, 26, 27, 28, 29 ve 30. sorulari kapsamaktadir.

Spiritiiel veya Manevi lyilik Durumu: Yasam Kalitesi Olgegi Aile Versiyonu’nun
bu alt boyutu, kanserli hastalarin ve yakinlarinin spiritiel veya manevi iyilik
durumlarini incelemek amaciyla 31, 32, 33, 34, 35, 36 ve 37. sorulari

kapsamaktadir.

Bu dlgegdin tim sorulari 0 puan ile 10 puan arasinda puanlanmigtir. Burada “0” en
kotd durumu ve “10” ise en iyi durumu gostermektedir. Bu dOlgekte bazi sorular
ters olarak olusturulmustur. Bu sorular 1-4, 6, 13-20, 22, 24-29 ve 33. sorulardir.
Bu sorularda verilen cevaplar ters bir sekilde islenecektir. Ornek olarak bu
sorularda “4” puan isaretlendigi zaman puanlama yapilirken 10-4=6 seklinde
hesaplamalar yapilacaktir (Okgin, 2007: 30-31). Bu ¢alisgmada toplam puanlar
tzerinden analizler yapilacaktir. Burada elde edilen yuksek puanlar hasta

veya yakinlarinin yagsam kalitesinin yliksek oldugunu goéstermektedir.
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3.3.3. Beck Depresyon Olgegi (Beck Depresyon Envanteri (BDE))

Bu arastirmada lI6semili gocuga sahip anne ve babalarin depresyon durumlarini

tespit etmek icin “Beck Depresyon Olgegi'nden (BDO)” vyararlaniimistir.
Kullandigimiz bu o6lgek 1961 yilinda Beck vd., tarafindan gelistirilmigtir. Beck
Depresyon Olgegi’'nin glvenirlilik ve gecerliligi 1988 ve 1989 vyillarinda Hisli
tarafindan yapilmis ve Turkiye’deki hastalarin ve hasta yakinlarinin depresyon
durumlarini elde etmek igin uygun hale getiriimistir. Bu 06lcek depresyon
durumlarinda Kigilerde goérilen fiziksel, psikolojik, motivasyonel ve biligsel
durumlari 6lgmek igin kullaniimaktadir. Beck Depresyon Olgegi'nin temel amaci
depresyon durumlarinin derecelerini nesnel bir sekilde belirlemektir. Bu 6lgek
toplam 21 sorudan olusmakta olup, her soruda 4 farkli secenek mevcuttur. Beck
Depresyon Olgegi, bireylerin duygusal durumlarini, kendinden nefret etme,
kotimserlik, yorgunluk durumlari, memnuniyetsizlik hissi, sinirlilik, uyku
bozukluklari, bagarisizlik, aglama nobetleri, sosyal kaygi, kendini cezalandirma,
kilo durumu, kararsizlik, fiziksel gértinti durumu, saglik durumu, suclu hissetme,
kendini suclama, istah kaybi, islenebilirlikle basa ¢ikma durumu ve cinsel dirtd
gibi depresif belirtilerden olusmaktadir. Beck Depresyon Olgegi’nden elde
edilen toplam puan depresyon siddetini gostermektedir. Elde edilen yuksek
puan depresyon siddetinin yiikksek oldugunun gostergesidir. Bu dlcekte
hesaplanan puanlar su sekilde degerlendirilmektedir: 0-9 puan arasi:
minimal duzeyde depresiflik durumunu, 10-16 puan arasi: hafif diizeyde
depresiflik durumunu, 17-29 puan arasi: orta duzeyde depresiflik durumunu
ve 30-63 puan arasi: siddetli diizeyde depresiflik durumunu gostermektedir
(Sahin ve Uyanik, 2018: 162-163).

3.4. VERI TOPLAMA SURECI

Arastirmada yuz ylze goérisme teknigi kullanilarak goérisme formu ve olgekler
doldurulmustur. Arastirmanin verileri toplanmadan dnce Losev yonetimi, Ankara
Blyuksehir Belediyesi Ulus, Etlik, Kolej ve Onkoloji Sefkat Evi ile gérismeler
sonucunda, arastirmaci Universite Etik Formu ile beraber geldiginde uygulamada
ve verilerin toplanmasinda herhangi bir sikinti ile karsi olmayacagini
soylemislerdir. Arastirmaci tarafindan c¢alismanin gergeklestirilebilmesi igin
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08/12/2020 tarihli ve E-12908312-300-00001346102 Sayili Hacettepe
Universitesi Etik Kurul'undan gerekli izin alinmistir (Bkz. Ek 7). iznin alinmasinin
ardindan arastirmaci Goérigsme Formunu ve Olgekleri cogaltarak Losev
Merkezine gidip ve l6semili gocuga sahip 20 anne ve baba ile ylz yuze bir 6n
arastirma uygulamasi yapilmistir. Yapilan bu 06n arastirmada Gorisme
Formunun guvenilirlik analizi icin bilgiler toplanmis, Gérlisme Formundaki soru
sayisi katilimcilardan alinan geri donuglerle azaltiimis ve danisman hocanin
fikirleri ile birlikte arastirmanin temel sorulari tekrar gbézden gecirilmis ve

calismada kullandigimiz Gérisme Formunun son hali olusturulmustur.

Ardindan arastirmaci tarafindan, Ankara l0sev Merkezi ve diger kurumlara
gidilerek arastirmada kullanilacak Gorigsme Formu ve Olgekler kurumlarin
yonetimine elden teslim edilmis ve bilgilendirme yapilmistir. Kurum yonetiminin
bilgilendiriimesinden sonra bu merkezde tedavi géormus veya tedavi gormekte
olan Ldsemili gocuga sahip anne ve babalara g¢alismanin amaci ve igerigi
anlatiimistir. Anne ve babalar arasindan arastirmaya gonulli katihm gdstermek
isteyen bireylere “Gonulli Katilim Formu” doldurulup, veriler arastirmaci

tarafindan toplanmistir.

Ayrica arastirma alani olan Losev merkezinde tedavi gormus veya tedavi
gormekte olan ailelerin katilldigi bazi sosyal gruplarin oldugu s6z konusudur.
Arastirmaci bu gruplara katilarak gérisme formu ve olgekleri yuz yize [6semili

cocuklarin anne veya babalarina dagitarak verileri toplamistir.

Arastirmanin verileri 15 Ocak - 31 Aralik 2021 tarihleri arasinda Losev merkezi
ve diger kurumlardan toplanmigtir. Arastirmada elde edilen verilerin analiz
edilmesi ve yorumlanmasi 01 Ocak - 30 Haziran 2022 tarihleri arasinda yapiimig
ve 01 Temmuz — 31 Mart 2023 tarihleri arasinda tez yazilmis olup, 08 Haziran

2023 tarihinde tezin savunmasi yapilmigtir.
3.5. VERILERIN ANALIZi

Katilimcilardan elde edilen veriler; ytzde, frekans, ortalama, standart sapma vs.
gibi igslemler yapildiktan sonra, arastirmaya katilimda bulunan anne ve babalarin
ve gocuklarinin demografik 6zellikleriyle alakal veriler elde edilmistir. Elde edilen
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verilerin  normal dagilimi gosterip veya gostermedigini belirlemek icin
Kolmogorow-Smirnov testi yapiimistir. Yapilan analize gére arastirma verileri
normal dagihm gostermektedir. Dolayisiyla verilerin analizinde bagimsiz gruplar
t-testi, tek yonlu varyans analizi (ANOVA) ve person korelasyon analizlerinden
yararlaniimistir. Ayrica Iosemili gocuga sahip anne ve babalarin yagam kalitesi
ile psiko-sosyal gereksinimleri arasindaki iligki icin korelasyon analizinden
faydalanmistir. Arastirmada elde edilen verilerin analizinde; Statistical Package
For Social Science (SPSS) 22.0 paket programindan yararlaniimistir. Ayrica
guclendirme yaklasiminin temel unsurlariyla I6semili hasta ¢ocuga sahip
ebeveynlerin sorunlari butuncul bir sekilde degerlendiriimis ve bu sorunlarin

¢6zUmu icin dneriler sunulmustur.
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4. BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Losemili gocuga sahip anne ve babalarin yagsam Kkalitesi ve psiko-sosyal
gereksinimlerinin belirlenmesine yonelik yapilan bu arastirmadan elde edilen
bulgular alti bélimde verilmistir. ik bélimde 16semili cocuga sahip ebeveynlerin
ve lésemili cocugun sosyo-demografik 6zelliklerine iligkin bulgular, ikinci blimde
|I6semili cocuga sahip ebeveynlerin yasadigi fiziksel, psikolojik, sosyal, cevresel
ve temel ihtiyaglari ile iligskin bulgular, Gguncl bdlimde |6semili gocuga sahip
ebeveynlerin yasam kalitesi ve psiko-sosyal gereksinimlerinin birbirleri ile olan
iligkilerine yonelik bulgular, dorduncu bolumde I6semili ¢ocuga sahip
ebeveynlerin yagsam kalitesi ile depresyon durumu arasindaki iliskilerine yonelik
bulgular, besinci bélimde I6semili gocuga sahip ebeveynlerin “Hastalarda Yasam
Kalitesi Olgegi Aile Versiyonu” dlgegine verdikleri puanlar ile ilgili bulgular ve son
olarak altinci bolimde ise I6semili gocuga sahip ebeveynlerin “Beck Depresyon

Olgegi (BDO)”ne verdikleri puanlar ile ilgili bulgular yer almaktadir.

4.1. EBEVEYNLERIN VE LOSEMILI GOCUGUN SOSYO-DEMOGRAFIK
OZELLIKLERINE iLiSKIN BULGULAR

Bu bolumde; arastirmaya katillan ebeveynlerin ve |6semili gocuklarinin sosyo-

demografik 6zelliklerine iliskin bulgular tablolar seklinde verilmistir.

Tablo 3. Ebeveynlerin Cinsiyete Gore Dagilimlari

Sayi Yuzde
Anne 250 65,1
Baba 134 34,9
Toplam 384 100,0

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin cinsiyet bilgilerine iliskin dagihm Tablo 3’te
gorulmektedir. Katilimcilarin =~ %65,1’'ini  anneler ve %34,9'unu babalar
olugsmaktadir. Bu tabloda annelerin sayisinin yliksek olmasinin nedeni, annelerin
daha cok duygusal olmalari ve ¢ocuklarinin tim tedavi agsamalarinda onlarin

yaninda olmalarindan kaynaklanabilir.
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Sayi Yuzde
21-30 Yas 45 11,7
31-40 Yas 195 50,8
41-50 Yas 118 30,7
51-60 Yas 22 5,7
61 Yas ve Usti 4 1,0
Toplam 384 100,0

Arastirmaya katillan ebeveynlerin yaslarina iliskin dagilim Tablo 4’te yer
almaktadir. Aragtirmaya katllan anne ve babalarin %11,7’si 21-30 vyas
arasinda, %50,8'i 31-40 yas arasinda, %30,7’si 41-50 yas arasinda, %5,7’si 51-

60 yas arasinda ve %1,0’1 ise 61 yas ve Ustundedirler.

Tablo 5. Ebeveynlerin Medeni Durumlarina Gore Dagilimlari

Sayi Yuzde
Evli 347 90,4
Bekar 8 2,1
Bosanmig 29 7,6
Total 384 100,0

Arastirmaya katilan ebeveynlerin medeni durumlarina iliskin dagilim Tablo 5'te
gorilmektedir. Anne ve babalarin %90,4°'G evli, %2,1’'i bekar ve %7,6'si ise
bosanmis durumdadirlar. Tabloya gore I6semili gocuga sahip ebeveynlerin tim
zorluklara ve sorunlara ragmen, evliliklerini sirdiren ciftlerin yizdesel olarak

orani yuksek gorunmektedir.

Tablo 6. Ebeveynlerin Egitim Durumlarina Gére Dagilimlari

Sayi Yuzde
Okur-Yazar 21 55
ilkokul Mezunu 41 10,7
Ortaokul/Lise Mezunu 138 35,9
Universite Mezunu 126 32,8
Digeri (Master, Doktora) 58 15,1

Total 384 100,0
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Arastirmaya katilan ebeveynlerin egitim durumlarina iliskin dagilim Tablo 6’da
verilmigtir. Arastirmaya katilan anne ve babalarin %5,5’i okur-yazar, %10,7’si
ilkokul mezunu, %35,9’u Ortaokul veya lise mezunu, %32,8'i Universite mezunu

ve %15,1’i ise master veya doktora egitimine sahip olduklarini beyan etmiglerdir.

Tablo 7. Ebeveynlerin Ikametgah Yerlerine Gore Dagilimlari

Sayi Yuzde
Ankara 220 57,3
Ankara Disi 164 42,7
Total 384 100,0

Ankete katilan ebeveynlerin ikametgah yerlerine iligkin dagihimi Tablo 7’de
gorilmektedir. Anne ve babalarin %57,3’'U Ankara ilinden Losev merkezine
geldiklerini ve %42,7’si ise Ankara ilinin disindan bu merkeze geldiklerini
aciklamiglardir. Ankara digindan gelen hastalarin sayisinin ytuksek olusuna gore
bu tabloda genel bakista saglik hizmetleri ile ilgili diger sehirlerin imkanlarinin

dusuk oldugu anlasiimaktadir.

Tablo 8. Ebeveynlerin is Durumlarina Gére Dagilimlari

Sayi Yuzde
Ev Hanimi 215 56,0
Memur 84 21,9
igci 52 13,5
Esnaf 9 2,3
Emekli 4 1,0
Diger 20 52
Total 384 100,0

Arastirmaya katilan ebeveynlerin is durumlarina iliskin dagilim Tablo 8'de
verilmistir. Arastirmaya katilan anne ve babalarin %56,0'1 ev hanimi, %21,9'u
memur, %13,5’i isci, %2,3'U esnaf, %1,0'1 emekli ve %5,2’si de diger islerde
caligtiklarini beyan etmislerdir. Ankete katilan ev hanimlarinin oraninin yuksek

olmasi nedeni ile I16semili cocuklarin hastalik agamasinda ilgilenen ebeveynlerin
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¢ogu annelerdir. Annelerin birgogu calismadigi icin 16semili gocuklarin tedavisi

icin daha fazla zaman ayirdiklari gérinmektedir.

Tablo 9. Ailelerin Aylik Gelir Durumlarina Gére Dagilimlari

Sayi Yuzde
2000 TL ve alti 14 3,6
2001 TL - 4000 TL arasi 100 26,0
4001 TL - 6000 TL arasi 172 44,8
6001 TL - 8000 TL arasi 74 19,3
8001 TL ve Uzeri 24 6,3
Total 384 100,0

Katilimcilarin ailelerinin aylik gelir durumuna goére dagihimlarn Tablo 9da
gorulmektedir. Ailelerin %3,6’s1 2000 TL ve alti, %26,01 2001 TL - 4000 TL
arasl, %44,8’'i 4001 TL - 6000 TL arasi, %19,3'G 6001 TL - 8000 TL arasi
ve %6,3'U ise 8001 TL ve uzeri aylik gelire sahip olduklarini agiklamiglardir.

Tabloya gore ebeveynlerin birgogu orta gelire sahip olduklari tespit edilmistir.

Tablo 10. Ailelerin Sosyal Glivence Sahipligi Durumlarina Gére Dagilimlar

Sayi Yuzde
Evet 212 55,2
Hayir 172 44,8
Total 384 100,0

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin sosyal guvence sahipligine iligkin dagihmlari
Tablo 10’da verilmigtir. Arastirmaya katilan ailelerin %55,2’si sosyal glivenceye
sahip olduklarini ve %44,8i ise herhangi bir sosyal glvenceye sahip

olmadiklarini beyan etmiglerdir.

Tablo 11. Ailelerin Sosyal Glivence Kurumuna Goére Dagilimlari

Sayi Yizde
Bagkur 142 67,0
SSK 43 20,3
Emekli Sandigi 19 8,9
Ozel Sigorta 8 3,8

Total 212 100,0
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Sosyal glvence sahibi olan ailelerin hangi sosyal guvenlik kurumuna bagh
olduklari durumu Tablo 11’de gorilmektedir. Sosyal glvencesi olan
ailelerin %67,0"1 Bagkur, %20,3’0 SSK, %8,9’u emekli sandigi ve %3,8'i ise 0zel

sigortaya sahip olduklarini agiklamislardir.

Tablo 12. Ailelerin Oturduklari Evin Durumuna Gore Dagilimlari

Sayi Yuzde
Kira 184 47,9
Kendi evimiz 190 49,5
Kira 6demeden oturuyoruz 10 2,6
Total 384 100,0

Arastirmaya katilan ailelerin oturduklari evin durumuna iliskin dagilimlari Tablo
12’de yer almaktadir. Arastirmaya katilan ailelerin %47,9’u kiraci, %49,5’i kendi

evlerinde ve %2,6’si ise kira 6demeden oturduklarini sdylemislerdir.

Tablo 13. Ailelerin Yagadiklari Evin Tipine Gore Dagilimlari

Sayi Yuzde
Apartman Dairesi 187 48,7
Gecekondu 7 1,8
Mustakil Ev 164 42,7
Diger 26 6,8
Total 384 100,0

Katilimcilarin yasadiklari evin tipine gére dagilimlari Tablo 13’te gorilmektedir.
Ailelerin %48,7’si apartman dairesi, %1,8’i gecekonduda, %42,7’si mustakil ev

ve %6,8’i ise diger tip evlerde yasadiklarini agiklamislardir.

Tablo 14. Ailelerin Evlerinde ikamet Eden Kisi Sayisina Gére Dagilimlari

Sayi Yuzde
2 Kisi 12 3,1
3 kisi 136 35,4
4 Kisi 147 38,3
5 kisi ve Uzeri 89 23,2

Total 384 100,0
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Arastirmaya katilan ailelerin evlerinde yasadiklari kisi sayisina iligkin dagilimlar
Tablo 14’te yer almaktadir. Arastirmaya katilan ailelerin %3,1’i 2 kisilik, %35,4’U
3 kisilik, %38,3’0 4 kKisilik ve %23,2'si ise 5 kisilik ve Uzeri evlerde yasadiklarini
beyan etmiglerdir.

Tablo 15. Ailelerin Yagadiklari Evlerinde Oda Sayisina Gore Dagilimlari

Sayi Yuzde
1 Oda 61 15,9
2 Oda 237 61,7
3 Oda 81 21,1
4 Oda 5 1,3
5 Oda ve uzeri 0 0,0
Total 384 100,0

Ailelerin yasadiklari evin oda sayisina gore dagilimlari Tablo 15’te gorulmektedir.
Ailelerin %15,9'u 1 odaya sahip evde, %61,7’si 2 odaya sahip evde, %21,1’i 3

odaya sahip evde ve %1,3’0 ise 4 odaya sahip evde yasamaktadirlar.

Tablo 16. Ebeveynlerin Cocuk Sayisina Gére Dagilimlari

Sayi Yuzde
1 Cocuk 152 39,6
2 Cocuk 152 39,6
3 Cocuk 61 15,9
4 Cocuk 15 3,9
5 Cocuk ve Uzeri 4 1,0
Total 384 100,0

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin ¢cocuk sayisina iliskin dagilimlari Tablo 16’da
yer almaktadir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin %39,6’s1 1 ¢ocuk, %39,6's1 2
cocuk, %15,9'u 3 cocuk, %3,9'u 4 cocuk ve %1,0’1 ise 5 ve Uzeri gocuklarinin

oldugunu beyan etmislerdir.
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Tablo 17. Ailelerin Lésemili Cocuklarinin Kaginci Olduklarina Gére Dagilimlari

Sayi Yuzde
1. Cocuk 220 57,3
2. Cocuk 113 29,4
3. Cocuk 38 9,9
4. Cocuk 13 3,4
Total 384 100,0

Ailelerin 16semili gocuklarinin kaginci gocuklari olduguna iligkin dagihmlar Tablo
17’de gorUlmektedir. Ebeveynlerin  %57,3’4  I6semili ¢ocuklarinin  birinci
cocuklari, %29,4’G 16semili cocuklarinin ikinci c¢ocuklari, %9,9’'u |6semili
cocuklarinin dglncu c¢ocuklari ve %3,4’U ise l6semili ¢ocuklarinin dérdinci

cocuklari oldugunu soylemiglerdir.

Tablo 18. Ailelerin Lésemili Cocuklarinin Cinsiyetine Gére Dagilimlari

Sayi Yuzde
Kiz 142 37,0
Erkek 242 63,0
Total 384 100,0

Arastirmaya katilan ebeveynlerin ¢ocuklarinin cinsiyetlerine iliskin dagilimlari
Tablo 18'de verilmigtir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin gocuklarinin %37,0’1 kiz

ve %63,0’1 ise erkek cocuklardir.

Tablo 19. Ailelerin Lésemili Cocuklarinin Hastaliklarina Gére Dagilimlari

Sayi Yuzde
Akut Lenfoid Losemi (ALL) 171 44,5
Akut Miyeloid Lésemi (AML) 157 40,9
Kronik Lenfoid Losemi (KLL) 34 8,9
Kronik Miyeloid Losemi (KML) 22 5,7
Total 384 100,0

Ailelerin I6semili gocuklarina konulan teshise iligkin dagihmlar Tablo 19'da

gorulmektedir. Ailelerin I6semili ¢ocuklarinin %44,5’'ine Akut Lenfoid Ldésemi
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(ALL), %40,9’'una Akut Miyeloid Lésemi (AML), %8,9’una Kronik Lenfoid Losemi
(KLL) ve %5,7’sine Kronik Miyeloid Losemi (KML) teshisi konulmustur.

