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OZET

Ay, MA., Kanser Tanilh ve Saghkh Ergen Cocugu Olan Annelere Uygulanan
Psikoegitimin Ebeveyn Roliine iliskin Kendilik Algisi, Stresle Basa Cikma ve
Ruhsal Belirtiler Uzerine Etkisi, Hacettepe Universitesi Saghk Bilimleri
Enstitiisii Psikiyatri Hemsireligi Program Doktora Tezi, Ankara, 2019. Bu
calisma, en az bir saglikli addlesan ¢ocugu daha bulunan kanser hastasi ¢ocuklarin
annelerine yonelik psikoegitim programiin etkinligini degerlendirmek amaciyla
yaptlmistir. Arastirma, iki asamada nitel ve nicel yontemler kullanilarak
yiirlitilmistiir. Ankara’da bulunan iki {iniversite hastanesinin pediatrik hematoloji-
onkoloji kliniklerinde tedavi gormekte olan hastalarin saglikli ergen kardesleri ile
anneleri orneklemi olusturmustur. ilk asamada, 18 saglikli ergen kardes ile
derinlemesine  goériismeler  yapilmis, kanser siirecine iliskin  deneyimleri
belirlenmistir. Bu goriismelerden ¢ikan temalar ve literatiir bilgisi 1s181nda annelere
yonelik psikoegitsel bir miidahale programi gelistirilmistir. Arastirmanin ikinci
asamasi, bu miidahale programimin uygulandigi, 6n test-son test izleme desenli ve
kontrol gruplu miidahale ¢alismasidir. Miidahale programi deney ve kontrol
gruplarinda 15’er anne ile tamamlanmistir. Programin etkinligi Ebeveyn Roliine
Iliskin Kendilik Algis1 Olgegi, Stresle Basa Cikma Olgegi ve Kisa Semptom
Envanteri (KSE) ile degerlendirilmistir. Nicel verilerin analizinde SPSS
kullanilmigtir. Tanimlayici istatistiksel hesaplamalarda ortalama, standart sapma,
siklik ve yiizdelik, miidahale verilerinin analizinde ise Friedman ve Wilcoxon testleri
kullanilmistir. Nitel verilerde igerik ve kavram analizi kullanilmistir. Arastirma
sonunda; saglikli ergen kardeslerin deneyimlerinin kardesin hastaligi ile ilk
karsilagma, hayatlarinda meydana gelen degisimler, bas etme ve uyum g¢abalari,
beklentiler seklinde adlandirilan dort kategori altinda birlestigi  goriilmustiir.
Miidahale sonrasi annelerin KSE’nin tiim alt boyut puanlarinda ve toplam o6l¢ek
puanlarinda azalma oldugu, izlem Ol¢limlerinde annelerin puanlarinin miidahale
oncesi puanlarindan diisiik oldugu goriilmiistiir ancak, istatistiksel agidan anlaml
bulunmamistir. Miidahale grubunda yer alan annelerin somatizasyon, hostilite alt
Olcek puanlarinda ve toplam Olgek puanlarinda 6n test-son test Olciimlerinde
meydana gelen azalma istatistiksel agidan anlamli bulunmustur (p<.05). Bu sonuglar
dogrultusunda; saglik profesyonelleriyle is birligi yapilarak lilkemizde ¢ocukluk ¢agi
kanser hastalarmin saglikli kardeslerini ve ebeveynlerini psikososyal risklerden
koruyucu ve onlar1 ruhsal anlamda gii¢lendirici bireysel ve/veya grup miidahalelerin
planlanmasi ve yiiriitiilmesi onerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Cocukluk c¢agi kanserleri, kardesler, ebeveynler, hemsire,
psiko-egitim



viii

ABSTRACT

Ay MA., Effects of a psychoeducation program given to mothers with a child
cancer-diagnosed child and a healthy adolescent on their self perception of
parental role, ways of coping with stress and mental symptoms. Hacettepe
University Graduate School of Health Sciences, PhD Thesis in Psychiatric
Nursing, Ankara, 2019. The aim of this study was to determine the effecs of a
psychoeducation program on mothers of children diagnosed with cancer. The
research was conducted in two stages using qualitative and quantitative methods.
Healthy adolescent siblings and mothers of the patients who were being treated in the
pediatric hematology-oncology clinics of two university hospitals in Ankara
constituted the sample of the study. In the first stage, 18 of these siblings’
experiences related to the cancer process were determined through in-depth
interviews. A psycho-educational intervention program for mothers developed in
light of the themes obtained from these interviews and the literature. The second
stage of the study was the interventional study with pre-test, post-test and control
group in which this psycho-educational program was applied. The program was
completed with 15 mothers in both groups. The efficacy of the program was assessed
by the Self-Perception of Parenthood Scale, Coping with Stress Scale and Brief
Symptom Inventory (BSI). SPSS was used to analyze the quantitative data. Mean,
standard deviation, frequency and percentage were used for descriptive statistical
calculations, and Friedman and Wilcoxon tests were used for the analysis of
experimental stage data. Concept and thematic analysis were used in qualitative data.
At the end of the study, it was determined that the experiences of the siblings was
united under four categories: First encounter with the illness, changes in their lives,
coping and adaptation efforts, expectations. After the intervention, it was observed
that mothers’ all subscale scores and total scale scores of the BSI were decreased,
and the scores were lower than the pre-intervention scores even in the follow-up
measurements but, these were not statistically significant. Changes in somatization,
hostility subscale and total scale scores of the mothers in the experimental group was
statistically significant (p<.05). According to these results; it is recommended to plan
and conduct individual and/or group interventions (in cooperation with health
professionals) to protect the healthy siblings and parents of childhood cancer patients
from psychosocial risks and empower them mentally.

Key words: Childhood cancer, sibling, parent, nurse, psycho-education
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1. GIRIS
1.1. Problemin Tanimm ve Onemi

Cagimmizin en onemli saglik sorunlarindan biri olan kanser, ¢ocuk oliim
nedenlerinde kazalardan sonra ikinci sirada yer almaktadir (1, 2). Eriskinlere oranla
¢ok daha nadir goriilen ¢ocukluk cag1 kanser tiirleri, tiim kanserlerin %1’inden daha
az1 (1) gibi kii¢iik bir kismini olustursa da 2018 yilinda 15 yasindan kii¢iik yaklasik
1180 ¢ocugun kanser sebebiyle kaybedilecegi tahmin edilmektedir (1-3). Bununla
birlikte, son yillarda meydana gelen tedavi ilerlemelerinin sonucunda tani alan
cocuklarin %80’inden fazlasi bes yil ve daha fazla hayatta kalmaktadir (1, 2). Tedavi
basarisinin ve ¢ocuklarin oniindeki yasam siiresinin artis1 erken ve etkin tedaviyi, en
iyl hizmete erisimi, yasam kalitesini, psikososyal bakimi daha da Onemli hale
getirmektedir (4).

Insan, sosyal varlik olma &zelligini yasamimin her dénemine ve her boyutuna
yansittigindan etkilesime bir biitiin olarak girer ve saglik/hastalik durumu bu
etkilesimlerine yansir (5, 6). Kanser tanist alan bir birey, i¢cinde bulundugu normal
dist durumun etkisini sadece kendi i¢inde ve sadece fiziksel olarak yasamakla
kalmaz; i¢inde bulundugu, ait oldugu ¢evrenin 6zellikleri ve kosullarina da uyumunu
sirdiirmeye calisir. Bu nedenle kanser, hastalar i¢in oldugu kadar hastalarin
etkilesiminin en yogun oldugu yap1 olan aileleri i¢in de zorlu bir deneyimdir. Ailede
kanser hastasi olan bireyin g¢ocuk olmasi ise aile dinamiklerini daha farkli
etkileyebilir; cocugun kanser gibi 6liimciil bir hastaliga sahip olmasi, tiim aileyi
derinden sarsan travmatik bir deneyimdir (7, 8).

Kanser tanist alan bir g¢ocuga bakim verme aile {lyelerinin giinlik
diizenlerinin ve yasam aktivitelerinin bozulmasina yol agar (7, 9-11). Cocukluk ¢agi
kanserlerinde aile biitlinliigiiniin ve islevselliginin bozulmasi, ebeveyn rollerinde
degisimler, ebeveynlerin ortaya ¢ikan hastalik nedeniyle caresizlik ve yalmizlik
duygular1 yasamasi, birbirlerini suglamasi, 6fke ve liziintiiyle basa ¢ikamamasi s6z
konusudur (10, 11). Yapilan ¢alismalar; kanser tanisi alan ¢ocuklarin ve annelerinin
yasam kalitesinin diger saglik problemi olan ¢ocuklara ve annelerine gore daha
diisiik oldugunu (12), bu gocuklarin aile bireylerinde daha sik psikososyal problemler

yasandigin1 (13, 14), kanser hastas1 ¢ocuga bakim verme siirecinde annelerin saglik



algilarinin olumsuz yonde etkilendigini (15) ve bu siirecte baska higbir seye zaman
ayrramadiklar i¢in yasam kalitelerinin diistiigiinii (16) ortaya koymaktadir. Gibbins
ve ark. (10) tarafindan ebeveynlerin bu siiregteki deneyimlerini belirlemek amaciyla
yapilan sistematik derleme calismasinda anne-babalarin kontrol altinda hissetmeyi
arzuladiklar1 ve kanser tedavisinin Ongorillemez dogasina uyum saglama
ihtiyaglarinin oldugu saptanmistir.  Pediatrik kanserlerin ebeveynler iizerindeki
psikososyal etkilerini inceleyen bir diger derleme ¢alismasi da ¢gocugun bu ac1 verici
tedavi siirecine eslik etmenin yani sira ebeveynlerin artan sorumluklarla, tedavi
gerekliliklerinin yonetimiyle, sosyal ve is yasantisindaki negatif etkilerle bas etmek
zorunda kaldiklarimi ve sonug¢ olarak hem ruhsal hem fiziksel sagliklarinin
bozuldugunu belirtmektedir (11). Kanser tanis1 alan ¢ocugun psikolojik zorlanma
yastyor olmast (17), taniyr heniiz 6grenme asamasinda olma (9), algilanan sosyal
destegin daha diisiik seviyelerde olmasi (13, 16) ebeveynlerin iyilik halini bu siiregte
olumsuz yonde etkileyen etmenler arasindadir. Ebeveynleri bu siiregte ¢ok zorlayan
bir diger etmen de ailedeki diger ¢ocuklarin ihmal edilmesidir (11). Anlasilabilecegi
tizere ebeveynler dikkat, enerji ve ilgilerini hasta olan c¢ocuga daha c¢ok
yoneltebilirler; hatta saglikli kardeslerden de ayni duyarlilikla hareket etmelerini
bekleyebilirler. Ancak bu durumda saglikli ¢gocuklarin gereksinimlerini ve duygusal
anlamda yasayabilecegi zorlanmalar1 anlayamadiklar1 gibi, onlarin gereksinimlerini
g6z ardi ettiklerini de fark etmeyebilirler. Bu durum ebeveynleri psikososyal
yonlerden etkiledigi gibi, ebeveynliklerini de sorgulamalarina yol agabilir (18-21).
Ailede bir cocugun kanser tanist almasi ebeveynlerde nasil sok etkisi
yaratarak normalligin kaybina yol agiyorsa, saglikli kardeslere de benzer bigimde
etki etmektedir. Ailede bir ¢cocugun hasta olmasi durumunda saglikli kardesler alisik
olduklar rutinlerini kaybetmekte, ilgi, statii ve giivenlik kayb1 yasamakta, belirsizlik
hissetmektedir (6,7). Bu hastaligin kanser olmasi durumu ise kardeslerde daha
travmatik etkilere yol agabilmektedir. Cocukluk cagi kanserlerinde saglikli kardesler
travmaya ikincil olarak maruz kalir. Dolayisiyla travma durumlarinda gdzlenen
‘gereksinimlerin kalici veya gecici olarak doyurulamayacagma dair inanglarin
sarsilmasi” durumu kardeslerde ¢esitli psikososyal sorunlara ve hatta ruhsal
problemlere yol agabilir (21, 22). Cogu saglikli kardes; hasta kardesini kaybetme

korkusu, kendisinin de hasta olacagi korkusu, kardesine yeterli destegi gosterememe



endisesi, anne ve babasinin ilgisini elde edebilmek i¢in hasta olmasi gerektigi inanci
gibi birgok alanda anksiyete hissetmektedir (23). Saglikli kardeslerde depresyon,
psikosomatik yakinmalar, posttravmatik stres sendromu gibi ¢esitli psikopatolojilere
de rastlanmaktadir (24-26). Yang ve ark. (27) tarafindan yapilan sistematik gdzden
gecirme caligmasi kanser hastasi ¢ocuklarin kardeslerinin aile yasamlarinda biiyiik
bir kaos yasadiklarini, bu siirecin ¢ocuklarin benlik saygilarini ve aile samimiyetini
etkiledigini ortaya koymustur. Saglikli kardesler kanser hastaliginin beraberinde
getirdigi bu duygusal stresi tan1 alinmasindan hemen sonra hissetmeye baslamakta ve
yasam kaliteleri diismektedir (28). Ustelik ¢ogu kardeste psikososyal uyum tamni
alinmasindan iki y1l sonra bile tamamlanamamaktadir (25). Kanser hastasi ¢ocuklarin
hem kardeslerinde hem de ebeveynlerinde anksiyete, igsellestirme, davranig
problemleri, somatik problemler gibi klinik olarak 6nemli hastaliklarin gériilme orani
normal popiilasyona gore daha fazladir (29). Bu nedenle, pediatrik kanserlerde riskli
bir grup olan aile tiyelerinin psikososyal bakima dahil edilmesi 6nem arz etmektedir.
(21, 24, 26, 29, 30-34).

Uluslar aras1 literatiir incelendiginde, g¢ocukluk ¢agi kanserlerinin aile
bireyleri lizerindeki psikososyal etkilerini ele alan kamit diizeyi yiiksek bir ¢ok
arastirma gerceklestirildigi ve hatta bazi iilkelerde psikososyal bakim standartlari
gelistirildigi goriilmektedir (8, 10, 11, 27, 30-39). Weiner ve ark. (35) tarafindan
2015 yilinda gergeklestirilen proje (Psychosocial Standards of Care Project for
Childhood Cancer) kapsaminda ‘Kanser Hastasi Cocuklarin ve Ailelerinin
Psikososyal Bakim Standartlar1 (Standards for the Psychosocial Care of Children
with Cancer and Their Families)’ gelistirilmistir (36). Bu standartlardan biri
kardeslerin (33), bir digeri ise ebeveynlerin (34) psikososyal acidan riskli gruplar
olduklarini, tani konmasinin hemen ardindan erken donemde bu bireylerin ele
alinmalar1 gerektigini ve ruhsal yonden ihtiyaglarinin belirlenerek miidahalelerin
yiirlitiilmesini vurgulamaktadir. Giincel ¢alismalarda (38, 39) psikososyal bakimin bu
standartlar1 temel alarak gelistirilmekte oldugu goriilmektedir. Bakim standartlarinin
gelistirilmesinin amaci, farkli pediatrik onkoloji iinitelerinde tedavi olsa da tiim hasta
ve ailelerin ayn1 kapsamli, kanit temelli psikososyal bakim hizmetini almasini
saglamaktir (36). Ancak, her bir iilkenin ayri fiziki ve beseri kosullara sahip oldugu

distintildiiginde, {lkelerin bu tiirden hizmetleri kendilerine 06zgli bigimde



sekillendirmesi ve bunu saglamak icin de o iilkeye ait bilgi ve kanit diizeyinin
saglanmis olmas1 gerekmektedir. Bu c¢ergevede, Tiirkiye’de ¢ocukluk ¢agi kanser
hastalarinin aile bireylerine iliskin literatiiriin heniiz yeterli dilizeyde bilgi
saglamadig1 goriilmektedir. Calismalarin biiyiik ¢cogunlugunun tanimlayici tasarimla
ve yalnizca annelerle yiritildigi (9, 12-13, 15-16, 40), az sayidaki girisimsel
calismanin dogrudan psikososyal miidahaleden ¢ok bilgilendirmenin etkisini
inceledigi (41-42) ve kardesleri ele alan galismalarin halen siirli sayida (21, 43-45)
oldugu goriilmektedir. Bununla birlikte, farkli sehirlerde veya aymi sehrin farklh
hastanelerinde pediatrik onkoloji kliniklerinde sunulan psikososyal bakim
hizmetlerinin herhangi bir standardizasyonu bulunmamaktadir. Ulkeye 06zgii
kapsamli ve kanit temelli standartlarin gelistirilmesi, tiim hastalara ve ailelerine esit
bakim sunulmasi i¢in 6ncelikle bu grubun psikososyal sorunlarinin ve etkileyen
faktorlerin belirlenmesi, psikososyal miidahalelerle iyilik hallerinin yiikseltilmesi
gerekmektedir. Bu gereksinimlerden hareketle gergeklestirilen bu ¢alismanin, bu
risk grubuna dikkat ¢ekmesi, ileri ¢aligmalara 151k tutmasi ve en nihayetinde tilkeye

0zgii bakim standartlar gelistirilmesine katki saglamasi hedeflenmektedir.
1.2. Arastirmanin Amag ve Hipotezleri

Arastirmanin amaci Kanser tanisi alan ve en az bir saglikli ergen ¢ocugu daha
bulunan annelere uygulanan psikoegitim programinin annelerin ebeveynlik roliine
iliskin kendilik algisina, stresle bas etmesine ve ruhsal belirtilerine etkisini
belirlemektir.

Bu amag dogrultusunda aragtirmanin hipotezleri su sekilde belirlenmistir:

1. Saglikli ergen en az bir ¢ocugu daha bulunan kanser hastasi ¢ocuklarin
annelerine yonelik hazirlanan, ergen Kardeslerin deneyimlerini ve
ihtiyaclarini da igeren bir psikoegitim programi annelerin ebeveyn roliine
iliskin kendilik algisin artirir mi1?

2. Bu psikoegitim programi annelerin stresle bas etmelerini nasil etkiler?

3. Bu psikoegitim programinin annelerin ruhsal belirtileri iizerinde iyilesme

yoniinde etkisi olur mu?



2. GENEL BILGILER

Bu boliimde problemin tanimi gergevesinde cocukluk c¢agi kanserlerinin
psikososyal boyutuna, siirecin ebevynler ve saglikli kardesler lizerindeki etkilerine,
ebeveynlere yonelik psikososyal miidahale c¢aligmalarina ve c¢ocukluk c¢agi
kanserlerinde aile merkezli psikosyal bakimin 6nemine iligkin mevcut literatiir bilgisi

sentezlenerek sunulmustur.
2.1. Cocukluk Cag Kanserlerinin Psikososyal Boyutu

Degisen ve gelisen diinyada yeni tedavi yontemlerinin kesfedilmesi ile
birlikte ¢ocukluk cagi kanserlerinde sag kalim oran1 6nemli 6lglide artmustir (1, 2).
Ancak, hastaligin uzun donem etkilerinin de ele alinmasi gerekliligi her evrede
biitlinciil olarak sunulacak psikososyal bakimi 6nemli hale getirmektedir.

Cocukluk ¢agi kanserlerinin psikososyal boyutunun ilk olarak seksenli
yillarda ele alindigi goriilmektedir. Koocher ve O’Malley tarafindan yiiriitiilen
calismayla (46), kanser tedavisi tamamlanmis olan ve takip edilen 117 ergen ile aile
bireyleri ornekleme alinmis, bireylerin demografik verilerinin yani sira yasam
kaliteleri ve kanser yasantisma uyumlar1 degerlendirilmis ve bdylelikle bilim
diinyasinin dikkati bu gruba c¢ekilmistir. Takip eden yillarda hastalarin ve ailelerinin
psikososyal problemlerini ve gereksinimlerini ele alan ¢alismalarin sayisi artmus,
pediatrik kanserlerin yasam kalitesine, iyilik haline, psikososyal islevsellige, aile
dinamiklerine uzun ve kisa donem etkileri aragtirilmaya baglanmistir. Hicks ve ark.
(47) tarafindan 2003 yilinda yapilan ¢alismada odak grup goriismeleriyle hastalarin
yasam kaliteleri kendi ifadeleri ile degerlendirilmis ve arastirma sonunda hastaligin
yorgunluga yol agtigi, ila¢ ve tedavilerin fiziksel, duygusal, davranigsal etkileri
oldugu, aile ve sosyal iliskilerde degisimler yasandigi belirtilmigtir. Lenfoblastik
16semili ¢ocuklarin yagam kalitelerini ebeveyn ve klinisyen degerlendirmelerini
karsilagtirarak inceleyen bir baska ¢alisma (48), bu ¢ocuklarin sosyal, fiziksel ve
duygusal saglik ve esenliklerinin akranlarinin sagligindan daha kétii oldugunu, rutin
olarak toplanan klinik ilerleme gostergelerinin de bu psikososyal yiikii gizledigini
ortaya koymustur. Eiser ve ark.’nin (49) calismasi ise annelerin yasam kaliteleri ile
hastalarinki arasinda gii¢lii bir iliski oldugunu ve her iki grubun da popiilasyona

oranla diisiik yasam kalitesine sahip oldugunu ortaya koymustur. ilerleyen yillarda



artan ¢aligmalarla birlikte sistematik derlemeler yapilmistir. Bu ¢alismalarla; kadin
sag kalanlarin yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu (50), 6zellikle merkezi sinir
sistemi veya beyin timorleri olanlarin daha fazla risk altinda olduklar1 (51),
hastaligin yasam kalitesi {lizerine spesifik, tanimlanabilir bir etkisi oldugu ve bu
etkinin 6zellikle yeni tani alan veya tedavi goren hastalarda daha belirgin gézlendigi
(52), kanser tiplerinin, tedavi rejimlerinin demografik farkliliklarin hastalarin
ve/veya kurtulanlarin saglikla iliskili yasam kaliteleri iizerine 6nemli Olclide etkileri
oldugu (50-52) ortaya konulmustur.

Cocukluk cag1 kanserlerinin psikososyal boyutunda ele alinan bir diger
kavram iyilik hali olmustur. Kanser tanisi alan g¢ocuklarin fiziksel, duygusal ve
psikososyal iyilik hallerini ¢ok yonlii bigimde degerlendiren bir ¢alismada (53); bu
cocuklarin depresyon ve anksiyete diizeylerinin yiiksek oldugu ve her iki parametre
arasinda pozitif bir iliski oldugu, 6z denetim kaybi ve akademik performans
kaygisinin duygusal anlamda c¢ocuklar1 zorlarken tami ve tedavi prosediirlerinin
fiziksel iyilik halini olumsuz yonde etkiledigi saptanmistir. Psikososyal iyilik haline
etki eden stresorlerin ise enfeksiyon riski nedeniyle yapilan kisitlamalardan,
yabancilagma hissinden ve sa¢ dokiilmesi gibi goriinimdeki degisikliklerden
olustugu ortaya konmustur. Hastaligin psikososyal iyilik haline olan etkileri uzun
donemde de devam etmektedir. Sag kalanlarin 6nemli bir kisminin benlik saygisinda
diisiikliik oldugu, yiiksek diizeyde depresyon yasadiklar1 ve yiiksek oranda goriilen
depresyon belirtilerinin diisiik yasam kalitesi, diisiik benlik saygisi ve yiiksek
anksiyete diizeyiyle iliskili oldugu saptanmistir (54). Cocukluk c¢ag1 kanseri gegirmis
olan ergenlerle ve geng¢ yetiskinlerle yapilan bir baska niteliksel g¢alisma, iyi
hissetmeme, yorgun ve giigsiiz olma gibi kanserin dogrudan ya da tedavi yan
etkilerinin katilimcilarda zorlanmalara yol actigini; i, okul, sosyal yasantilarinin
devam eden tedavi-takip prosediirlerinden ¢ok etkilendigini; izolasyon ve yalnizlik
yasadiklarini; gelecegin belirsizligi konusunda endiseli olduklarini ortaya koymustur
(55). Hastaligin ¢ocuklarin yasantisinda meydana getirdigi psikososyal islevselligi
bozan bu kisa ve uzun donem etkiler, ayn1 zamanda aile dinamiklerini de olumsuz
olarak etkilemektedir.

Bir ¢ocugun kanser tanisi almasiyla ailenin geri kalan iiyeleri, kendi 6zgilin

terminolojisi, geleneksel uygulamalari ve gegis asamalari olan, bireysel ve aile odakli



cesitli ihtiyaglara yol acan yeni bir kiiltiiriin: “cocukluk cagi kanser kiiltiirii” niin
yeni iiyeleri halini almaktadir (56). Bu kiiltiiriin, hastalik dncesinde ailenin yapisina
gore sekillenen gesitli olumlu ve/veya olumsuz etkileri olmaktadir. Yi (57), ¢ocukluk
cag1 kanser yasantisinin aile dinamiklerine olan etkisini, Olson’un Cembersel Aile
Modeli kapsaminda degerlendirmistir. Buna goére deneyimlerin, modelin ii¢ ana
kavrami olan aile baghiligi, esnekligi ve iletisimi iizerinden ele alinabilecegini
belirtmistir. Baska bir deyisle, hastalik 6ncesi ailenin birbirine bagl olmasi kanser
yasantisinda {iyelerin daha yakinlagsmasini saglayabilirken, ait olduklar1 kiiltiiriin
kanser yasantisina bakis agisi ailenin deneyimlerini etkileyebilmektedir. Kanser
yasantisinda meydana gelen normalligin kaybi, rollerin degisimi ve beraberinde
ortaya cikan psikososyal problemler ailenin daha 6nce yliksek esneklik diizeyine
sahip olmasiyla daha saglikli atlatilabilir (57). Ote yandan, aile igi iletisimin bu
stirecte bozulmasi, diger birgok sorunun da kokenini olusturabilmektedir. Ailede
iletisim ve disavurum azliginin olmasi pediatrik kanser tanisi alan ¢gocugun uyumuna
olumsuz yonde etki etmektedir (58). Benzer bigimde, saglikli kardeslerin uyumu da
bu siirecte iletisim azligindan etkilenmektedir (57). Ailenin destek kaynaklari, ailede
meydana gelen catismalar, hastalik Oncesi veya sirasinda ortaya c¢ikan
psikopatolojiler de kanserli cocugun ve diger aile iiyelerinin bu siirece uyumunu
etkileyen diger etmenlerden bazilaridir (58).

Cocukluk cagi kanserlerinin tani, tedavi, rehabilitasyon agamalarinin her biri
aile bireyleri igin ayr1 stresorler barindiran, psikososyal anlamda zor siireglerdir. Bu
asamalarda ebeveynlerin ve saglikli kardeslerin psikososyal uyumu hem siireci
etkilemekte hem de siiregten etkilenerek degismektedir (56-58). Ebeveynlerin ve
saglikli kardeslerin ¢ok yonlii bigimde ele alindig1 ¢aligmalarin incelenmesi, gruplara

0zgl ihtiyaclarin belirlenmesi agisindan faydali olacaktir.
2.1.1. Cocukluk Cag Kanserlerinin Ebeveynler Uzerindeki Etkileri

Sik ve uzun hastane yatislari, aile bireylerinin birbirlerinden uzaklagmasi, agir
yan etkileri olan agresif tedaviler ile karakterize olan kanser gibi kronik bir hastalikla
yasamak, tlim aile bireylerinde anksiyete, korku, sucluluk, otke, ac1 gibi bir dizi
disavurumun yaygin olarak goriilmesine neden olmaktadir (57). Aile bir yandan

fonksiyonlarin1 devam ettirmeye calisirken diger yandan hastaligin beraberinde



getirdigi bu psikososyal zorlanmalarla bas ederek kendine yeni bir normal yaratmaya
ve duruma uyum saglamaya caligir. Ailede kanser tanisini alan bireyin ¢ocuklardan
biri olmasi durumunda islevselligin siirdiiriilmesi i¢in ebeveynler ¢esitli yonlerden
zorluklar yasamaktadir (59-62).

Ebeveynleri bu siiregte zorlayan en dnemli etmenlerden biri, aileyi bir arada
tutmaya calisarak normalligin tekrar kazanilmasi olmaktadir (59). Hastalik Oncesi
gergeklestirilen aile yasantisi, tedavinin beraberinde getirdigi tasinma, is ve/veya
egitim yasantisinin sekteye ugramasi gibi zorunluluklarla pargalanmakta ve aile
rutinleri degismektedir. Ebeveynler ailenin birlikteligini miimkiin olabildigince
stirdiirmek icin ¢ocuklarin birbirlerini ve anne-babalarini sik gérmesini saglamaya
calisirken ekonomik, duygusal, sosyal anlamda zorlanmaktadir (59). Ebeveynler tani
asamasinda yasadiklar1 sokun ardindan aile dinamiklerinde meydana gelen
degisimlerle, maddi zorlanmalar gibi ilave yiiklerle ve belirsizlik korkusuyla bas
etmek zorunda kaldiklar1 i¢in bu siireci “‘siirekli bir savas’ olarak
nitelendirebilmektedir (60). Anne ve babalarin bu siirecte is ve sosyal yasantilari
tedaviler, tasinma nedenleriyle kesintilere ugramaktadir ve endiseleri ¢ocuklari
tyilesse bile hastaligin tekrarlayabilecegiyle ilgili olarak devam etmektedir.
Yasamlarindaki bu belirsizlik onlar1 olduk¢a zorlamakta ve stresleri rahatsiz edici
boyutlara ulasabilmektedir (61). Tiirk ebeveynlerin deneyimlerini Orem’in Ozbakim
Teorisi ¢ergevesinde inceledikleri niteliksel ¢alismalarinda Yildirnrm Sar1 ve
arkadaslar1 (62) da benzer bulgular elde etmistir. Calisma, tedavi igin ailelerin
tasinmak zorunda olduklarini ve ebeveynlerin bu siirecte ¢ocugun iyilesmesine
odaklanarak bakim verici roliinii gelistirirken 6z bakim gereksinimlerine iligkin
zorlanmalar yasadiklarin1 ortaya koymustur. Ailenin fonksiyonlarini siirdiirmeye
calisirken yasadiklari bu zorlanmalar ebeveynlerin diger rollerine ve iliskilerine de

yansimaktadir.
Evlilik iliskisinde Degisimler

Cocugun kanser tanisi almasinin evlilik iligkisi tizerine etkilerini inceleyen
birgok calisma bulunmaktadir (63-68). Iliskide meydana gelen degisimler olumlu
veya olumsuz olabildigi gibi taninin {lizerinden gecen zaman, ciftler arasindaki

iletisim ve cinsiyet rolleri bu degisimleri etkileyen bazi etmenler arasindadir (64).



Evlilik doyumu ve aile islevselligine iliskin algilarda minimum cinsiyet farklilig
bulunsa da, cinsiyetler arasi goriis uyusmazliginin hem evlilik uyumuna hem de aile
islevselligine negatif yonde etki ettigi vurgulanmaktadir (63). Goriis uyusmazliklar
etkili iletisim kurularak ¢oziimlenebileceginden, bu noktada esler arasi iletisimin
etkili olup olmadig1 6nem kazanmaktadir. iletisimin daha etkili oldugu, esler aras
duygusal paylasimin daha yogun oldugu evliliklerde ¢ocukluk ¢agi1 kanser siirecinde
daha pozitif yonde degisimler gozlendigi belirtilmektedir (63-65). Bu siirecte
ebeveynler benzersiz bir evlilik kimligi gelistirdiklerini, iligkilerinin bir giftten Steye
gecerek ayni amaglart ayni dncelikleri olan bir takim haline doniistiigiini belirtmistir
(65). Bu tiir bir degisim, ciftlerin birbirlerinden sevgiyle ilgili olan beklentilerinde
(yakinlik ve cinsel arzular gibi) azalmaya neden olsa da kendilerini ortak hedefi
cocugun iyilesmesi olan ve uyumlu etkilesimde bulunan bir takim olarak gérmeleri
evlilikte psikolojik saglamligi gelistirmektedir (65). Bu pozitif degisimlerin yani1 sira
ebeveynlerin siire¢ igerisinde iliskilerinde negatif yonde degisim oldugunu ifade
ettikleri calisma sonuglari da mevcuttur. Wiener ve ark. (67) 192 ebeveynle
yaptiklar1 goriismeler neticesinde katilimeilarin ¢ogunun iligkilerinin negatif bir
yonde degisim gosterdigini, duygusal olarak birbirlerine en yakin hissettikleri an tani
alma asamas1 iken en uzak hissettikleri anlarin tedavinin baslama ve sonlanma
asamalar1 oldugunu saptamislardir. Ayrica, ¢iftlerin iligkilerinde daha yalniz
hissettikleri, cinsel yakinliklarinda azalma deneyimledikleri, iligkilerindeki bu
olumsuz degisimlere neden olan en Onemli faktdr olarak artik birlikte yeterince
zaman geg¢irememeyi gordiikleri belirlenmistir (67). Ebeveynler iligkileri i¢in en
stresli donemlerin hastaneye yatis ve niiksler oldugu konusunda hem fikir olsa da
algiladiklar1 stresorlerde cinsiyetler arasi bazi farkliliklar bulunmustur; kadinlar
saglikli kardeslere yardim etmeyi erkekler ise isten uzak olma ve yakinligin kaybini
daha stres verici bulmaktadir (67). Siirecin uzun donem etkileri incelendiginde,
kadinlarin partneriyle olan iligskisindeki degisimlere iliskin uyumlarinin oncelikli
olarak kendi algilariyla iligkili bulundugu, erkeklerin uyumlarinin ise 6ncelikli olarak
partnerinin gorislerinden etkilendigi belirtilmektedir (68). Kadinlar da erkekler de
iliskilerinde  seksiialitenin, yakinlasmanin, birlikte gecirilen zaman/yapilan
aktivitenin negatif yonde degistigi konusunda hem fikir olmakla birlikte, uzun

donemde uyumun artmasiyla birlikte partnerinden gordiigii destek ve iligki
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doyumunda pozitif yonde degisim oldugunu belirtmislerdir (68). Bu siiregte ¢iftler
arasindaki iliski iki uglu olarak degismekte, zaman zaman negatif ve pozitif
evrelerden gegmektedir. Ciftlerin evlilikle ilgili gerginliklere yol agan ve sadece
simdiki ana odaklanmay1 gerektiren ani degisimler yasadiklari, biitiin ancak
uzaklasmis hissettikleri, rollerde degisimler yasayarak 6zellikle ebeveyn rollerinin 6n
plana ¢iktig1, tiim bu degisimlerin sonucunda deneyimlerinin pozitif yonlerine
odaklanarak evlilik iliskilerini kurtarmaya ¢abaladiklar1 belirtilmektedir (66). Ates,
bulanti, kusma, vb. tedavinin 6n goriilen yan etkilerinin siirekli takibi ile bakim
vermenin yani sira ise gidip gelmenin yaratti§i yorgunluk esler arasindaki seksiiel
yakinligin azalmasina ve ebeveyn roliinlin daha ©on plana ¢ikmasimna neden
olmaktadir. Ozellikle anneler, cocugun klinik durumu diizelse dahi yakilik ve cinsel

aktiviteye geri donme konusunda ciddi zorlanmalar yasamaktadir (66).
Rol Degisimleri

Taninin alinmasiyla birlikte, anneler ¢ocugun konforunu saglamak ve belirti
ya da yan etki takibini yapmak amaciyla siirekli fiziksel olarak ¢ocuga yakin olma
zorunlulugu hisseder ve bu da bir dizi yeni sorumluluk ve rol beklentisini
beraberinde getirir. Kanser tanisi alan bir ¢ocugun annesi olmak annelik, es gibi
rollerin yeniden sekillenerek kendiligin degismesi ile sonuglanir (69). Bu yeni
durumda annelerin ig¢sel catismalart ¢ocugun kanser tanist aldigini kabul etmekle
baslar. Kendini kanser hastasi bir ¢ocugun annesi olarak yeniden kesfeden anne
¢ocugunu Kaybetme ihtimalini ortadan kaldirmak i¢in hizla hareket eder, zaman
kaybetmeyi istemez, tedavi ve gelecege iliskin siirekli belirsizlik yasar ancak tiim
bunlara ragmen uyum saglayarak dengeyi bulmak i¢in bu zorlu yolculuklarina devam
etme fikrini kabul eder (70). Kendileri hasta olmasa dahi anneler rol islevlerinden
tavizler, yasam kalitesinde bozulmalar gibi kronik hastaliklarin bir¢ok sonucunu
deneyimler, 6z kimlikleri yeniden sekillenir ve bu siire¢ hayatlarinda carpicit bir
biyografik gecis halini alir (71). Bu yeni kimlik, annenin zaman zaman Ortiigen,
zaman zaman celisen karmasik birgok rolii iistlenmesini gerektirir. Onemli rollerden
biri refleksel olarak gelistirilmis olsa da sosyal ve kiiltiirel normlardan etkilenerek
ingsaa edilen, hasta olan c¢ocugun bakimi ve duygusal refahin1 saglayacak

yiikiimliiliikleri ve sorumluluklar1 igeren “bakim verici rolii”diir (69-71). Cocukluk
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cag1 kanser siirecinde ebeveynlerin deneyimlerinin ele alindigi bir ¢alismada (72)
“rollerdeki degisimler” temasinin altinda iki ¢arpict alt tema belirmistir: “Bakict
siiper anne” ve “destekleyici siiper baba”. Annelerin rolii bu siiregte can alici
bulunmaktadir, ¢ocuk bu krizin zorluklarindan gegerken anneler birer kahraman
olarak hatirlanmaktadir. Babalarin ise bakimdaki rolii daha dolayli goriilmekte,
onlarin daha ¢ok diger aile iiyelerinin desteklenmesinde rol aldiklar1 belirtilmektedir
(72). Bu algilarin sekillenmesinde geleneksel cinsiyet rollerinin yani sira, babanin
calismasi nedeniyle annenin hastanede daha ¢ok refakatci olarak kalmasi, cocugun
durumuyla ilgili birinci elden bilgiye sahip olmasi, boylelikle bilgi veren ve saglik
sistemi ile ailenin geri kalan iiyeleri arasinda tampon gorevi tistlenen bir pozisyonda
annelerin olmas1 etkili olmaktadir (70, 71). Yeni rollerin gerektirdigi bu
sorumluluklarin saglanabilmesi, diger rollerin gerekliliklerinden 6diin vermeyi
zorunlu kildigindan ¢ocugun kanser tanisi almasmin anne-babalarin sosyal
yasantisina ve sosyal benliklerine de yansimalari olmaktadir. Es, calisan, diger
cocuklarin annesi/babasi olma gibi rollerin sorumluluklarini yerine getirmede
aksamalar yasanmaktadir. Calisan, okuyan, cesitli sosyal etkinliklere katilan
ebeveynlerin onceliklerinin degismesiyle birlikte, akrabalari ile is ve sosyal arkadas
cevresiyle olan iliskileri de azalmaktadir; daha da Gtesi sosyal cevrelerindeki diger
insanlarla birlikte anne ve babalar “kendi”lerini dahi unutmaktadir (72). Bunun yan
sira, anne-babalar1 bu siirecte en ¢ok zorlayan etmenlerden bir digeri, saglikli
cocuklarma karst ebeveynlik rollerini yerine getirememek olmaktadir. Annelerin
hasta ¢ocugun stirekli yaninda olma zorunlulugu, diger ¢ocuklarina karsi bakim
rollerini yerine getirmemeyle; onlar1 okula hazirlayamama, yemek yedirememe,
Odevlerine yardim edememeyle sonuglanmaktadir (69). Cogu ailede bu gorevleri
babalar veya diger akrabalar yerine getirmeye ¢aligsa da anneler, yokluklarinin diger
cocuklarda yaratacagi zorluklar konusunda endiselenmekte, su¢luluk, pismanlik,
0zlem hissetmekte ve rol zorlanmasi yasamaktadir (69-71). Anneler siirekli hasta
cocuguyla ilgilenmenin, onun yaninda kalip bakim vermenin diger ¢ocuklartyla
iligkisini olumsuz yonde etkiledigini belirtmektedir (73). Tiim bu rol zorlanmalari
ebeveynlerde ve Ozellikle annelerde psikososyal problemlerle ve hatta

psikopatolojilerle sonuglanmaktadir.
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Psikososyal Degisimler

Cocukta ilk hastalik belirtilerinin = goériilmesiyle baglayan ve tam
netlestirilinceye kadar gecen belirsizlik siireci ile tan1 alinmasindan hemen sonraki
stire¢ ebeveynler i¢in en stresli donem olmaktadir (8-11, 34, 74). Bir kaos yasantisi
olan bu siireg, yeterli bilginin olmamasi ve hastaligin yasami tehdit edici tiirden
dogas1 sebebiyle tiim aile bireylerinde sok, inkar, endise, korku gibi duygusal
reaksiyonlara neden olur (8). Cocukluk cagi kanserlerinin ebeveynler iizerindeki
psikososyal etkilerini ele alan ¢aligmalar, ebeveynlerin taniya cesitli duygusal ve
davranigsal tepkiler verdiklerini ortaya koymaktadir. Ebeveynlerin distres,
depresyon, anksiyete, umutsuzluk diizeylerinin 0Ozellikle tanidan hemen sonraki
siirecte daha yiiksek oldugu, bu semptomlarin belirgin olarak kanserli ¢ocuga sahip
olan ebeveynlerde saglikli cocugu olanlara gore daha yiiksek bulundugu,
semptomlarin birbirini etkiledigi ve ¢alismalarin c¢ogunda annelerde negatif
belirtilerin babalara oranla daha yiiksek bulundugu bildirilmistir (11). Annelerin tani
alinmasindan hemen sonraki siiregte depresyon ve anksiyete puanlarmin sinir
degerlerden yiiksek oldugu, alti aylik izlem Ol¢limlerinde bu degerlerde anlamli
derecede azalma oldugu belirtilmistir (9). Ayrica, ebevynlerde goriilen bu belirtiler
birbirini de etkilemektedir. Ebeveynlerin umutsuzluk diizeyi arttikga depresyon
diizeyleri de artmaktadir, benzer bicimde durumsal anksiyetenin artig1 siirekli
anksiyete diizeyini de yiikseltmektedir (40). Ebeveynlerin umutsuzluk ve depresyon
diizeyleri ile bunlari yordayan faktorlerin incelendigi bir baska aragtirmada, annelerin
umutsuzluk ve depresyon diizeylerinin babalara gore yiiksek oldugu, her iki
ebeveynde de umutsuzluk arttik¢a depresyonun da arttigi, maddi gelir azliginin
babalarin depresyon ve umutsuzluk diizeyini arttirdigi saptanmistir (75). Kanser
hastas1 ¢cocuga sahip olan ebeveynlerde klinik depresif belirtilerin goriilme ihtimali
saglikli cocuga sahip ebeveynlere oranla bes kat daha fazla bulunmustur ve maddi
zorluklarin bu belirtileri bagimsiz olarak etkiledigi belirlenmistir (76). Gelir durumu,
sosyal destek, diger cocuklarin sagligr gibi faktorler kontrol altina alinsa dahi maddi
giicliiklerin klinik depresif semptomlarla 6nemli 6l¢iide iligkili oldugu kanitlanmigtir
(76). Ote yandan, ebeveynlerin ruhsal durumunu etkileyen baska faktorler de
bulunmaktadir. Bir derleme ¢alismasinda (74) ebeveynlerin distresini etkileyen

faktorler ti¢ kategoride incelenmistir. Bunlar: Hastalik/prognoz faktorleri, bireysel
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ozelliklerle ilgili faktorler ve aile faktorleridir. Calismaya gore; tani alinmasindan
sonra gecen siirenin kisaligi, ¢ocugun aktif tedavi aliyor olmasi ebeveynlerin
distresini artiran hastalikla iligkili faktorleri olustururken, ebeveynin kadin olmasi,
bas etmede pasif yontemleri tercih etmesi distresi artiran bireysel faktorlerden
bazilarin1 olusturmaktadir (74). Hastalik oncesi aile fonksiyonlarmin bozuk olmasi
da ebeveynlerde psikososyal problemlerin gelismesiyle iligkili bulunan bir bagka
faktordiir (34, 74).