Tablo 20. Hastalik Boyunca Cocuklara Uygulanan Tedaviye Gére Dagilimlar

Sayi Yuzde
Kemoterapi 331 86,2
Radyoterapi 46 12,0
Kemik iligi nakli 7 1,8
Semptomik tedavi 0 0,0
Diger 0 0,0
Total 384 100,0

Ailelerin I16semili gocuklarina uygulanan tedaviye iliskin dagilimlar Tablo 20’de yer
almaktadir. Ailelerin l16semili gocuklarinin %86,2’sine Kemoterapi, %12,0’ina
Radyoterapi ve %1,8’ine kemik iligi nakli tedavisi yapilmaktadir. Kemoterapi
konser hastaligin tedavisinin ilk asamasi olarak sayilmaktadir. Elde edilen
sonuglara gore ebeveynler gocuklarin hastaliginin erken teshis ve tedavisi icin

kesin karar verdikleri ve kemoterapi sirecinin basladigi ortaya ¢cikmaktadir.

Tablo 21. Lésemili Cocuklarin Teshis Konulan Yaslarina Gére Dagihimlari

Sayi Yuzde
0-3 ayhk 12 3,1
3-6 aylik 46 12,0
6-9 aylik 110 28,6
9-12 ay ve Uzeri 216 56,3
Total 384 100,0

Katilimcilarin 16semili ¢ocuklarina teshis konulan yaslarina iliskin dagilimlar
Tablo 21'de verilmigtir. Ailelerin %3,1’1nin I6semili gocuklarinin hastalik teshisi
sirasinda 0-3 ay arasinda, %12,0'inin 3-6 ay arasinda, %?28,6'sinin 6-9 ay

arasinda ve %56,3’Unun 9-12 ay arasinda oldugu belirlenmisgtir.
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Tablo 22. Lésemili Cocuklarin Su Anki Yaslarina Gore Dagilimlari

Sayi Yuzde
0-3 yas arasi 149 38,8
3-6 yas arasi 100 26,0
6-9 yas arasi 85 22,1
9-12 yas ve uzeri 50 13,0
Total 384 100,0

Ailelerin 16semili gocuklarinin su anki yagslarina iliskin dagilimlar Tablo 22’de yer
almaktadir. Ailelerin 16semili ¢ocuklarinin %38,8’inin su anki yasi 0-3
arasinda, %26,0’inin su anki yasi 3-6 arasinda, %22,1’inin su anki yasi 6-9 yas

arasinda ve %13,0’'inin su anki yasi ise 9-12 yas arasinda oldugu ortaya ¢ikmistir.

Tablo 23. Lésemili Cocuklarin Tedavi Agamalarina iliskin Dagilimlar

Sayi Yuzde
Yeni tani konulmustur 16 4,2
Tedavisi devam etmektedir 343 89,3
Tedavisi tamamlanmistir 25 6,5
Total 384 100,0

Losemili c¢ocuklarin tedavi asamalarina iliskin dagilimlar Tablo 23'te vyer
almaktadir.  Ailelerin  %4,2’si  16semili  ¢ocuklarina  teshisin  yeni
konuldugunu, %89,3’l I16semili cocuklarinin tedavisinin devam ettigini ve %6,5’i

ise 16semili cocuklarinin tedavisinin tamamlandigini sdylemislerdir.

Tablo 24. Lésemili Cocuklarin Okula Gitme Durumlarina iliskin Dagilimlar

Sayi Yuzde
Evet 196 51,0
Hayir 188 49,0
Total 384 100,0

Ldsemili gocuklarin okula gitme durumlarina iliskin dagihmlar Tablo 24’te
verilmistir. Lésemili gocuklarin %51,0’1 su anda okula gitmekte ve %49,0’1 ise su

anda okula gitmemektedirler.
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Tablo 25. Ailelerin Tedavi Géren Baska Bireylere iliskin Dagilimlar

Sayi Yiuzde
Evet 5 1,3
Hayir 379 98,7
Total 384 100,0

Anketimize katilan ebeveynlerin |I6semili gocuklarinin yani sira ailelerinde baska
bir birey veya bireylerin kanser tanisi olup olmadigina iligkin veriler Tablo 25'te
verilmigtir. Katimcilarin %1,3’0 [6semili ¢cocuklarinin yani sira ailelerinde baska
bir bireye de kanser tanisi konuldugunu ve %98,7’si ise |I6semili gocuklarinin yani
sira ailelerinde baska bir birey veya bireylere kanser tanisi konulmadidini beyan

etmislerdir.

Tablo 26. Diger Aile Uyelerinden Destek Alma Durumlarina iliskin Dagilimlar

Sayi Yuzde
Evet 255 66,4
Hayir 129 33,6
Total 384 100,0

Ebeveynlerin 16semili ¢ocuklarin bakimi ile ilgili diger aile Uyelerinden yardim
alma durumlarina iligkin veriler Tablo 26’da verilmistir. Ebeveynlerin %66,4’u
|I6semili ¢ocuklarinin bakiminda diger aile uyelerinden destek aldiklarini
ve %33,6’si losemili ¢ocuklarinin bakiminda diger aile Uyelerinden destek

almadiklarini sdylemiglerdir.

Tablo 27. Ailelerin Kurumlardan Destek Alma Durumlarina iliskin Dagilimlar

Sayi Yuzde
Evet 161 41,9
Hayir 223 58,1
Total 384 100,0

Anketimize katilan ailelerin 16semili ¢gocuklari ile ilgili herhangi bir kurum veya
kurulustan destek alma durumlari Tablo 27'de gorilmektedir. Ailelerin %41,9'u
I6semili gocuklart ile ilgili kurum veya kuruluslardan yardim aldiklarini ve %58,1’i
|I6semili gocuklarinin bakimi ile ilgili herhangi bir kurum veya kurulustan destek

almadiklarini sGylemislerdir.
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Tablo 28. Ebeveynlerin Haftalik Lésev’e Gelme Durumlarina iliskin Dagilimlar

Sayi Yuzde
1 Gin 316 82,3
2 Gun 57 14,8
3 Gln 6 1,6
4 Gun 5 1,3
5GUn 0 0,0
6 GUn 0 0,0
Total 384 100,0

Ebeveynlerin I6semili ¢ocuklari ile ilgili haftada kac gin Lésev’e gelme
durumlarina iligkin veriler Tablo 28'de verilmigtir. Ebeveynlerin %82,3’'U haftada
1 gun, %14,8’i haftada 2 gun, %1,6’s1 haftada 3 gun ve %1,3’U ise haftada 4 gun

I6semili cocuklari ile beraber Losev merkezine gelmektedirler.

Tablo 29. Ebeveynlerin Sigara Kullanma Durumlarina iliskin Dagilimlar

Sayi Yuzde
Kullaniyorum 211 54,9
Kullanmiyorum 173 45,1
Total 384 100,0

Anketimize katilan |6semili ¢gocuga sahip anne ve babalarin sigara kullanma
durumlarina iligkin veriler Tablo 29'da yer almaktadir. Katiimcilarin %54,9’Gnin

sigara kullandiklari ve %45,1’inin ise sigara kullanmadiklari belirlenmigtir.

Tablo 30. Ebeveynlerin Kullandiklari ilaglara iligkin Dagilimlar

Sayi Yuzde
Evet 82 21,4
Hayir 302 78,6
Total 384 100,0

Losemili gocuga sahip ebeveynlerin ilag kullanmalarina iliskin durumlari Tablo
30’da verilmistir. Ebeveynlerin %21,4’G su anda ilag kullandiklarini ve %78,6’si

su anda herhangi bir ila¢ kullanmadiklarini belirtmiglerdir.
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Tablo 31. Sosyal Hizmet Uzmanindan Yardim Alma Duruma iliskin Dagilimlar

Sayi Yiuzde
Evet 142 37,0
Hayir 242 63,0
Total 384 100,0

Ebeveynlerin 16semili ¢gocugun tedavi surecinde Sosyal Hizmet Uzmanindan
yardim almalarina iliskin veriler Tablo 31’de yer almaktadir. Ailelerin %37,0’1
|I6semili ¢ocuklarinin tedavi surecinde sosyal hizmet uzmanlarindan yardim
aldiklarini ve %63,0'1 |6semili gocuklarinin tedavi surecinde sosyal hizmet
uzmanlarindan herhangi bir yardim almadiklarini soylemiglerdir. Ebeveynlere
gore hastanelerde sosyal hizmet uzmanlarinin sayisinin yetmezligi sebebiyle bu

uzmanlardan yeteri kadar destek alamiyorlar.

Tablo 32. Sosyal Hizmet Uzmanindan Memnuniyet Durumuna iliskin Dagilimlar

Sayi Yiuzde
Evet 110 77,5
Hayir 32 22,5
Total 142 100,0

Losemili cocuklarinin tedavi surecinde sosyal hizmet uzmanindan yardim alan
ebeveynlerin memnuniyet durumu Tablo 32’de verilmistir. Ebeveynlerin %77,5’i
sosyal hizmet uzmaninin endise ve korkularini dinleme ve bu hususta onlara
yardimci olma bi¢iminden memnun kaldiklarini ve %22,5’i ise sosyal hizmet

uzmanlarindan bu konuda memnun kalmadiklarini belirtmislerdir.

Tablo 33. Sosyal Hizmet Uzmaninin Tutumuna iliskin Dagilimlar

Sayi Yiuzde
Evet 99 69,7
Hayir 43 30,3
Total 142 100,0

Lésemili gcocuklarinin tedavi surecinde sosyal hizmet uzmanindan yardim alan
ebeveynlerin, bu uzmanlarin islerini yapma konusundaki tutumlarindan
memnuniyet durumu Tablo 33’te verilmistir. Ebeveynlerin %69,7’si sosyal hizmet
uzmanlarinin iglerini yapma konusundaki tutum ve davranislarindan memnun

kaldiklarini ve %30,3’U ise bu hususta memnun kalmadiklarini dile getirmiglerdir.
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4.2. EBEVEYNLERIN YASADIGI FiZIKSEL, PSIKOLOJIK, SOSYAL,
CEVRESEL VE TEMEL iHTIYAGLARI iLE iLISKiIN BULGULAR

Calismamizin bu bélimunde 16semili gocuga sahip ebeveynlerin yasadidi fiziksel,
psikolojik, sosyal, cevresel ve temel ihtiyaglar ile iligkin bulgular tablolar

yardimiyla agiklanmaya caligiimigtir.

Tablo 34. Ebeveynlerin Yasadi§i Fiziksel Sorunlara iligkin Bulgular

y Kimaualatif Standart
Sayi Yiuzde Yiizde Ortalama Sapma
Cocugunuzun hastalik ve tedavisi evdeki aktivitelerinize ne derecede engel oluyor?
Cok fazla 94 24,5 24,5
Biraz fazla 134 34,9 59,4
Orta 93 24,2 83,6 2,3750 1,1195
Biraz 44 115 95,1
Hic 19 4,9 100,0
Total 384 100,0
Gundelik hayatinizda yoruldugunuzu distniyor musunuz?
Cok fazla 68 17,7 17,7
Biraz fazla 124 32,3 50,0
Orta 72 18,8 68,8 2,6979 1,2015
Biraz 96 25,0 93,8
Hic 24 6,3 100,0
Total 384 100,0
Uyku dizensizlikleri veya uykunuzda degisiklikler yasiyor musunuz?
Cok fazla 75 19,5 19,5
Biraz fazla 102 26,6 46,1
Orta 94 24,5 70,6 2,6875 1,1813
Biraz 94 24,5 95,1
Hic 19 4,9 100,0
Total 384 100,0
Cocugunuzun hastalik ve tedavisi cinsel yasantiniza ne derecede engel oluyor?
Cok fazla 85 22,1 22,1
Biraz fazla 78 20,3 42 4
Orta 59 15,4 57,8 2,9115 1,3834
Biraz 110 28,6 86,5
Hic 52 13,5 100,0
Total 384 100,0
Gulndelik hayatinizda istah degisiklikleri yasiyor musunuz?
Cok fazla 96 25,0 25,0
Biraz fazla 73 19,0 44,0
Orta 38 9,9 53,9 2,8854 1,4095
Biraz 133 34,6 88,5
Hic 44 115 100,0

Total 384 100,0
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Tablo 34’te I6semili gocuga sahip anne ve babalarin yasadidi fiziksel sorunlar
anketimizde yer alan 5 adet soru (32-36) ile aciklanmistir. Elde edilen sonugclara
gore ebeveynlerin %24,5’inin I6semili gocuklarinin hastalik ve tedavisi evdeki
aktivitelerinde c¢ok fazla engel oldugunu, %34,9’unun I6semili ¢ocuklarinin
hastalik ve tedavisi evdeki aktivitelerinde biraz fazla engel oldugunu, %24,2’sinin
I6semili cocuklarinin hastalik ve tedavisi evdeki aktivitelerinde orta derecede
engel oldugunu, %11,5’inin l6semili ¢gocuklarinin hastalik ve tedavisi evdeki
aktivitelerinde biraz engel oldugunu ve %4,9'unun ise I6semili ¢ocuklarinin

hastalik ve tedavisi evdeki aktivitelerinde hi¢ engel olmadigini sdylemiglerdir.

Anketimize katilan ebeveynlerin %17,7’sinin I6semili ¢ocuklarinin hastalik ve
tedavi suUrecinde gundelik hayatlarinda ¢ok fazla yorulduklarini, %32,3’Gnun
|I6semili ¢gocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde gundelik hayatlarinda biraz
fazla yorulduklarini, %18,8’inin 16semili gocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde
guindelik hayatlarinda orta derece yorulduklarini, %25,0’inin 16semili cocuklarinin
hastalik ve tedavi surecinde glndelik hayatlarinda az derecede yorulduklarini
ve %6,3’'unun ise l6semili ¢cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde gundelik

hayatlarinda hi¢ yorulmadiklarini agiklamiglardir.

Elde edilen sonuglara gore anketimize katilan ebeveynlerin %19,5’i 16semili
cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde c¢ok fazla uyku dizensizlikleri veya
uykularinda degisiklik sorunlari yasadiklarini, %26,6’si 16semili ¢ocuklarinin
hastalik ve tedavi slUrecinde biraz fazla uyku duzensizlikleri veya uykularinda
degisiklik sorunlari yasadiklarini, %24,5’i l6semili cocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde orta derecede uyku duzensizlikleri veya uykularinda degisiklik
sorunlari yasadiklarini, %24,5’i I6semili gocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde
az derecede uyku duzensizlikleri veya uykularinda degisiklik sorunlari
yasadiklarini ve son olarak %4,9'u I6semili ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde uyku duzensizlikleri veya uykularinda degigiklik sorunlari

yasamadiklarini sdylemiglerdir.

Ebeveynlerin %22,1’i 16semili ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi streci cinsel
yasantilarinda ¢ok fazla engel oldugunu, %20,3’G 16semili cocuklarinin hastalik

ve tedavi sUreci cinsel yasantilarinda biraz fazla engel oldugunu, %15,4’t |6semili
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cocuklarinin hastalik ve tedavi sureci cinsel yasantilarinda orta derecede engel
oldugunu, %28,9’si l6semili c¢ocuklarinin hastallk ve tedavi slreci cinsel
yasantilarinda az derecede engel oldugunu ve %13,5’i ise |6semili gocuklarinin

hastalik ve tedavi sureci cinsel yasantilarinda engel olmadigini belirtmislerdir.

Anketten elde edilen bulgulara goére I6semili c¢ocuga sahip anne ve
babalarin %25,0’i 16semili ¢cocuklarinin hastalik ve tedavi sirecinde gundelik
hayatlarinda gok fazla istah degisikligi yasadiklarini, %19,0’i Idsemili gocuklarinin
hastalik ve tedavi slUrecinde gundelik hayatlarinda biraz fazla istah degisikligi
yasadiklarini, %9,9’u 16semili gocuklarinin hastalik ve tedavi strecinde gindelik
hayatlarinda orta derece istah degisikligi yasadiklarini, %34,6’s1 16semili
cocuklarinin hastalik ve tedavi sirecinde gtindelik hayatlarinda az derecede istah
degisikligi yasadiklarini ve %11,5’i ise l6semili gocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde gundelik hayatlarinda hi¢ istah degisikligi yasamadiklarini

soylemiglerdir.

Calisma sonuglarina gore ebeveynlerin gundelik hayatlarinda gocuklarinin tedavi
asamasinda orta duzeyde fiziksel sorunlarla karsi karsiya olduklar ortaya

cikmistir.

Bu sonuclara gore, anne ve babalarin giindelik hayatlarinda guiclik yasadiklar
ve yasam kalite standartlar orta veya dusuk ve cocuklarinin tedavi surecinin
yonetiminde zorluk yasadiklari saptanmistir. Bu ailelerin fiziksel sorunlarini
azaltmak ve yasam kalitesini yikseltmek icin sosyal hizmet uzmanlarinin planli
midahaleler ve destekleri gerekmektedir. Bu ailelerin fiziksel sorunlarini en aza
indirmek, kaygi ve stresini azaltarak icin medikal tedavilerle birlikte ergoterapi

uygulanmasi onerilmektedir.
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. Kumualatif Standart
Sayi Yiuzde Yiizde Ortalama Sapma
Gulndelik hayatinizda kendinizi stresli hissediyor musunuz?
Cok fazla 100 26,0 26,0
Biraz fazla 80 20,8 46,9
Orta 107 27,9 74,7 2,5599 1,19247
Biraz 83 21,6 96,4
Hic 14 3,6 100,0
Total 384 100,0
Su siralar bazi seyleri hatirlama ya da konsantre olabilmede sorun yasiyor musunuz?
Cok fazla 71 18,5 18,5
Biraz fazla 128 33,3 51,8
Orta 75 195 714 2,6849 1,25254
Biraz 71 18,5 89,8
Hic 39 10,2 100,0
Total 384 100,0
Cocugunuzun hastalik ve tedavisinin sonucu ile bas edebilmek sizin icin glic mi?
Cok fazla 293 76,3 76,3
Biraz fazla 59 15,4 91,7
Orta 21 55 97,1 1,3629 0,78692
Biraz 4 1,0 98,2
Hic 7 1,8 100,0
Total 384 100,0
Diger aile bireyleriniz icin ikinci bir kanser korkusu yasiyor musunuz?
Cok fazla 63 16,4 16,4
Biraz fazla 97 25,3 41,7
Orta 89 23,2 64,8 2,9115 1,29569
Biraz 81 21,1 85,9
Hic 54 14,1 100,0
Total 384 100,0

Bir uzmandan (psikolog/psikiyatrist) kendiniz igin yardim almayi digtnuyor
musunuz?

Cok fazla 98 25,5 25,5

Biraz fazla 64 16,7 422

Orta 88 22,9 65,1 2,8802 1,46721
Biraz 54 14,1 79,2

Hic 80 20,8 100,0

Total 384 100,0

Tablo 35’te 16semili cocuga sahip anne ve babalarin yagsadigi psikolojik sorunlar

anketimizde yer alan 5 adet soru (37-41) ile aciklanmistir. Elde edilen sonuglara

gore losemili ¢ocuklara sahip ebeveynlerin %26,0'1 ¢ocuklarinin hastalik ve

tedavi siUrecinde gundelik hayatlarinda kendilerini ¢ok fazla stresli

hissettiklerini, %20,8’i c¢ocuklarinin hastallk ve tedavi slrecinde gundelik
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hayatlarinda kendilerini biraz fazla stresli hissettiklerini, %27,9’u g¢ocuklarinin
hastalik ve tedavi slrecinde gundelik hayatlarinda kendilerini orta derecede
stresli hissettiklerini, %21,6’si ¢cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde gundelik
hayatlarinda kendilerini az derecede stresli hissettiklerini ve %3,6’si ise
cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde giindelik hayatlarinda kendilerini stresli

hissetmediklerini belirtmiglerdir.

Anketimize katillan anne ve babalarin %18,5’i I6semili ¢ocuklarinin hastalik ve
tedavi surecinde bazi seyleri hatirlama ya da konsantre olabilmede c¢ok fazla
sorun yasadiklarini, %33,3’0 I6semili gocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde
bazi seyleri hatilama ya da konsantre olabilmede biraz fazla sorun
yasadiklarini, %19,5’i I6semili ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde bazi
seyleri hatirlama ya da konsantre olabilmede orta derecede sorun
yasadiklarini, %18,5’i I16semili ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi sirecinde bazi
seyleri hatirlama ya da konsantre olabilmede az derecede sorun yasadiklarini
ve %10,2’si ise |6semili cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde bazi seyleri

hatirlama ya da konsantre olabilmede sorun yasamadiklarini belirtmiglerdir.

Lésemili gocuga sahip anne ve babalarin %76,3’G c¢ocuklarinin hastalik ve
tedavisinin sonucu ile bas edebilmek onlar igin ¢ok fazla gi¢ oldugunu, %15,4°G
cocuklarinin hastalik ve tedavisinin sonucu ile bas edebilmek onlar igin biraz fazla
gu¢ oldugunu, %5,5’i gocuklarinin hastalik ve tedavisinin sonucu ile bas
edebilmek onlar igin orta derecede gug oldugunu, %1,0’1 gocuklarinin hastalik ve
tedavisinin sonucu ile bas edebilmek onlar icin az derecede gug¢ oldugunu ve son
olarak %1,8’i cocuklarinin hastalik ve tedavisinin sonucu ile bas edebilmek onlar

icin hi¢ gu¢ olmadigini belirtmiglerdir.

Elde edilen sonuglara gore ldésemili gocuga sahip ebeveynlerin %16,4’0
cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde diger aile bireyleri igin de ikinci bir
kanser korkusunu ¢ok fazla yasadiklarini, %25,3’l ¢cocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde diger aile bireyleri i¢cin de ikinci bir kanser korkusunu biraz fazla
yasadiklarini, %23,2’si ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi slrecinde diger aile
bireyleri igin de ikinci bir kanser korkusunu orta derecede yasadiklarini, % 21,1’
cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde diger aile bireyleri igin de ikinci bir
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kanser korkusunu az derecede yasadiklarini ve son olarak %14,1'i ise
cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde diger aile bireyleri igin de ikinci bir

kanser korkusunu yasamadiklarini belirtmiglerdir.