Bu zorlu siirecin ebeveynlerin ruhsal ve fiziksel sagligi tizerine olan olumsuz
etkileri goriildiigii lizere birgok ¢alisma ile kanitlanmistir. Ancak diger tarafta, bazi
ebeveynlerin bu stiregte psikolojik saglamlik gelistirdigini ve travma sonrasi biiylime
belirtileri gosterdiklerini kanitlayan ¢aligmalar da mevcuttur. Yasami tehdit ediciligi
ve belirsizligi ile karakterize bir hastalik siireci olan kanser deneyimi sonucunda,
ebeveynlerin yasadigi tim bu rol karmasalari, duygusal zorlanmalar ve benligin
yeniden sekillenmesi varolugsal bir krizle sonuglanir. Kriz sonunda ebeveynler
varsaydiklar1 diinyalarin restore eder, giinliik yasantiy1 yeniden insaa eder; “cocugun
hastalig1 ve sekeliyle birlikte gelecegin nasil olacagina iliskin belirsizligi iceren yeni
bir resim” yaratir (77). Mu ve ark. (8)’nin niteliksel derleme calismasi, aile
tiyelerinin tan1 alinmasindan sonraki yili nasil deneyimlediklerini, hangi evrelerden
gecerek cocukluk c¢agi kanser siirecine uyum sagladiklarini gosterir nitelikte
kapsamli bir c¢aligmadir. Calisma sonuglarina gore ilk tam1 asamasinda cesitli
derecelerde fiziksel, psikososyal, ailesel stresler deneyimleyen, yasadiklarin sokun
etkisiyle kaos hisseden aile bireyleri zamanla rol ve fonksiyonlarda degisimlere
giderek kendilerine yeni umut kaynaklari bulmaya, durumu kabul ederek hasta
cocukla birlikte kanserle savagmaya baglar. Sonugta, aile liyeleri ¢esitli faktorlerin de
etkisiyle psikolojik saglamlik gelistirir ve hastaliga iliskin pozitif tutumlar
gelistirmeye ve gelecege iliskin planlar yapmaya baglarlar (8). Baska bir ¢alismada,
kanserli bir ¢ocuga sahip olma deneyiminin, travmatik bir olay olarak, annelerde
travma sonrasi bilyiimeye yol acabildigi, annelerin en ¢ok spiritiiel anlamda biiyiime
tanimladiklar1 goriilmiistiir (78). Psikolojik saglamligin ve biiylimenin gelismesine
katki1 saglayan bir¢cok faktor vardir. Bunlar; yliksek sosyoekonomik diizey, yiiksek
sosyal destek, egitim diizeyi, hastalik Oncesi aile bagliliginin ve fonksiyonlarinin

yeterliligi gibi faktorlerin yaninda iyimser bakis agisi, problem ¢dzme odakli bag
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etme yontemleri kullanma gibi kisisel 6zelliklerdir (8, 34, 76-80). Hastalik oncesi
ailenin fonksiyonelligi gibi bazi etkenlere ¢ogu zaman saglik profesyonellerinin
miidahale etme olanagi bulunmayabilir. Ancak, ebeveynlerde psikolojik saglamligin
gelistirilmesi i¢in miidahaleler planlanabilir. Ailenin sosyal destek sistemlerini
kullanabilmesi, tiyelerin kisisel oOzelliklerinin degistirilmesi, gelistirilmesi ve
iyilestirilebilmesi saglanabilir. Bu baglamda, kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin bas
etme yontemleri gelistirilebilir bir 0zellik oldugundan mevcut bas etme

yontemlerinin degerlendirilmesi dnemlidir.
Bas Etme Yontemleri

Cocukluk cag1 kanserlerinde ebeveynlerin kullandiklar1 bas etme yontemleri
ile bunlarin psikososyal etkilerini degerlendiren niteliksel ve niceliksel birgok
calisma bulunmaktadir (81-87). Bu ¢alismalardan bazilari, ebeveynlerin siklikla
maladaptif/etkisiz/duygu odakli bas etme stratejilerini kullandiklarini belirtirken (82,
84, 87) bazilari, adaptif/etkili/problem ¢6zme odakli bas etme yontemlerini daha sik
kullandiklarini gostermektedir (81, 83, 85, 86). Calisma sonuglarinin ortak noktast,
beklenildigi sekilde, problem ¢6zme odakli bas etme stratejilerinin ve adaptif
yontemlerin psikososyal iyilige olumlu katkilarinin oldugudur. Annelerin bu siirecte
karsilastiklar: stresorler ile bunlarla bas etmede kullandiklar1 yontemlerin incelendigi
bir ¢aligmada (82), annelerin en sik tarifledikleri stresorlerin psikolojik stresorler
oldugu ve bunlarla bag etmede daha ¢ok duygu odakli bag etme ydntemlerini
kullandiklar1 ortaya konmustur. Bas etmede en sik basvurulan strateji ise kadercilik
anlamindaki “fatalism”dir (82). Saglikli ¢ocugu olan ve kanser hastasi ¢ocuguna
bakim veren ebeveynlerin bas etme yontemlerinin karsilastirildigi baska bir
calismada (87) kanser hastasi ¢ocugu olan ebeveynlerin, sorunla ylizleserek bas
etme, sorumlulugu kabul etme, olumlu yeniden degerlendirme yontemlerini daha az
kullandig1, uzaklagma, kac¢inma, kendini kontrol etme ve sosyal yardim arama
yontemlerini daha ¢ok tercih ettikleri goériilmiistiir. Anneler, sorundan uzaklagsma
yontemini stresle bas etmede babalara oranla daha ¢ok kullandiklarini belirtmislerdir
(87). Ote yandan, anne ve babalarin bas etme ydntemlerinin ve bunlarin birbirlerini
yordama durumlarmin incelendigi baska bir calismada (84) farkli sonuglar elde

etmistir. Calismaya gore anneler duygusal ifade, duygusal degisim gibi stratejileri
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iceren birincil kontrol baglantili bag etme yOntemlerini babalardan daha fazla
kullanirken babalar kaginma, reddetme gibi stratejileri iceren geri ¢ekilmeyle bas
etme yontemini annelerden daha ¢ok kullanmaktadir (84). Aymi ¢alisma, birincil
kontrol baglantili bas etme yontemleri ile biligsel yeniden yapilandirma, pozitif
diistinme, kabullenme, dikkati dagitma gibi stratejileri igeren ikincil kontrol
baglantili bas etme yontemlerinin geri ¢ekilmeyle bas etme yontemine gore daha ¢ok
kullanilmasinin hem annelerde hem babalarda depresyon diizeyini anlamli derecede
azalttigin1 gostermistir (84). Eslerin bas etme yontemleri de birbirini etkilemektedir;
babalarin kaginma gibi yontemleri daha ¢ok tercih etmesinin annelerin daha problem
¢ozme odakli yontemlere yonelmesinde etkisi olmaktadir (84). Ebeveynlerin bas
etme yontemlerinin Lazarus Olcegiyle degerlendirildigi bir baska calismada (83)
annelerin ylizlesme stratejilerini babalara gore daha ¢ok kullandiklari, ¢ocugu daha
uzun siiredir tedavi goren ebeveynlerin ise akilct yontemleri daha ¢ok tercih ettikleri
saptanmistir.

Ebeveynlerin bu siirecte etkili bas etme yontemlerini tercih etmeleri hem
kendinin hem de esinin ruhsal uyumunu olumlu yonde etkilemektedir. Tedavi
siiresinin uzunlugu, bu siirecte yasanan deneyimleri ¢esitlendirmekte ve ebeveynlerin
bas etme yontemleri tlizerine farkl etkiler yapmaktadir; bu baglamda deneyimlerin
paylasildigr niteliksel caligmalar konuya iliskin daha ayrintili bilgi vererek yol
gosterici olmaktadir. Cocuklari palyatif evrede bakim alan ebeveynlerle yiiriitiilen
niteliksel bir ¢alismada, ebeveynlerin kullandiklar1 bas etme yontemleri dort baslik
altinda toplanmistir (86). Bunlar: Duygularin bastirilmasi, destek arama, harekete
gegme, uyum saglama ve kabul etmedir. Ebeveynler normal yasantiya miimkiin
mertebe uyum saglayabilmek icin ozellikle ¢ocugun hayati tehlikeye girdigi
durumlarda duygularini bastirdiklarini belirtmektedir. Ebeveynlerin ¢ogu esini ana
destek ve giliglendirme kaynagi olarak goriirken onlarin duygularmi kabul eden,
hikayelerini dinleyen ve kendi essiz ebeveynlik rollerini iistlenmeden onlarin istedigi
Ol¢iide destek olmaya galisan akraba ve dostlarindan gelen sosyal destegi kabul
ettiklerini belirtmistir. Bunlarin yani sira, bazi ebeveynler inancindan, dininden,
isinden, hobilerinden, spordan destek alarak dikkatini dagitip daha gigcli
hissetmektedir. Cocugun c¢evresindeki yeni diinyaya asina olmaya basladik¢a ve

saglik bakiminin otomatik olarak, her zaman, dncelikle kendi cocuguna ve ailesine
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sunulamadig@int gordiikge ebeveynler cocugun ve ailenin Onceliklerini belirleme
konusunda asil eksperin kendileri oldugunu fark ederler. Farkindaligi gelisen
ebeveynler ise saglik profesyonellerine uygulamalarda izleyecekleri stratejilerde yol
gosterici olabilmektedirler. Bir¢cok ebeveyn oOnceliklerini degistirerek, ailenin geri
kalan iiyelerinin yasam planlarin1 yeni duruma uyarlayarak yeni bir normal
gelistirmek adina, siirecin getirdigi degisiklikleri kabul etmenin yollarini bulmus ve
uyum saglamistir ancak, bu uyum her zaman stabil bir durum olamamaktadir.
Prognoz, maddi zorluklar, tedavi prosediirleri gibi siirekli degisen durumlar zaman
zaman uyumu zorlagtirabilmekte ve yeni uyum siirecini gerektirmektedir (86).
Spiritiialite, ebeveynlerin bag etmesinde ve uyum saglamasinda olduk¢a onemlidir.
Spiritiialitenin ebeveynlerin bas etmesindeki 6neminin vurgulandigi bir ¢alismada
(85), ebeveynlerin siireg igerisinde “biligsel yiizlesme”ler yaptiklar1 ve “iyimserlik”
araciligiyla “akilli yeniden disiinme” gelistirdikleri belirlenmistir. Ebeveynler
rutinlerde meydana gelen degisimlere Oncelikle uyum saglamakta zorlanmakta
ancak, sonrasinda yakin c¢evresinden veya profesyonellerden destek arayarak,
diigiince tarzini1 degistirerek durumu kabullenmeye baslamaktadir. Ayrica, ebeveynler
ayni durumdaki diger ebeveynlerin birbirlerine destek oldugunu ve gii¢clendirdigini,
gelecekle ilgili umutlu olduklarini, iyimserligi diisiincelerine ve tutumlarina
yansittiklarini, bu siirecin hayattan daha fazla zevk almada onlara yardime1 oldugunu
belirtmektedir (85). Goriildiigii tizere, durumun farkinda olma, yeni degisimlere
adaptif uyum saglamay1 basarabilme bilislerin, tutumlarin degistirilmesiyle, bu da
bas etmenin gii¢lendirilmesiyle saglanabilmektedir. Kanserli ¢ocuklarin ebeveynlere
yonelik miidahaleler de siklikla bu yonde sekillendirilmektedir.

Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde aile merkezli biitiinciil psikososyal bakimin en
az ebeveynler kadar 6nemli olan bir diger unsuru da saglikli kardeslerdir. Saglikli
kardeslerin bu siirecteki deneyimlerini, bunlarin ailenin diger iiyelerine ve kendi
hayatlarina nasil etki ettigini belirlemek biitiinciil bakimin saglanabilmesi i¢in

gereklidir.
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2.1.2. Cocukluk Cag1 Kanserlerinin Saghkh Kardesler Uzerindeki
Etkileri

Cocukluk cag1 kanserleri tipki ebeveynler gibi saglikli kardeslerin hayatinda
da bir¢cok degisime yol agmaktadir. Bu degisimler kimi zaman psikososyal
problemlere ve hatta psikopatolojilere yol acarken kimi zaman da psikolojik anlamda
giiclenmeye zemin hazirlayabilmektedir. Bu siireci saglikli kardeslerin miimkiin
mertebe giliclenerek atlatabilmesini saglamak icin Oncelikle yasadiklar1 degisimleri
kendilerinin ifade etmesine olanak vererek onlar1 empatik bigimde anlamak
gerekmektedir.

Uluslararasi literatiirde kanser hastasi ¢ocuklarin kardeslerinin deneyimlerinin
ele alindig1 bir¢ok ¢alisma bulunmaktadir. Konuya iliskin en giincel ¢alisma Deavin
ve ark. (88) tarafindan yapilan, kardeslerin deneyimlerini ve bunlarin iyi
olusluklarina etkilerini ele alan tim ¢aligmalarin incelendigi meta sentez
calismasidir. Tarama sonucunda, kardeslerin deneyimlerini ele alan ve ortalama
olarak iyl diizeyde kanit sundugu belirlenen toplam 43 c¢alisma incelenmis,
‘iliskilerin degisimi’ ve ‘degisimlerin yonetimi’ seklinde iki ana tema belirlenmistir.
Rutinlerin, normalligin, sartlarin degismesinin ve bunlara aile tiyelerinin her birinin
verdigi duygusal tepkilerin bir sonucu olarak ‘aile i¢indeki iligkilerde degisim’
yasanmaktadir. Ailenin degisen ihtiyaglarinin karsilanmasi sonucunda, ¢ogunlukla
uzun donemde benligin bir pargasi haline gelecek olan yeni rollerin, becerilerin ve
sorumluluklarin iistlenilmesi kardeslerde ‘benlikle olan iligki degisimi’ne de yol
acmaktadir. Tiim bu degisimlerin yonetimi kardeslerin bas etme, kabul etme ve uyum
saglama yontemleri gelistirmesini gerektirmekte ve bunlar genellikle dis destekten
veya gelebilecek olumsuz tepki korkusundan etkilenmektedir (88). Kardesler ailenin
giincel bakim hedeflerine dahil olan goérev ve becerileri iistlenerek kendi
ihtiyaclariyla birlikte ailenin ihtiyaclarim1 da karsilayacak bi¢gimde davraniglarini
degistirmektedir. Zaman ve olumlu geri bildirimlerle pekistirilen bu davranislar aile
i¢i rollere ve kendi kimliklerinde igsellestirilen olumlu o6zelliklere doniismektedir
(88). Baska bir niteliksel ¢alismada kardeslerin bu siiregte yasadiklari deneyimleri
ifade edecek ana tema “narin bir denge yaratmak” olarak belirlenmistir (89). Bu ana
tema, kardeslerin kanserin aile i¢indeki giinliik rutinleri ve duygusal giivenligi bozan,

ongoriilebilirligi olmayan ciddi bir hastalik oldugunun farkina varmalarin1 ve kendi
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duygularmin kontroliiniin gerekliligini gdstermektedir. Bunun yani sira, ailenin
kanserle iliskili stresorlerle etkin bicimde bas edebilmesine katkida bulunmak i¢in
aktif rol almalarini igeren iki boliimlii bir siireci ifade etmektedir (89).

Kardesler ¢ogunlukla ailenin ve hastanenin periferinde bulunmaktadir ve
bulunduklart konumun bakis agistyla ailenin kirilganligi, hastalik kaynakli krizlerin
ailenin her an dagilmasina neden olabilecegini fark ederler. Bu durum ise kanserle
iliskili stresorlerle ylizlesebilme becerilerini heniliz gelistirememis kardeslerde
uzayan bir rahatsizlik silirecine yol acar. Cogu kardes bu yiizlesme becerilerini
zamanla gelistirdigini belirtirken bazilar1 i¢in bu kolay bir siire¢ olamamaktadir (89).
Kardesler tan1 konmasi siirecinde duygusal ve davranigsal olarak ¢esitli tepkiler
vermektedir. Ancak devam eden siirecte duygusal destek arayarak, aile icinde
sorumluluklar alarak bireysel ve aile yasamim1 yeniden diizenleme yoluna
gitmektedirler. Ebeveynleriyle olan iliskilerinde ilgi ve iletisimin azaldigi belirten
kardesler, araya mesafelerin girmesi gibi konularda zorlanmalar yasayabilmekte, aile
icinde anlatilmasi zor duygulari daha ¢ok gizleme egilimi gostermektedirler (45).
Tan1 alinmasiyla birlikte aile yasantisinin bir kaosa donmesi, kardesinin kanser
nedeniyle ac1 ¢ektigini 6grenme, sosyal ve akademik hayatta degisimler kardesleri bu
sliregte zorlayan yasantilardan bazilaridir. Bu deneyimler ise onlara hayatin
pargalandigi, dagildigr hissiyatin1 verir (27, 45). Hasta ¢ocuk iizerinde tiim ilginin
yogunlagmast kardeslerin zaman zaman giivensizlik, ilgisizlik, diglanmiglik,
kiskanglik, izolasyon hissetmesine yol agabilmektedir. Ancak yine de aile baginin
tekrar gii¢lendirilerek normalligin saglanmasinda kardesler aktif rol alarak, iyimser,
neseli ve pozitif bir tutum sergileyebilmektedirler. Hissettikleri tiim duygusal
zorlanmalara ragmen saglikli kardeslerin olgunlastiklari, aileye ve hasta kardesine
yardimct olamanin yani sira kendilerine bakabilmeyi de dgrenerek kendi kendini
asmay1 (self-transcendence) deneyimledikleri saptanmistir (27). Kendi kendini agsma
deneyimi ise travma sonrasi biliylime olgusuna isaret etmektedir. Kardeslerin
deneyimleri arasinda bu olgunun yer aldigimi gosteren bagka calismalar da
bulunmaktadir (22, 45, 90, 91). Kanser hastasi cocuklarin ve kardeslerinin
depresyon, anksiyete, travma sonrasi stres ve travma sonrasi biiylime diizeylerinin
degerlendirildigi bir c¢alismada (22) hem hasta ¢ocuklarin hem de kardeslerinin

kontrol grubuna gore travma sonrasi biiylime puanlarmin daha yiiksek oldugu
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saptanmistir. Bu siliregte bazi kardeslerin kisiler arasi iliskilerde daha empatik
davrandiklar1, kardeslik iligkisini daha ¢ok Onemsedikleri, kendilik algilarinda
giiclenme yoniinde degisim oldugu ve yasamin degerini anlamaya ydnelik tutum
sergiledikleri gortlmustiir (45). Saglikli kardeslerde kanser siirecinde negatif
duygusal reaksiyonlarin yaninda bazen de olgunlagsma, empati gibi pozitif ¢iktilar
olusmakta ve pikososyal uyumlari olumlu olmaktadir (90). Duran (91)’1n kanserli
cocuklarin ve ailelerinin travma sonrasi biiylime deneyimlerini ele alan aragtirmalari
gozden gecirdigi kapsamli ¢aligmasinda biiyiimenin bes ana temada gerceklestigi
vurgulanmaktadir. Bunlar:

¢ kanser yasantisindan anlam yaratmak,

¢ hayattan alinan zevkin derinligi,

¢ kendilige iliskin bilgi artisi,

e yakinligin ve aile beraberliginin artisi,

e topluma geri 6deme arzusudur.

Bu deneyim kanser hastasi olan ¢ocuklarla birlikte aile bireylerinin daha 6nce
sahip olduklari inang ve degerleri degistirmektedir. Bazilar1 dini inanglarinda huzur
bulurken bazilar1 hayata farkli bir sekilde bakmalarina olanak saglayan yeni veya
alternatif diinya gorislerini, varolussal degerleri benimsemektedir. Travma sonrasi
biiyiimeyi deneyimleyen bu bireyler i¢in hayat yeni bir anlam diizeyine erismektedir,
hastaliktan once farkinda olmadiklart 6zellikle sevdikleriyle ilgili her kiigiik detay
onlart mutlu etmektedir (91). Bu siirecin tiim ¢ocuklarda ve saglikli kardeslerde
giiclenmeyle, travma sonrasi biiylimeyle veya psikolojik saglamlikla sonug¢lanmadigi
da bir gergektir. Eilertsen ve ark. (92)’min kansere bagli olarak kardesini kaybeden
cocuklarin hastalik ve dliim siirecine iligkin negatif ve pozitif anilarini, deneyimlerini
saptadiklar1 arastirmalari, bu silirecin aslinda nasil iki uglu yasanabilecegini
gostermesi agisindan degerlidir. Kardeslerin ifadelerinden elde edilen deneyim ve

anilar dort ana tema etrafinda birlestirilmistir. Bunlar:

dayanikliliga kars1 kirtllganlik,

aile bagliligina karsi aile ¢atigmalari,

biliylimeye kars1 durgunluk,

profesyonel destege karsi profesyonel destegin yoklugudur.
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Hasta kardeslerini zor durumda dayanikli, giiclii iradeli ve iyi ruh halinde
gormek saglikli kardesleri de daha dayanikli hissettirmis, tam tersi olan kirilganlik
temas1 hasta ve Olmekte olan bir kardese sahip olmanin hissettirdigi bosluk ve
yalmzlik duygulariyla ifade edilmistir (92). Aile ¢atismalar1 saglikli kardeslerin bu
stirecte kendilerini goriinmez, kabul edilmemis hissetmelerine yol acarken, sik sik
unutuldugunu diistinen bazi kardesler fiziksel ve ruhsal sikintilar nedeniyle
durgunluk yasayabilmektedir. Kardeslerin ¢ogu hastanede calisan profesyonellerin
tutumlarindan olumlu ya da olumsuz olarak etkilenebilmektedir. Bu nedenle,
kardeslerin bu siireci ve sonrasini pozitif anilarla hatirlamasini saglamak igin onlarin
desteklenmesi onemlidir (92). Bu anlamda kardeslerin ihtiyaglarinin, bas etme
yontemlerinin ve miidahalelerin Oniindeki bariyerlerin belirlenmesi planlanacak
giiclendirme ¢aligmalarinda yol gdsterici olacaktir.

Kanser hastasi olan ¢ocuk ve genclerin ergen kardesleri hastalik siirecinde
temel olarak ilgi ve kabul ihtiyaci duymaktadir. Bunun yani sira kardeslerin bu
donemde ebeveynlerinden ve sosyal ¢evrelerinden kendi yasamlarina, isteklerine,
ihtiyaclarma zaman ayirmalari, ilgi gostermeleri, onlarin varligini ve yasadiklari
giicliikleri kabul etmelerine iliskin ihtiya¢lar1 oldugu belirtilmektedir (93). Kardesler
ayrica, aile iletisiminin diiriist, acik olmasina ve tedavi siirecinde aileye dahil olmaya
duyduklari ihtiyaci da belirtmistir. Saglikli kardesler i¢in 6zel olarak duygusal destek
saglanmas1 kardesler tarafindan belirtilen bir bagka ihtiyactir. Bireysel olarak
yiiriitiilen desteklerin yani sira akran gruplarinin da negatif diisiincelerle, duygularla
basa ¢ikmada faydali oldugu belirtilmektedir (93). Bu ¢ergevede saglikli kardeslerin
aile icinde kurulacak etkili ve acik iletisime, akran ve sosyal ¢evre destegine, ilgi ve
kabule ihtiyaglar1 duyduklari sdylenebilir. Kardesler, ailede kaygi olmadan mizahn,
esprilerin, hosgoriiniin yasandig1 bir ortamda sadece bir ¢ocuk olmaya gereksinim
duyduklarmi belirtmektedir (93). Baska bir ¢alismaya (45) katilan kardesler de
kardesin iyilesmesine, aile biitiinliigiiniin saglanmasina, ebeveynlerin duygularim
paylasmasina ve ekonomik yeterliligin saglanmasina gereksinim duyduklarini
belirtmislerdir. Kardeslerin bu siirecte iletisime duyduklari ihtiya¢ belirgin bigimde
on plandadir; ¢cocugun hastaligi ve tedavisi ile ilgili bilgilerin yan1 sira saglikli
kardesler hastaligin yasamlarina, uyumlarina nasil etki ettigi, bu siirecte diger aile

tiyelerinin neler hissettigi hakkinda da konusma firsatina ihtiya¢ duymaktadir. Ayrica
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bu ihtiyacin karsilanmasinda siireklilik ve giincellik 6nemlidir; hastaligin tedavisi ve
seyri degistikce kardeslere uygun bigimde yeterli bilginin saglanmasi gerekmektedir
(33). Bir diger one ¢ikan ihtiyag¢ ise enstriimental ve sosyal destege duyulan
ihtiyactir. Kardesler bu siirecte ev islerinin yiiriitiilmesinde, akademik basarilarinin
saglanmasinda ve Ozellikle duygularini, diisiincelerini, sorunlarin1 paylasarak daha
etkili bas edebilmelerinde akrabalarindan, akranlarindan, saglik profesyonellerinden
destek alma ihtiyaci duymaktadir (24, 27, 33, 45, 93). Bu baglamda fiziksel ve
duygusal islevselliginin artirilmasinda saglik profesyonelleri tarafindan kardeslere
yonelik olarak uygulanan psikoegitimler, akran kamplari, bas etmeyi gii¢lendirici
programlar gibi destekleyici bakim girisimlerinin dnemi vurgulanmaktadir (33).
Kanserli ¢ocuklarin kardeslerinin bas etme yontemlerinin ve kaynaklarinin
belirlenmesi girisimsel ¢alisma igeriklerinin sekillendirilmesi agisindan onemlidir.
Kardeslerin genellikle duygu odakli bas etme yontemlerini kullandiklari; bunlarin
icinde sosyal-duygusal destek kullanimi, sosyallesme-aktiviteler, zihin odagin
degistirme ve dini uygulamalar gibi stratejiler oldugu belirtilmektedir (45). Az sayida
kardesin olumlu bakis agisiyla, minimize ederek veya hastaliga, hasta kardesine
yaklasim konusunda bilgi arayisina girerek bas etmeye calistiklar: belirlenmistir (45).
Bas etme ve aile fonksiyonelliginin kardeslerin psikososyal uyumuna olan etki ettigi;
diisiik anksiyete, giivensizlik, yalnizlik diizeyinin ve hastaliga katilimin kardeslerin
iyimser kalma yeteneklerine olumlu yonde etki ettigi ve boylelikle bozulan
psikososyal islevselligin daha ¢abuk iyilestigi ortaya konmustur (94). Baska bir
calismada, kanserden kurtulan ergenlerin, ebeveynlerinin ve kardeslerinin
psikososyal fonksiyonelligi, travma sonrasi biiylime diizeyleri ve bas etmeleri
incelenmis; kardeslerin kabullenme, aktif bas etme, duygu odakli bas etme ve dini
inancla bas etme yoOntemlerini kagingan bas etme yontemine gore daha fazla
kullandiklari, daha biiylik yasta olan kardeslerin aktif bas etme diizeylerinin daha
fazla oldugu ve taninin iizerinden gecen zamanin daha fazla olmasmin kardeslerin
kagingan bas etmeyi kullanma diizeyini azalttig1 saptanmistir (95). Kronik hastaliga
sahip olan ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin bas etme yontemlerinin degerlendirildigi
bagska bir c¢alismada (96), kagingan ve soruna yonelici stratejilerin kardesler
tarafindan hemen hemen ayni oranda kullanildigi, en sik kullanilan kagingan

stratejinin hayal kurmak, soruna yonelici stratejinin ise sosyal destek oldugu
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saptanmigtir. Kardesler soruna yonelik tarzda bas etmenin daha etkili oldugunu
belirtmistir ancak daha fazla sayida bas etme stratejisi kullanan kardeslerin uyum
diizeylerinin daha diisiik oldugu bulunmustur (96). Baska bir tez ¢alismasinda (97)
kanserli ¢cocuklarin kardeslerinin spiritiiel bag etme yontemlerini kullanma diizeyleri
ile bu diizeyin uyumlarina etkisi degerlendirilmis, kardeslerin biiyiik ¢ogunlugunun
spiritiiel bas etmeyi kullandiklari, inangla bas etme stratejisindense var olugsal bas
etme stratejilerini daha yiiksek diizeyde tercih ettikleri ve var olussal bas etme
yontemlerini kullanan kardeslerin travma sonrasi tepki puanlarinin anlamli derecede
daha diisiik oldugu goriilmiistiir. Etkili bas etme yontemlerinin gelistirilmesine
yonelik girisimsel calismalarla, becerilerin 6grenilmesiyle kardeslerin uyumunda
artma ve mental durumunda iyilesme oldugu da kanitlanmistir (31-35). Kardeslerle
yapilan miidahale ¢alismalarinin tiimiiniin gézden gegirildigi bir aragtirmada (31)
siklikla grup ve akran odakli yliriitiilen, bas etmenin gelistirilmesine ve tibbi bilginin
artirllmasina yonelik miidahalelere odaklanan ¢aligmalarin kardeslerin psikolojik ve
sosyal uyumunu, yasam kalitesini, benlik saygisin1 artirmada, depresyon, anksiyete,
travma sonrasi stres tepkileri ile davranigsal problemleri azaltmada etkili oldugunu
belirlenmistir. Baska bir gozden ge¢irme c¢alismasinda da kronik hastaligi olan
cocuklarin kardeslerine yonelik miidahale c¢alismalarinin ¢ogunun bas etme
yontemlerini gelistirmeyi icerdigi ve bunun kardeslerin duygusal ve davranigsal
problemlerinde azalmaya katki sagladigi belirlenmistir (32). Kardeslerde meydana
gelen bu degisimler diger aile iiyelerine de yansimakta ve iyi olus diizeyleri
artmaktadir.

Kanserli c¢ocuklarin psikososyal bakimi igerisinde saglikli kardeslerin
emosyonel ve sosyal olarak desteklenmesi de bakim standartlarindan biri olarak
belirlenmistir ancak, bu destegin saglanmasinda cesitli bariyerler oldugu da
belirtilmektedir (33, 38, 98). Gerhardt ve ark. (33)’in belirttigine gore kardeslere
psikososyal destegin saglanmasindaki bazi engeller egitimli psikososyal destek
personeline ve toplum kaynaklarina ulasimda, kardeslerin yiizlestikleri sorunlara
iliskin personel bilgisinde, kardeslerin sorunlarini ve ihtiyaglarin1 degerlendiren
standardize tarama araglarina ulasimda, saglik hizmeti saglayicilarinin kardeslere
erisimi ve kardeslerle iletisiminde, kanita dayali bakimi yaymak i¢in miidahale

aragtirmalarinda mevcut olan yetersizliklerden kaynaklanmaktadir. Kurumlarin
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psikososyal destegi saglayacak yeterli personele sahip olmasi, kardes sorunlariyla
ilgili farkindaligi artirmak icin egitim ve Ogretim saglanmasi, hastalik siirecinde
periyodik degerlendirme ve hizmet sunulmasi 6nerilmektedir. Kardesler igin standart
tarama araclarinin gelistirilmesi, aile sartlarina ve kardesin gelisim seviyesine duyarli
olarak yapilandirilan goriismelerde bu araglarin  uygulanmasit ve diger
profesyonellerle (6rnegin 6gretmenler ve toplum temelli hizmet saglayicilar) ortaklik
yapilmasi ideal bakim i¢in diger Oneriler arasinda yer almaktadir (33). Kanser
merkezlerinin ¢ogunda kanserli ¢ocuk ve ailesine teshis tedavi siireglerinden
baglayarak kurtulma veya yasam sonu, yas siireglerine kadar psikososyal destek
saglandigr belirtilmektedir (38). Ancak, 2015 yilinda belirlenmis olan bakim
standartlar1 (36) sistematik bir bi¢imde uygulanamamaktadir. Sosyal hizmet
uzmanlarinin bildirdigine goére psikososyal destek elemanlari ve programlari igin
finansal destege, standart degerlendirme 6lgeklerinin entegrasyonuna, ailelere tedavi
boyunca ve sonrasinda finansal yiik degerlendirmesi yapilmasina, psikiyatrik
hizmetlere siirekli erisimin saglanmasina, ebeveyn ve kardeslerin bakima entegre
edilmesine ihtiyag¢ vardir (38). Kanser tanisi alan gocuklarin ebeveyn ve kardesleri de
psikososyal degerlendirmenin kardesler igin bir ihtiya¢ oldugunu giiglii bigimde ve
esit oranda vurgulamaktadir (98). Bunun saglanamamasina iliskin engeller ise aile
parcalanmalar1 ve ayriliklar, ebeveynlerin stresi, duygularin paylasilmasi
konusundaki isteksizlikler olarak belirlenmistir. Ebeveynler uzun siire hastanede
kaldiklar1 i¢in uzaklastiklarini, kendi endise ve stresleriyle ugragsmaktan kardeslerin
sorunlarina egilemediklerini belirtirken kardesler de anne-babalarina ekstra stres
yiiklemek istemedikleri i¢in sorunlarimi konusmaktan kagindiklarini belirtmistir. Bu
engellere iligkin kardeslerin tan1 konulur konulmaz psikososyal degerlendirmelerinin
yapilmasi ve {i¢ ayda bir taramanin tekrarlanmasi gerektigi konusunda ebeveynler ve
kardesler hem fikir ifadelerde bulunmustur ancak, ebevynler psikososyal taramalarin
internet lizerinden 6l¢eklerin doldurularak yapilabilecegini 6nerirken kardesler klinik
goriismelerle gergeklestirilmesini 6nermistir (98).

Cocukluk cagi kanserlerinin saglikli kardeslerin iyilik haline, psikososyal
uyumuna, yasam kalitesine, benligine, ruhsal ve fiziksel sagligina olumlu ve/veya
olumsuz ¢esitli etkileri oldugu agiktir. Kardeslerin bu siirecin baslangicindan itibaren

ele alinarak psikososyal yonden giiclendirilmesi, bu etkilerin olumlu yo6nde
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artinlmasina katki saglamaktadir ancak, iilkemizde kanserli ¢ocuklarin saglikli
kardeslerini ele alan ¢alismalarin hala ¢ok sinirlt sayida oldugu goriilmektedir (21,
43-45). Tirkiye’deki kanser tamisi alan ¢ocuklarin saglikli  kardeslerinin
deneyimlerini, psikososyal durumlarini, bag etme yontemlerini, yasam kalitelerini
degerlendirerek ileri miidahale g¢alismalarma 1sik tutacak niceliksel ve niteliksel

aragtirmalara ihtiyag¢ vardir.

2.2. Cocukluk Cag Kanserlerinde Ebeveynlere Yonelik Psikososyal
Miidahaleler

Ebeveynlerde stresin azaltilmasi ve uyumun artirilmasina yonelik psikososyal
miidahaleler cogunlukla bireysel olarak uygulanan, aile sistemleri bilgisi ile
sekillendirilen bilissel ve/veya davranigsal terapilerdir (34). Cogunlukla annelere
uygulanmis olan, problem ¢6zme becerilerinin gelistirilerek negatif duygulanimin
azaltildigi bu miidahale programlar1 sosyal psikoloji, psikolojik saglamlik, hastaliga
0zgii bas etme modelleri gibi giiclii teorik ¢erceveleri birlestiricili§inin yani sira iyi
tolere edilebilir ve uygulanabilir 6zelliklere sahiptir (34). Biligsel davranigg1r kuram
temelli temel problem ¢ozme tekniklerinin ogretildigi 90 dakikalik bir bireysel
egitim oturumunun 49 bakim verici ile 40 ebeveyne uygulandigi bir ¢alismada (99),
2 aylik izlem degerlendirmelerinde katilimcilarin toplumsal kaynaklarin daha
farkinda olduklari, problem ¢6zebilme puanlarinda yiikselme oldugu saptanmustir.
Spesifik olarak problem ¢ézme becerileri egitiminin etkinliginin degerlendirildigi bir
baska ¢alismada (100) ise, randomize kontrollii ¢aligma tasarimi kullanarak ¢ocugu
yeni kanser tanisi alan 309 annenin yarisina problem ¢ozme becerileri egitimi
uygulanirken diger yarisina direktif olmayan girisimler uygulanmis, girisimler
oncesi, hemen sonrast ve 3 ay sonrasi annelerin problem ¢dzme becerileri ile
anksiyete, depresyon, travma sonrasi stres gibi negatif duygulanim diizeyleri
Olclilmiistiir. Arastirma sonucuna gore, girisimlerden hemen sonra her iki grupta da
negatif duygulanimlarda azalma goriilmesine ragmen 3 aylik izlem Ol¢limlerinde
sadece problem ¢ozme becerileri egitiminin uygulandig1 annelerde anksiyete, travma
sonrast stres ve depresyon diizeylerinde anlamli derecede azalmanin devam ettigi
gorilmiistlir; bu da problem ¢6zme becerisi egitiminin annelerin duygulanimina

direktif olmayan girisimlere oranla daha uzun siireli etkisi oldugunu kanitlamistir
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(100). Baska bir randomize kontrollii calismada (101) kontrol grubunda olan ¢ocugu
yeni kanser tanist almis olan annelere geleneksel problem ¢dzme becerileri egitimi
verilirken deney grubundakilere buna ek olarak yine becerileri igeren, bilgisayar
destekli bir kisisel dijital asistan verilmistir. 8 hafta uygulanan programlarin 6ncesi,
hemen sonrasi ve 3 ay sonrasi yapilan dl¢iimler sonucunda her iki gruptaki annelerin
problem ¢6zme Dbecerilerinde artma, ruh hallerinde iyilesme, depresyon
semptomlarinda azalma oldugu, gruplar aras1 anlamli farkliliklar bulunmadigi ve
annelerin  aksakliklara ragmen dijital asistam1 tercih edilebilir olarak
degerlendirdikleri saptanmistir (101). Her ne yontemle verilirse verilirsin problem
¢ozme becerileri egitiminin bu siire¢te annelerin ruh hallerinde iyilesmeye katki
sagladig goriilmektedir.