Anketimize katillan anne ve babalarin %25,5’i I6semili ¢ocuklarinin hastalik ve
tedavi sirecinde bir uzmandan (psikolog/psikiyatrist) kendisi igin yardim almayi
cok fazla dusunduklerini, %16,7’si I6semili ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde bir uzmandan (psikolog/psikiyatrist) kendisi i¢in yardim almay! biraz
fazla dusunduklerini, %22,9'u 16semili ¢cocuklarinin hastalik ve tedavi siirecinde
bir uzmandan (psikolog/psikiyatrist) kendisi i¢in yardim almayi orta derecede
dusunduklerini, %14,1’i 16semili ¢gocuklarinin hastalik ve tedavi slrecinde bir
uzmandan (psikolog/psikiyatrist) kendisi icin yardim almayr az derecede
dusunduklerini ve %20,8’i ise |6semili cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde
bir uzmandan (psikolog/psikiyatrist) kendisi igin yardim almayi disinmediklerini

belirtmislerdir.

Ldsemi gocuga sahip anne ve babalar gundelik hayatlarinda ¢ocuklarinin tedavi
asamasinda orta duzeyde psikolojik sorunlarla karsi karsiya olduklari ortaya
cikmistir. Bu sonuglardan farkli olarak ebeveynlerin bircogu ¢ocuklarinin hastalik
ve tedavi sonucu ile bas edebilmek kendileri icin gli¢ oldugunu beyan etmiglerdir.
Bunun sebebi ise yuz ylze gorismelerde ortaya ¢ikan sonuglara gére ebeveynler

tedavi asamasinda ¢ok zorlandiklarini beyan etmiglerdir.

Bu konuda ailelerin psikolojik hizmetlerinden (cretsiz bir sekilde yararlanmalari
bu ailelerin stres ve ruh sagligini iyilestirip yasam Kkalitelerini artiracaktir.
Ebeveynlerin aile icindeki krizleri yonetmek ve kontrol becerilerini 6grenmek
ailelerin psikolojik durumunu iyilestirmesine yardimci olacaktir. Bu ebeveynlere
cocugun hastaligi hakkinda bilgi vermek ve hastaligin neden oldugu
degisikliklere uyum saglamak ailelere yardimci olacak en 6nemli noktalardan
biridir. Bu asamada hem ebeveynlerin ve hem de ¢ocuklarin psikolojik destege
intiyagc duyduklari ortaya c¢ikmigtir. Bu ihtiyaglari ortadan kaldirmak igin
psikologlarin ve sosyal hizmet uzmanlarinin sayisinin artiriimasi ayrica sefkat
evlerinde de psikologlarin ve sosyal hizmet uzmanlarinin bulundurulmasi

ebeveynlerin bu zor gunleri gecmeleri igin iyi bir firsat olacaktir.
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Tablo 36. Ebeveynlerin Yasadigi Sosyal ve Cevresel Sorunlara iligkin Bulgular

Sayi Yiuzde K[\](?;Zuézt'f Ortalama Sstgg?naét
Kendinize yeteri kadar zaman ayirabilme konusunda sikinti yasiyor musunuz?
Cok fazla 92 24,0 24,0
Biraz fazla 119 31,0 54,9
Orta 96 25,0 79,9 2,5182 1,24941
Biraz 36 9,4 89,3
Hic 41 10,7 100,0
Total 384 100,0
Aileniz disindaki kisilerle iliskilerinizde sorun yasiyor musunuz?
Cok fazla 15 3,9 3,9
Biraz fazla 85 22,1 26,0
Orta 66 17,2 43,2 3,5391 1,21287
Biraz 114 29,7 72,9
Hic 104 27,1 100,0
Total 384 100,0
Cocugunuzun hastalik ve tedavisi kisisel iligkilerinize ne derecede engel oluyor?
Cok fazla 46 12,0 12,0
Biraz fazla 102 26,6 38,5
Orta 70 18,2 56,8 3,1276 1,32927
Biraz 89 23,2 79,9
Hic 77 20,1 100,0
Total 384 100,0
Cocugunuzun bakimi sosyal yasaminiza engel oldugunu disiniyor musunuz?
Cok fazla 46 12,0 12,0
Biraz fazla 58 15,1 27,1
Orta 112 29,2 56,3 3,2318 1,25410
Biraz 97 25,3 81,5
Hic 71 18,5 100,0
Total 384 100,0
Cocugunuzun bakimi gevrenizdeki insanlarla temas kurmakta ne derece engel oluyor?
Cok fazla 70 18,2 18,2
Biraz fazla 83 21,6 39,8
Orta 57 14,8 54,7 3,0703 1,41154
Biraz 98 25,5 80,2
Hic 76 19,8 100,0

Total 384 100,0
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Tablo 36’da I6semili gocuga sahip anne ve babalarin yasadigi sosyal ve gevresel
sorunlar anketimizde yer alan 5 adet soru (42-46) ile agiklanmigtir. Losemili
¢ocuga sahip anne ve babalarin %24,0’1 gocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde
kendilerine yeteri kadar zaman ayirabilme konusunda ¢ok fazla sikinti
yasadiklarini, %31,0’1 cocuklarinin hastalik ve tedavi strecinde kendilerine yeteri
kadar zaman ayirabilme konusunda biraz fazla sikinti yasadiklarini, %25,0’1
cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde kendilerine yeteri kadar zaman
ayirabilme konusunda orta derecede sikinti yasadiklarini, %9,4’4 ¢ocuklarinin
hastallk ve tedavi surecinde kendilerine yeteri kadar zaman ayirabilme
konusunda az derecede sikinti yasadiklarini ve %10,7’si ise |l6semili gocuklarinin
hastallk ve tedavi slrecinde kendilerine yeteri kadar zaman ayirabilme

konusunda sikinti yagsamadiklarini belirtmislerdir.

Anketimize katilan ebeveynlerin %3,9'u I6semili ¢gocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde aile digindaki kisilerle iligkilerinde ¢ok fazla sorun yasadiklarini, %22,1’i
|I6semili cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde aile disindaki kisilerle
iliskilerinde biraz fazla sorun yasadiklarini, %17,2’si Idsemili gocuklarinin hastalik
ve tedavi slrecinde aile disindaki kigilerle iligkilerinde orta derecede sorun
yasadiklarini, %29,7’si |6semili ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde aile
disindaki kisilerle iligkilerinde az derecede sorun yasadiklarini ve %27,1’i ise
I6semili ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde aile disindaki kisilerle

iliskilerinde sorun yagsamadiklarini beyan etmislerdir.

Lésemili gocuga sahip anne ve babalarin %12,0’1 ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi
sureci kigisel iligkilerinde ¢ok fazla engel oldugunu, %26,6’si gcocuklarinin hastalik
ve tedavi sureci kisisel iligkilerinde biraz fazla engel oldugunu, %18,2’si
cocuklarinin hastalik ve tedavi sureci kisisel iliskilerinde orta derecede engel
oldugunu, %23,2’si gocuklarinin hastalik ve tedavi stureci kisisel iligkilerinde az
derecede engel oldugunu ve %20,1’i cocuklarinin hastalik ve tedavi sureci kisisel

iligkilerinde engel olmadigini belirtmiglerdir.

Calismaya katillan ebeveynlerin %12,0'1 16semili gocuklarinin bakimi sosyal
yasamlarina ¢ok fazla engel oldugunu, %15,1’i I6semili ¢ocuklarinin bakimi
sosyal yasamlarina biraz fazla engel oldugunu, %29,2’si I6semili ¢ocuklarinin



81

bakimi sosyal yasamlarina orta derecede engel oldugunu, %25,3'U l6semili
cocuklarinin bakimi sosyal yasamlarina az derecede engel oldugunu ve %18,5'i
ise 16semili ¢ocuklarinin bakimi sosyal yagsamlarina hi¢c engel olmadigini

belirtmiglerdir.

Elde edilen sonuglara gére ebeveynlerin %18,2’si |I6semili gocuklarinin bakimi
sosyal cevrelerindeki insanlarla temas kurmakta c¢ok fazla engel
oldugunu, %21,6’si I6semili gocuklarinin bakimi sosyal gevrelerindeki insanlarla
temas kurmakta biraz fazla engel oldugunu, %14,8’i I6semili gocuklarinin bakimi
sosyal cevrelerindeki insanlarla temas kurmakta orta derecede engel
oldugunu, %25,5’i I6semili gocuklarinin bakimi sosyal ¢evrelerindeki insanlarla
temas kurmakta az derecede engel oldugunu ve %19,8’i ise I6semili gocuklarinin
bakimi sosyal cevrelerindeki insanlarla temas kurmakta hic engel olmadigini

aciklamiglardir.

Ebeveynlerin gundelik hayatlarinda c¢ocuklarinin tedavi asamasinda orta

duzeyde sosyal ve gevresel sorunlarla karsi karsiya olduklari ortaya ¢gikmigtir.

Bu konuda anne ve babalarin sdylediklerinden ortaya ¢ikan ve ihtiyag duyulan bir
diger dnemli husus ise; 16semili hasta ¢ocuklarin 6zel egitimden faydalanmalari
icin bu ¢cocuklara 6zel okullarin agilmasi 6nem arz etmektedir. Acilan bu 6zel
okullarda psikolog, sosyal hizmet uzmani ve bu tur hastaliklarla ilgili uzmanlik
egitimi almis 6gretmenlerin bulundurulmasi, bu zor tedavi surecinde gocuklarin
egitim sureclerini basarili bir sekilde ilerlemelerine sebep olacaktir. Ayrica bu
okullarda bu ¢ocuklara 6zel eglence imkanlari, ebeveynlerin yararlanacagi 6zel
egitim siniflarinin olusturulmasi ve ebeveynlerin cocuklari ile stresten uzak
zaman gecirebilecekleri icin daha iyi olanaklarin olusturulmasi bu ailelerin yagam

kalitelerinin artirilmasinda etkilidir.
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Say!i Yuzde K%?;ézt'f Ortalama Sstgg?naét
Saglik hizmetlerinin olanaklari ile ilgili sikinti yasiyor musunuz?
Cok fazla 29 7,6 7,6
Biraz fazla 123 32,0 39,6
Orta 110 28,6 68,2 2,9609 1,13388
Biraz 78 20,3 88,5
Hic 44 11,5 100,0
Total 384 100,0
Saglik hizmetlerine ulasma kosullari ile ilgili sikinti yasiyor musunuz?
Cok fazla 45 11,7 11,7
Biraz fazla 43 11,2 22,9
Orta 166 43,2 66,1 3,1042 1,11696
Biraz 87 22,7 88,8
Hic 43 11,2 100,0
Total 384 100,0

Cocugunuzun hastaligi ile ilgili yeni bilgilere ve becerilere ulasmada sikinti yagiyor
musunuz?

Cok fazla 80 20,8 20,8

Biraz fazla 77 20,1 40,9

Orta 93 24,2 65,1 2,8255 1,27980
Biraz 98 25,5 90,6

Hic 36 9,4 100,0

Total 384 100,0

Devletten ¢gocugunuz i¢cin maddi bakim yardimi aliyor musunuz?

Evet 28 7,3 7,3

Hayir 356 92,7 100,0 1,9271 0,26034
Total 384 100,0

Cocugunuzun 6zel egitimi icin devletin egitim desteginden faydalaniyor musunuz?
Evet 26 6,8 6,8

Hayir 358 93,2 100,0 1,9323 0.25157
Total 384 100,0

Cocugunuzun 6zel egitimi icin herhangi bir Burs/Sponsor yardimi aliyor musunuz?
Evet 5 1,3 1,3

Hayir 379 98,7 100,0 1,9870 0.11351
Total 384 100,0

Hem kendiniz hem de gocugunuz igin Devletten bir beklentiniz var mi?

Evet 343 89,3 89,3

Hayir 41 10,7 100,0 1,1068 0,30922
Total 384 100,0

Hem kendiniz hem de ¢ocugunuz icin tedavi aldiginiz Hastane Yoénetiminden bir
beklentiniz var mi?

Evet 373 97,1 97,1 1,0286 0,16703
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Hayir 11 2,9 100,0

Total 384 100,0

Hem kendiniz hem de ¢ocugunuz i¢in Losev Yonetiminden bir beklentiniz var mi?
Evet 334 87,0 87,0

Hayir 50 13,0 100,0 1,1302 0,33697
Total 384 100,0

Hem kendiniz hem de gocugunuz i¢in Tibbi Sosyal Hizmet Uzmanlarindan bir
beklentiniz var mi?

Evet 238 62,0 62,0
Hayir 146 38,0 100,0 1,3802 0,48607
Total 384 100,0

Tablo 37’de I6semili ¢gocuga sahip anne ve babalarin temel ihtiyaclarinin
belirlenmesi amaciyla anketimizde yer alan 10 adet soru (47-56) ile agiklanmistir.
Ankete katillan ebeveynlerin %7,6’si l16semili gocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde saglik hizmetlerinin olanaklari ile ilgili ¢ok fazla sikinti
yasadiklarini, %32,0’1 16semili ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi sirecinde saglik
hizmetlerinin olanaklari ile ilgili biraz fazla sikinti yasadiklarini, %28,6’s1 16semili
cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde saglik hizmetlerinin olanaklari ile ilgili
orta derecede sikinti yasadiklarini, %20,3’0 16semili ¢ocuklarinin hastalik ve
tedavi surecinde saglik hizmetlerinin olanaklar ile ilgili az derecede sikinti
yasadiklarini ve %11,5’i ise |6semili gocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde

saglik hizmetlerinin olanaklari ile ilgili hi¢ sikinti yagamadiklarini belirtmislerdir.

Losemili gocuga sahip ebeveynlerin %11,7’si ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde saglik hizmetlerine ulasma kosullari ile ilgili ¢ok fazla sikinti
yasadiklarini, %11,2’si ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde saglk
hizmetlerine ulasma kosullari ile ilgili biraz fazla sikinti yasadiklarini, %43,2’si
cocuklarinin hastalik ve tedavi surecinde saglik hizmetlerine ulagsma kosullari ile
ilgili orta derecede sikinti yasadiklarini, %22,7’si ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi
surecinde saglik hizmetlerine ulasma kosullari ile ilgili az derecede sikinti
yasadiklarini ve %11,2’si ise ¢ocuklarinin hastalik ve tedavi slUrecinde saglik

hizmetlerine ulagsma kosullari ile ilgili hi¢ sikinti yasamadiklarini belirtmiglerdir.

Anketimize katilan ebeveynlerin %20,8’'i ¢ocuklarinin hastaligi ile ilgili yeni
bilgilere ve becerilere ulasmada c¢ok fazla sikinti yasadiklarini, %?20,1’i
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cocuklarinin hastaligi ile ilgili yeni bilgilere ve becerilere ulagsmada biraz fazla
sikinti yasadiklarini, 24,2’si c¢ocuklarinin hastaligi ile ilgili yeni bilgilere ve
becerilere ulasmada orta derecede sikinti yasadiklarini, %25,5’i gocuklarinin
hastaligi ile ilgili yeni bilgilere ve becerilere ulasmada az derecede sikinti
yasadiklarini ve %9,4’0 ise c¢ocuklarinin hastaligi ile ilgili yeni bilgilere ve

becerilere ulasmada hi¢ sikinti yasamadiklarini belirtmiglerdir.

Ldsemili cocuga sahip anne ve babalarin sadece %7,3’'U devletten gocuklari igin
maddi bakim yardimi aldiklarini ve %92,7’si devletten herhangi bir maddi bakim
yardimi almadiklarini, %6,8’i c¢ocuklarinin 6zel egitimi icin devletin egitim
desteginden faydalandidini ve %93,2’si bu destekten faydalanmadiklarini,
ebeveynlerin sadece %1,3’U gocuklarinin 6zel egitimi icin herhangi bir burs veya
sponsor yardimi aldiklarini ve %98,7’si herhangi bir burs veya sponsor yardimi

almadiklarini belirtmiglerdir.

Ankete katilan anne ve babalarin %89,3'U hem kendileri hem de ¢ocuklari igin
devletten bir beklentileri oldugunu ve sadece %10,7’si devletten herhangi bir
beklentisi olmadigini, %97,1'i hem kendisi hem de g¢ocugu igin tedavi aldigi
hastane yonetiminden bir beklentisi oldugunu ve sadece 11 kisi (%2,9) tedavi
aldigi  hastane yonetiminden herhangi  bir  beklentisi  olmadigini,
ebeveynlerin %87,0'1 hem kendisi hem de ¢ocugu igin Losev yonetiminden bir
beklentisi oldugunu ve %13,0'1 Losev yonetiminden herhangi bir beklentisi
olmadidini ve son olarak katilimcilarin %62,0't hem kendisi hem de ¢ocugu igin
Tibbi Sosyal Hizmet Uzmanlarindan bir beklentisi oldugunu ve %38,0’1 ise Tibbi
Sosyal Hizmet Uzmanlarindan herhangi bir beklentisi olmadigini dile

getirmiglerdir.

Elde edilen sonuglara gore ebeveynlerin gundelik hayatlarinda g¢ocuklarinin
tedavi agsamasinda orta dluzeyde temel ihtiyaglarla ilgili sorun yasadiklari ortaya
citkmigtir. Tablodan anlasilacagi Uzere, ebeveynlerin gogunlugu devlet, hastane,
Lésev yonetimi ve tibbi sosyal hizmet uzmanlarindan hem kendileri ve hem de
cocuklari icin desteye ihtiyaclarini belirlemislerdir. Calisma sonuglarina gore

¢ogu aileler bu imkanlardan yararlanmiyorlar.
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Anketimizde yer alan 57.-59. acik sorular ile ilgili anne ve babalarin verdigi

cevaplar degerlendirilerek Tablo 38’de yer almaktadir.

Tablo 38. Agik Sorulara iliskin Bulgular

Su anda iginde bulundugunuz durumda eksik gordiigiiniiz, ihtiya¢ duydugunuz
bir konu varsa lutfen belirtiniz?

Maddi olarak devletten destek beklemektedirler.

Baska sehirlerden gelen aileler kalacak yerlerle ilgili sikinti yagamaktadirlar.
Hastaligin baglangicindan tedavinin bitisine kadar sosyal hizmet uzmanlarinin
desteklerinden yararlanmak.

Tedavide kullanilan ilaglarin daha kolay erigebilir olmasi ve uygun
fiyatlandiriimasi.

Losemili gocuklar ve ailelerinin ne tiir ihtiyaglara gereksinimleri vardir?

Psikolojik hizmetlerinden Ucretsiz olarak yararlanmak.

Hastaligin teshis surecinden tedavinin bitisine kadar ¢ocuklarin sigortalanmasi.
LOSEV hastanesine yakin konaklama hizmetinin saglanmasi.

Losemili hasta ¢ocuklarin stresli donemlerini atlamak igin eglence kamplarinin
dizenlenmesi.

Siz ve sizden sonra gelecek ailelerin yasadigi bu sorunlarin ¢éziimiine yonelik
olarak neler yapilmasini istersiniz?

Hastaligin teshisi anindan itibaren Ldsemili hasta ¢ocuk ve ailesi psikolojik
desteklerden yararlanmall.

Bu hastaligi cocuklardan saklamamaliyiz.

Hastanin ailesi Losemi hastaligi ve hastayla nasil basa g¢ikilacagini ne kadar iyi
bilirse, Losemili hasta gocugun iyilesme sirecinde o kadar etkili olabilir.

e Sosyal hizmet uzmanlan tarafindan |6semi hastaligini atlatmis aileler ile bu

hastaligin tedavi surecinde olan aileler arasinda bilgi aligverisi yapmak igin
toplantilarin dizenlenmesi.

Ldsemili gocuga sahip ailelerin gocuklarin tedavi asamasinda eksik gordukleri ve

ihtiyag duyduklar hususlardan en énemlisi maddi sorunlarin olmasidir. Burada

devlet destekleri ailelerin bu sorununu ¢dzmek igin en buyik etken olarak ortaya

cikmaktadir. Bir diger husus ise hastaligin baslangicindan tedavinin bitigine

kadar sosyal hizmet uzmanlarinin desteklerinden yararlanmaktir. Tedavide

kullanilan ilaglarin daha kolay erigebilir olmasi ve uygun fiyatlandirilmasi ise bir

diger onemli intiyag konularindandir.
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4.3. EBEVEYNLERIN “HASTALARDA YASAM KALITESIi OLGEGI
AILE VERSIYONU” OLCEGINE VERDIKLERI PUANLAR IiLE
iLGILIi BULGULAR

Calismanin bu boéluminde l6semili gocuda sahip ebeveynlerin “Hastalarda
Yasam Kalitesi Olgegi Aile Versiyonu” dlgegine verdikleri cevaplar Fiziksel Saglk
Durumu, Psikolojik Saglik Durumu, Sosyal Kaygilar ve Spiritiel (Manevi) lyilik

Durumu baghgi altinda verilmigtir.
4.3.1. Fiziksel Saghk Durumu

Bu bolimde ebeveynlerin Fiziksel Saglik Durumu boyutuna verdikleri cevaplar
bes alt boyutta ayri ayri ortalamalari (X), Standart Sapmalari (SS), en kiguk

deger (Min) ve en buylk deger (Max) olarak verilmistir.