Problem ¢6zme becerileri dgretiminin yani sira annelerde kansere iliskin
bilginin artirilmasi, rahatlama tekniklerinin Ogretilmesi, bas etme yontemlerinin
gelistirilmesi gibi igeriklere sahip olan psiko-egitim ¢aligsmalari da bulunmaktadir.
Malezya’da yiiriitiilen bir arastirmada (102) pediatrik kanser hastasi ¢ocuklarin
annelerine hastaligin tanim, tipi, nedenleri, semptomlar1 ve tedavisi gibi igerikleri
olan bilgilendirme oturumlarinin yani sira ebeveyn ve ¢ocuk tepkilerinin ayr1 ayr1 ele
alindig1 ve rahatlama tekniklerinin 6gretildigi toplam bes oturumluk bir psikoegitim
programi uygulanmistir. Program sonrasi yapilan izlem o&lgiimlerinde, programa
katilan annelerin kansere iligkin bilgisinin kontrol grubundaki annelere oranla
anlamli olarak artmis oldugu ve anksiyete diizeylerinin anlamli olmasa da azaldig:
saptanmistir (102). Baska bir ¢alismada (103), ¢ocugu yeni tani alan ebeveynlere
toplam 12 seanslik biligsel davranisgi miidahale modiilii uygulanarak modiiliin
cocugun igsellestirilmis ve dissallagtirilmis semptomlarina etkisi incelenmis,
miidahalenin annedeki stresi azalttigt ve bunun da ¢ocugun igsellestirme
semptomlarinin azalmasina etki ettigi, izlemde miidahalenin her iki semptom tiiriiniin
de azalmasina etki ettigi saptanmistir. Silva (104) tarafindan yiiriitiilen tez ¢alismasi
da grup seklinde yiiriitiillen psikoegitim miidahalesinin bireysel sekilde yiiriitiilen
psikoegitim miidahalesine gore daha efektif sonuglar verdigini géstermistir. Yeni tani
almis olan kanser hastasi ¢ocuklarin anneleriyle interdisipliner bi¢cimde yiiriitiilen bir
calismada (105) belirsizligin dogasi, bilissel bas etme, problem ¢dzme, sosyal destek

ve becerilerin biitiinlestirilmesi iceriklerine sahip alt1 oturumluk bir modiil psikolog
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ve hemsireler tarafindan uygulanmistir. Arastirmanin sonucunda, rutin psikososyal
bakimin siirdiiriildiigii kontrol grubundaki annelere oranla deney grubundaki
annelerin stresinde anlamli bir azalma oldugu, hastalifin negatif psikososyal
etkilerini Onleyici olan bu etkinin izlem Olgiimiinde de siirdiigii (miidahale
grubundaki annelerin uyumunda iyilesme veya sabit kalma goriilmiistiir) ve ayrica,
girisimin uygulanabilir, tercih edilebilir oldugu kanitlanmistir (105). Marsland ve
ark. (106)’1n ¢alismasi da algilanan sosyal destegin bu tarz girisimlerin psikososyal
faydasina olan etkisini ortaya koymustur. Yeni tani alan kanser hastasi ¢ocuklarin
primer bakim vericileri ile yiiriitiilen deneysel ¢alismada, miidahale grubundaki
katilimcilara stres yonetimi, etkili bas etme yontemleri, sosyal ve duygusal destek
bulma gibi konular1 igeren kapsamli bir psikoegitim programi uygulanmistir.
Programin etkinliginin, uygulanabilirliginin ve algilanan sosyal destek diizeyinin
miidahaleden goriilen yarara ne yonde etki ettiginin saptandigi arastirma sonucunda
miidahalenin gegerli, uygulanabilir oldugu, uzun dénemde deney ve kontrol gruplari
arasinda stres diizeyleri arasinda anlamli farklilik olmadigi; bununla birlikte,
miidahale oncesi algilanan sosyal destek diizeyi daha diisiik olan bakim vericilerin
miidahaleden daha fazla yarar sagladigi belirlenmistir (106). Cocukluk c¢ag1
kanserlerini atlatan birey ve ailelerinin rehabilitasyonuna ve giinliikk yasantilarina
tekrar uyumlarinin saglanmasina yonelik miidahale ¢aligmalarinin derlendigi giincel
bir sistematik derleme ¢aligmasina (107) gore, miidahalelerin hemen hepsi anlaml
psikososyal yararlar saglamaktadir ancak, yiiksek kalitedeki arastirmalara halen
ithtiya¢ duyulmaktadir.

Uluslararasi literatiirde kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerine yonelik psikososyal
midahale c¢alismalarindaki bu ¢esitliligin heniiz ulusal literatiirde yansimasi
olmadigi, bu grupla yiiriitillen girisimsel ¢alismalarin halen yetersiz sayida oldugu
goriilmektedir. Az sayidaki miidahale ¢alismasinda (41, 42) ebeveynlerin hastaliga,
hastaligin belirtilerine ve tedavi yonetimine iligkin bilgi diizeyi artirilarak dolaylh
yoldan psikososyal uyumlarinin artirildigr goriilmektedir. Cetinkaya ve Kurt (41)
yar1 deneysel ¢aligmalarinda, miidahale 6ncesi yasam kalitelerini degerlendirdikleri
akut lenfoblastik 16semi tanisi alan ¢cocuklara ve ailelerine bir ay boyunca haftada bir
giin kemoterapi hakkinda bilgi vermis, egitimin sonunda ailelere bilgilendirme

kitapgigi vererek bir ay sonra tekrar Olgim yapmistir. Calisma sonucunda,
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miidahaleler sonrasinda hem c¢ocugun hem de ebeveynlerinin yasam kalitesinin
yiikseldigi ve bilgilendirmenin her yas grubunda 6z saygi alaninda artis sagladig
gorilmistlir (41). Alparslan ve ark. (42) tarafindan yapilan ¢alismada da benzer
bicimde 10semi tanis1 alan ¢ocuk ve ailesini bilgilendirmek amagli bir boyama kitabi
hazirlanmis, 6n degerlendirmeden sonra verilen kitabin etkinligini degerlendirmek
icin bir hafta sonra Olglimler tekrarlanmigtir. Aragtirma sonunda ebeveynlerin
tamamima yakin1 kitabin egitim materyali olarak kullanilmasindan memnun
olduklarii belirtmis, katilimecilarin durumluk kaygi puanlarinda anlamli bir azalma
oldugu saptanmistir. Her iki caligmanin sonucunda bilgilendirme ve egitimin
psikososyal duruma olumlu etkileri oldugu i¢in daha ¢ok katilimciyla daha gesitli
egitim programlarinin uygulanmasi onerilmistir (41, 42).

Ulusal ve uluslararas: literatiirdeki mevcut durum incelendiginde, ¢ocukluk
cag1 kanserlerinde aile bireylerinin gerek psiko egitsel gerek hastalik bilgisinin
artirilmasina yonelik miidahalelere gereksinim duyduklari goriilmektedir. Bu tiirden
girisimlerin 1yilik haline, uyuma, psikososyal duruma, yasam kalitesine olumlu
yonde sagladigi katkilar da diigiiniildiigiinde, psikososyal agidan risk altinda olan bu

gruba yonelik kanit diizeyi yiiksek deneysel ¢alismalarin artirilmasina ihtiyag vardir.

2.3. Cocukluk Cagi Kanserlerinde Aile Merkezli Psikososyal Bakimin

Onemi ve Hemsirenin Rolii

Cocukluk cag1 kanserleri, diger tiim hastaliklar gibi, fiziksel ve ruhsal
anlamda olumlu sonuglarin elde edilebilmesi i¢cin multidisipliner yaklagilmasini
gerektiren bir sliregtir. Hasta ¢ocuk ve ailesinde pozitif yonde psikososyal ¢iktilarin
elde edilebilmesi i¢in, iiyelerinin her birinin hem primer hem destekleyici rollerinin
oldugu bir takim caligmasina ihtiya¢ vardir. Saglik bakim ekibinin her bir iiyesinin
primer rol islevlerinin yam sira rollerin ¢akistii, birbirine gegtigi alanlarin da
bilgisine sahip olmasi, Yyapilacak her girisimin ¢ocugun uyumuna, dolayisiyla
hastaligin gidisatina etki edeceginin farkinda olarak hareket etmesi beklenmektedir.

Pediatrik kanserlerin saglik bakim ekibinde genellikle onkologlardan fiziksel
hastaligin yonetimi, hemsirelerden tedavinin ve egitimlerin yiiriitiilmesi ile koordine
edilmesi, psikologlardan veya ruh saglhigi hemsirelerinden ¢ocugun ve ailenin bag

etmesine yardimcit olma, sosyal hizmet uzmanlarindan karsilasilan finansal
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giicliiklere veya duygusal destek ihtiyacina iliskin yonlendirme yapma gibi primer
rollerin yani sira ekip iyelerinin tiimiinden aileye ve g¢ocuga bireysel veya grup
olarak duygusal destek saglamasi beklenmektedir (108). Ebeveynler de ¢ocuklari igin
en uygun bakim tliriinii belirlemede ve hastane sonrasi evde bakimin koordine
edilerek siirdiiriilmesinde bu takimin bir iiyesi halini alir. Bu katilim, bilginin
paylasilmasini, ebeveynlerin karar verme siireglerine katiliminin saglanmasini ve aile
tarafindan yapilan se¢imlere saygi duyulmasini vurgulayan bir saglik hizmet sunum
stireci olan “aile merkezli bakim” kavrami ile siirdiiriilebilir olmaktadir (109).
1960’11 yillarin basinda 6zellikle hasta ¢ocugun tedavisinde ailenin ¢ok 6nemli rolleri
oldugunun fark edilmesiyle, onceki yillarda gelistirilen “hasta merkezli bakim”
kavram1 yerine “aile merkezli bakim” kavrami gelistirilmistir (109). Kavram
zamanla evrimlesmis ve gelismistir. Aile merkezli bakimin kavramsal tanimi;
ailelere bakim rollerinde yardimci olan bir felsefe, temel cocuk bakim ilkeleri,
ebevenler tarafindan verilen bakim, ebeveynlerin ve saglik profesyonellerinin birlikte
caligmas1 gibi kavramlar1 icermesinin yani sira ebeveynlere profesyonellerin
siipervizyonu altinda ¢ocuklarin1 koruma sansi veren biitiinciil bir bakis agisi
seklinde belirtilmektedir (110). Aile merkezli bakimin sonuglari arasinda hasta ve
ailenin memnuniyetinde, yasam kalitesinde, 6z yeterliginde artma, bilgi akisinda
gelisme, aile ile profesyonel ekip arasindaki etkilesimde ilerleme ve tiim bunlarin
sonucunda da tedavi ¢iktilarinda iyilesme yer almaktadir (110, 111). Ebeveynlerin
kanser hastas1 c¢ocuklarinin tibbi bakim silirecinde tan1 ve tedavi evrelerinde
avukat/savunucu rolii istlendikleri, bu rolii kendilerini ¢ocuklarinin tibbi durumlari
hakkinda bilgilendirerek, tibbi bakim kararlar1 alarak, bakim ekibinin eylemlerini
siirlayarak ve bakim ekibini onaylayarak ve/veya destekleyerek yerine getirdikleri
belirtilmektedir (111). Ebeveynlerin bu sekilde c¢ocuklarinin tedavisine ve
yonetimine aktif katilimi tesvik edilmesi ve desteklenmesi Onerilen bir durumdur.
Ebeveynlerin ¢ocuklarina verilen saglik hizmetlerini aile merkezli olarak
degerlendirmeleri, algiladiklar1 bakim verici yiikiinde azalmayla iligkili bulunmus, bu
azalma neticesinde aile merkezli bakim hizmetlerinin dolayli olarak yasam kalitesi
ve yasam doyumuna olumlu yonde etki ettigi saptanmustir (112). Saglik calisanlar1 ve
ebeveynler arasindaki etkilesimin sadece tedavi ve bakim siirecinde degil ¢ocugun

kaybedilmesi durumunda yas tutma siirecinde de etkili oldugu belirtilmektedir (113).



29

Torres, cocuklarini bir ila {i¢ yil O6nce kanserden kaybeden otuz ebeveynle
derinlemesine  goriismeler yaptigi tez calismasinda, ebeveynlerin = saglik
profesyonellerini  aileden biri gibi gordiiklerini, kayiptan sonra kurulan
etkilesimlerinin ebeveynlerin anlam bulmasina yardimci olduklarini, bu etkilesimin
ve kayiptan bir anlam bulmanin ebeveynlerin depresyon ve keder diizeylerinde
diismeyle sonuglandigin1 saptamistir (113). Aile merkezli bakimm uygulanma
durumunu ve faydalarimi daha rahat degerlendirebilmek amaciyla 2008 yilinda
Klassen ve ark. (114) tarafindan pediatrik onkoloji servislerinin aile merkezli bakim
verme durumlarinin ebeveynler tarafindan degerlendirilebilmesini saglayan bir 6lgek
gelistirilmistir. Dix ve ark. (115), bu 6l¢egi kullanarak Kanada’da genis ¢apl kesitsel
bir arastirma yapmis, 411 ebeveynin tamamina yakininin aile merkezli bakim alma
durumlarinm yiiksek olarak degerlendirdigini saptamistir. Algilanan kotii prognoz ve
ebeveynin psikososyal durumunun daha koti olmasi aile merkezli bakim alma
derecesinin de diisiik olarak degerlendirilmesiyle iliskili bulunmus, evli olmayan
veya resmi nikahsiz yasayan ebeveynlerin aile odakli hizmetleri daha diisiik olarak
degerlendirdikleri, ebeveynlerin genel bilgi saglama durumlarmin ¢ocugun bakim
aldig1 tedavi tesisine bagli olarak fakliliklar gosterdigi saptanmistir (115). Ayni
iilkede ayni hizmetleri alan ancak gd¢men olan ebeveynlerle yapilan bir bagka
calismada ise (116) ebeveynlerin genel olarak aldiklar1 hizmetten memnun olduklari
ve deneyimlerinin aile merkezli bakimin temel unsurlarini yansittigi saptanmustir.
Ancak, ebeveynler kendilerini saglik ekibinin bir iiyesi olarak gérmediklerini, saglik
hizmet saglayicilar1 arasinda hizmetin kalite ve koordinasyonunda tutarsizliklar
bulundugunu, bazi profesyonellerin mekanik ve nezaketsiz bicimde davrandigini ve
saglik hizmeti saglayicilarinin saglikla ilgili hassas bilgileri dogrudan ¢ocuklartyla
iletmelerinden rahatsizlik duyduklarini da belirtmistir (116). Diger taraftan, Klassen
ve ark. (117) pediatrik onkoloji servislerinde c¢alisan saglik bakim hizmeti
saglayicilar1 olarak doktorlar, hemsireler, sosyal hizmet uzmanlar1 ve ¢ocuk gelisim
uzmanlari ile goriiserek ebeveynlerle yakin bigimde ¢alismaya iligkin diisiincelerini
ve deneyimlerini belirlemistir. Calismaya katilan saglik bakim saglayicilari kanserin
baslangicindan palyatif bakima kadar olan yolculuklarinda ebeveynlere yardim
ettiklerini, onlarla yakin, uzun soluklu bir iliski i¢inde olmay1 degerli bulduklarini

belirtmistir; 6te yandan, karmagik ailelerle, talepkar, kaba veya ofkeli ebeveynlerle,
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tedavi veya palyatif bakim konularinda uzlasamayan ebeveynlerle ¢aligmayi ve kotii
haberi ebeveynlere ileten kisi olmayr zorlayici bulduklarmi belirtmiglerdir (117).
Cocukluk c¢ag1 kanserlerinde tani1 asamasindan palyatif bakima, yas siirecine kadar
ebeveynlerle saglik profesyonelleri arasinda kurulan etkilesimin ve aile merkezli
psikososyal bakimin hem hasta olan ¢ocuga hem diger aile bireylerine hem de saglik
bakim ekibine c¢ogunlukla pozitif yonde c¢iktilar sagladigi gorildigi tizere
calismalarla kanitlanmistir. Bununla birlikte iletisimin daha etkili bicimde
yonetilmesi, ebeveynlerin bakima katilimimnin faydalarina iliskin farkindaligin
artirtlmasi ve farkli kiiltiirlerden gelen ailelerle kurulacak etkilesimin kiiltiire duyarli
olarak gelistirilmesi Onerilmektedir (111-118). Bu etkilesimin ve pozitif ¢iktilara
iligkin farkindaligin artirilmasina katki saglayacak olan saglik profesyonellerinden
biri de primer bakim verici roliine ek olarak hasta ¢ocuk ve ailesine psikososyal
destek hizmeti de saglayan hemsirelerdir.

Pediatrik  onkoloji  hemsireliginde anahtar rol kanser deneyimini
insancillagtirmaktir. Yani; ¢ocuk ve ailesiyle, sayginliklarini, benzersizliklerini ve
gliclerini artiracak bigimde baglanti kurmaktir (119). Teknoloji bakimin insanliktan
uzaklagmasinda potansiyel bir tehdit unsuru olsa da pediatrik onkoloji hemsireliginde
hastaligin ve teknolojinin Otesine odaklanarak bakimin siirdiiriilmesi daimi bir
meydan okuma olmalidir (119). Pediatrik onkoloji hemsireligi alaninda teknoloji
temelli bakimdan bagka aile merkezli bakim, program gelistirme, saglik bakim
saglayicilari-maliyet azaltma, hayatta kalanlar ve evde bakim, farmakolojik olmayan
yaklagimlar gibi yeni egilimlerin de oldugu gorilmektedir (120). Bu yeni
gelismelerin takip edilerek sunulan bakimin daha basarili ve etkili hale getirilmesi
icin  hemsirelerin ileri diizey hemsirelik uygulamalarin1  gerceklestirmeleri
onerilmektedir. Bovero ve ark. (121) pediatrik hematoloji-onkoloji kliniklerinde ileri
hemsirelik uygulamalarin1 bir yi1l boyunca basamaklar halinde gergeklestirmis,
uygulamalarin etkinligini farkli boyutlarla degerlendirmistir. ileri hemsirelik
uygulamalarinin pediatrik onkolojideki etkileri hasta ve ailesi tizerindeki etkisini
iletisimin artirilmast ve bakimin siirekliligi ile, disiplinler arasi ekibe etkisini saglik
bakimi saglayicilarinda bir dinamizm gelistirmesi ve daha fazla motivasyon
saglamasi ile, mesleki olarak etkisini yeni roliin yeterliliklerinin daha iyi anlasilmasi

ve roliin kavramsallagtirilmas: ile gostermektedir (121). Bu ileri diizey hemsirelik
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rolleri Tiirkiye’de 8 Mart 2010 tarihli ve 27515 sayilt Hemsirelik Yonetmeligi (122)
ve bu yonetmelikte 19 Nisan 2011 tarihinde yapilan degisiklik yonetmeligi (123) ile
belirlenmis, hemsirelerin alanlarmna gore gorev, yetki ve sorumluluklari ayrintili
bicimde tanimlanmstir. Ilgili belgelere gore, hasta ve ailelerine ruh saghgini ve
problemlerle bas etme becerilerini gelistirmeleri i¢in yardim etmek, egitim vermek,
bakimin tibbi ve psikiyatrik boyutunu entegre etmek, psikolojik uyumun
saglanmasina yardimci olmak konsiiltasyon-liyezon psikiyatri (KLP) hemsiresinin
gbrev, yetki ve sorumluluklari arasindadir (123). Ote yandan, kronik ve &liimciil
hastalik gibi ailelerde anksiyete ve strese neden olan kriz donemlerinde hasta cocuga
ve ailesine destek olma, aileye rehberlik etme, saglik egitimi planlama ve uygulama
ile bakim becerilerini 6gretme pediatri hemsiresinin egitim ve danigmanlik
rollerinden bazilaridir (123). Goriilmektedir ki, ¢ocukluk ¢agi kanserlerinde hem
pediatrik onkoloji klinik hemsirelerine hem de KLP hemsirelerine psikososyal
bakimin saglanmasinda dnemli roller diigmektedir.

Hemgirelerin pediatrik onkoloji alaninda bu ileri diizey rolleri kullanarak
gerceklestirdikleri bircok girisimsel ve tanimlayici c¢aligma bulunmaktadir; bu
caligmalar, hemsireler tarafindan yapilan miidahalelerin hasta cocuk ve ailesine
sagladig1 psikososyal yararlari géstermenin yani sira uygulamalardaki eksiklikleri,
bariyerleri, ihtiya¢ noktalarin1 belirleyerek ileri ¢aligmalara da 1s1ik tutmaktadir (41,
42,121, 124-136).

Hekim ve hemsirelerin ¢ocukluk cagi kanserlerinin aile bireyleri {izerindeki
tiim psikososyal etkilerinin farkinda olduklari, hem hekimlerin hem de hemsirelerin
psikososyal destegi primer olarak hemsirelerin rolii olarak gordiikleri ve bu bakimin
Ozellikle hemsireler tarafindan saglandigi belirtilmektedir (124). Ayni1 zamanda,
hekimler de hemsireler de psikososyal bakim veya girisimlere iliskin formal
egitimlerinde ¢ok az bilgilendirildikleri veya hi¢ bilgi almadiklarini, bu tip
girisimlerin hasta ve ailesi icin ¢ok degerli oldugunu ve bu nedenlerle hizmetlere
ulagimin kolaylastirilmast gerektigini belirtmislerdir (124). Hekim ve hemsirelerin
akut lenfoblastik 16semi tanist alan ¢ocuklarin ebeveynlerine sagladiklar1 duygusal
bakima iligkin goriislerinin karsilastirildigi bir ¢alismada (126) iki meslek grubunun
duygusal bakimi yonetme konusunda belirgin farkliliklart bulundugu saptanmistir.