Tablo 39. Ebeveynlerin Fiziksel Saglik Durumlarina iliskin Bulgular

n X SS Min Max

Yorgunluk 384 4,1901 1,8360 0 10
istah degisiklikleri 384 4,2057 1,9328 1 8
Agn veya Sizi 384 4,1719 1,7676 0 9
Uyku degisiklikleri / 384 43984 17804 0 8
duzensizlikleri

Genel olarak fiziksel 384 41875  1,9326 1 10
saghginizi degerlendirin

TOPLAM 384 4,2307 0,8953 1 10

Tablo 39 incelendiginde, I6semili cocuga sahip ebeveynlerin Fiziksel Saglik
Durumlari ile ilgili yasam kalitesi puanlarinin betimsel istatistik sonugclari yer
almaktadir. Sonuglara goére ebeveynlerin “Yorgunluk” alt boyutunun puan
ortalamasi 4,1901, standar sapmasi 1,8360, min deger 0, max deger 10; “istah
degisiklikleri” alt boyutunun puan ortalamasi 4,2057, standar sapmasi 1,9328,

min deger 1, max deger 8; “Agr veya Sizi” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1719,
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standar sapmasi 1,7676, min deger 0, max deger 9; “Uyku degisiklikleri /
duzensizlikleri” alt boyutunun puan ortalamasi 4,3984, standar sapmasi 1,7804,
min deger 0, max deger 8; “Genel olarak fiziksel durumu” alt boyutunun puan
ortalamasi 4,1875, standar sapmasi 1,9326, min deger 1, max deger 10 ve bu
boyuta verilen toplam puan ortalamasi 4,2307, standar sapmasi 0,8953, min
deger 0, max deger 10 olarak tespit edilmistir. Ortalama degerlere baktigimizda

tum alt boyutlarin degerleri ortalamanin (5) altinda oldugu goérinmektedir.

4.3.2. Psikolojik Saglik Durumu

Bu bolimde I6semili ¢cocuga sahip ebeveynlerin Psikolojik Saglik Durumu
boyutuna verdikleri cevaplar on alti alt boyutta ayri ayri ortalamalari (X), Standart

Sapmalari (SS), en kiguk deger (Min) ve en buylk deger (Max) olarak verilmigtir.

Tablo 40. Ebeveynlerin Psikolojik Saglik Durumlarina iliskin Bulgular

n X SS Min Max
!-Iastallk ve t_edavmln sonucu 384 41823 1,8671 0 8
ile bag edebilmek
Yasam kaliteniz genel olarak 384 42474  1,9252 1 8
nasil
K.endln_|2| ne kadar mutlu 384 42161 18403 1 8
hissediyorsunuz
Olaylarin kontroliinlizde
oldugunu hissediyor 384 4,1536 1,8913 0 9
musunuz
Yasaminizdan ne kadar 384 41198 1,9100 1 8
memnunsunuz
Bazi geyleri hatirlama 384 42396 18899 1 9
yeteneginiz nasil
Kendinizi ne kadar yararl 384 41797 17587 0 8

hissediyorsunuz

Aile bireyinize ilk kanser

teshisi konmasi sizin igin ne 384 4,4818 1,8606 1 10
kadar Gzlntd verici idi

Aile bireyinizin kanserle ilgili

tedavileri sizin i¢in ne kadar 384 41068 1,9648 0 10
dzucu idi

Aile bireyinizin son tedavisi
bittiginden bu ana kadar
gecen sure sizin i¢gin ne kadar
Uzicu

384 4,1641  1,9246 0 10
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Genel olarak ne kadar
endiselisiniz

Kendinizi ne dizeyde depresif
hissediyorsunuz

Diger aile bireyleriniz igin
ikinci bir kanser korkusu 384 41615 1,9497 0 9
yaslyor musunuz

Aile bireyinizde kanserin

tekrarlamasi korkusunu 384 42578 2,0127 0 9
yaslyor musunuz

Aile bireyinizde kanserin

baska organlarina yayiimasi 384 4,2865 1,8540 1 8
korkunuz var mi

Genel olarak psikolojik
saghginizi degerlendirin

384 4,1641 11,9314 1 8

384 4,2344  1,9557 0 9

384 4,2344  1,8288 1 8

TOPLAM 384 4,2144  0,5449 0 10

Tablo 40 incelendiginde, I6semili gocuga sahip ebeveynlerin Psikolojik Saglik
Durumlari ile ilgili yagsam kalitesi puanlarinin betimsel istatistik sonuglar yer
almaktadir. Sonuglara goére ebeveynlerin “Hastalik ve tedavinin sonucu ile bas
edebilme” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1823, standar sapmasi 1,8671, min
deger 0, max deger 8; “Yasam kaliteniz genel olarak nasil” alt boyutunun puan
ortalamasi 4,2474, standar sapmasi 1,9252, min deger 1, max deg@er 8; “Kendinizi
ne kadar mutlu hissediyorsunuz” alt boyutunun puan ortalamasi 4,2161, standar
sapmasi 1,8403, min deger 1, max deger 8; “Olaylarin kontrollintizde oldugunu
hissediyor musunuz” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1536, standar sapmasi
1,8913, min deger 0, max deg@er 9; “Yasaminizdan ne kadar memnunsunuz” alt
boyutunun puan ortalamasi 4,1198, standar sapmasi 1,9109, min deger 1, max
deger 8; “Bazi seyleri hatirlama yeteneginiz nasil” alt boyutunun puan ortalamasi
4,2396, standar sapmasi 1,8899, min deger 1, max deger 9; “Kendinizi ne kadar
yararli hissediyorsunuz” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1797, standar sapmasi
1,7587, min deger 0, max deger 8; “Aile bireyinize ilk kanser teshisi konmasi sizin
icin ne kadar tzuntu verici idi” alt boyutunun puan ortalamasi 4,4818, standar
sapmasi 1,8606, min deder 1, max deger 10; “Aile bireyinizin kanserle ilgili
tedavileri sizin icin ne kadar Uzicu idi” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1068,
standar sapmasi 1,9648, min deger 0, max deger 10; “Aile bireyinizin son tedavisi

bittiginden bu ana kadar gegen sure sizin igin ne kadar tzucu” alt boyutunun puan
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ortalamasi 4,1641, standar sapmasi 1,9246, min deger 0, max deger 10; “Genel
olarak ne kadar endiselisiniz” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1641, standar
sapmasi 1,9314, min deger 1, max deger 8; “Kendinizi ne dizeyde depresif
hissediyorsunuz” alt boyutunun puan ortalamasi 4,2344, standar sapmasi 1,9557,
min deger 0, max deger 9; “Diger aile bireyleriniz icin ikinci bir kanser korkusu
yaslyor musunuz” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1615, standar sapmasi
1,9497, min deger 0, max deger 9; “Aile bireyinizde kanserin tekrarlamasi
korkusunu yasiyor musunuz” alt boyutunun puan ortalamasi 4,2578, standar
sapmasi 2,0127, min deger 0, max deger 9; “Aile bireyinizde kanserin baska
organlarina yayilmasi korkunuz var mi” alt boyutunun puan ortalamasi 4,2865,
standar sapmasi 1,8540, min deger 1, max deger 8; “Genel olarak psikolojik
saghginizi degerlendirin” alt boyutunun puan ortalamasi 4,2344, standar sapmasi
1,8288, min deger 1, max deger 8 ve bu boyuta verilen toplam puan ortalamasi
4,2144, standar sapmasi 0,5449, min deger 0, max deger 10 olarak tespit
edilmigtir. Ortalama degerlere baktigimizda tum alt boyutlarin degerleri

ortalamanin (5) altinda oldugu gorinmektedir.

4.3.3. Sosyal Kaygilar

Anketimize katilan I6semili gocuga sahip anne ve babalarin Sosyal Kaygilar
boyutuna verdikleri cevaplar dokuz alt boyutta ayri ayri ortalamalari (X), Standart

Sapmalari (SS), en kuguk deger (Min) ve en buyuk deger (Max) olarak verilmistir.

Tablo 41. Ebeveynlerin Sosyal Kaygilarina iliskin Bulgular

n X SS Min Max
Aile bireyinizin hastalig
aileniz i¢in ne kadar tzinti 384 4,2969 1,7951 1 8
vericidir
Sizin disinizda aile uyeleri
kigilerden aldiginiz destek 384 43672 18031 1 8

gereksinimlerinizi kargilamak
icin yeterli mi

Aile bireyinizin hastalik ve
tedavisi kisisel iligkilerinize ne 384 41094 1,7974 0 8
derecede engel oluyor

Aile bireyinizin hastalik ve

tedavisi cinsel yagsantiniza ne 384 4,1198 1,7997 1 8
derecede engel oluyor
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Aile bireyinizin hastalik ve
tedavisi is yasantiniza ne 384 4,0521 11,8274 1 8
derecede engel oluyor

Aile bireyinizin hastalik ve

tedavisi evdeki aktivitelerinize 384 41745 1,8556 1 8
ne derecede engel oluyor
Aile bireyinizin hastalik ve
tedavisi sizin ¢cevrenizden ne

; 384 4,1250 11,8536 1 8
kadar izole olmaniza neden
oluyor
Aile bireyinizin hastalik ve
tedaV|S|r_1den kaynaklanan 384 41536 18954 1 8
ekonomik zorluklariniz ne
Olcide
Genel olarak sosyal 384 42943  1,8093 1 8
iligkilerinizi degerlendirin
TOPLAM 384 41881 0,6977 0 8

Tablo 41 incelendiginde, I6semili cocuga sahip ebeveynlerin Sosyal Kaygilar
Durumlari ile ilgili yagsam kalitesi puanlarinin betimsel istatistik sonuglari yer
almaktadir. Sonugclara gére ebeveynlerin “Aile bireyinizin hastaligi aileniz igin ne
kadar Gzuntu vericidir” alt boyutunun puan ortalamasi 4,2969, standar sapmasi
1,7951, min deger 1, max deger 8; “Sizin diginizda aile Uyeleri kisilerden aldiginiz
destek gereksinimlerinizi karsilamak igin yeterli mi” alt boyutunun puan
ortalamasi 4,3672, standar sapmasi 1,8031, min deger 1, max deger 8; “Aile
bireyinizin hastalik ve tedavisi kisisel iligkilerinize ne derecede engel oluyor” alt
boyutunun puan ortalamasi 4,1094, standar sapmasi 1,7974, min deger 0, max
deger 8; “Aile bireyinizin hastalik ve tedavisi cinsel yasantiniza ne derecede engel
oluyor” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1198, standar sapmasi 1,7997, min
deger 1, max deder 8; “Aile bireyinizin hastalik ve tedavisi is yasantiniza ne
derecede engel oluyor” alt boyutunun puan ortalamasi 4,0521, standar sapmasi
1,8274, min deger 1, max deger 8; “Aile bireyinizin hastalik ve tedavisi evdeki
aktivitelerinize ne derecede engel oluyor” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1745,
standar sapmasi 1,8556, min deger 1, max deger 8; “Aile bireyinizin hastalik ve
tedavisi sizin gevrenizden ne kadar izole olmaniza neden oluyor” alt boyutunun
puan ortalamasi 4,1250, standar sapmasi 1,8536, min deger 1, max deger 8;

“Aile bireyinizin hastalik ve tedavisinden kaynaklanan ekonomik zorluklariniz ne
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Olcide” alt boyutunun puan ortalamasi 4,1536, standar sapmasi 1,8954, min
deger 1, max deger 8; “Genel olarak sosyal iliskilerinizi degerlendirin” alt
boyutunun puan ortalamasi 4,2943, standar sapmasi 1,8093, min deger 1, max
deger 8 ve bu boyuta verilen toplam puan ortalamasi 4,1881, standar sapmasi
0,6977, min deder 0, max deger 8 olarak tespit edilmistir. Ortalama degerlere
baktigimizda tim alt boyutlarin degerleri ortalamanin (5) altinda oldugu

gorunmektedir.

4.3.4. Spiritiiel (Manevi) lyilik Durumu

Bu bélimde l6semili cocuga sahip ebeveynlerin Spiritiiel (Manevi) lyilik Durumu
boyutuna verdikleri cevaplar yedi alt boyutta ayri ayri ortalamalari (X), Standart

Sapmalari (SS), en kuguk deger (Min) ve en bluyuk deger (Max) olarak verilmistir.

Tablo 42. Ebeveynlerin Spiritiiel (Manevi) lyilik Durumuna lliskin Bulgular

n X SS Min Max
Camiye veya mescide gitmek
gibi dinsel aktiviteler, manevi
gereksinimlerinizi 384 41641 1,7764 1 8
karsilamaya destek olmada
yeterli mi

Bireysel inang aktiviteleri

(dua etmek, meditasyon

yapmak gibi) manevi 384 4,1745 1,8658 0 8
gereksinimlerinizi

kargilamada yeterli mi

Aile bireyinizin gelecegi ile

ilgili ne kadar belirsizlik 384 4,0495 1,7745 1 8
hissediyorsunuz

Aile bireyinizin hastalig

yasaminizda olumlu 384 42318 1,8511 0 10
degisiklikler yapti mi

Yasamda bir amaciniz ya da

yasamak i¢in bir nedeniniz 384 4,2839 2,1044 0 10
var mi

K_endln_|2| ne kadar umutlu 384 43047 1,9733 1 10
hissediyorsunuz

Genel olarak manevi saglik 384 43281  2,0082 1 10

durumunuzu degerlendirin

TOPLAM 384 4,2195 0,9078 0 10
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Tablo 42 incelendiginde, |6semili gocuga sahip ebeveynlerin Spiritiiel (Manevi)
lyilik Durumlari ile ilgili yasam kalitesi puanlarinin betimsel istatistik sonuclari yer
almaktadir. Sonuglara gore ebeveynlerin “Camiye veya mescide gitmek gibi
dinsel aktiviteler, manevi gereksinimlerinizi kargilamaya destek olmada yeterli mi”
alt boyutunun puan ortalamasi 4,1641, standar sapmasi 1,7764, min deger 1,
max deger 8; “Bireysel inan¢ aktiviteleri (dua etmek, meditasyon yapmak gibi)
manevi gereksinimlerinizi kargilamada yeterli mi” alt boyutunun puan ortalamasi
4,1745, standar sapmasi 1,8658, min deger 0, max deger 8; “Aile bireyinizin
gelecegi ile ilgili ne kadar belirsizlik hissediyorsunuz” alt boyutunun puan
ortalamasi 4,0495, standar sapmasi 1,7745, min deger 1, max deger 8; “Aile
bireyinizin hastaligi yasaminizda olumlu degisiklikler yaptt mi” alt boyutunun
puan ortalamasi 4,2318, standar sapmasi 1,8511, min deger 0, max deger 10;
“Yasamda bir amaciniz ya da yasamak icin bir nedeniniz var mi” alt boyutunun
puan ortalamasi 4,2839, standar sapmasi 2,1044, min deger 0, max deger 10;
“Kendinizi ne kadar umutlu hissediyorsunuz” alt boyutunun puan ortalamasi
4,3047, standar sapmasi 1,9733, min deger 1, max deger 10; “Genel olarak
manevi saglik durumunuzu degerlendirin” alt boyutunun puan ortalamasi 4,3281,
standar sapmasi 2,0082, min deger 1, max deger 10 ve bu boyuta verilen toplam
puan ortalamasi 4,2195, standar sapmasi 0,9078, min deger 0, max deger 10
olarak tespit edilmigtir. Ortalama degerlere baktigimizda tum alt boyutlarin

degerleri ortalamanin (5) altinda oldugu gérunmektedir.

4.4. EBEVEYNLERIN “BECK DEPRESYON OLGEGi (BDO)”NE
VERDIKLERI PUANLAR iLE iLGILi BULGULAR

Beck Depresyon Olgeginin puan arali§i 0-63 arasinda degismektedir. Toplam
puanin yukselmesi, depresyon dizeyinin ya da siddetinin ylUksek oldugunu
g6stermektedir. Olgekten alinan 0-9 arasi puanlar Depresyon belirtisinin olmadigi
veya minimal oldugunu, 10-16 hafif dizeyde depresyon belirtisi, 17-29 orta
dizeyde depresyon belirtisi, 30-63 siddetli depresyon belirtisi oldugunu
gostermektedir. Calismamizin bu boliminde anketimize katilan ebeveynlerin

Beck Depresyon Olgegi’ne verdikleri puanlar Tablo 43'te verilmigtir.



Tablo 43. Ebeveynlerin Beck Depresyon Puanlari ve Dereceleri

Sira Depresyon Puani Depresyon Derecesi
1 16 Hafif Depresyon
2 18 Orta Depresyon
3 15 Hafif Depresyon
4 19 Orta Depresyon
5 14 Hafif Depresyon
6 21 Orta Depresyon
7 17 Orta Depresyon
8 44 Siddetli Depresyon
9 14 Hafif Depresyon
10 17 Orta Depresyon
11 20 Orta Depresyon
12 13 Hafif Depresyon
13 18 Orta Depresyon
14 19 Orta Depresyon
15 18 Orta Depresyon
16 6 Minimal Depresyon
17 14 Hafif Depresyon
18 12 Hafif Depresyon
19 10 Hafif Depresyon
20 18 Orta Depresyon
21 8 Minimal Depresyon
22 17 Siddetli Depresyon
23 16 Hafif Depresyon
24 14 Hafif Depresyon
25 18 Orta Depresyon
26 16 Orta Depresyon
27 12 Hafif Depresyon
28 12 Hafif Depresyon
29 11 Hafif Depresyon
30 16 Hafif Depresyon
31 15 Hafif Depresyon
32 18 Orta Depresyon
33 54 Siddetli Depresyon
34 13 Hafif Depresyon
35 14 Hafif Depresyon
36 20 Orta Depresyon
37 4 Minimal Depresyon
38 8 Minimal Depresyon
39 16 Hafif Depresyon
40 13 Hafif Depresyon
41 8 Minimal Depresyon
42 9 Minimal Depresyon
43 44 Siddetli Depresyon
44 23 Orta Depresyon
45 21 Orta Depresyon
46 17 Orta Depresyon
47 23 Orta Depresyon

48 30 Siddetli Depresyon
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49 24 Orta Depresyon
50 21 Orta Depresyon
51 6 Minimal Depresyon
52 25 Orta Depresyon
53 26 Orta Depresyon
54 22 Orta Depresyon
55 26 Orta Depresyon
56 27 Orta Depresyon
57 44 Siddetli Depresyon
58 3 Minimal Depresyon
59 18 Orta Depresyon
60 21 Orta Depresyon
61 20 Orta Depresyon
62 15 Hafif Depresyon
63 13 Hafif Depresyon
64 20 Orta Depresyon
65 38 Siddetli Depresyon
66 27 Orta Depresyon
67 16 Hafif Depresyon
68 24 Orta Depresyon
69 29 Orta Depresyon
70 7 Minimal Depresyon
71 23 Orta Depresyon
72 18 Orta Depresyon
73 28 Orta Depresyon
74 30 Siddetli Depresyon
75 20 Orta Depresyon
76 16 Hafif Depresyon
77 10 Hafif Depresyon
78 25 Orta Depresyon
79 22 Orta Depresyon
80 22 Orta Depresyon
81 12 Hafif Depresyon
82 17 Orta Depresyon
83 17 Orta Depresyon
84 12 Hafif Depresyon
85 15 Hafif Depresyon
86 18 Orta Depresyon
87 14 Hafif Depresyon
88 21 Orta Depresyon
89 17 Orta Depresyon
90 24 Orta Depresyon
91 14 Hafif Depresyon
92 17 Orta Depresyon
93 20 Orta Depresyon
94 12 Hafif Depresyon
95 8 Minimal Depresyon
96 16 Hafif Depresyon
97 18 Orta Depresyon
98 6 Minimal Depresyon
99 14 Hafif Depresyon
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100 12 Hafif Depresyon
101 10 Hafif Depresyon
102 18 Orta Depresyon
103 7 Minimal Depresyon
104 17 Orta Depresyon
105 16 Hafif Depresyon
106 13 Hafif Depresyon
107 17 Orta Depresyon
108 16 Hafif Depresyon
109 12 Hafif Depresyon
110 12 Hafif Depresyon
111 11 Hafif Depresyon
112 17 Orta Depresyon
113 15 Hafif Depresyon
114 19 Orta Depresyon
115 15 Hafif Depresyon
116 13 Hafif Depresyon
117 14 Hafif Depresyon
118 20 Orta Depresyon
119 4 Minimal Depresyon
120 8 Minimal Depresyon
121 16 Hafif Depresyon
122 13 Hafif Depresyon
123 6 Minimal Depresyon
124 9 Minimal Depresyon
125 43 Siddetli Depresyon
126 23 Orta Depresyon
127 22 Orta Depresyon
128 18 Orta Depresyon
129 22 Orta Depresyon
130 40 Siddetli Depresyon
131 25 Orta Depresyon
132 21 Orta Depresyon
133 7 Minimal Depresyon
134 25 Orta Depresyon
135 26 Orta Depresyon
136 22 Orta Depresyon
137 29 Orta Depresyon
138 28 Orta Depresyon
139 44 Siddetli Depresyon
140 9 Minimal Depresyon
141 17 Orta Depresyon
142 21 Orta Depresyon
143 20 Orta Depresyon
144 15 Hafif Depresyon
145 13 Hafif Depresyon
146 20 Orta Depresyon
147 37 Siddetli Depresyon
148 30 Siddetli Depresyon
149 16 Hafif Depresyon
150 22 Orta Depresyon




151 27 Orta Depresyon

152 4 Minimal Depresyon
153 23 Orta Depresyon
154 17 Orta Depresyon
155 28 Orta Depresyon
156 31 Siddetli Depresyon
157 19 Orta Depresyon
158 14 Hafif Depresyon
159 11 Hafif Depresyon
160 25 Orta Depresyon
161 22 Orta Depresyon
162 22 Orta Depresyon
163 13 Hafif Depresyon
164 17 Orta Depresyon
165 16 Hafif Depresyon
166 12 Hafif Depresyon
167 15 Hafif Depresyon
168 20 Orta Depresyon
169 14 Hafif Depresyon
170 21 Orta Depresyon
171 18 Orta Depresyon
172 24 Orta Depresyon
173 14 Hafif Depresyon
174 17 Orta Depresyon
175 20 Orta Depresyon
176 13 Hafif Depresyon
177 12 Hafif Depresyon
178 16 Hafif Depresyon
179 18 Orta Depresyon
180 6 Minimal Depresyon
181 14 Hafif Depresyon
182 12 Hafif Depresyon
183 10 Hafif Depresyon
184 17 Orta Depresyon
185 7 Minimal Depresyon
186 17 Orta Depresyon
187 16 Hafif Depresyon
188 13 Hafif Depresyon
189 14 Hafif Depresyon
190 15 Hafif Depresyon
191 12 Hafif Depresyon
192 12 Hafif Depresyon
193 10 Hafif Depresyon
194 17 Orta Depresyon
195 15 Hafif Depresyon
196 17 Orta Depresyon
197 15 Hafif Depresyon
198 13 Hafif Depresyon
199 14 Hafif Depresyon
200 20 Orta Depresyon