Doktorlar ebeveynlere tedavinin potansiyel iyilestirici yapisini agiklayarak giiven
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verici olduklarimi agiklamis, ebeveynlerin korkularini ortaya ¢ikararak ve agikca
tartisarak ebeveynlere giiven verebileceklerini diisiinmediklerini belirtmislerdir.
Buna karsilik hemsireler psikolojik becerilere ve giiven saglamak i¢in ebeveynlerin
duygularin1 agikga tartismaya inandiklarin1 belirtmistir. Calisma sonucunda,
hekimlerin duygusal bakimi da hasta bakimidaki biyomedikal ve otoriter rolleriyle
tutarl bigimde sagladiklari, hemsirelerin ise duygusal bakim saglama konusundaki
aciklamalarinin iletisim becerileri programlarinda vurgu yapilan ‘“acik duygusal
konusma” ya benzedigi saptanmistir (126). Cocukluk ¢ag1 kanser hastalarina ve aile
bireylerine saglanacak psikososyal bakim konusundaki bu yeterlilikleri, hemsirelerin
sorun saptama ve soruna yonelik etkili miidahaleler gelistirmesine de katki
saglamaktadir. Uzman bir klinik hemsire tarafindan gelistirilen, kanser hastasi
cocuklarin evden veya hastaneden okullarina baglanmasini saglayan bir programin
pilot uygulamasini yapan Ellis ve ark. (125) c¢alisma sonucunda video konferansin
aileye normallik ve dis diinyayla baglanma hissi sagladigini, hastanin modunu
yiikselttigini, smif arkadaglar1 ve Ogretmenleriyle iliskilerini giiclendirdigini
saptamustir. Ote yandan uygulamanin bariyerleri arasinda maliyet, zaman taahbhiitleri,
biirokratik engeller, teknik ve lojistik zorluklar oldugu belirtilmistir (125). Tim bu
zorluklara ragmen hastaneye yatig sirasinda en zor anlarinda hemsirelerden tatmin
edici derecede duygusal destek gordiigiinii belirten cocuklarin hastaliktan sonra
yasam Kkalitesi diizeylerinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir (127). Ozellikle
hemsgirelerin egitim ve danigmanlik girisimlerini siirekli olarak gii¢lendirmelerinin,
hastanede yatis sirasinda hastalarin duygusal ihtiyaglarini ele alma firsatlarin1 gézden
kagirmamalarinin  6nemi vurgulanmaktadir, c¢ilinkii hastalik atlatildiktan sonraki
stiregte dahi bu girisimlerin olumlu ve kalici bir etki yarattigi gézlemlenmistir (127).
Hemgireler tarafindan gergeklestirilen baska bir miidahale c¢alismasinda (129)
ebeveynlere anlatimsal olarak birebir bicimde hastalik, tedavi ve psikososyal
konulara iligkin bilgilendirme saglanmis, uygulama sonunda ebeveynlerin nicel
Olgtimlerinde anlamli bir farklilik bulunmasa da uygulama hem ebeveynler hem de
hemsireler tarafindan ¢ok faydali ve uygulanabilir bulunmustur. Tirkiye’de
hemsireler tarafindan gergeklestirilen iki deneysel ¢alismada da (41, 42) benzer
bicimde bilgilendirmenin ebeveynler ve kanser tanili ¢cocuklar iizerindeki etkileri

incelenmis, miidahaleler sonrast hem ¢ocugun hem de ebeveyninin yasam kalitesi
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puanlarinda artis oldugu (41) ve ebeveynlerin kaygi diizeylerinde azalma oldugu (42)
saptanmigtir. Ote yandan hemsirelerin hasta ve ailesinin psikososyal problemlerini
fark edemediklerini veya buna iliskin yeterli bilgi diizeylerinin olmadigini gosteren
caligmalar da bulunmaktadir. Onkolog, hemsire ve sosyal hizmet uzmanlarmin
pediatrik kanserlerde ailenin psikososyal problemlerine iligkin bilgi diizeylerinin
karsilagtirildigr  bir c¢alismada (130), sosyal hizmet uzmanlarimin bu siiregte
kardeslerin, ebeveynlerin ve hasta c¢ocugun yasadigr psikososyal problemler
konusunda anlamli olarak daha bilgili olduklar1 saptanmistir. Primer profesyonel
rollerine odaklanmalarinin yani sira arastirmanin yapildigi kurumun kiiltiiri ve
prosediirleri hekim ve hemsirelerin bilgi diizeylerini etkleyebilmektedir. Nitekim,
Crawford ve ark (131)’in ¢alismasi ebeveynlerin dis diinyaya ve hastane kiiltiiriine
baglanmada hemsireleri arac1 faktor olarak gordiiklerini ancak, hastane sartlarinin ve
kiiltiirinlin  hemsire-ebeveyn iletisimini  etkiledigini, bunun sonucu olarak
ebeveynlerin  duygusal gereksinimleri ile hemsirelerin  bu  gereksinimleri
karsilayabilmeleri arasinda kopukluklar yasandigini gostermistir. Hemsirelerin hem
ailelerin hem de hastanenin kiiltiir yapisina hakim olduklar1 i¢in kiiltiirel aracilig
saglamada avantajli bir konumda bulunduklari, bu araciligi saglamak i¢in birim
yoneticilerinin ebeveynlerin duygusal gereksinimlerini karsilamanin hayati 6nem
tasidigim1 kabul etmelerinin yani sira, hemsirelerin bilgi diizeylerinin arttirarak aile
bireyleriyle olan etkilesimlerini de gii¢lendirmesi gerektigi vurgulanmaktadir (131).
Hemsire ve ebeveynler arasinda kurulan etkili iletisimin faydalarini kanitlayan baska
caligmalar da bulunmaktadir. Marklund ve ark.(134)’nin caligmasinda {i¢ farkh
modelin kiiltire duyarli bi¢gimde uyarlanmasiyla gelistirilen ve iyi bigimde
yapilandirilan bir goriisme programi hemsireler tarafindan pediatrik onkoloji
merkezindeki ebeveynlere uygulanmis ve program sonunda ailelerle goriismeler
yapilmustir. Siire¢ sonunda ebeveynler birbirlerine derin duygularini agabilmenin
onlarn1 yiiklerinden kurtararak rahatlattigini; biitlin odaklari hasta c¢ocuk iken bu
goriismeler sayesinde kendi durumlarini, diisiincelerini, hislerini konusabildiklerini
ve bunun olaylara farkli bir 151k altinda bakmalarin1 sagladigini; her oturum sonrasi
hemsirenin verdigi geri bildirimlerle kendi iglerinde sahip olduklari kaynaklar1 fark
ettiklerini ve yeteneklerini yeniden kesfettiklerini; sonug olarak siirecin dengeyi

yeniden kurmak i¢in ¢ok degerli ve faydali oldugunu belirtmislerdir (134). Baska bir
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calismaya (135) gore, pediatrik onkoloji alaninda saglik bakim saglayicilari ve
ebeveynler/aile iiyeleri arasinda kurulan iletisim, iyilestirici iligkileri gelistirmek,
bilgi aligverisinde bulunmak, duygulara yanit vermek, belirsizligi yonetmek, hasta ve
ailesine 6z denetim olanag1 yaratmak gibi cesitli temel islevlere hizmet etmektedir.
Hemsirelerin saglikli kardeslerle de yiiriittiikleri etkili miidahaleler bulunmaktadir
(133, 136).

Pediatrik onkoloji alaninda hemsirelerin aile merkezli psikososyal bakimin
sunulmasindaki etkinligini degerlendirecek olan gelecekteki arastirmalar1 planlarken
atilmasi1 gereken ilk adim mevcut ¢alismalarin klinik uygulamalara olan yansimasini
incelemek, miidahalelerin  Oniindeki bariyerleri tanimlamak ve Onerileri
degerlendirmektir. Enskdr ve ark. (128) tarafindan yapilan analitik derlemede
pediatrik onkoloji alaninda hemsirelik ve psikososyal arastirmalardan elde edilen
klinik etkiler incelenmis ve yedi kategori altinda oneriler toplanmistir. Aragtirmaya
gore saglik bakim vericileri, ¢ocugun hastaliginin tiim aile i¢in dnemli dlgiide stres
verici oldugunun farkinda olmali, bakimi ilerletici sistemler gelistirmeli, yiiksek
kalitede bakim saglamali, tiim aile bireylerine egitim ve destek hizmeti vermels,
gocugu ve aile bireylerini kendi bas etme stratejilerini gelistirmeleri konusunda
cesaretlendirmelidir. Bu klinik uygulamalarin saglik bakim vericileri tarafindan
saglanabilmesi i¢inse yonetimin personeli siirekli egitime tesvik etmesi ve
desteklemesi Onerilmektedir (128). Ayrica, diger ¢alismalarda da belirtildigi gibi
klinik uygulamaya katki saglanabilmesi i¢in bu konudaki arastirmalarin
genisletilmesine ihtiya¢ duyulmaktadir (124-136).

Sonug olarak, ¢ocukluk cagi kanser stireci saglikl aile bireylerinin fiziksel ve
ruhsal saghgint etkilemektedir. Hastalik tedavi olsa dahi normalligin tekrar
kazanilmasi uzun ve yorucu olabilmektedir.  Bu siirecin olumlu ¢iktilarla
atlatilabilmesi icin ebeveynlerin ve kardeslerin psikolojik olarak giiclendirilmesine
ve uyumlarinin arttirilmasina ihtiyag vardir. Tiim saglik profesyonellerinin yan1 sira
ebeveynlerle yakin bir etkilesim icinde olan hemsirelere bu siiregte biiyiik rol
diismektedir. Ileri diizey rollerin kullanilarak aile ici iletisimin artirilmasi, sosyal
destegin saglanmasi, bas etme becerilerinin gelistirilmesi ve saglikli kardeslerin ele

alinmasi saglanmalidir.
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3. GEREC VE YONTEM
3.1. Arastirmanin Sekli

Arastirmada oOn test-son test izleme desenli ve kontrol gruplu miidahale
calisma tasarrm  kullanilmustir. ki asamali olarak vyiiriitiilen ¢alismanm ilk
asamasinda saglikli ergen kardeslerin kanser siirecine iliskin deneyimlerini, onlarin
bas etme yontemlerini ve beklentilerini belirlemek amaciyla tanimlayict niteliksel
arastirma yontemi kullanilmistir. Bu asamadan elde edilen veriler ikinci asamadaki
psikoegitimin igeriginde yer almistir. BOylece, ikinci asamada saglikli ergen bir
¢ocugu daha olan kanser tanili gocuklarin annelerine kardeslerin gereksinimlerinden

olusan temalar1 da icerecek bicimde bireysel psikoegitim programi uygulanmustir.
3.2. Arastirmanin Yeri ve Ozellikleri

Arastirmanin Ankara il siirlar1 iginde bulunan ve ¢ocuk hematoloji-onkoloji
klinigi/poliklinigi olan tiim hastanelerde yiiriitiilmesi planlanmistir. Ancak, tim
hastanelere arastirma izni i¢in basvuru yapilmasina ragmen yalnizca Hacettepe
Universitesi ile Ankara Universitesi Cebeci Tip Fakiiltesi hastanelerinden izin
aliabilmistir. Arastirmanin ilk asamasinda bu hastanelerde yatan veya takibe gelen
ebeveyn ve kardeslerle goriisiilmiis, devaminda arastirmaya katilmay1 kabul eden
kardeslerle derinlemesine goriismeler kendi evlerinde yapilmustir. Ikinci asama olan
psikoegitim uygulamasi yine bu hastanelerin yatan hasta servisinde sessiz sakin bir
odada annelerle birebir olarak gerceklestirilmistir.

Aragtirmanin yapildig1 yer olarak, Hacettepe Universitesi Pediatrik Onkoloji
Bilim Dali, Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Anabilim Dalinin bir parcasi olarak
1972’de kurulmustur. Hacettepe Universitesi Onkoloji Hastanesi igerisinde yer alan
poliklinik ve yatakli boliimlerinde, tan1 ve tedavi merkezlerinde tiim ¢ocukluk ¢agi
kanserlerine iliskin hizmetler kapsamli bi¢cimde yliriitiilmektedir. Bu hizmetler tani
konmasi i¢in yapilan tetkiklerden tedavi ve rehabilitasyon siirecine kadar uzanan kan
alma, enjeksiyon, katater bakimi, kan triinleri transfiizyonu, kemoterapi verilmesi,
aile egitimi gibi cesitli girisimleri icermektedir. Poliklinik boliimiinde hasta
muayene, kan alma odalarinin yani sira, giindiiz ayaktan kemoterapi uygulanan dort

ayr1 odada toplam 12 yatak bulunmaktadir. Cocuk onkoloji servisinde ise 34 yatak
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bulunmaktadir. Bolimde tan1 agamasinda aileye, bizzat hastanin doktoru tarafindan
tedavi stirecine iliskin bilgilendirme yapilmakta ve sorular1 yanitlanmaktadir. Ayrica,
takip edilen hastalara ve ailelerine destek vermek {izere bir psikolog bulunmaktadir.
Ankara Universitesi Pediatrik Hematoloji ve Onkoloji Bilim Dali 1988
yilinda kurulmustur. 2 poliklinik, 18+1 hematoloji yatagi, 18+1 onkoloji yatagi, 6
ayaktan kemoterapi tedavi yatagi, 8 yatakli talasemi transfiizyon odasi ve hematoloji
arastirma laboratuvari bulunmaktadir. Tan1 ve tedavi asamalarinin her siirecinde
hastanin doktoru tarafindan aileye bilgilendirme yapilmaktadir ancak, boliime 6zel
bir psikolog yoktur. Béyle bir destege ihtiya¢ duyan aileler, hastanenin psikiyatri

boliimiine randevu almak tizere yonlendirilmektedir.
3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Ankara il smirlar1 i¢inde bulunan iki iiniversite
hastanesinin ¢ocuk hematoloji ve onkoloji klinik/polikliniklerinde takip edilen
hastalarin ergen kardesleri ve ebeveynleri olusturmaktadir. Arastirmanin ilk
asamasina kardesi herhangi bir pediatrik kanser tiirliniin herhangi bir evresinde
bulunan, aktif tedavi alan ve/veya takip edilen; 11-17 yas araliginda bulunan; biligsel
gelisimi temel goriisme ve Glgekleri anlayacak ve cevap verecek yeterlik diizeyinde
olan; iletisim siirecini etkileyecek herhangi bir hastaligi bulunmayan; Tiirkce’y1 etkin
bicimde anlayan ve konusan; Ankara’da ikamet etmekte olan ve arastirmaya
katilmay1 kabul eden ergen kardesler dahil edilmistir. Ikinci asamada psikoegitim
programina katilan annelere ise yas simirt konulmamis, en az bir saglikli ergen
cocugu daha bulunan; Tiirkce’yi etkin bi¢imde anlayan ve konusan,; iletisim siirecini
etkileyecek herhangi bir hastaligi bulunmayan; aragtirmanin yiiriitiildiigii tarihlerde
ve kliniklerde kanser tanisi alan g¢ocuguna bakim vermekte olan ve arastirmaya
katilmaya goniilli olan anneler ¢alismaya dahil edilmistir. ilk asamada nitel
goriigmelerden elde edilen wveriler, son asamadaki psikoegitim igeriginde
kullanildigindan, hem annelerin etkilenmesini O6nlemek hem de kardeslerin
mahremiyetini korumak amaciyla psikoegitime farkli annelerin katilmasina dikkat
edilmistir. Bu asamanin sadece annelerle yiiriitiilmesinin gerekgesi, primer bakim
vericilerin tamamen annelerden olugmasidir. Arastirmanin herhangi bir asamasinda

hasta olan gocugun kayb1 durumunda katilimc1 arastirma kapsamindan ¢ikarilmastir.
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Ik asamada orneklem biiyiikliigii, verilerin kendini tekrarlamasi (doyum
noktasina ulasmasi) ile belirlenmistir ve toplam 18 kardes ile goriismeler
gerceklestirilmistir.  Son asamada miidahale ve kontrol gruplarinin 6rneklem
biiyiikliigii egitim gerceklestirildikce hesaplanabilmistir. Oncelikle gruplar seklinde
gerceklestirilmesi planlanan psikoegitim yeterli annenin bulunmamasi nedeniyle
bireysel oturumlara doniistiiriilmiistiir. Bu sekilde gergeklestirilen 6rnek bir ¢alisma
bulunmadigi i¢in Orneklem hesaplamasi amaciyla 6nceden G-POWER analizi
yapilamamistir. Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Biyoistatistik Anabilim Dalina
danigilarak orneklem hesabinin verilerin kendisi iizerinden yapilmasi onerilmistir.
Buna gore, oncelikle 10 anneye egitimin uygulanmasi, egitim Oncesi-sonrasi
Olgeklerin doldurulmasi, izlem Ol¢limlerinin de tamamlandiktan sonra verilerin
SPSS’e girilmesi ve elde edilen veriler iizerinden drneklem hesabi yapilmasina karar
verilmigtir. Bu say1 yeterli gelmediginden verilerin toplanmasina devam edilmistir.
Toplamda 16 anneye psikoegitim uygulanmis, kontrol grubunu da 17 anne temsil
etmistir. Ancak, miidahale ve kontrol grubunda birer anne gocugunu kaybettigi i¢in
arastirmadan ¢ikarilmistir. Kontrol grubundaki bagka bir anne ise izlem asamasinda
arastirmaya katilmaktan vazgegctigini belirttigi i¢in ¢aligmadan cikarilmistir. Sonug
olarak, miidahale ve kontrol gruplar1 15’er anneden olusmustur ve tiim olgtimler
tamamlanmistir. Miidahale grubundaki annelerin egitim Oncesi ve egitim sonrasi
Kisa Semptom Envanteri (KSE) toplam 6l¢ek puanlart arasindaki fark tizerinden G-
POWER analizi uygulanmistir. Analiz sonucu 6rneklem sayisinin giicii %95 giliven

araliginda 0.05 hata payi ile .77 bulundugu i¢in uygulamaya son verilmistir.
3.4. Verilerin Toplanmasi
3.4.1. Veri Toplama Araclar

Aragtirmanin ilk asamasinda, ergen kardeslerin tanimlayici 6zelliklerini
belirlemek amaciyla kisisel bilgi formu, derinlemesine goriisme verilerinin
toplanmasinda ise yar1 yapilandirilmis goriisme formu ve ses kayit cihazi
kullanilmistir. Miidahale ¢alismasi olan ikinci asamada kisisel bilgiler formunun yani
sira psikoegitim programinin etkisini degerlendirmek iizere Ebeveyn Roliine iliskin

Kendilik Algis1 Olgegi, Stresle Basa Cikma Olgegi ve KSE kullanilmistir.
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Kisisel Bilgi Formlar: ilk asamada saglikle ergen kardeslere uygulanan
Kardes Tanitic1 Bilgi Formu (EK 1) demografik (yas, cinsiyet, kardes sayisi, dogum
siras1) bilgilerin yani sira hastalia iliskin kardesin goristint, bilgi durumunu
belirleyen sorular da igermektedir. Miidahale galismasina katilan annelerin kisisel ve
hastalikla ilgili bilgileri ise Psikoegitim Programi Kisisel Bilgiler Formu (Ek 2)
kullanilarak toplanmistir. Kisisel bilgi formlarmin tiimii, katilimcilarin durumlarina
etki edecegi diisiiniilen degiskenleri belirlemek amaciyla literatiir bilgisine dayanarak
(17, 20, 40, 89, 101, 137) gelistirilmistir.

Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu: Ilgili literatiir (8, 20, 89) ve nitel
aragtirma konusunda deneyimli {i¢ uzman psikiyatri hemsiresinin goriisii alinarak
olusturulan formda temel olarak asagidaki sorular yer almistir:

1. Kardesinin nesi var? Hastalig1 nasil 6grendin? Kardesinin hastaliiyla
ilgili neler diistiniyorsun/neler hissediyorsun?

Kardesinin hastalig aile yasantinizi nasil etkiledi?
Kardesinin hastalig1 senin hayatini nasil etkiledi?

Kotii hissettigin anlarda neler yaparsin, bu durumla nasil bag edersin?

o~

Su an daha iyl hissetmek i¢in nelere ihtiyacin var? Ailenden,
arkadaslarindan, saglik personelinden beklentilerin nelerdir?

Ebeveyn Roliine fliskin Kendilik Algis1 Olcegi (ERKA) (Ek 3): Toplam 22
maddeden olusan likert tipi 6l¢ek, kadinin ebeveynlik roliine iligkin kendilik algisini
6lgmek amaci ile MacPhee, Benson ve Bullock tarafindan gelistirilmistir (138).
ERKA’nin Tiirkgeye uyarlanmasi Giiler ve Yetim (139) tarafindan yapilmis, alt
Olgeklerin Cronbach alfa i¢ tutarlik katsayilarinin .61 ile .68 arasinda degistigi
saptanmigtir. Test-tekrar test giivenirlik katsayilart ise .59 ile .70 arasinda
bulunmustur. Yeterlilik (madde 2, 6, 10, 14, 18, 21), rol doyumu (madde 4, 8, 12, 16,
20), yatirim (madde 1, 5, 9, 13, 17) ve rol dengeleme (madde 3, 7, 11, 15, 19, 22)
olmak tizere dort alt boyut bulunmaktadir. Her bir maddede ‘6te yandan’ ifadesiyle
baglanan, katilimcinin ebeveynligini nasil gerceklestirdigiyle ilgili olan iki zit climle
bulunmaktadir. Bu iki zit ciimlenin her birinde “bana goére kismen dogru” ya da
“bana gore ger¢cekten dogru” seklinde iki secenek yer almaktadir. Katilimci kendi
ebeveynlik roliine daha uygun olan climlenin bu se¢eneklerinden birini isaretleyerek

cevap vermektedir. Maddelerdeki segeneklerin her biri sirasiyla 1, 2, 3, 4 seklinde
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puanlanmaktadir ancak, 6l¢ekten alinan toplam puan yoktur. Her bir alt boyutu
temsil eden maddelerin toplami alinarak o alt boyuta ait puan hesaplanmaktadir.
Alinan yiiksek puanlar katilimcinin o boyuta iliskin kendilik algisin1 olumlu
degerlendirdigini gostermektedir. Olgek ulusal ve uluslararasi literatiirde birgok
calismada kullanilmistir (140-143).

Stresle Basa Cikma Olcegi (SBO) (Ek 4): Tiirkiim tarafindan 2002’de
gelistirilen besli likert tipi dlgek, toplam 23 maddeden olusmaktadir (144). Olgekte
sorunla ugragmaktan kacinma (1, 3, 11, 14, 15, 19, 21, 22. maddeler), soruna
yonelme (2, 5, 6, 7, 8, 9, 12, 16. maddeler) ve sosyal destek arama (4, 10, 13, 17, 18,
20, 23. maddeler) seklinde ii¢ alt boyut bulunmaktadir. 10, 17 ve 20. maddeler
tersten puanlanmaktadir. Olgekten alinacak toplam puanin (23-115) yani sira alt
Olceklerin de ayrica puanlari hesaplanabilmektedir (sorunla ugragsmaktan kaginma: 1-
40, soruna yonelme: 1-40, sosyal destek arama: 1-35). Her bir alt 6lgekten alinan
yiikksek puan katilimcinin stresle bag etmede o tutumu daha ¢ok tercih ettigini
gostermektedir. Gegerlik gilivenirlik calismasinda 6lgegin biitiinii i¢in i¢ tutarlik kat
sayis1 .78, alt &lgeklerinki ise .85, .80 ve .65 olarak bulunmustur (144). SBO
tilkemizde birgok arastirmada kullanilmigtir (145-147).

Kisa Semptom Envanteri (KSE) (Ek 5): 90 maddelik SCL-90-R (Semptom
Belirleme Listesi)’nin kisa bir formu olarak Derogatis tarafindan (148) gelistirilen
Brief Symptom Inventory (BSI) 53 maddeden olusmaktadir. Kisinin kendi
psikolojik durumunu gesitli boyutlarla degerlendirmesini saglayan 6lgek besli likert
tipindedir. Katilimci 6lgekte yer alan her bir ifade i¢in ‘hi¢’, ‘biraz’, ‘orta derecede’,
‘epey’ ve ‘¢ok fazla’ seceneklerinden birini se¢erek doldurmaktadir. Orijinalinde
dokuz alt boyutu bulunan BSI’nin Sahin ve Durak tarafindan yapilan Tiirk¢e gegerlik
giivenirlik calismasinda (149) maddelerin bes faktorde toplandigir goriilmistiir.
KSE’nin bu bes alt boyutu ‘anskiyete’ (12, 13, 28, 31, 32, 36, 38, 42, 43, 45, 46, 47,
49. maddeler), ‘depresyon’ (9, 14, 16, 17, 18, 19, 20, 25, 27, 35, 37, 39. maddeler),
‘olumsuz benlik’ (15, 21, 22, 24, 26, 34, 44, 48, 50, 51, 52, 53. maddeler),
‘somatizasyon’ (2, 5, 7, 8, 11, 23, 29, 30, 33. maddeler) ve ‘hostilite’ (1, 3, 4, 6, 10,
40, 41. maddeler) olarak belirlenmistir (147, 148). Olgegin puanlamasi her bir
maddede yer alan yukarida verilen bes secenegin O ila 4 arasinda puanlanmasiyla

gerceklestirilmektedir. Boylece olgekten alinabilecek toplam puan 0 ila 212 arasinda
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degigsmektedir. Toplam puanin yiiksekligi psikolojik belirtilerin  sikligini
gostermektedir. KSE’nin toplam puan hesaplamasinin yani sira her bir alt 6lgeginin
de ayrt puanlart  hesaplanabilmektedir.  Uluslararasi literatiirde  ¢esitli
popiilasyonlarda gegerlik giivenirligi yapilarak kullanilan 6l¢egin (151-153) Tiirkge
uyarlamasi iki ayr1 ¢alisma ile yapilmistir (149, 150). Bu calismalarda, KSE’nin
biitiinii i¢in i¢ tutarlik kat sayisinin .95 ile .96 arasinda, alt 6l¢eklerinki ise .55 ile .86

arasinda degistigi bulunmustur. KSE {ilkemizde de bircok arastirmada farkl

popiilasyonlarda kullanilmaktadir (154-156).
3.4.2. Arastirmanin Uygulanmasi

Kurum izinleri alindiktan sonra, ilk asamada aragtirmanin yiiriitiilecegi
poliklinik ve kliniklere ilk ziyaretler yapilarak 6rneklem kriterlerine uygun saglikl
ergen kardesler belirlenmistir.  Arastirmacit  tarafindan once kardeslerin
ebeveynleriyle sonra kardeslerle iletisime gegilerek kardesin uygun oldugu giin ve
saat belirlenmis, goriismeler kendi evlerinde sessiz sakin bir odada
gerceklestirilmistir. En az 20 en fazla 40 dakika siiren goriismeler sirasinda kardesin
rizast ile ses kayit cihazi kullanilmistir. Goriismeler gerceklestirildikge arastirmaci
tarafindan ses kayitlarinin yaziya dokiilmesi yapilmistir. Yaziya dokiilen her bir
gbriisme arastirmaci ile tez danismani tarafindan ayr1 ayr1 okunmustur. Iceriklerden
beliren tema ve alt temalarin tekrarlamaya baglamasiyla birlikte (doyum noktasina
ulagsma) derinlemesine goériismeler sonlandirilmistir. Psikiyatri hemsireligi alaninda
uzman iki kisiye de danigilarak nitel goriisme verilerinin kavramsal ve igerik analizi
tamamlanmistir. Sekil 3.1.”de goriilecegi tizere, ikinci asamada annelere uygulanacak
psikoegitim programi olusturulmustur. Bu siirecte program igeriginin ve
yapilandirmanin tamamlanmasi i¢in kapsamli bir literatiir taramasi yapilmistir (7-11,
13, 14, 16, 21, 23-26, 30-33, 101, 157-173). Ayrica, egitim basliklarindan biri de
saglikli kardeslerin bu siirecte yasadigi zorluklari igerdiginden arastirmanin ilk
asamasinin nitel verilerinden yararlanilmistir. Bu nedenle mahremiyetin korunmasi
acisindan, derinlemesine goriisme yapilan saglikli ergenlerin annelerinin psikoegitim
stirecine dahil edilmemesine 6zen gosterilmistir. Glinliik olarak ilgili birimlere
ziyaretler yapilmig, miidahale ve kontrol grubunu olusturacak anneler arastirmaya

dahil edilme kriterleri dogrultusunda belirlenmistir. Arastirmaya katilmayi kabul



41

eden annelere agiklama yapilmis ve miidahale oncesinde kisisel bilgi formu, ERKA,
SBO ve KSE’yi doldurmalar1 saglanmistir. Miidahale grubuna dahil olan annelerden
her birine (tanisma goriismesi haricinde) toplam 6 oturumdan olusan ve her bir
oturumu yaklasik 60-90 dakika siiren psikoegitim programi uygulanmistir. Program
bireysel olarak yiiriitiildiigii i¢in ve enfeksiyon riski nedeniyle hastalarin yatis
stireleri kisa tutuldugu i¢in haftanin her giinii bir oturum gergeklestirilerek tiim
program her bir anne i¢in bir haftada tamamlanmistir. Bir haftanin sonunda, 6lgekler
annelere tekrar uygulanmistir ancak, bir haftalik siirede sorulari unutmayacaklari i¢in
kontrol grubuna bu ikinci 6l¢lim yapilmamistir. Her iki gruptaki annelerle 3 ay sonra
tekrar iletisime gecilmis ve izlem uygulamasi yapilmistir. Biyoistatistik uzmanina
danisilarak  gruplarin = yeterli sayiya ulastifi tespit edildiginde uygulama
sonlandirilmistir. Arastirmanin akis plani ayrintili olarak Sekil 3.1.’de verilmistir.

“Saglikli ve Pediatrik Kanser Hastasi Cocuklari Olan Annelere Yonelik
Psikoegitim Programi1” Ek 6’da ayrintilar1 verilmis olan toplam alti oturumdan
olusmustur. Oturumlarda soru-cevap ve sozel anlatim yontemleri ile gorsel-isitsel
(odioviziiel) materyaller kullanilmig, gerekli durumlarda verilen 6devlere yonelik
performans geribildirimleri yapilmistir. Genel olarak biligsel-davranis¢1 teori
cercevesinde temellendirilen miidahale programinda, verilen bilgilerin ve dgretilen
becerilerin yani sira annelerin kendi yasam deneyimleri {izerinde de durulmus,
Ogrenilenler ile bu deneyimler tartisgilarak farkindaligin arttirilmasi saglanmustir.
Ayrica bazi oturumlarda goérsel materyal olarak slayt gosterilerinden faydalanilmistir.
Programin oturum bagliklar1 su sekildedir:

1. Oturum: Kanser tanisi alan ve saglikli cocugu olan bir aile olmak

2. Oturum: Kanser tanist alan bir kardese sahip olmak (giicliikler ve
beklentiler)

3. Oturum: Durumu ydnetme becerilerinin gelistirilmesi I- Sosyal/kurumsal
kaynaklarin kullanimi

4. Oturum: Durumu yonetme becerilerinin gelistirilmesi II- Etkili iletisim
becerileri ve kullanimi

5. Oturum: Durumu yonetme becerilerinin gelistirilmesi III- Bag etme
becerileri ve kullanimi

6. Oturum: Degerlendirme ve sonlandirma
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1. Asama (26 Ekim 2016- 21 Mart 2017)
* Nitel arastirma yontemi
* Saglikli ergen kardeslerden 18’1 ile derinlemesine goriisme yapilmast
* Goriismelerin transkript edilmesi

Mayis- Haziran 2017: Temalar ve alt temalarin uzmanlarla tartigilmasi
Temmuz- Eyliil 2017: Psikoegitim igeriginin, uygulama ilkelerinin uzmanlarla
tartigtlmasi ve programa son halinin verilmesi

2. Asama (02 Ekim 2017- 21 Ocak 2018)
* Nicel aragtirma yontemi
* On test-son test kontrol gruplu ve izlemli miidahale ¢alismast

Programin uygulandigi annelere h Kontrol grubunu olusturan annelere
bilgi formu, ERKA, SBO ve bilgi formu, ERKA, SBO ve
KSE’nin uygulanmasi ) KSE’nin uygulanmasi

N\
6 oturumdan olusan psikoegitim
programinin uygulanmasi
J
. )
Program sonunda ERKA, SBO ve
KSE’nin uygulanmasi

01 Ocak 2018- 15 Nisan 2018: Miidahale ve kontrol grubundaki her bir
anneye programin bitmesinden 3 ay sonra izlem 6l¢timii yapilmasi,
ERKA, SBO ve KSE’nin uygulanmasi
20 Nisan 2018: Veriler iizerinden 6rneklem hesaplamasi yapilarak
uygulamanin sonlandirilmasi

Sekil 3.1. Aragtirmanin akis plani



43

3.5. Verilerin Analizi

Arastirmada elde edilen nicel verilerin analiz edilmesinde Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS) 23.0 (Armonk, NY: IBM Corp.) kullanilmistir.
Istatistiksel verilerin anlamlilik diizeyi igin p<0,05 olarak kabul edilmistir.
Arastirmanin ilk asamasinda toplanan demografik veriler istatistiksel hesaplamalar
kullanilarak analiz edilmistir. Bu verilerin degerlendirilmesinde ortalama, standart
sapma, siklik, yiizdelik kullanilmistir.

Nitel gortismelerden elde edilen ses kayitlari, goriismelerin siirdiiriildigii
sirada biten goriigmelerin hemen ardindan arastirmaci tarafindan ¢éziimlenmis, her
bir goriisme ayr1 bir word dosyasina aktarilmistir. Her bir ses kaydi, yaziya
dokiildiikten sonra ikiser kez tekrar dinlenmistir. Verilerin analizinde igerik ve tema
analizi yontemlerinin her ikisi de kullanilmistir. Yar1 yapilandirilmis goriisme
sorularinda yer alan basliklar ile literatiir bilgisi gbz oniinde tutularak {i¢ ana kategori
belirlenmistir. Goriismeler devam ederken yapilan es zamanli c¢oziimlemeler
sirasinda yeni bir kategori belirmis ve toplamda dort kategori catiyr olusturmustur.
Bu ana c¢ati altinda kayitlar defalarca okunarak ifadelerdeki benzerlikler
karsilastirilmis ve kavramsallastirilmistir. Boylelikle kategorilerin altina girecek olan
temalar ve alt temalar belirmeye baslamistir. Ayn1 zamanda temalardaki ifadelerin
siklig1 belirlenerek ayni temanin altinda en az li¢ ifade olana kadar goriismeler
stirdiiriilmiistiir. Verilerin doyum noktasina ulagsmasi bu yolla goézlenmeye
calisilmigtir. Analizler yapilirken alt tema ve temalarin hem kendi i¢inde anlamli bir
biitiin olusturmasina hem de tiim kavram haritasin1 yansitacak bicimde kendi
aralarinda bir biitiinlik olusturmasina dikkat edilmistir. Oncelikle danisman ve
aragtirmaci tarafindan tekrar gozden gegirilen kavram haritasi, sonrasinda da tez
izlem jurisinde bulunan iki uzman tarafindan incelenmistir ve haritaya son hali
verilmistir.

Son agsamada, annelerin tanitic1 6zellikleri ortalama, standart sapma, yiizdelik
kullanilarak degerlendirilmistir. Kontrol ve miidahale gruplarmin demografik agidan
benzer ozellikler gosterip gostermedigi yas degiskeni i¢in Mann Whitney U testi ile
diger veriler i¢in Ki-Kare testi ile degerlendirilmistir. Gruplarin miidahale oncesi
Olcek puanlar1 arasinda fark olup olmadigi veriler normal dagilim gostermediginden

Mann Whitney U testi ile analiz edilmistir. Miidahale grubunun program oncesi,
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sonrast ve izlem Olglimleri arasindaki farkliliklar1 belirlemede Friedman testi
kullanilmistir. Kontrol grubundaki annelerin ilk ve son Ol¢limleri arasindaki farklilik

1se Wilcoxon testi kullanilarak analiz edilmistir.
3.6. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirmanin ilk olarak yalnizca kardeslerle, 6l¢ek gegerlik-giivenilirlik
calismasi, gecerlik-giivenirligi kanitlanan 6l¢egin uygulanmasi ve nitel goriismeleri
icerecek sekilde ili¢ asamada yiiriitiillmesi planlanmistir. Ancak, siirecte Olcek
gecerlik-gilivenirligi i¢in yeterli sayida kardese ulasilamayacagi saptanmis ve ikinci
tez izleminde arastirma tasarimi degistirilmistir. Bu nedenle, Hacettepe Universitesi
Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulundan alinan 22.03.2016 tarihli
ve GO 15/812 numarali etik kurul onay1 (EK 7) tezin ilk bagligina aittir. 05.01.2017
tarihinde gergeklestirilen ikinci tez izleminde yeterli say1 ve siirenin olmamasi
nedeniyle arastirmanin bu sekilde yiiriitilemeyecegi anlasilmig ve komite tarafindan
protokol revizyonu ve bashk degisikligi istenmistir. Arastirmaci, tez izleme
komitesinin raporu ve dilekgesi ile etik kurula tekrar basvurmustur. Etik kurulun
17.01.2017 tarihli toplanti1 karariyla da (Ek 8) bu degisikliklerin gerceklestirilmesi
uygun bulunmustur.

Arastirmanin  gerceklestirildigi Hacettepe Universitesi Cocuk Saghigi ve
Hastaliklar1 Anabilim Dali Cocuk Onkoloji Bilim Dalindan (Ek 9) ve Ankara
Universitesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklart Anabilim Dali Cocuk Hematoloji-
Onkoloji Bilim Dalindan (Ek 10) gerekli izinler alinmis ve arastirma tipinin
degismesine ve siiresinin uzamasina iliskin bilgi verilmistir. Uygulama 6ncesi her bir
katilimcidan arastirmanin her asamasinda sozli ve yazili onam alinmistir. Ergen
kardeslerle yiiriitiilen agsamada kardesin yaninda ebeveynin onami da alinmistir (EK
11, 12, 13). SBO’niin kullanimina iliskin Prof. Dr. Ayse Sibel Tiirkiim’den telefon
yoluyla sozlii onami alinmistir. ERKA’nin ve KSE’nin kullanimma iligkin mail
yoluyla alinan izinler Ek 14 ve Ek 15’de yer almaktadir.

Arastirmanin etik acidan hassasiyet arz eden kisimlart bulunmaktadir.
Bunlardan biri kardeslerden bazilarinin hastaligin kanser oldugunu bilmemesidir. Bu
nedenle birinci ve ikinci asamaya katilan kardeslerle iletisime ge¢meden evvel

arastirmact ebeveynle goriigsmiis, kardesin bilgi durumunu sorgulamis ve kardesle
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iletisim kurarken bu noktaya ozellikle dikkat etmistir. Bir diger hassas nokta,
derinlemesine goriismelere katilan kardeslerin duygusal bosalma sonrasi psikososyal
yonden kotii etkilenme olasiligidir. Bu olasilig1 en aza indirgemek i¢in dncelikle her
goriisme sonrasi ses kaydi kapatilarak arastirmaci tarafindan kardese ekstra bir saat
ayrilmis ve damigmanlik verilmistir. Ayrica, Hacettepe Universitesi Cocuk ve Ergen
Ruh Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali ile igbirligi yapilarak ileri danigmanliga

ihtiya¢ duyan iKi aile birime yonlendirilmistir.
3.7. Arastirmanin Simirhhiklari

Arastirmanin  Oncelikli sinirliligi, Ankara il smirlart igerisinde yiiksek
kapasiteli ¢ocuk onkoloji klinik/poliklinikleri bulunan toplam yedi hastane olmasina
ragmen bunlardan yalnizca ikisinin arastirma igin izin vermesidir. Ilgili birimlerle,
klinik sefleriyle yiiz yiize ve telefonla goriismeler yapilmis ancak izin alinamamustir.
Bu smirlilik, yeterli saglikli ergen kardes bulunamadigi i¢in aragtirma protokoliiniin
degismesine, tezin uygulama siiresinin uzamasina, daha az katilimciya ulasilmasina
ve dolayistyla sonuglarin genellenememesine neden olmustur.

Ailelerin ¢ogu hem maddi olanaksizliklar nedeniyle hem de diizenlerini
bozmamak i¢in diger kardesleri yanlarinda getirememektedir. Bu durum, daha c¢ok
kardese daha kisa siirede ulagsmayi engelleyen bir giicliiktiir. Yeterli kardes
bulunamamasi, psikoegitimin yalnizca annelerle yiiriitiilmesine yol agmis, kardeslere
ancak annelerin ebeveyn roliine iliskin kendilik algilarini iyilestirerek ulagsmak
zorunda kalinmistir. Arastirma siirecinde karsilagilan bir diger giicliik ise Ankara’da
bulunan pediatrik onkoloji hastalarinin ¢ogunun tedavi i¢in farkli illerden gelmesi ve
yatis slirelerinin enfeksiyon riski nedeniyle miimkiin oldugunca kisa tutulmasidir.
Yatig siirelerinin kisaligt ve anneden bagka hasta ¢ocuga bakim veren birinin
bulunmamasi sebepleriyle egitim programi daha uzun zamana yayillamamistir. Ayni
sebeplerden 6tiirli, 6n test-son test dlglimleri klinikte yapilmak zorunda oldugundan,

annelerin ogretileri sosyal yasantilarinda kullanmalarina firsat verilememistir.
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4. BULGULAR

Bu boéliimde arastirmadan elde edilen bulgular birinci ve ikinci asama

verilerini igerecek bigimde, iKi ayri baslik halinde sunulmustur.
4.1. Birinci Asamaya Iliskin Bulgular

Bu boliimde, pediatrik kanser hastasi olan c¢ocuklarin saglikli ergen
kardesleriyle yapilan derinlemesine goriisme igeriklerinden elde edilen niteliksel
verilere yer verilmistir. Gorlisme yapilan kardeslerin demografik ve hastalikla ilgili
ozelliklerinin verildigi Tablo 4.1°de goriilecegi lizere, kardeslerin yas ortalamasi 14,4
+1,86’tlir. Kardeslerden %61°1 (n:11) kizdir ve %55’inin (n:10) ikiden fazla kardesi
vardir. %72’si (n:13) hasta olan ¢ocuktan daha biiyiiktiir. Kardeslerin yaris1 (n:9)
hasta kardesin tanisini 16semi/lenfoma olarak belirtirken %22’si taniyr bilmedigini
ifade etmistir. Bir kardes de taniyr Wilms tiimorii olarak bildirmistir. Kardeslerin
ifadelerine gore, hastaligin siiresi ortalama 10,3+8,53 (1-24)’tiir ve kardesler biiyiik

oranda (%83) bu siiregten olumsuz etkilendiklerini belirtmistir.