201 4 Minimal Depresyon
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202 8 Minimal Depresyon
203 16 Hafif Depresyon
204 13 Hafif Depresyon
205 8 Minimal Depresyon
206 10 Hafif Depresyon
207 44 Siddetli Depresyon
208 23 Orta Depresyon
209 22 Orta Depresyon
210 18 Orta Depresyon
211 27 Orta Depresyon
212 35 Siddetli Depresyon
213 26 Orta Depresyon
214 21 Orta Depresyon
215 7 Minimal Depresyon
216 27 Orta Depresyon
217 26 Orta Depresyon
218 22 Orta Depresyon
219 27 Orta Depresyon
220 26 Orta Depresyon
221 43 Siddetli Depresyon
222 7 Minimal Depresyon
223 17 Orta Depresyon
224 21 Orta Depresyon
225 20 Orta Depresyon
226 14 Hafif Depresyon
227 12 Hafif Depresyon
228 20 Orta Depresyon
229 37 Siddetli Depresyon
230 30 Siddetli Depresyon
231 17 Orta Depresyon
232 24 Orta Depresyon
233 27 Orta Depresyon
234 5 Minimal Depresyon
235 23 Orta Depresyon
236 19 Orta Depresyon
237 28 Orta Depresyon
238 32 Siddetli Depresyon
239 19 Orta Depresyon
240 18 Orta Depresyon
241 11 Hafif Depresyon
242 25 Orta Depresyon
243 22 Orta Depresyon
244 22 Orta Depresyon
245 13 Hafif Depresyon
246 17 Orta Depresyon
247 16 Hafif Depresyon
248 13 Hafif Depresyon
249 15 Hafif Depresyon
250 19 Orta Depresyon
251 14 Hafif Depresyon
252 21 Orta Depresyon
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253 18 Orta Depresyon
254 25 Orta Depresyon
255 14 Hafif Depresyon
256 17 Orta Depresyon
257 20 Orta Depresyon
258 13 Hafif Depresyon
259 10 Hafif Depresyon
260 16 Hafif Depresyon
261 18 Orta Depresyon
262 6 Minimal Depresyon
263 14 Hafif Depresyon
264 12 Hafif Depresyon
265 10 Hafif Depresyon
266 18 Orta Depresyon
267 6 Minimal Depresyon
268 17 Orta Depresyon
269 16 Hafif Depresyon
270 14 Hafif Depresyon
271 15 Hafif Depresyon
272 16 Hafif Depresyon
273 12 Hafif Depresyon
274 12 Hafif Depresyon
275 11 Hafif Depresyon
276 18 Orta Depresyon
277 15 Hafif Depresyon
278 18 Orta Depresyon
279 15 Hafif Depresyon
280 13 Hafif Depresyon
281 14 Hafif Depresyon
282 20 Orta Depresyon
283 4 Minimal Depresyon
284 8 Minimal Depresyon
285 16 Hafif Depresyon
286 13 Hafif Depresyon
287 8 Minimal Depresyon
288 9 Minimal Depresyon
289 43 Siddetli Depresyon
290 23 Orta Depresyon
291 21 Orta Depresyon
292 18 Orta Depresyon
293 25 Orta Depresyon
294 31 Siddetli Depresyon
295 25 Orta Depresyon
296 21 Orta Depresyon
297 6 Minimal Depresyon
298 25 Orta Depresyon
299 26 Orta Depresyon
300 22 Orta Depresyon
301 26 Orta Depresyon
302 27 Orta Depresyon
303 44 Siddetli Depresyon
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304 5 Minimal Depresyon
305 17 Orta Depresyon
306 21 Orta Depresyon
307 20 Orta Depresyon
308 16 Hafif Depresyon
309 12 Hafif Depresyon
310 20 Orta Depresyon
311 39 Siddetli Depresyon
312 34 Siddetli Depresyon
313 18 Orta Depresyon
314 22 Orta Depresyon
315 28 Orta Depresyon
316 6 Minimal Depresyon
317 23 Orta Depresyon
318 18 Orta Depresyon
319 28 Orta Depresyon
320 31 Siddetli Depresyon
321 20 Orta Depresyon
322 13 Hafif Depresyon
323 11 Hafif Depresyon
324 25 Orta Depresyon
325 22 Orta Depresyon
326 23 Orta Depresyon
327 13 Hafif Depresyon
328 17 Orta Depresyon
329 17 Orta Depresyon
330 12 Hafif Depresyon
331 15 Hafif Depresyon
332 20 Orta Depresyon
333 14 Hafif Depresyon
334 21 Orta Depresyon
335 17 Orta Depresyon
336 25 Orta Depresyon
337 14 Hafif Depresyon
338 17 Orta Depresyon
339 20 Orta Depresyon
340 14 Hafif Depresyon
341 8 Minimal Depresyon
342 16 Hafif Depresyon
343 18 Orta Depresyon
344 6 Minimal Depresyon
345 14 Hafif Depresyon
346 12 Hafif Depresyon
347 10 Hafif Depresyon
348 18 Orta Depresyon
349 7 Minimal Depresyon
350 17 Hafif Depresyon
351 16 Hafif Depresyon
352 14 Hafif Depresyon
353 15 Hafif Depresyon
354 16 Hafif Depresyon
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355 12 Hafif Depresyon
356 12 Hafif Depresyon
357 11 Hafif Depresyon
358 18 Orta Depresyon
359 15 Hafif Depresyon
360 17 Orta Depresyon
361 15 Hafif Depresyon
362 13 Hafif Depresyon
363 13 Hafif Depresyon
364 20 Orta Depresyon
365 4 Minimal Depresyon
366 8 Minimal Depresyon
367 16 Hafif Depresyon
368 13 Hafif Depresyon
369 7 Minimal Depresyon
370 8 Minimal Depresyon
371 44 Siddetli Depresyon
372 23 Orta Depresyon
373 21 Orta Depresyon
374 17 Orta Depresyon
375 25 Orta Depresyon
376 29 Orta Depresyon
377 24 Orta Depresyon
378 19 Orta Depresyon
379 6 Minimal Depresyon
380 27 Orta Depresyon
381 26 Orta Depresyon
382 22 Orta Depresyon
383 27 Orta Depresyon
384 25 Orta Depresyon

Losemili gocuga sahip ebeveynlerin Beck Depresyon Olgegine verdikleri

puanlarin ortalamasi (X), Standart Sapmasi (SS), en kuguk puan (Min) ve en

blyuk puan (Max) olarak Tablo 44’te verilmistir.

Tablo 44. Ebeveynlerin Beck Depresyon Olgegdinin Puan Ortalamasi

N

X

SS Min

Max

Beck Depresyon Olgegi

384

18,06

8,034 3

54

Ebeveynlerin bu dlgede verdikleri puanlarin ortalamasi 18,06, standart sapmasi

8,034, en kucguk puan 3 ve en buylk puan ise 54 olarak belirlenmistir. Sonuglara

gore ebeveynlerin orta dizeyde depresyon belirtisi oldugu goérinmektedir.
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Anketimize katilan anne ve babalarin Beck Depresyon Olgegine verdikleri

puanlarin dagihmi tablo 45’te yer almaktadir.

Tablo 45. Ebeveynlerin Beck Depresyon Dagilimi

Sayi Yuzde
Minimal Depresyon 44 11,5
Hafif Depresyon 133 34,6
Orta Depresyon 180 46,8
Siddetli Depresyon 27 7,1
Toplam 384 100,0

Tablo 45’te katihmcilarin Beck depresyon durumlarina bakildiginda; 44 (%11,5)
kKisinin minimal depresyon, 133 (%34,6) kisinin hafif depresyon, 180 (%46,8)
Kisinin orta depresyon ve 27 (%7,1) kisinin siddetli depresyon diizeyine sahip

olduklari gériinmektedir.

Sonuglara gore I6semili gocuga sahip ebeveynler buyik bir depresyon krizi
yasamaktadirlar. Cocuklarin I6semi hastaligina yakalanma haberini duyan aileler
blyuUk bir sok ile karsi karsiya kalmaktadirlar ve bu sok yasamlarini hem maddi
hem de manevi acidan ¢cok olumsuz yonde etkilemektedir. Bu agsamada ailelerin
dogru yonde karar vermeleri 16semili hasta cocugun gelecegine ve hayatina
onemli bir etkisi olup, aileleri bu zor siirece hazirlamak igin devlet ve ilgili kurumlar
gerekli psikolojik ve sosyal destegi saglayarak, aileleri bu zor durumu atlatmalari
konusunda kolaylik saglayacaktir. Ebeveynlerin depresyon krizi ile karsi karsiya
kalmamalari icin devlet ve ilgili kurumlarin gerekli destekleri ve mudahaleleri

zamaninda ve uygun bir sekilde yapmalari gerekmektedir.
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4.5. EBEVEYNLERIN YASAM KALITESI VE DEMOGRAFIK
OZELLIKLERININ IKILi KARSILASTIRMASINA YONELIK
BULGULAR

Calismamizin  Onceki bolumlerinde tanimlayici analizler igin SPSS 22
programinda veri tabani olusturulup, verilerin frekans, ylzde, ortalama ve
standart sapma gibi degerleri hesaplanmigstir. Bu bélimde ikili kargilastirmalar
icin anketimizde toplanan verilerin normal dagihma uygunluk analizi yapilarak,
parametrik veya non-parametrik testlerden hangisinin kullanilacagina karar
verilmistir. Calismamizda kullandigimiz Gériisme Formu, Yasam Kalitesi Olgegi
ve Beck Depresyon Olgegi normal dagilima uygunluk analizinde Kolmogorov-
Smirnov testi sonuglarina bakilmistir. Bu test sonuglarina bakildiginda gorasme
formu ve 6lgeklerin anlamhlik dizeyleri 0,05’ten buyuk olduklari i¢in her 3 dlgek
de normal dagilimi gdsterdigi saptanmistir. Bu sonuglar Tablo 46’da yer

almaktadir.

Tablo 46. Gériisme Formu ve Olgeklerin Normallik Analiz Sonuglari

Kolmogorov-Smirnov

istatistik df Anlamhhk
Gorusme Formu 0,018 384 0,211
Yasam Kalitesi Olgegi 0,040 384 0,177
Beck Depresyon Olgegi 0,076 384 0,154

Arastirmamizda losemili gocuga sahip ebeveynler cinsiyet, yas, medeni durum,
egitim durumu, meslek ve gelir durumu olarak gruplandiriimigtir. Toplanan
verilerin normal dagilima uygun oldugu sonucunda parametrik analizlerden
yararlanilacaktir. Bu sebeple parametrik testlere basvurulmus, ikili grup
ortalamasina bakildi§i zaman Bagimsiz Orneklem T-testi analizi ve ikiden fazla

grup ortalamasina bakildigi zaman ANOVA testi uygulanmigtir.
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4.5.1. Ebeveynlerin Cinsiyetlerine Gore Yagsam Kalitesi Ortalamasinin

Karsilagtiriimasi

Calismamizin bu bolimunde katilimcilarin yasam Kkalitesi cinsiyetlerine gore
farklihk gosterip veya gostermedigi test etmek igin Bagimsiz Orneklem T-testi

analizi yapilmistir.

Tablo 47. Ebeveynlerin Cinsiyetlerine gére YK Puanlarinin Karsilastiriimasi

N Ortalama Standart Sapma t df p
Anne 250 4,2057 0,3854
Cinsiyet 0,383 382 0,702
Baba 134 4,2213 0,3653

Tablo 47'de arastirmaya katillan ebeveynlerin cinsiyetlerine gbre Yasam
Kalitelerinin puan ortalamalari arasindaki farkin anlamli olup olmadigini
belirlemek icin yapilan Bagimsiz Orneklem T-testi analiz sonuglari
incelendiginde; annelerin Yasam Kalitesi ortalamasinin (4,2057) babalarin
ortalamasi (4,2213) ile hemen hemen ayni oldugu goérinmektedir. Burada p
degeri 0,05'ten buyuk (p=0,702) oldugu igcin Yasam Kalitesi ile ilgili cinsiyetler

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farkhlik saptanmamistir.

4.5.2. Ebeveynlerin Yas, Medeni Durum, Egitim Durumu, Meslek ve
Gelir  Durumuna Gore Yasam Kalitesi Ortalamasinin

Karsilagtiriimasi

Calismamizin bu bdélimuinde katilimcilarin yasam kalitesi yas, medeni durum,
egitim durumu, meslek ve gelir durumlarina goére farklilik gdsterip veya

gOstermedigi test etmek igcin ANOVA testi yapiimigtir.
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Tablo 48. Ebeveynlerin Yas, Medeni Durumu, Egitim Durumu, Meslek ve Gelir
Durumlarina Goére YK Puanlarinin Karsilastiriimasi

N Ortalama Standart F Sig.
Sapma
21-30 45 4,1796 0,3738
31-40 195  4,1953 0,3912
Yas 41-50 118  4,2515 0,3619 0,503 0,734
51-60 22 4,2039 0,3429
61 ve Usti 4 4,1892 0,5282
 Evii 347  4,2145 0,3778
Medeni 5o o 8 4,0574 0,2898 0,674 0,510
Durumu
Bosanmis 29 4,2134 0,4045
Okur-Yazar 21 4,1699 0,4988
ilkokul Mezunu 41 4,2274 0,3809
Egitim Qrt.aoku'I/Llse Mezunu 138 4,2333 0,4029 0329 0,859
Durumu  niversite Mezunu 126 4,1868 0,3509
Digeri (Master, 58  4,2148 0,3287
Doktora)
Ev Hanimi 215  3,2146 0,6788
Memur 84 42107 0,3833
isGi 52 3,4328 0,5842
Meslek £ cnaf 9 4,7372 01785 120 004l
Emekli 4 4,1892 0,5282
Diger 20  4,6122 0,2726
2000 TL ve alti 14 3,2529 0,5920
. 2001 TL - 4000 TL 100  3,4154 0,5834
gﬁ'r'gmu 4001 TL - 6000 TL 172 4,3983 0,3716 1,484 0,033
6001 TL - 8000 TL 74 45458 0,3336
8001 TL ve Uzeri 24 4,9543 0,3150

Tablo 48’de arastirmaya katilanlarin sosyo-demografik 6zelliklerine gore Yasam
Kalitesi puan ortalamalari arasindaki farkin anlamli olup olmadigini belirlemek
icin yapilan ANOVA testi sonuglari incelendiginde; ebeveynlerin yas gruplari
(Sig=0,734), medeni durumlari (Sig=0,510) ve egditim durumlarinin (Sig=0,859)
sig degerine baktigimizda 0,05’ten buyuk olduklari i¢in bu degiskenler arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi ortaya ¢ikmistir. Ebeveynlerin meslek
grubu (Sig=0,041) ve gelir durumlarinin (Sig=0,033) sig degerlerine
baktigimizda, bu degerler 0,05'ten kuguk oldugu gérinmektedir. Bu durumda ise
en az iki meslek grubunda istatistiksel olarak dnemli bir fark ve benzer sekilde
ebeveynler arasinda en az iki gelir grubu arasinda istatistiksel olarak dnemli fark
oldugu ortaya ¢ikmistir.
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4.6. EBEVEYNLERIN BECK DEPRESYON DURUMLARI VE
DEMOGRAFIK OZELLIKLERININ iKiLi KARSILASTIRMASINA
YONELIK BULGULAR

Bu calismada l6semili cocuga sahip ebeveynler cinsiyet, yas, medeni durum,
egitim durumu, meslek ve gelir durumu olarak gruplandiriimistir. Katihmcilardan
elde edilen verilere gore bu verilerin normal dagilima uygun oldugu sonucuna
variimigtir. Dolayisiyla depresyon durumlari ve demografik 6zelliklerinin ikili
kargilastirimasi analizlerinde parametrik testler kullaniimis olup, ikili grup
ortalamasi analizi icin Bagimsiz Orneklem T-testi analizi ve ikiden fazla grup

ortalamasi analizi igcin ANOVA testi uygulanmigtir.

4.6.1. Ebeveynlerin Cinsiyetlerine Goére Depresyon Durumlari

Ortalamasinin Karsilastiriimasi

Katilimcilarin depresyon durumlari cinsiyetlerine gore farklihk gosterip veya

g6stermedigi test etmek icin Bagimsiz Orneklem T-testi analizi yapilmistir.

Tablo 49. Ebeveynlerin Cinsiyetlerine gére BDO Puanlarinin Karsilastiriimasi

N Ortalama Standart Sapma t df p
Anne 250 18,30 8,219
Cinsiyet 0,791 382 0,429
Baba 134 17,62 7,687

Tablo 49’da arastirmaya katilanlarin cinsiyete gére Beck Depresyon Olgeginden
elde edilen ortalamalari arasindaki farkin hangi gruplar arasinda oldugunu
belirlemek icin yapilan T-testi sonuclari incelendiginde; annelerin Beck
Depresyon ortalamasinin (18,30) babalarin ortalamasi (17,62) ile hemen hemen
ayni oldugu goérinmektedir. Burada p degeri 0,05’ten buyuk (p=0,429) oldugu igin

cinsiyetler arasinda istatistiksel olarak anlamli farkllik saptanmamistir.
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4.6.2. Ebeveynlerin Yas, Medeni Durum, Egitim Durumu, Meslek ve

Gelir Durumuna Gore Depresyon Durumlar Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

Losemili gocuga sahip anne ve babalarin depresyon durumlari yas, medeni

durum, egitim durumu, meslek ve gelir durumlarina gore farklilik gdsterip veya

gOstermedigi test etmek icin ANOVA testi uygulanmistir.

Tablo 50. Ebeveynlerin Yas, Medeni Durumu, Egitim Durumu, Meslek ve Gelir
Durumlarina Gére BDO Puanlarinin Kargilastiriimasi

Standart

N Ortalama F Sig.
Sapma
21-30 45 19,13 7,641
31-40 195 17,65 6,875
Yas 41-50 118 16,69 8,912 10,438 0,000
51-60 22 23,27 7,654
61 ve Ustu 4 37,75 0,957
_ Evli 347 17,83 7,721
Medeni “poi o 8 22,25 5,946 1,864 0,156
Durumu
Bosanmis 29 19,72 11,348
Okur-Yazar 21 17,57 10,861
ilkokul Mezunu 41 17,49 7,215
Eﬂm ] Ortaokul/Lise Mezunu 138 19,17 8,107 1576 0,180
Universite Mezunu 126 18,00 7,791
Digeri (Master,
Doktora) 58 16,14 7,587
Ev Hanimi 215 18,49 8,253
Memur 84 14,33 5,217
isci 52 17,48 7,177
Meslek 14,678 0,000
Esnaf 9 28,11 2,892
Emekli 4 37,75 0,957
Diger 20 22,15 7,842
2000 TL ve alti 14 27,07 11,194
_ 2001 TL - 4000 TL 100 17,60 8,087
Gelir 7001 TL - 6000 TL 172 18,27 6,864 5578 0,000
Durumu
6001 TL - 8000 TL 74 16,39 8,997
8001 TL ve Uzeri 24 18,42 7,442
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Tablo 50’de anketimize katilan ebeveynlerin sosyo-demografik 6zelliklerine gore
Beck Depresyon Olgedi puan ortalamalari arasindaki farkin anlamli olup
olmadigini belirlemek igin yapilan ANOVA testi sonuglari incelendiginde;
ebeveynlerin medeni durumu (Sig=0,156) ve egitim durumunun (Sig=0,180) sig
degerine bakildiginda 0,05’ten buyuk olduklari i¢cin bu degiskenler arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi ortaya ¢ikmistir. Ebeveynlerin yas
gurubu (Sig=0,000), meslek grubu (Sig=0,000) ve gelir durumlarinin (Sig=0,000)
sig deg@erlerine baktigimizda, bu degerler 0,05’ten kiguk oldugu gérinmektedir.
Bu durumda ise en az iki yas grubu, en az iki meslek grubu ve en az iki gelir

durumu grubunda istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu ortaya ¢ikmistir.

4.7. EBEVEYNLERIN YASAM KALITESI VE PSIKO-SOSYAL
GEREKSINIMLERININ BIiRBIRLERI ILE OLAN iLISKILERINE
YONELIK BULGULAR

Bu bdlimde, 16semili cocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi ile psiko-sosyal
gereksinimler arasindaki iligkiye yonelik bulgu ve yorumlara yer verilmistir.
Calisma kapsamina alinan “fiziksel kosullar”, “psikolojik kosullar’, “sosyal-
cevresel kosullar’ ve “temel ihtiyaclar” maddelerinden olusan toplam 18 ifade bu

boliumde sorgulanmistir.

4.7.1. Ebeveynlerin Yasam Kalitesi ile Fiziksel Kosullar Arasindaki

iligkinin incelenmesi

Ebeveynlerin Yagsam Kalitesi ile Fiziksel Kosullar arasinda iligkinin olup olmadigi

tespit etmek igin Pearson Korelasyon Analizi yapiimigtir.

Tablo 51. Yasam Kalitesi ile Fiziksel Kosullar Arasindaki iligki

Yasam Kalitesi ;:)Z;I:Jflilr
Pearson Korelasyon 1 0,414
Yasam Kalitesi Sig. (2-yonlu) - 0,000
N 384 384
o Pearson Korelasyon 0,414 1
IZ;'; Elslilr Sig. (2-y6nla) 0,000 i

N 384 384
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Ebeveynlerin yasam kalitesi ile fiziksel kosullar arasindaki iliski Tablo 51’de ele
alinmigtir. Elde edilen sonugclar incelendiginde yasam kalitesi ile fiziksel kosullar
arasinda istatiksel acidan anlaml bir iligki oldugu tespit edilmistir. Yapilan
Pearson korelasyon analizi sonucunda, Yasam Kalitesi ile Fiziksel Kosullar
arasindaki korelasyon katsayisi 0,414 c¢ikmis olup, bu iki degisken arasinda
pozitif dogrusal bir iliski oldugu tespit edilmistir. Sig. degeri = 0,000 < 0,05

oldugundan dolayi bu iligki istatistiksel olarak anlamlidir.

4.7.2. Ebeveynlerin Yagsam Kalitesi ile Psikolojik Kosullar Arasindaki

iliskinin incelenmesi

Ebeveynlerin Yasam Kalitesi ile Psikolojik Kosullar arasinda iligkinin olup

olmadigi tespit etmek igin Pearson Korelasyon Analizi yapiimigtir.

Tablo 52. Yasam Kalitesi ile Psikolojik Kosullar Arasindaki iliki

. Psikolojik
Yasam Kalitesi Kosullar
Pearson Korelasyon 1 0,746
Yasam Kalitesi Sig. (2-yonli) - 0,000
N 384 384
Pearson Korelasyon 0,746 1
Psikolojik . .
Kosullar Sig. (2-yonli) 0,000 -
N 384 384

Ebeveynlerin yagam kalitesi ile psikolojik kogullar arasindaki iligki Tablo 52'de ele
alinmigtir. Elde edilen sonuglar incelendiginde yasam Kkalitesi ile psikolojik
kosullar arasinda istatiksel agidan anlamli bir iligki oldugu tespit edilmistir.
Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Yasam Kalitesi ile Psikolojik
Kosullar arasindaki korelasyon katsayisi 0,746 ¢ikmis olup, bu iki degisken
arasinda pozitif dogrusal bir iligski oldugu tespit edilmistir. Sig. degeri = 0,000 <
0,05 oldugundan dolayi bu iligki istatistiksel olarak anlamhdir.
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4.7.3. Ebeveynlerin Yagsam Kalitesi ile Sosyal ve Cevresel Kosullar
Arasindaki iliskinin incelenmesi

Ebeveynlerin Yagsam Kalitesi ile Sosyal-Cevresel Kosullar arasinda iligkinin olup

olmadigi tespit etmek igin Pearson Korelasyon Analizi yapiimigtir.

Tablo 53. Yasam Kalitesi ile Sosyal-Cevresel Kosullar Arasindaki iligki

Yasam Kalitesi Sosyal-Cevresel

Kosullar
Pearson Korelasyon 1 0,245
Yasam Kalitesi Sig. (2-yonli) - 0,002
N 384 384
Pearson Korelasyon 0,245 1
Sosﬂiﬁ‘;rrese' Sig. (2-yonli) 0,002 -
N 384 384

Ebeveynlerin yagsam kalitesi ile sosyal-gevresel kogullar arasindaki iligki Tablo
53’te ele alinmistir. Elde edilen sonuglar incelendiginde yasam kalitesi ile sosyal-
cevresel kosullar arasinda istatiksel acidan anlamh bir iliski oldugu tespit
edilmistir. Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Yasam Kalitesi ile
Sosyal-Cevresel Kosullar arasindaki korelasyon katsayisi 0,245 ¢ikmis olup, bu
iki degisken arasinda pozitif dogrusal bir iligki oldugu tespit edilmistir. Sig. degeri
= 0,002 < 0,05 oldugundan dolay! bu iligki istatistiksel olarak anlamhidir.

4.7.4. Ebeveynlerin Yagsam Kalitesi ile Temel ihtiyaglar Arasindaki

iligkinin incelenmesi

Ebeveynlerin Yasam Kalitesi ile Temel ihtiyaglar arasinda iliskinin olup olmadigi

tespit etmek icin Pearson Korelasyon Analizi yapilmistir.
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Tablo 54. Yasam Kalitesi ile Temel ihtiyaclar Arasindaki iligki

Yasam Kalitesi Temel ihtiyaglar
Pearson Korelasyon 1 0,048
Yasam Kalitesi Sig. (2-yonlu) - 0,349
N 384 384
Pearson Korelasyon 0,048 1
Temel ihtiyaglar  Sig. (2-y6nlii) 0,349 -
N 384 384

Ebeveynlerin yasam kalitesi ile Temel ihtiyaclar arasindaki iliski Tablo 54'te ele
alinmistir. Elde edilen sonuglar incelendiginde yasam kalitesi ile Temel ihtiyaclar
arasinda istatiksel acgidan anlaml bir iligki olmadigi tespit edilmistir. Yapilan
Pearson korelasyon analizi sonucunda, Yasam Kalitesi ile Temel ihtiyaglar
arasindaki korelasyon katsayisi 0,048 c¢cikmis olup, Sig degeri = 0,349 > 0,05

oldugundan dolayi bu iligki istatistiksel olarak anlamsizdir.

4.8. EBEVEYNLERIN BECK DEPRESYON VE PSIiKO-SOSYAL
GEREKSINIMLERININ BIRBIRLERiI ILE OLAN IiLISKILERINE
YONELIK BULGULAR

Calismamizin bu boliminde, 6semili ¢ocuga sahip ebeveynlerin Beck
Depresyon Durumlari ile psiko-sosyal gereksinimler arasindaki iliskiye yonelik
bulgu ve yorumlara yer verilmistir. Calisma kapsamina alinan “fiziksel kosullar”,
“‘psikolojik  kosullar”, “sosyal-cevresel kosullar” ve “temel ihtiyaglar”
maddelerinden olugan toplam 18 ifade bu bdlimde sorgulanmistir.

4.8.1. Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Fiziksel Kosullar

Arasindaki iligkinin incelenmesi

Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Fiziksel Kosullar arasinda iligkinin olup

olmadigi tespit etmek igin Pearson Korelasyon Analizi yapiimigtir.
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Tablo 55. Beck Depresyon Durumu ile Fiziksel Kosullar Arasindaki iligki

Beck Depresyon Fiziksel
Durumu Kosullar
Beck Pearson Korelasyon 1 - 0,208
Depresyon Sig. (2-yonlu) - 0,000
burumu N 384 384
Pearson Korelasyon - 0,208 1
Fiziksel . e
Kosullar Sig. (2-yonli) 0,000 -
N 384 384

Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile fiziksel kosullar arasindaki iliski Tablo
55'te ele alinmigtir. Elde edilen sonuglar incelendiginde Beck Depresyon Durumu
ile fiziksel kosullar arasinda istatiksel acidan anlaml bir iliski oldugu tespit
edilmistir. Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Beck Depresyon
Durumu ile Fiziksel Kosullar arasindaki korelasyon katsayisi - 0,208 ¢ikmis olup,
bu iki degisken arasinda negatif bir iliski oldugu tespit edilmistir. Sig. degeri =
0,000 < 0,05 oldugundan dolayi bu iligki istatistiksel olarak anlamlidir.

4.8.2. Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Psikolojik Kosullar

Arasindaki iligkinin incelenmesi

Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Psikolojik Kosullar arasinda iligkinin

olup olmadigi tespit etmek icin Pearson Korelasyon Analizi yapilmistir.

Tablo 56. Beck Depresyon Durumu ile Psikolojik Kosullar Arasindaki iligki

Beck Depresyon Psikolojik
Durumu Kosullar
Pearson Korelasyon 1 -0,321
Beck
Depresyon Sig. (2-yonlu) - 0,000
Durumu
N 384 384
Pearson Korelasyon -0,321 1
Psikolojik . .
Kosullar Sig. (2-yonld) 0,000 -

N 384 384
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Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile psikolojik kosullar arasindaki iligki
Tablo 56’da ele alinmistir. Elde edilen sonuglar incelendiginde Beck Depresyon
Durumu ile psikolojik kosullar arasinda istatiksel agidan anlamli bir iligki oldugu
tespit edilmistir. Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Beck depresyon
durumu ile psikolojik kosullar arasindaki korelasyon katsayisi - 0,321 ¢ikmis olup,
bu iki dedisken arasinda negatif bir iliski oldugu tespit edilmistir. Sig. degeri =
0,000 < 0,05 oldugundan dolayi bu iligki istatistiksel olarak anlamhidir.

4.8.3. Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Sosyal ve Cevresel

Kosullar Arasindaki iliskinin incelenmesi

Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Sosyal-Cevresel Kosullar arasinda

iliskinin olup olmadigi tespit etmek icin Pearson Korelasyon Analizi yapilmistir.

Tablo 57. Beck Depresyon Durumu ile Sosyal-Cevresel Kosullar Arasindaki iligki

Beck Depresyon  Sosyal-Cevresel

Durumu Kosullar
Pearson Korel n 1 -0,1
Beck earson Korelasyo 0,155
Depresyon Sig. (2-yonld) - 0,002
Durumu N 384 384
Pearson Korelasyon - 0,155 1
Sosyal-Cevresel . e i
Kosullar Sig. (2-yonld) 0,002
N 384 384

Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile sosyal-cevresel kosullar arasindaki
iliski Tablo 57°'de ele alinmistir. Elde edilen sonuglar incelendiginde Beck
Depresyon Durumu ile sosyal-gevresel kosullar arasinda istatiksel agidan anlamli
bir iligki oldugu tespit edilmigtir. Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda,
Beck Depresyon Durumu ile Sosyal-Cevresel Kosullar arasindaki korelasyon
katsayisi - 0,155 ¢ikmis olup, bu iki degisken arasinda negatif bir iligki oldugu
tespit edilmistir. Sig. degeri = 0,002 < 0,05 oldugundan dolayi bu iligki istatistiksel

olarak anlamlidir.
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4.8.4. Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Temel ihtiyaglar

Arasindaki iliskinin incelenmesi

Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Temel Ihtiyaglar arasinda iligkinin olup

olmadigi tespit etmek igin Pearson Korelasyon Analizi yapiimigtir.

Tablo 58. Beck Depresyon Durumu ile Temel ihtiyaglar Arasindaki iligki

Beck Depresyon Temel ihtiyaglar

Durumu
Pearson Korelasyon 1 0,043
Beck
Depresyon Sig. (2-yonlu) - 0,403
Durumu

N 384 384

Pearson Korelasyon 0,043 1

Temel ihtiyaglar  Sig. (2-y6nli) 0,403 -
N 384 384

Ebeveynlerin Beck Depresyon Durumu ile Temel intiyaglar arasindaki iliski Tablo
58'de ele alinmistir. Elde edilen sonuglar incelendiginde Beck Depresyon
Durumu ile Temel ihtiyaclar arasinda istatiksel agidan anlaml bir iliski olmadigi
tespit edilmistir. Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Beck Depresyon
Durumu ile Temel ihtiyaglar arasindaki korelasyon katsayisi 0,043 ¢cikmis olup,
Sig degeri = 0,403 > 0,05 oldugundan dolayi bu iligki istatistiksel olarak

anlamsizdir.

4.9. EBEVEYNLERIN YASAM KALITESI iLE DEPRESYON DURUMU
ARASINDAKI ILISKILERINE YONELIK BULGULAR

Arastirma amaclarinda; 16semili cocuga sahip ebeveynlerin Yasam Kalitesi ile
Beck Depresyon Durumlari arasinda iligski olup olmadigi hususu yer almaktadir.
Calisma kapsaminda kullanilan “Kanserli Hastalarda Yasam Kalitesi Olgegi Aile
Versiyonu” o6lgeginin 37 ifadesi ile “Beck Depresyon Olgedi’nin 21 ifadesi

kullanilarak bu iki degigken arasinda iligki olup olmadigi arastiriimistir.
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Tablo 59. Yasam Kalitesi ile Beck Depresyon Durumu Arasindaki iligki

Beck
Yasam Kalitesi Depresyon
Durumu
Pearson Korelasyon 1 - 0,118
Yasam Kalitesi Sig. (2-yonlu) - 0,000
N 384 384
Beck Pearson Korelasyon 0,000 1
Depresyon Sig. (2-yonli) -0,118 -
Durumu N 384 384

Ebeveynlerin Yasam Kalitesi ile Beck Depresyon Durumu arasindaki iligki Tablo

59'da verilmigtir. Elde edilen sonuglar incelendiginde Yasam Kalitesi ile Beck

Depresyon Durumu arasinda istatiksel agidan anlamli bir iligki oldugu tespit

edilmistir. Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Yasam Kalitesi ile

Beck Depresyon Durumu arasindaki korelasyon katsayisi - 0,118 ¢ikmis olup, bu

iki degisken arasinda negatif bir iliski oldugu sonucuna varilmigtir. Sig. degeri =

0,000 < 0,05 oldugundan dolay! bu iligki istatistiksel olarak anlamlidir.
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SONUG VE ONERILER

Ldésemi hastaliginin, ¢ocuklar ve aileleri Gzerinde ¢ok farkh etkileri vardir. Bu
calisma, I6semi gocuga sahip ebeveynlerin yagsam kalitesinde anlamh bir dusus
yasadigini gostermektedir. Bu kigilerde tedavi doneminden sonra, yasam
kalitelerinin normal seviyeye doénmedigi ortaya ¢ikmistir. Bu gruptaki insanlara
hastalik sirasinda verilecek maddi ve psikolojik destegin, yasam kalitelerini
artirmasi agisindan etkisi gorilmektedir. Kanserli ¢ocuga sahip ailelerde
yasamlarinin zor kogullarini kontrol altina almanin temel yollarindan birkagi; umut
artisi, 6fke kontroll, benlik saygisi ve yasam beklentisinin artiriimasidir. Yasam
seviyesinin yuksek olmasi, c¢ocuklarin ve ebeveynlerin yasam Kkalitelerini
dogrudan olumlu yonde etkiler. Tedavi gorevlilerinin (sosyal hizmet uzmanlari,
psikologlar ve diger tedavi ekipleri), tedaviye baslama asamasinda |osemi
hastaligi ve tedavi sureci hakkinda ebeveynlere bilgi vermeleri ailelerin 6zguven
ve yasam beklentisini guclendiriimesine sebep olmaktadir. Losemili gocuklarin
anneleri genellikle gocuklarin ana bakicilaridir ve performanslari gocugun ve
ailenin iyiligi icin ¢cok oOnemlidir. Bu nedenle annelerin yasam becerilerini

ogrenmeleri gcocuk ve aile Uyelerine yonelik birgok olumlu etkisi vardir.

Arastirmada elde edilen sonuglara gore annelerin anketimize katilmada daha
gonulli ve hevesli olduklar ortaya ¢ikmistir. Burada anneler duygusal bakis
acilari sebebi ile 16semili cocuklarinin tedavi asamasinda yasamlarindaki diger
konulara gore daha fazla dnem verdikleri, daha fazla zaman ayirdiklari ve daha
fazla fedakarlik yaptiklari gérunmustur. Cocuk hayata anlam veren en 6nemli
parcasidir. Evlilik hayatinda iyi gunlerde ve kot gunlerde butin aile bir arada
olmalidir. Elde edilen sonuglara gbre anneler bu zor ve stresli gunlerde yalniz
gecirdikleri ortaya ¢ikmistir. Burada guglendirme yaklagimi devreye girmektedir.
Tam aile bireylerinin yan yana ve birlikte olmalari tedavi asamasindan olumlu

sonuglarin alinmasi igin dnem arz etmektedir.

Calismaya katilan ebeveynlerin birgogunun egitim seviyeleri lise ve Ustl
olduguna gore bu ailelerin hastaligin teshis asamasinda g¢ocuklarinin hastaligini
kabullenmek, hastalik ile ilgili bilgi ve becerileri 6grenmek ve bu kritik agsamada

tedavinin baglanmasi igin hizla karar vermeleri olumlu sonu¢ tagimaktadir.
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Ailelerin egitim seviyelerinin kargilanmasinda, egitimsiz ailelerde hastaligin
kabullenme agsamasi ve tedavi baglangicinda ailelerin bu durumu kabul etmeme
ve inkar etme durumu cgocugun tedavisinin ge¢ baslamasina ve olumsuz

sonugclara sebep olmaktadir.

Ailelerin aylik gelir durumlarina baktigimizda ebeveynlerin birgogu normal bir
gelire sahip olduklari tespit edilmigtir. Buna karsi ebeveynlerin anketimizdeki agik
sorulara verdikleri cevaplara gore birgogunun devletten ve kurumlardan

gocuklarinin tedavisi igin maddi destege ihtiyaglari olduklarini beyan etmiglerdir.

Sinirli sayida ebeveynlerin ¢gocuklarinin hastaligi ile bas etme ve tedavi stirecinde
sosyal hizmet uzmanlarindan destek almalari gérinmektedir. Hizmet alan
ebeveynlerin ¢ogunlugu sosyal hizmet uzmanlarinin kendilerinin endise,
korkularini dileme ve bu hususta onlara yardimci olma bigciminden ayrica islerini
yapma konusundaki tutumlarindan memnun kaldiklarini belirtmislerdir. Saglik
sisteminde sosyal hizmet uzmanlarinin 6nemli etkileri ve faydalar vardir. Elde
ettigimiz sonuglara goére ebeveynlerin sosyal hizmet uzmanlarindan
yararlanmamanin sebebi, sosyal hizmet uzmanlarinin sayisinin yetmezliginden
kaynaklanmaktadir. Bu yuzden devlet tarafindan bu sosyal hizmet uzmanlarinin

istihdaminin artiriilmasi 6nem arz etmektedir.

Ebeveynlerin |6semili hasta cocuklarinin tedavi sirecinde fiziksel, psikolojik,
sosyal, cevresel ve temel ihtiyaclar agisindan orta dizeyde sorun yasadiklari
gorinmektedir. Bu sonuclara gore, ebeveynlerin normal hayatlarinda yasam
kalite standartlari disik ve cocuklarinin tedavi sirecinin yonetiminde guclik
yasadiklari orta ¢ikmistir. Bu nedenle, ebeveynlerin ve cocuklarinin yagsam
kalitesini iyilestirmek icin planli mudahaleler ve sosyal hizmet uzmanlarinin
destekleri gerekmektedir. Bu konu ile ilgili ebeveynlerde fiziksel sorunlar ortaya
ciktiginda kiginin zihnini ve ruhunu sakinlestirmek, kaygi ve stresini azaltarak icin
medikal tedavilerle birlikte enerji tedavisi uygulanmasi Onerilmektedir. Enerji
terapisinin en dnemli ve pratik dallarindan biri de mizik terapisi adi verilen muzik
yardimi ile hasta ve yakinlarinin yagsam Kkalitesinin artirmasina olumlu etkisi

bulunmaktadir.
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Bu calismada ebeveynlere goére ¢ocuklarin tedavi asamasinda eksik gordukleri
veya ihtiya¢ duyduklari konularin basinda; maddi olarak devletten destek almak,
baska sehirlerden gelen aileler kalacak yerlerle ilgili sikinti yagadiklari, hastaligin
baglangicindan tedavinin bitisine kadar sosyal hizmet uzmanlarinin
desteklerinden yararlanmak, tedavide kullanilan ilaglarin daha kolay erigebilir
olmasi ve uygun fiyatlandiriimasi gelmektedir. Bu bélimde elde edilen sonuclara
gbre sunacagimiz Oneriler 6zetlenmektedir. Devlet tarafindan l6semi hasta
cocuklar ve ailesinin maddi sikintilarini gidermek icin bu ailelere tedavi
asamasinda 0Ozel sigortalardan faydalanmalari konusunda kolaylik saglamak,
ailelerin konaklama problemini ¢ézmek icin Sefkat evlerinin sayisinin artiriimasi
veya bu hastaligin tedavi imkanlarinin diger sehirlerde yaratiimasi, tum hasta
yakinlarinin sosyal hizmet uzmanlarinin bilgi ve becerilerinden faydalanmak igin
sosyal hizmet uzmanlarinin istihdam sayisinin artirilmasi ve son olarak lI6semi
hastaligin tedavisinde kullanilan ilaglarin bedelinin blytk bir kismi devlet

tarafindan karsilanmasi.

ihtiyag duyulan bir diger konu ebeveynlerin psikolojik hizmetlerinden Uicretsiz
olarak yararlanmasidir. Sosyal destegin ruh saghgina énemli rolt bulanmaktadir.
Ailenin kriz yonetimi ve kontrol becerilerini 6grenmesine yardimci olmak, onlari
cocugun hastaligi hakkinda bilgilendirmek ve hastaligin neden oldugu
degisikliklere uyum saglamak ailelere yardimci olacak en 6énemli noktalardan
biridir. Bu asamada ailelerin psikolog destede ihtiya¢c duyduklar ortaya
ctkmaktadir. Bu ihtiyaglari gidermek icin hastanedeki psikologlarin sayisinin
artirlmasi ve sefkat evlerinde de psikologlarin bulundurulmasi aileleri

cocuklarinin hastaligi ve zor gunleri agsmalari icin iyi bir firsat sunacaktir.

Losemili hasta gocuklarin stresli donemlerini atlatmak icin eglence kamplarinin
dizenlenmesi ise ihtiyag duyulan bir diger konudur. Lésemi hastanesinde
gocuklarin hem yazin ve hem de kigin eglenebilecekleri genis bir alana ihtiyag
duyulmaktadir. Bu eglence mekanlarinin sefkat evlerinde de bulunmasi
cocuklarin streslerinin kontrol edilmesi ve faydali zaman gegirmeleri agisindan

onemlidir.
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Arastirmaya katilan ebeveynlerin duslncelerinden ortaya c¢ikan ve ihtiyac
duyulan bir diger onemli konu ise; I6semili hasta g¢ocuklarin kaliteli egitimden
yararlanmalari i¢in onlara 6zel okullarin agilmasidir. Bu okullarda doktor, hemsire,
psikolog, sosyal hizmet uzmani ve bu konuda 6zel egitim almis 6gretmenlerin
bulundurulmasi bu zor tedavi surecinde ¢ocuklarin egitim sureclerini basaril bir
sekilde gecirmeleri konusunda 6nemli yere sahiptir. Ayrica bu okullarda bu
cocuklara ozel eglence imkanlarin saglanmasi, ailelerin de yararlanacagi 6zel
egitim siniflarinin olusturuimasi ve ebeveynlerin gocuklari ile stresten uzak

zaman gecirebilecekleri icin 6zel ortamlarin olmasi gerekmektedir.

Bu arastirmanin énemli bir diger katkisi ise; ¢alismaya katillan ebeveynlerin
gelecek ailelerin yasadigi sorunlarin ¢ézimine yoénelik olarak neler yapabilmeleri
ile ilgili yol gostermeleridir. Bu 6neriler; hastaligin teshisi anindan itibaren 16semili
hasta cocuk ve ailesi psikolojik desteklerden yararlanmali, bu hastalik
cocuklardan gizli saklanmamali, ebeveynlerin bu hastalikla nasil basa
cikilacagini ne kadar iyi bilirse, 16semili hasta cocugun iyilesme surecinde o kadar
etkili olabilir ve son olarak sosyal hizmet uzmanlari tarafindan I6semi hastaligini
atlatmis aileler ile bu hastaligin tedavi siUrecinde olan aileler arasinda bilgi

aligverisi yapmak igin toplantilarin dizenlenmesi seklinde 6zetlenebilir.

Arastirmaci tarafindan hazirlanan gorugsme formundan elde edilen sonuglara
gore ebeveynlerin I16semili hasta ¢ocuklarinin tedavi stirecinde fiziksel, psikolojik,
sosyal, cevresel ve temel ihtiyaglar agisindan orta dlizeyde sorun yasadiklari
goriinmektedir. Bu sonugclar “Hastalarda Yasam Kalitesi Olgegi Aile Versiyonu”
Olceginden elde edilen sonuglarla ortigsmektedir. Bu Olcekten elde edilen
sonuglara goére ise anne ve babalar fiziksel saglik durumu, psikolojik saglk
durumu, sosyal kaygilar ve spiritiel iyilik durumu boyutlari agisindan yasam

kaliteleri orta dizeyde sonuglanmistir.

Anketimize katilan ebeveynlerin Beck Depresyon Olgegine verdikleri puanlarin
sonuglarindan da anlasilacagl Uzere anne ve babalarin yarisindan fazlasi
(%53,9) orta ve siddetli depresyon derecesine sahip olduklari gérinmektedir.
Beck Depresyon Olgeginin amaci, depresyon tanisi koymak degil, depresyon

belirtilerinin derecesini objektif olarak belirlemektir. Bu Olcekte 17 ve Uzeri
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puanlarin %90’dan daha fazla dogrulukla tedavi gerektirebilecek depresyonu
ayirt edebildigi belirlenmistir. Sonuglara bakildiginda 16semili ¢ocuklarin
ebeveynleri buyuk bir depresyon durumuyla karsi karsiyalar. Ebeveynler
cocuklarinin hastalik haberini duyduklarinda buyuk bir sok ile karsi karsiya
kalmaktadirlar ve bu sok hayatlarini ister maddi ister kaygi agisindan ¢ok
olumsuz etkilemektedir. Bu durumda hasta ailesinin uygun ve akillica karar
vermeleri 16semili hasta ¢ocugun gelecegine ve hayatina énemli bir etkisi olup,
hasta yakinlarinin bu zor agamaya hazirlamak i¢in devlet ve ilgili kurumlar gerekli
psikolojik ve sosyal destedi saglayarak bu ailelere destek vermeleri
gerekmektedir. Devlet ve ilgili kurumlarin zamaninda ve mantikli bir sekilde
midahalesi ebeveynlerin depresyon krizi ile karsi karsiya gelmelerini
Onleyecektir.

Calismada l6semili cocuga sahip ebeveynlerin yasam Kkalitesi cinsiyet, yas,
medeni durum, egitim durumu, meslek ve gelir durumlarina goére farklihk gésterip
veya gostermedigi analiz edilmigtir. Yapilan analize gore ebeveynlerin cinsiyet,
yas gruplari, medeni durumlari ve egitim durumlari arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark olmadigi ortaya ¢cikmistir. Bu sonuglar Yildiz (2019) sonuglari ile
ortigmektedir. Ayrica ebeveynlerin meslek grubu ve gelir durumlari arasinda
anlamli bir farkhlik oldugu goérinmektedir. Sonuglara goére ev hanimi meslek
grubunun yasam kalitesi, esnaf meslek grubuna gore daha dustk ve en dusuk
gelir grubuna sahip ailelerin yasam kalitesi ise en yuksek gelir grubuna sahip

ailelere gore daha dusuk oldugu ortaya ¢ikmigtir.

Losemili cocuga sahip anne ve babalarin Beck depresyon durumlari arasinda
demografik 6zelliklerine gore farklilik olup olmadiginin anlagiimasi igin yapilan
analizler sonucunda; ebeveynlerin cinsiyet, medeni ve egitim durumlari arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigdi, yas grubu, meslek grubu ve gelir
durumlari arasinda anlamh bir farkhlik oldugu ortaya ¢ikmistir. Elde edilen
sonuclara gére 41-50 yas arasi ebeveynlerin 61 ve Ustu yas gruplarina gore,
memurlarin emeklilere gore ve gelir durumlari yuksek olan ailelerin daha az gelire
sahip olan ailelere gore depresyon siddet durumlari daha az oldugu

sonuglanmigtir.
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Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, ebeveynlerin yasam kalitesi ile
fiziksel, psikolojik ve sosyal-cevresel kosullari arasindaki iligkiler istatistiksel
olarak anlamlidir sonucuna variimis. Bu ikili degiskenler arasinda pozitif dogrusal
bir iligki oldugu tespit edilmistir. Selamet (2014), Colak (2019), Carlsson vd.,
(2019) arastirmalarinda elde edilen sonuglarin oldugu gibi bu calismada da
fiziksel kosullar, psikolojik kosullar ve sosyal-cevresel alaninda yasanan
gugluklerin I6semili gocuga sahip anne ve babalarin yagsam kalitesini olumsuz
olarak etkiledigi gorulmektedir. Aksine ebeveynlerin yasam kalitesi ile temel
ihtiyaglar arasindaki iliski istatistiksel olarak anlamsizdir sonucuna variimis. Bu
iki degisken arasinda herhangi bir iliski olmadidi tespit edilmistir. Dolayisiyla
temel ihtiyaglar alaninda yasanan gugcluklerin I6semili ¢cocuga sahip anne ve

babalarin yasam kalitesini etkilemedigi ortaya ¢ikmistir.

Pearson korelasyon analizi sonucunda, ebeveynlerin Beck depresyon durumu ile
fiziksel, psikolojik ve sosyal-cevresel kosullari arasindaki ikili iligkiler istatistiksel
olarak anlamlidir sonucuna variimis. Bu ikili degiskenler arasinda negatif bir iligki
oldugu tespit edilmistir. Calismamizda fiziksel kosullar, psikolojik kosullar ve
sosyal-cevresel alaninda yasanan gugcliklerin I6semili cocuga sahip anne ve
babalarin Beck depresyon durumunu olumsuz olarak etkiledigi gorilmektedir. Bu
sonuclar Poodineh (2017) yaptigi calismanin sonuglari ile 6rtismektedir.
Ebeveynlerin Beck depresyon durumu ile temel ihtiyaclar arasindaki iligki
istatistiksel olarak anlamsizdir sonucuna varilmig, bu iki degisken arasinda
herhangi bir iligki olmadigi tespit edilmigtir. Dolayisiyla temel ihtiyacglar alaninda
yasanan gugcluklerin 16semili cocuga sahip anne ve babalarin Beck depresyon

durumunu etkilemedigi ortaya ¢ikmigtir.

Arastirmamizin son bdlumunde I6semili ¢gocuga sahip ebeveynlerin yasam
kalitesi ile Beck depresyon durumlari arasinda iligski olup olmadigi arastirilmistir.
Elde edilen sonuglar incelendiginde yasam kalitesi ile Beck depresyon durumu
arasinda istatiksel agidan anlamli ve negatif bir iliski oldugu tespit edilmigtir.
Dolayisiyla yasam kalitesi alaninda yasanan gugltklerin I6semili gocuga sahip

anne ve babalarin depresyon durumunu olumsuz yonde ve yasam Kkalitesi
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alaninda yasanan iyilestirmelerin l0semili ¢cocuga sahip anne ve babalarin

depresyon durumunu olumlu yénde etkiledigi ortaya ¢cikmigtir.

incelemelere gore Idsemili gocuklarin ebeveynleri genel saglik ve yasam
kalitelerinde yasadiklari sorunlara gore g¢ocuklarin ve ebeveynlerinin farkl
boyutlardaki sorunlarinin dogru bir sekilde ¢ozulmesi icin saglik ve sosyal
politikalarin olusturulmasi, ciddi tedavilerin yan etkilerinin ve saldirganligin
azaltilmasina yonelik uygun mudahalelerin gerceklestirimesi gerekmektedir.
Ayrica cocuklara muayene ve danigmanlik amagcli hizmet verecek birimler
kurulabilir, boylece hasta olan ¢ocugun yasam kalitesi de iyilegtirilerek yasam
performansi artirilabilir. Tedavi ve egitim verme gibi bilgilendirici destegin
guclendiriimesinin yani sira ailelerin duygusal desteginin de guglendiriimesi
gerektigini ve ruhsal sorunlara maruz kalan aileleri belirleyerek bu ailelerin yagam

kalitesinin artirlmasi gerekmektedir.
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EK 1. GONULLU KATILIM FORMU

Sevgili Anne ve Babalar;

Bu calisma, Hacettepe Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitlisii, Sosyal Hizmet
Anabilim Dali Ogretim Uyesi Prof. Dr. Vedat ISIKHAN danismanliginda, Doktora
ogrencisi Masoumeh JANGI tarafindan Doktora Tezi kapsaminda yapilan
“Losemili Cocuga Sahip Anne ve Babalarin Yasam Kalitesi ve Psiko-Sosyal
Gereksinimleri” konulu arastirmadir. Arastirmanin yapilabilmesi igin Hacettepe
Universitesi Etik Komisyonu'ndan Etik Komisyon Onayi alinmistir.

Bu galismanin amaci, I6semili cocuga sahip anne ve babalarin yasam kalitesi ve
psiko-sosyal gereksinimlerinin belirlenmesidir. Bu arastirmada dolduracaginiz
Goérisme Formu ve olceklerden elde edilen bilgiler arastirma haricinde
kullaniimayacaktir ve vereceginiz yanitlar gizli tutulacaktir. Bu nedenle Gorisme
Formu’na ve Olgeklere isim yazmaniza gerek yoktur. Calismaya katilmayi kabul
etmeniz halinde formun altinda bulunan “Yukaridaki agiklamalari okudum ve
anladim. Calismaya katilmayir onayliyorum” cUmlesinin basinda bulunan
kutucuga “X” isareti koymaniz yeterlidir. Caligmaya katilmaniz konusundaki karar
tamamen size aittir, calismaya katildiktan sonra istediginiz an c¢alismadan
ayrilabilirsiniz. Ayrilmaniz durumunda tarafiniza herhangi bir maddi veya manevi
sorumluluk ytklenmeyecektir.

Calismaya katilim saglamadan 6nce soracaginiz sorular olmasi halinde
sormaktan ¢cekinmeyiniz. Calismaya katilim sagladiktan sonra sormak istediginiz
sorular ve arastirmanin sonuglari hakkinda bilgi almak i¢in asagida yer alan
iletisim bilgilerini kullanarak tarafima ulasabilirsiniz.

Zaman ayirip calismaya gosterdiginiz ilgiden ve verdiginiz katkidan dolayi
tesekkur ederim.

Masoumeh JANGI

Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii
Sosyal Hizmet Anabilim Dali Doktora Ogrencisi
E-posta: m.jangi@hacettepe.edu.tr

Yukaridaki agiklamalari okudum ve anladim. Caligmaya katilmay:

onayliyorum.
Tarih:



EK 2. GORUSME FORMU
A- SOSYO-DEMOGRAFIK BILGILER

1) Hasta ile yakinlik durumunuz nedir?
1.( ) Anne
2. ( ) Baba

2) Kag¢ yasindasiniz? ...............

3) Medeni durumunuz nedir?
1.( ) Evl

2. ( ) Bekar

3. ( ) Bogsanmis

4. ( ) Dul - Egini kaybetmisg

4) Egitim durumunuz nedir?
1. ( ) Okur-Yazar Degil

2. ( ) Okur-Yazar

3. () ilkokul Mezunu

4. () Ortaokul/Lise Mezunu
5. ( ) Universite Mezunu

6. ( ) Digeri (Master, Doktora)

5) ikamet ettiginiz yer?
1. ( ) Ankara

6) Ne is yapiyorsunuz?
1.( ) Evhanimi

2. ( ) Memur

3. () Isgi
4. () Esnaf

5. ( ) Emekli

6. ( )Digefi ..............

7) Ailenizin gelir durumu ortalama olarak nedir?
1.( ) 2000 TL ve alti

2.()2001 TL - 4000 TL arasi

3.()4001 TL - 6000 TL arasi

4. ( ) 6001 TL - 8000 TL arasi

5. ( ) 8001 TL ve uzeri
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8) Sosyal glivenceniz var mi?
1. () Evet

2. ( ) Hayir

Yanitiniz “Evet” ise

9) Asagidakilerden hangi Sosyal Guvenlik Kurumuna baglisiniz?
1. ( ) Bagkur

2.()SSK

3. ( ) Emekli Sandigi

4. () Ozel Sigorta

5. ( ) Digeri ..............

10) Oturdugunuz evin durumu?
1. () Kira

2. () Kendi evimiz

3. ( ) Kira 6demeden oturuyoruz

11) Yasadiginiz evin tipi nasildir?
1. ( ) Apartman Dairesi

2. ( ) Gecekondu

3. ( ) Mustakil Ev

4. ( )Diger ........ocoviiinnnn..

12) Evde kag kisi ikamet etmektesiniz?
1. () 2 kisi

2. ()3 Kkisi

3. ()4 Kkisi

4. ( )5 kisi ve Uzeri

13) Evinizde ka¢ oda bulunmaktadir?
1.()1

2.()2

3.()3

4.()4

5. () 5 ve Uzeri

14) Ka¢ ¢ocugunuz var?
1.()1

2.()2

3.()3

4.()4

5. ( ) 5 ve daha fazla



15) Losemili gocugunuz kaginci gocugunuz?

. () 5ve daha fazla

16) Cocunuzun cinsiyeti nedir?
1. ( )Kiz
2. () Erkek

17) Cocugunuza konulan teshis nedir?
1. ( ) Akut Lenfoid Losemi (ALL)

2. () Akut Miyeloid Losemi (AML)

3. () Kronik Lenfoid Losemi (KLL)

4. () Kronik Miyeloid L6semi (KML)

18) Hastalig: siiresince uygulanan tedaviler nelerdir?
1. ( ) Kemoterapi

2. ( ) Radyoterapi

3. () Kemik iligi nakili

4. ( ) Semptomatik tedavi

5.()Diger .................

19) Teshis konuldugunda gocugunuz ka¢ yasindaydi?
1. () 0-3 ayhk

2. () 3-6 aylik

3. () 6-9 aylik

4. () 9-12 ay ve uzeri

20) Cocunuz su an kag yasinda?
1. () 0-3 yas arasi

2. () 3-6 yas arasi

3. () 6-9 yas arasi

4. ( ) 9-12 yas ve Uzeri

21) Cocunuzun tedavisi hangi asamadadir?
1. ( ) Yeni tani konulmugtur

2. ( ) Tedavisi devam etmektedir

3. ( ) Tedavisi tamamlanmigtir

141



142

22) Cocunuz su anda okula gidiyor mu?
1. () Evet
2. ( ) Hayir

23) Ailenizde kanser tanisi alan bagka bir birey ya da bireyler var mi?
1. ( ) Evet (Yakinhk dereceniz ................... )

2. ( ) Hayir

24) Cocugunuz ile ilgili diger aile liyelerinden destek allyor musunuz?
1. () Evet

2. ( ) Hayir

25) Herhangi bir kurum veya kurulustan destek aliyor musunuz?

2. ( ) Hayir

26) Haftada kag giin LOSEV’e geliyorsunuz?

1.()1
2.()2
3.()3
4.()4
5.()5
6.()6

27) Sigara kullanma durumunuz nedir?
1. ( ) Kullaniyorum
2. () Kullanmiyorum

28) Su anda sizin kullandiginiz herhangi bir ilag var mi?
2. ( ) Hayir

29) Tedavi surecinde sosyal hizmet uzmanindan herhangi bir yardim aldiniz
mi?

2. ( ) Hayrr

30) Sosyal hizmet uzmaninin endige ve korkularinizi dinleme ve bu hususta
size yardimci olma bigiminden memnun kaldiniz mi?

1.( ) Evet

2. ( ) Hayir
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31) Sosyal hizmet uzmaninin islerini yapma konusundaki tutumundan
memnun kaldiniz mi?
1. () Evet
2. ( ) Hayir
B- AILENIN YASADIGI FiZIKSEL KOSULLAR

32) Gocugunuzun hastalik ve tedavisi evdeki aktivitelerinize ne derecede
engel oluyor?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. () Hig

33) Gundelik hayatinizda yoruldugunuzu digiinilyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. () Hig

34) Uyku duzensizlikleri veya uykunuzda degisiklikler yasiyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. () Biraz fazla 3.()Orta 4.( )Biraz 5. ( )Hig

35) Cocugunuzun hastalik ve tedavisi cinsel yasantiniza ne derecede engel
oluyor?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. () Hig

36) Gundelik hayatinizda istah degisiklikleri yasiyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. () Biraz fazla 3.()Orta 4. ( )Biraz 5. ( )Hig

C- AILENIN YASADIGI PSIKOLOJIK KOSULLAR

37) Gundelik hayatinizda kendinizi stresli hissediyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. () Hig

38) Su siralar bazi seyleri hatirlama ya da konsantre olabilmede sorun
yaslyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. () Biraz fazla 3.()Orta 4. ( )Biraz 5. ( )Hig

39) Cocugunuzun hastalik ve tedavisinin sonucu ile bas edebilmek sizin
icin gi¢c ma?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. ( ) Hig

40) Diger aile bireyleriniz igin ikinci bir kanser korkusu yasiyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. () Biraz fazla 3.()Orta 4. ( )Biraz 5. ( )Hig

41) Bir uzmandan (psikolog/psikiyatrist) kendiniz i¢in psikolojik yardim
almayi duslinilyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. ( ) Hig
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D- AILENIN YASADIGI SOSYAL-CEVRESEL KOSULLAR

42) Kendinize yeteri kadar zaman ayirabilme konusunda sikinti yasiyor
musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. ( ) Hig

43) Aileniz digindaki kisilerle iligkilerinizde sorun yasiyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. ( ) Hig

44) Cocugunuzun hastalik ve tedavisi kisisel iligkilerinize ne derecede
engel oluyor?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. () Hig

45) Cocugunuzun bakimi sosyal yasaminiza engel oldugunu dusiiniiyor
musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. () Biraz fazla 3.()Orta 4.( )Biraz 5. ( ) Hig

46) Cocugunuzun bakimi sosyal ¢cevrenizdeki insanlarla temas kurmakta ne
derecede engel oluyor?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. () Hig

E- AILENIN TEMEL iHTiYAGLARIN BELIRLENMESI

47) Saghk hizmetlerinin olanaklari ile ilgili sikinti yagiyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. () Biraz fazla 3.()Orta 4. ( )Biraz 5. ( )Hig

48) Saghk hizmetlerine ulagsma kosullari ile ilgili sikint1 yasiyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3. () Orta 4. ( )Biraz 5. () Hig

49) Cocugunuzun hastaligi ile ilgili yeni bilgilere ve becerilere ulagsmada
sikintl yagiyor musunuz?
1. ( ) Cok fazla 2. ( ) Biraz fazla 3.()Orta 4. ( )Biraz 5. ( )Hig

50) Devletten cocugunuz i¢in maddi bakim yardimi aliyor musunuz?
1. () Evet
2. ( ) Hayrr

51) Gocugunuzun 6zel egitimi igin devletin egitim desteginden faydalaniyor
musunuz?
1.( ) Evet
2. () Hayirr
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52) Cocugunuzun 6zel egitimi i¢in herhangi bir Burs/Sponsor yardimi aliyor
musunuz?
1. () Evet
2. ( ) Hayir

53) Hem kendiniz hem de ¢ocugunuz igin Devletten bir beklentiniz var mi?
Lutfen ayri ayri belirtiniz.

54) Hem kendiniz hem de g¢ocugunuz igin tedavi aldiginiz Hastane
Yonetiminden bir beklentiniz var mi? Lutfen ayr ayn belirtiniz.

55) Hem kendiniz hem de g¢ocugunuz igin Losev Yonetiminden bir
beklentiniz var mi? Litfen ayri ayn belirtiniz.

56) Hem kendiniz hem de ¢ocugunuz i¢in Tibbi Sosyal Hizmet
Uzmanlarindan bir beklentiniz var mi? Liitfen ayn ayn belirtiniz.

57) Su anda iginde bulundugunuz durumda eksik gordiuguniiz, ihtiyag
duydugunuz bir konu varsa lutfen belirtiniz?

59) Siz ve sizden sonra gelecek ailelerin yasadigi bu sorunlarin ¢géziimiine
yonelik olarak neler yapilmasini istersiniz?

Tesekkur Ederim

Masoumeh JANGI
Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitlsu
Sosyal Hizmet Anabilim Dali Doktora Ogrencisi
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EK 3. KANSERLi HASTALARDA YASAM KALITESI OLCEGI AiLE
VERSIYONU

Cocugunuzun kanser olmasiyla birlikte yasadiklarinizin sizin yagsam kalitenizi nasil
etkiledigini 6grenmek istiyoruz. Asagidaki sorulari yasaminizin bu donemi ile ilgili olarak

cevaplayiniz. Yasadiklarinizi en iyi ifade eden rakami daire i¢ine aliniz.

Fiziksel Saglik Durumu

1. Yorgunluk

sorun yok 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ciddi bir sorun
2. istah degisiklikleri

sorun yok 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ciddi bir sorun
3. Agri veya Sizi

sorun yok 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ciddi bir sorun
4. Uyku degisiklikleri / diizensizlikleri

sorun yok 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ciddi bir sorun
5. Genel olarak fiziksel sagliginizi degerlendirin

oldukga kotu 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 mukemmel

Psikolojik Saglik Durumu

6. Aile bireyinizin hastalik ve tedavisinin sonucu ile bas edebilmek sizin i¢cin ne kadar

gug?

hi¢ gl¢ degil O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 oldukga gug
7. Yasam kaliteniz genel olarak nasil?

oldukga kotu O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 mukemmel
8. Kendinizi ne kadar mutlu hissediyorsunuz?

hi¢ degilim 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ¢ok mutluyum
9. Yasaminizdaki olaylarin kontrollinizde oldugunu hissediyor musunuz?

hi¢ degil 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 tamamen kontrolimde
10. Yasaminizdan ne kadar memnunsunuz?

hi¢ degil 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 tamamen kontrolimde
11. Su siralar bazi seyleri hatirlama yada konsantre olabilme yeteneginiz nasil?
oldukga zayif 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 milkemmel

12. Kendinizi ne kadar yararli hissediyorsunuz?
hi¢ degilim 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 oldukga yararh
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13. Aile bireyinize ilk kanser teshisi konmasi sizin icin ne kadar tzinti verici idi?

hic 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 fazlasiyla
14. Aile bireyinizin kanserle ilgili tedavileri (ameliyat, kemoterapi ve radyoterapi, v.S.)
sizin i¢in ne kadar Gztci idi?

hic 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 cok fazla

15. Aile bireyinizin son tedavisi bittiginden bu ana kadar gecen sire sizin i¢cin ne kadar

dzaca?

hi¢ degil 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 cok fazla
16. Genel olarak ne kadar endiselisiniz?

hig 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 cok fazla
17. Kendinizi ne diizeyde depresif hissediyorsunuz?

hi¢ yok 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 cok fazla
18. Diger aile bireyleriniz icin ikinci bir kanser korkusu yasiyor musunuz?

hig 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 cok fazla
19. Aile bireyinizde kanserin tekrarlamasi korkusunu yasiyor musunuz?

hig O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 cok fazla
20. Aile bireyinizin kanserinin bagka organlarina yayilmasi korkunuz var mi?

hig 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 cok fazla
21. Genel olarak psikolojik saghginizi degerlendirin.

sonderecekétu 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 mukemmel
Sosyal Kaygqilar

22. Aile bireyinizin hastaligi aileniz icin ne kadar Uzuntl vericidir?

hi¢ degil O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ¢ok fazla

23. Sizin disinizda aile Uyeleri/diger kisilerden aldiginiz destek gereksinimlerinizi

karsilamak igin yeterli mi?

hi¢ degil 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 tamamen yeterli
24. Aile bireyinizin hastalik ve tedavisi kisisel iligkilerinize ne derecede engel oluyor?
hig 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 tamamiyle
25. Aile bireyinizin hastalik ve tedavisi cinsel yasantiniza ne derecede engel oluyor?
hig 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 tamamiyle
26. Aile bireyinizin hastalik ve tedavisi is yasantiniza ne derecede engel oluyor?

sorun yok 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ciddi bir sorun

27. Aile bireyinizin hastalik ve tedavisi evdeki aktivitelerinize ne derecede engel oluyor?
sorun yok 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ciddi bir sorun
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28. Aile bireyinizin hastalik ve tedavisi sizin cevrenizden ne kadar izole (yalniz) olmaniza
neden oluyor?
hic¢ 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 tamamiyle

29. Aile bireyinizin hastalik ve tedavisinden kaynaklanan ekonomik zorluklariniz ne

Olcide?

hi¢ yok 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 oldukca fazla
30. Genel olarak sosyal iligkilerinizi degerlendirin.

oldukca koti 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 mukemmel

Spiritiiel (Manevi) lyilik Durumu

31. Camiye veya mescide gitmek gibi dinsel aktiviteler, manevi gereksinimlerinizi
karsilamaya destek olmada yeterli mi?

hi¢ degil 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 tamamiyle
32. Bireysel inan¢ aktiviteleri (dua etmek, meditasyon yapmak gibi) manevi

gereksinimlerinizi kargilamada yeterli mi?

hig 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 tamamiyle
33. Aile bireyinizin gelecegi ile ilgili ne kadar belirsizlik hissediyorsunuz?

hig 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 oldukc¢a
34. Aile bireyinizin hastaligi yasaminizda olumlu degisiklikler yapti mi?

hic O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 oldukca fazla
35. Yasamda bir amaciniz/géreviniz ya da yasamak igin bir nedeniniz var mi?

hi¢ yok 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 oldukga fazla
36. Kendinizi ne kadar umutlu hissediyorsunuz?

hig O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 oldukga fazla

37. Genel olarak manevi saglik durumunuzu degerlendirin.
oldukga kotu 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 mukemmel
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EK 4. BECK DEPRESYON OLGEGI (BDO)

Asagida Kkisilerin ruh durumlarini ifade ederken kullandiklari bazi cumleler
verilmigtir. Her madde bir ¢esit ruh durumunu anlatmaktadir. Her maddede o ruh
durumunun derecesini belirleyen 4 segenek vardir. Lutfen bu segenekleri dikkatle
okuyunuz. Son bir_hafta icindeki (su an dahil) kendi ruh durumunuzu g6z
onunde bulundurarak, size en uygun olan ifadeyi bulunuz. Daha sonra, o
maddenin yanindaki rakami daire i¢ine aliniz.

1. 0. Kendimi tizglin hissetmiyorum.
1. Kendimi tizgln hissediyorum.
2. Her zaman icin Gzgundm ve kendimi bu duygudan kurtaramiyorum.
3. Oylesine uzgln ve mutsuzum ki dayanamiyorum.
2. 0. Gelecekten umutsuz degilim.
1. Gelecek konusunda umutsuzum.
2. Gelecekten bekledigim hig bir sey yok.
3. Benim i¢in bir gelecek olmadidi gibi bu durum degismeyecek.
3. 0. Kendimi bagarisiz gormuyorum.
1. Herkesten daha fazla basarisizliklarim oldu sayilir.
2. Geriye donUp baktigimda, pek ¢ok basarisizliklarimin oldugunu gériyorum.
3. Kendimi bir insan olarak tumuyle basarisiz goruyorum.
4. 0. Her seyden eskisi kadar doyum (zevk) alabiliyorum.
1. Her seyden eskisi kadar doyum alamiyorum.
2. Artik higbir seyden gercgek bir doyum alamiyorum.
3. Bana doyum veren higbir sey yok. Her sey ¢ok sikici.
5. 0. Kendimi suglu hissetmiyorum.
1. Arada bir kendimi suglu hissettigim oluyor.
2. Kendimi gogunlukla suglu hissediyorum.
3. Kendimi her an icin suclu hissediyorum.
6. 0. Cezalandirihyormusum gibi duygular icinde degilim.
1. Sanki bazi seyler icin cezalandirilabilirmisim gibi duygular igindeyim.
2. Cezalandinlacakmisim gibi duygular yasiyorum.
3. Bazi seyler icin cezalandiriliyorum.
7. 0. Kendimi hayal kirikhdina ugratmadim.
1. Kendimi hayal kirikhgina ugrattim.
2. Kendimden hi¢ hoslanmiyorum.
3. Kendimden nefret ediyorum.
8. . Kendimi diger insanlardan daha kotu durumda gérmuyorum.

. Kendimi zayifliklarim ve hatalarim igin elestiriyorum.
. Kendimi hatalarim i¢in her zaman sugluyorum.
. Her kotl olayda kendimi sugluyorum.

WiN-0
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17.
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. Kendimi oldurmek gibi dusuncelerim yok

. Bazen kendimi oldurmeyi disuiniyorum ama bdyle bir sey yapamam
. Kendimi oldurebilmeyi ¢ok isterdim

. Eger bir firsatini bulursam kendimi éldartram.

WNPEFPO

. Herkesten daha fazla agladigimi sanmiyorum.

. Eskisine gore simdilerde daha ¢ok agliyorum.

. Simdilerde her an agliyorum.

. Eskiden aglayabilirdim. Simdilerde istesem de aglayamiyorum.

wWwnN -0

. Eskisine gore daha sinirli veya tedirgin sayilmam.
. Her zamankinden biraz daha fazla tedirginim.

. Cogu zaman sinirli ve tedirginim.

. Simdilerde her an igin tedirgin ve sinirliyim.

WNPEFO

. Diger insanlara karsi ilgimi kaybetmedim.

. Eskisine gore insanlarla daha az ilgiliyim.

. Diger insanlara karsi ilgimin cogunu kaybettim.
. Diger insanlara kargi hi¢ ilgim kalmadi.

WPNPFO

. Eskisi gibi rahat ve kolay kararlar verebiliyorum.

. Eskisine kiyasla simdilerde karar vermeyi daha ¢ok erteliyorum.
. Eskisine gore karar vermekte oldukca gucluk cekiyorum.

. Artik hi¢ karar veremiyorum.

wWwnN -0

0. Eskisinden daha koétu bir dis gorunigum oldugunu sanmiyorum.

1. Sanki yaslanmis ve cekiciligimi kaybetmisim gibi dusuntyor ve
azauldyorum.

2. Dig gorunusumde artik degistiriimesi mumkun olmayan ve beni
cirkinlestiren degisiklikler oldugunu hissediyorum.

3. Cok cirkin oldugumu dusuntyorum.

0. Eskisi kadar iyi ¢alisabiliyorum.

1. Bir ise baglayabilmek icin eskisine gore daha ¢ok ¢aba harciyorum.
2. Ne olursa olsun, yapabilmek i¢in kendimi ¢ok zorluyorum.

3. Artik hi¢ calisamiyorum.

0. Eskisi kadar kolay ve rahat uyuyabiliyorum.

1. Simdilerde eskisi kadar kolay ve rahat uyuyamiyorum.

2. Eskisine gore bir veya iki saat erken uyaniyor, tekrar uyumakta gugluk
cekiyorum.

3. Eskisine gore ¢ok erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum.

0. Eskisine gore daha ¢abuk yoruldugumu sanmiyorum.

1. Eskisinden daha cabuk ve kolay yoruluyorum.

2. Simdilerde neredeyse her seyden, kolayca ve gabuk yoruluyorum.
3. Artik higbir sey yapamayacak kadar yorgunum.
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0. istahim eskisinden pek farkl degil.
1. Istahim eskisi kadar iyi degil.

2. Simdilerde istahim epey kota.

3. Artik hig istahim yok.

0. Son zamanlarda pek fazla kilo kaybettigimi/aldigimi sanmiyorum.

1. Son zamanlarda istemedigim halde iki buguk kilodan fazla
kaybettim/aldim.

2. Son zamanlarda bes kilodan fazla kaybettim/aldim.

3. Son zamanlarda yedi buguk kilodan fazla kaybettim/aldim.

0. Saghgim beni pek endiselendirmiyor.

1. Son zamanlarda agri, sizi, mide bozuklugu, kabizlik gibi sikintilarim var.
2. Agn si1zi gibi bu sikintilarim beni ¢ok endiselendiriyor.

3. Bu tur sikintilar beni Oylesine endigelendiriyor ki bagka bir sey
digunemiyorum.

0. Son zamanlarda cinsel yasantimda dikkatimi ¢geken bir sey yok.
1. Eskisine gore cinsel konularla daha az ilgileniyorum.

2. Simdilerde cinsellikle pek ilgili degilim.

3. Artik cinsellikle hig¢ bir ilgim kalmadi.
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EK 5. OLCEK KULLANIM iZINLERI

28.09.2022 1308 Gmail - Pwd: digek kullansm izni jang

Fwd: 6lcek kullanim izni jangi
3 messages

Mon, Feb 24, 2020 at 3:57 PM

mmeememe FOIWaArded message ----e----

Fromr ‘

10..

Ce:

Bee:

Date: Fri, 17 Jan 2020 13:47:14 +0300 (EET)
Subject: digek kullanim izni

Merhaba Masoumeh,

Turkee gegerlik ve glivenirlik calismasini yaph@imiz "Kanser Hastasina Bakim Veren Aile
Uyelerinin Yasam Kalitesi Olgegi "ni galismanizda kullanabilirsiniz. lyi caligmalar. Olgegin
diizenlenmis yeni hali ekiedir.

EGE UNIVERSITESI

Bu elektronik posta ve onunla iletilen biitiin dosyalar sadece géndericisi tarafindan almasi amaclanan
yetkili gercek ya da tiizel kisinin kullanimi icindir. Eger s6z konusu yetkili alici degilseniz bu elektronik
postanin icerigini aciklamaniz, kopyalamaniz, yonlendirmeniz ve kullanmaniz kesinlikle yasaktir ve bu
elektronik postayi dérhal silmeniz gerekmektedir.

EGE UNIVERSITESI bu mesajin icerdigi bilgilerin dogrulugu veya eksiksiz oldugu konusunda
herhangi bir garanti vermemektedir. Bu nedenle bu bilgilerin ne sekilde olursa olsun iceriginden,
fletilmesinden, alinmasindan ve saklanmasindan sorumiu degildir.

Bu mesajdaki gorisler yalnizca génderen kisiye aittir ve EGE UNIVERSITESI'nin gorislerini
yansitmayabilir.

This e-mail and any attachments may contain confidential and privileged information. If you are not
the intended recipient, please notify the sender immediately by return e-mail, delete this e-mail and
destroy any copies. Any dissemination or use of this information by a person other than the intended
recipient is unauthorized and may be iilegal.

EGE UNIVERSITY makes no warranty as {o the accuracy or completeness of any information
contained in this message and hereby excludes any liability of any kind for the information contained
therein or for the information transmission, reception, storage or use of such in any way whatsoever.
The opinions expressed in this message belong to sender alone and may not necessarily reflect the
opinions of EGE UNIVERSITY.

hitps:#/mail.google comimailiu/1/2ik=daef7 1c5bhaview=pt&search=ali& id=thread-F43A1659422036565406 17 18simpl=msg-F43A1658422... 113




2609.2022 1310 Gmail - Peed: Beck Depresyon Envanter dlgek wint jangi

- Gmail

Fwd: Beck Depresyon Envanteri olgek 1zin1 jangi
2 messages

Mon, Feb 24, 2020 at 3:52 PM

e FOTWarded message -

From:

To:t

Ce:

Bec:

Date: Sun, 19 Jan 2020 22:52:01 +0000 (UTC})
Subject: Beck Depresyon Envanteri

Merhaba Mascumeh,

Beck Depresyon Envanteri’ni aragtirma amagli olarak kullanmanizda benim agimdan bir
sakinca bulunmamaktadir. Ancak sizden dnemli ricam, Olgegin baska kopyalarini degil; size
gonderdigim kopyasini ve olgek formunun son sayfasindaki kaynaklan da kullanmanizdir.
Kaynaklar ekie dijital ortamda génderiyorum. Ayrica, Envanterin orijinalinin Aaron Beck
tarafindan gelistiriimis oldugu bilgisiyle gerekli referanslaninin da ¢alismanizda verilmesi
gerekecektir. Calismanizda basarilar dilerim.

3 attachments

- BECK DEPRESYON ENVANTERI PDF paf
= 110K

«g Beck Depresyon Envanteri'nin Gegerligi Uzerine bir Gahigma.pdf
= 414K

»:3"3 Beck Depresyon Envanteri'nin {iniversite 6grencileri igin gegerl.pdf
= B391K

Tue, Jul 14, 2020 at 2:06 PM

hitps:#mail googie.comymaiiiu/ 4/ ik {7 1c5bb&visw=ptdsearch=all&permthid=thread-2:3A1658422682324275264 &simpl=msg-5i3A1858422... 112
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EK 6. ORJINALLIK RAPORU

HACETTEPE UNIVERSITESI
SOSYAL BIiLIMLER ENSTITUSU
DOKTORA TEZ CALISMASI ORiJiNALLiIK RAPORU

HACETTEPE UNIVERSITESI
SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU
SOSYAL HIZMET ANABILIM DALI BASKANLIGI'NA

Tarih: 18/05/2023

Tez Bashg: LOSEMILI COCUGA SAHIP ANNE VE BABALARIN YASAM
KALITES] VE PSIKO-SOSYAL GEREKSINIMLERI

Yukarida bashg gosterilen tez ¢calismamin a) Kapak sayfasi, b) Giris, ¢) Ana boliimler ve d) Sonu¢ kisimlarindan
olusan toplam 172 sayfalik kismina iliskin, 18/05/2023 tarihinde sahsim/tez danigmanim tarafindan Turnitin adh
intihal tespit programindan asagida isaretlenmis filtrelemeler uygulanarak alinmis olan orijinallik raporuna gore,
tezimin benzerlik orani % 27'dir.

Uygulanan filtrelemeler:

1- [] Kabul/Onay ve Bildirim sayfalar1 harig

2- Kaynakga harig

3- [J Ahntilar hari¢

4- [X] Ahntilar dahil

5- 5 kelimeden daha az ortiisme iceren metin kisimlari harig

Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Tez Calismasi Orijinallik Raporu Alinmasi ve Kullanilmasi Uygulama
Esaslar1’'ni inceledim ve bu Uygulama Esaslari’'nda belirtilen azami benzerlik oranlarina gore tez ¢alismamin herhangi
bir intihal icermedigini; aksinin tespit edilecegi muhtemel durumda dogabilecek her tiirlii hukuki sorumlulugu kabul
ettigimi ve yukarida vermis oldugum bilgilerin dogru oldugunu beyan ederim.

Geregini saygilarimla arz ederim.
18 MAYIS 2023
Tarih ve imza

Adi Soyadi: Masoumeh JANGI

Ogrenci No: N12140043

Anabilim Dali:  Sosyal Hizmet

Programi: Sosyal Hizmet

DANISMAN ONAYI
UYGUNDUR.

Prof. Dr. Vedat Isikhan
(Unvan, Ad Soyad, imza)




GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES

HACETTEPE UNIVERSITY
F7 PhD THESIS ORIGINALITY REPORT

HACETTEPE UNIVERSITY
GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES
SOCIAL SERVICE DEPARTMENT

Date: 18/05/2023

Thesis Title : Quality of Life and Psycho-Social Needs of Mothers and Fathers with Leukemia Child

According to the originality report obtained by myself/my thesis advisor by using the Turnitin plagiarism detection
software and by applying the filtering options checked below on 18/05/2023 for the total of ...172.... pages including
the a) Title Page, b) Introduction, ¢) Main Chapters, and d) Conclusion sections of my thesis entitled as above, the
similarity index of my thesis is 27 %.

Filtering options applied:
1. [} Approval and Decleration sections excluded
2. [X] Bibliography/Works Cited excluded
3. [ Quotes excluded
4. [X Quotes included
5. [XI Match size up to 5 words excluded

I declare that [ have carefully read Hacettepe University Graduate School of Social Sciences Guidelines for Obtaining
and Using Thesis Originality Reports; that according to the maximum similarity index values specified in the
Guidelines, my thesis does not include any form of plagiarism; that in any future detection of possible infringement of
the regulations I accept all legal responsibility; and that all the information I have provided is correct to the best of my
knowledge.

I respectfully submit this for approval.
18 MAY 2023
Date and Signature

Name Surname: Masoumeh JANGI

Student No: N12140043

Department: Social Work

Program: Social Work

APPROVED.

Prof. Dr. Vedat Isikhan

(Title, Name Surname, Signature)

155



156

EK 7. ETIK KOMISYON izNi

Tarih: 11/12/2020 18:52
Says: E-35853172-300-00001358665

rc. LRI
HACETTEPE UNiVERSITESI 000013358665
Rektorliik

Say1 : 35853172-300
Konu  : Masoumeh JANGI (Etik Komisyon Izni)

SOSYAL BILIMLER ENSTIiTUSU MUDURLUGUNE

fgi: 30.11.2020 tarihli ve E-12908312-300-00001346102 sayili yaziniz.

Enstitiniiz Sosyal Hizmet Anabilim Dali Doktora programi &grencilerinden Masoumeh
JANGTI'nin Prof. Dr. Vedat ISTIKHAN danismanhiginda hazirladig1 “Losemili Cocuga Sahip Anne ve
Babalarin Yasam Kalitesi ve Psiko-Sosyal Gereksinimleri” baslikli tez ¢alismasi Universitemiz
Senatosu Etik Komisyonunun 08 Arahk 2020 tarihinde yapmis oldugu toplantida incelenmis olup, etik
agidan uygun bulunmustur.

Bilgilerinizi ve geregini saygilarimla rica ederim.

e-imzalidir
Prof. Dr. Vural GOKMEN
Rektor Yardimeist

Hacettepe Universitesi Rektorlik 06100 Sthhiye-Ankara Sevda TOPAL
Telefon:0 (312) 305 3001-3002 Faks:0 (312) 311 9992 E-posta:yazimd@hacettepe.edu.tr internet
Adresi: www.hacettepe.edu.tr