Tablo 4.1. Saglikl1 ergen kardeslerin tanitict 6zellikleri ve hastaliga iligskin bilgileri

Ozellikler (n:18)

Yas M (SD): 14,4 (1,86); aralik:11-17

Tam suresi (ay) M (SD): 10,3 (8,53); aralik: 1-24
Say1 %

Cinsiyet

Kiz 11 61

Erkek 7 39

Kardes sayisi

3+ kardes 10 55

3 kardes 5 28

2 kardes 3 17

Dogum sirasi

Hasta olan ¢ocuktan biiytik 13 72

Hasta olan ¢ocuktan kiigiik 5 28

Hastahigin ismi

Loésemi/Lenfoma 9 50

Taniy1 bilmiyorum 4 22

Solid tiimor 4 22

Wilms tiimori 1 6

Hastahigin etkileri

Kotii etkilendim 15 83

Kotii etkilenmedim 3 17
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Ergen kardeslerin kanser siirecine iliskin deneyimlerini, bas etme
yontemlerini ve beklentilerini belirlemek amaciyla yapilan yari yapilandirilmis
goriismelerin kavramsal analizi Oncelikle goriisme sorularinda yer alan {i¢ ana
kategori dogrultusunda yapilmistir. Bunlar; “hayatindaki degisimler”, “bas etme ve
uyum gabalar1” ve “beklentiler” dir. Kayitlarin yaziya dokiilerek okunmasi siirecinde
kullanilan igerik analizi ile “kardesin hastaligi ile ilk karsilagma” olarak adlandirilan
bir kategorinin daha belirdigi anlasilmistir. BOylece, ana cati olarak bu dort
kategorinin kullanildigi, toplamda 16 tema ve 19 alt temadan olusan, Sekil 4.1°de
goriilen kavram haritasi olugturulmustur. Kardeslerin ifadelerinden dogrudan yapilan
alintilarda, goriigme sirasma gore kardeslerin isimleri K1, K2 vb. seklinde

kodlanarak verilmis, ayrica yas ve cinsiyeti belirtilmistir.
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4.1.1. Kardesin Hastahg ile ilk Karsilasma

Bu kategori, yar1 yapilandirilmis goriisme sorularinda yer alan ve bu nedenle
onceden belirlenen ti¢ ana kategorinin disinda, goriismelerin siirdiiriildiigi asamada
igeriklerden belirmistir. Goriismenin baslangicinda yoneltilen sorular kardeslerin
daha rahat bigimde duygularin1 ve deneyimlerini agabilmesi igin onlar1 goriismeye
1sindirmayi 6zellikle amaglamistir. Bu sorulara verdikleri yanitlar, kKardeslerin siirece
iliskin ilk deneyimlerini paylagmasini saglamis ve boylelikle “kardesin hastaligi ile

ilk karsilagma” kategorisi ortaya ¢ikmustir.
Hastahg i1k Ogrenme Sekli

Ebeveynlerin veya bir aile bilyiigiiniin hastaliga iliskin saglikli kardeslerle
yaptiklar1 goriismelerde dikkati ¢eken nokta, agiklamalarin daha ¢ok teknik bilgiler
icermesidir. Baz1 ebeveynler taninin ismini de vererek nasil bir hastalik oldugunu
kardeslere acikca anlatmaktadir. Ebeveynlerin 6zellikle enfeksiyon konusunda
dikkatli olmalari, hasta ¢ocugu tizmemeleri, ona kars1 daha duyarli davranmalart
konusunda diger kardesleri uyardiklari anlagilmaktadir. Ote yandan saglikli iki
kardesle yapilan goriismelerde, annenin yalnizca yasi bliyiik olan kardese taniyi
acikladig1 ve bu kardesin daha rahat oldugu; yasi kiigiik olan diger kardesin ise
gozlem ve deneyimleriyle durumu anlamlandirmaya c¢alisirken oldukga endiseye
kapildig1 gozlenmistir:

“Hastaligimi birka¢ ay once annem bana gizlice soyledi. Anneme sordum
abime noldu anne, diyorlar beyni, konusurken diyorlardr beyninde leke var. Dedim
ne lekesidir anne? Annem de gizlice dedi ki kardeslerine séyleme, dedi beyninde
tiimér var... Ben bir film izliyordum, orda da bir adamin beyninde timér vardi. Iste
orda adam diyordu tedavi olmak istemiyorum. Diyordu tedavi olsan seni
kurtarabiliriz ama tedavi olmazsan biiyiik bir riskin var iste. Ben de iste anneme
dedim, e insallah iyi huyludur. Hani iyi huylusu var koti huylusu var. Dedim iyi
huyluysa kurtulur, daha hizlr kurtulur. Kétii huyluysa daha biraz uzun siirecek gibi
diistindiim.” (K16, 15y, erkek).

“Kafasinda tiimor vardi ama Mardin’deki doktorlar karmini, hep serum

vuruyordular... Sonra, babam bizi aradi dedi abiniz ameliyat olacak biz de abime
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iste dualar ettik. Sonra, ameliyat oldu sonra geldik buraya. Abime heralde mide
bulantist oldugu icin diyordu midesinde sorun var ama ameliyat oldugu zaman,
bilmiyordum hangi yerden ameliyat olacak ama sonra duydum. Babamlar bazilariyla
konustugunda duydum...”

“...sonra abim garip garip boyle béyle kalkiyor, bayilyyordu heralde... Boyle
sonra K ablalar geldigi giin galiba tistimiistii titriyordu once, titredi titredi sonra onu
biz tuttuk boyle garip bir sey oldu. Sonra abim boyle béyle boyleee falan oluyordu
(nobet gecirmesini gosteriyor), konusamiyordu, gézleri bembeyaz olmustu (gozleri
agilarak anlatiyor). Sonra K ablamn esi heralde ambulansi ¢agirdi. Ambulans...”
(K17, 11y, erkek).

Kardeslerin ¢ogu bir seylerin ters gittigini anladigin1 ancak, baslangicta
ebeveynler veya herhangi bir yetiskin tarafindan kendisine yeterince aciklama
yaptlmadigimi belirtmistir. Kardeslerin ifadelerinden anlasildigi iizere ebeveynler,
saglikli kardesleri ruhsal agidan korumak amaciyla durumu agiklamaktan 6zellikle
kacinmaktadir ancak bu tutum, kardesleri daha da meraklandirdig1 gibi duruma karsi
onlart daha uyanik hale getirmektedir. Kardeslerin, hastaliga iliskin yapilan
konusmalardan, kendi gozlemlerinden ve simirli bilgileriyle yaptiklart internet
arastirmalarindan bilgi edinmeye ¢alistiklar1 anlasilmaktadir.

“Acik¢ast bizim ailede annem babam bize pek fazla agmiyor bu konulari.
Hani, mesela su hastaligi var diye pek boyle agmuyorlar bize, konusmuyorlar ya da
biz fazla etkilenmeyelim diye... Etkilenmeyelim diye fazla konusmuyorlardr sadece
konusma aralarinda falan ne duyarsak biz hani oyle biliyorduk. Daha sonra is
ilerleyince boyle bu boyutlara kadar gelince artik hani dediler, biz hastaneye

gidiyoruz sizin artik bir sorumlulugunuz var... Hani oyle, o zaman tam net bir

sekilde bize soylediler. Oyle oldu.” (K18, 16y, kiz).

“Hafif bir hastalik zannetmigtim, bulasici, sonra agirlasti... Nerdeyse hig
yemek yemiyordu. Eskiden biraz iyidi, dort yasinda falan on bes kilo falan vard:
sonra bes yasina alti yasina yedi yasina geldi zayiflamaya basladi, on alti kiloya
kadar diistii. Yemek yemiyordu, iki lokma alip kalkiyordu.” (K3, 12y, erkek).

“...Ailem de bana anlatti ama hani onlar sey diyodu “Su kadar.” Anne

diyorum “Bu kadar mi?” “Ama doktor bu kadar soyledi” diyor annem... Ben ¢ok
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takintili bir insanmimdir hani bir sey oldu mu, forum sitesinden tutun doktorun bizzat
hani su mezun doktorun seyine kadar her seyi okurum... Mesela annem okumaz hani,
okur ama ¢ok tizmek istemez hani yeni yeni seyler ben, okurum, iiziilsem bile daha
¢ok okurum. Ordan baya 6grendim.

- yi geliyor mu arastirmak éyle?

- Karsilastigin seye gore degisiyor. Bazilari iiziicii oluyor, bazilart giizel

haber oluyor. Iste, karisik ya... Hani ¢ok fazla sey okudugum icin.” (K7, 15y, kiz).
Kanseri Anlamlandirma

Ergen kardesler kanser, lenfoma, timor ve/veya losemi kelimeleriyle
karsilagtiginda ~ Onceki  deneyimlerine,  bilgilerine  dayanarak  hastalig1
anlamlandirmaya calismaktadir. Kendi bilgilerinin yam sira ebeveynler tarafindan
yapilan uyarilar ve agiklamalar dogrultusunda kardeslerin hastaligi tanimlarken “iyi
gb, goriinmiiyor, bu ¢ocuklarin {iziilmemesi gerekir, enfeksiyon kapmamalar
gerekir, 1yl bir bakim almalar1 gerekir, vb.” ifadeler kullandiklar1 goriilmiistiir.
Bazilar1 kotii seyler duyacagi korkusuyla hastalik hakkinda detayli bilgi almak
istemedigini, taninin ne anlama geldigini bilmedigini ve arastirmadigini belirtmistir.
Bazi1 kardeslerin ise, hastalifi sa¢ dokiilmesiyle ve/veya oOliimle eslestirdigi
ifadelerinden anlasilmaktadir.

“Acik¢ast hani kanser deyince direkmen hani kotii yonlerini falan sey yaptigi
icin ordan (internetten) da arastirmak istemiyorduk. Kendimiz goriip de hani, iyi
yonlerini goriip oyle analiz etmek istiyorduk c¢iinkii internetten arastirinca kotii
yvonlerini de gorecektik, belki kardesim o yonlerini yasamayacakti ama biz onu
bildigimiz i¢in i¢imizde hani bi korku olacakti o yiizden arastirmadim... Aslinda kan
kanseri hani, biz ne oldugunu bilmiyoruz. Tam oyle detayli olarak ben bilmiyorum
sahsen... Kanser deyince bizim aklimiza direkmen hani kétii bir hastalik olarak
geliyordu, tedavisi olmayan bir sey gibi. Ciinkii bizim ¢evremizde de ben oyle fazla
duymuyordum...” (K6, 15 y, kiz).

“Ya olcek falan sandim. Yani c¢ok ila¢ falan aliyordu, saglart falan
dokiiliiyordu. Iste ilaglar falan acitiyordu. Oyle...” (K9, 13y, erkek).

Kardeslerin hastaligi anlamlandirmasinda sosyal ve fiziksel ¢evrelerinden

edindikleri bilgilerin de etkili oldugu anlagilmaktadir:
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“Sey, resimlerini gérdiim l6semi seylerinde. Bazi ¢ocuklarin boyle sagi
dokiilmiis, ama sonradan iyilestiriyorlar herhalde... Bilgi almak istemedim,
ogrenmek de istemiyorum. Losemiden pek iyi bir sey beklemiyorum.” (K3, 12y,
erkek).

“...Tiimor, bilmiyordum. Arkadaslarim, sinif arkadaglarim diyordu benim
dayimda da oldu, dayimda da olmustu, diyordu dayim iyilesti. Bir tane ¢ocuk var, o
da beni korkutmak icin heralde dedi, ya korkutmak i¢cindi ya da ger¢ek miydi dedi ki

benim ninem de olmustu tiimor, ninem olmiistii. Ona kizdim.” (K17, 11y, erkek).
4.1.2. Hayatindaki Degisimler

Bu Kkategori, kardeslerin hayatinda meydana gelen degisiklikleri ve bu
degisikliklerin onlar1 nasil etkiledigini saptamak amaciyla hazirlanan yar
yapilandirilmis goriisme sorularindan elde edilen verileri icermektedir. Kategori
altinda kardeslerin okul, aile, sosyal ve cevresel yasamlarindaki degisimlerin yani

sira hissettikleri duygusal degisimleri de iceren temalar ve alt temalar belirmistir.
Okul Basarisinda Degisimler

Goriisiilen kardeslerden 15’1 hastalik siirecinde okul basarisinda azalma
oldugunu belirtmistir. Ifadelerden anlasildig: iizere; aile rutinlerindeki degisim,
annenin birincil bakim verici olarak genellikle evde olmamasi ve bunlarin sonucunda
kardeslerin evdeki sorumluluklarinin artmasi ders basarisinda diisme ile
sonuglanmaktadir. Ayrica kardesler, ders dinlerken dikkatini toplamada giicliik
cektigini, hasta olan kardeslerinin durumunu diisiinerek endiselendiklerini
belirtmistir. Baz1 kardesler ise tedavi i¢in taginmak zorunda kalmalar1 nedeniyle okul
basarisizhign yasadigmi belirtmistir. Ozellikle 16-17 yaslarinda olan kardeslerin
tiniversite sinavlarma hazirlik nedeniyle sinav kaygist ve gelecek kaygisini daha
yogun yasadig1 gorilmiistiir.

“... Mesela, tesekkiir falan alirken derslerim iyi geliyordu yedinci sinifta iki
tane mi ti¢ tane mi ne birim vardi. Mesela dersin ortasinda felan bir an aklina
geliyor  diisiinebiliyorsun  boyle... Acaba ablam iyilesecek mi falan diye
diistintiyorum.” (K1, 13y, erkek).
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“Okul hayatim ¢ok kotii etkilendi ciinkii kardesim gegen sene bayagi, ¢cok
fazla hastanede yattigi icin benim halam bizde kalmisti. Halamin da simdi dort
yvasinda bir ¢cocugu var, o stirekli boyle saat bire kadar oynuyordu. Ben o yiizden hi¢
ders ¢alisamiyordum. O uyuyunca saat altiya kadar oluyordu, bese kadar, sabahlara
kadar ders ¢calistyordum.” (K4, 17y, kiz).

“...ondan sonra annem zaten evde yok, babam ise gidiyor, M. (diger kiiciik
kardes) evde, ben evdeyim ve o ev toplanacak, o ev yapilacak, iste yemek yapilacak,
ders ¢alisacaksin, ddevleri yetistireceksin!... Onuncu swnifta biraz daha ¢alistim,
daha ¢ok ¢alistim. Ve hani kardesimin hastaligi beni dokuzdan daha az etkilemeye
basladi ¢iinkii ben kendimi baska bir seye adapte etmeye bagladim...” (K18, 16 vy,
kiz).

Aile Yasaminda Degisimler

Kardeslerin timii aile yasaminda bozulmalar yasandigini ve rutinlerin
degistigini belirtmistir. Baz1 kardesler (n:6) babayla olan iliskisinin bu siirecte iyi
yonde degistigini vurgulamistir. Ifadelerden anlagildigi iizere, bir otorite figiirii
olarak babanin {iziintiisiine ve hatta aglamasina sahit olmak 6zellikle 15-17 yas aras1
kardesleri etkilemistir. Diger yandan kardeslerin yarisina yakini (n:8) babalarinin ev
islerine ve ¢ocuklarin bakimina artik daha fazla katildigini belirtmistir.

“Yani ¢ok sey degisti. Bu taniyi aldiktan sonra zaten bir aile ortamimiz
olmad. Yani ¢iinkii aile olarak dagildik. Annemle kardegim hastanede kaliyo, burda
babam zaten isten ¢ikar ¢ikmaz yanlarina gidiyo bazen geg¢ geliyor... Tabii bir aile
ortami yok, olmadi...” (K12, 17y, erkek).

“Babamin bizimle arasi daha toparlandi, bizim hani sert olarak gordiigiimiiz
figiir yumusadi gibi geliyor bize. Evet, sert olarak gordiigiimiiz figiir yumusadi,
sakinlesti, daha bizimle daha ihmh.” (K11, 16 y, kiz).

“... Babam aglamisti ve geri geldi eve, evde de agladi. Iste, babami on bes yil
aradan sonra ilk defa agladigini gordiim hani ben daha énce hi¢ babamin agladigint
gormemigstim. O beni ¢ok etkiledi, su kiiciik odaya gegip aglamistim.” (K8, 16 y, kiz).

“Aile siireglerini dee biri geliyordu biri gidiyordu béyle. Hem annem babam

hem teyzem, halam, kuzenlerim iste béyle hep gelip gidiyordular... Babamiz da
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geliyordu bazen yemek yapryordu. Normalde annem yapar béyle seyleri...” (K16, 15
y, erkek).

Kardesler aile diizeninin 6zellikle anneler tarafindan saglandigin1 ve onun
yoklugunu hissettiklerini belirtmistir. Aile normallerindeki degisimleri ve annelerinin
hasta kardesle daha ¢ok ilgilenmesinin nedenlerini anlamalarina ragmen onunla daha
az vakit gecirmekten ve ilgisinden mahrum kalmaktan sikayetci olduklarini ifade
etmislerdir.

“Dedim, hi¢ ilgi gostermiyorsunuz dedim, o da (annesi)... Kardesinin dedi
hastaligini 6grendikten sonra, ben de farkindayim ama ilgi gosteremiyorum dedi.
Hani onunla ugrasmak yerine sizinle ugrasamiyorum dedi. Soyledim yani... Ben de
bir sey demedim. Diyecek bir sey bulamadim ¢iinkii.” (K5, 15 y, kiz).

“Babam daha ¢ok calismaya basladi, sonra annem yoktu evde hani, annesiz
bir ev, pek bi tadi yok yani... anne bir baska ya... Babam olmaymca hani ev yine de o
kadar sessiz olmuyor ama anne gidince ev o kadar sessiz oluyor ki. Hani belki bunlar
baskalart icin degisebilir ama bence béyle yani, annesiz bir ev... ¢ok kotii. Bos gibi
evyani...” (K8, 16 y, kiz).

Gortisiilen kardesler, hasta olan kardeslerini de en az anneleri kadar
ozlediklerini ve kardeslik baginin bu siiregte daha ¢ok gelistigini belirtmistir. Onlar
tizmemek icin 6zen gosterdiklerini, hastalik Oncesi doneme gore daha anlayish
davrandiklarini, enfeksiyon bulastirmamaya dikkat ettiklerini, bakimlarina katilarak
veya onlart mutlu edecek seyler yaparak daha ¢ok vakit gegirmeye ¢alistiklarini ifade
etmistir.

“Ablamla iliskim simdi daha iyi... Ya onceden zaten yine de konusuyorduk
filan ediyorduk, simdi daha ¢ok. Yani daha ¢ok giiliiyoruz, egleniyoruz. Daha ¢ok
swrlarimizi veriyoruz...” (K2, 12y, kiz).

“... Simdi arada siwrada dekort aldig icin ¢ok sinirli oluyor bana yumruk kafa
girigiyor (giiltimsiiyor) ama ben ona vurmuyorum, ¢iinkii kemikleri hassas. Vursam
da vurdugum séyle (gosteriyor) bir sey, o da arada swrada kizdirdigi igin... Kardegim
hasta oldugunu duyunca onunla oyun oynayamiyorum. Bu da beni geriyor. Ozledim
onu yani... Simdi kardesimin tedavide onlara yardim ediyorum, agiz bakiminda falan

pansumanda. Yardim etmek giizel, giizel hissettiriyor.” (K3, 12'y, erkek).
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“... O biraz evet, sosyal medyayr kisitladim hani kardesimle gelip daha fazla
ilgileniyorum. Evet, daha ¢ok vakit aywriyorum aynen, kardesimle daha fazla
ilgileniyorum hani hafta sonlari. Ciinkii onun da bir hafta boyunca cant sikiliyor ev
icerisinde...” (K7, 15 y, kiz).

“...Kardegimin degerini biliyordum ama daha da anladim. Kardes paha
bicilemezmis... Ona o kadar deger veriyordum, baya beni kirdi ilk baslarda ama yine
pes etmedim...” (K8, 16 y, kiz).

“... Birazcik daha olgun davranmaya calisgtim hani daha ¢ok abimi mutlu
edebilecek seyler yapmaya ¢alistim. Hala da yapryorum... yani hastaliginda daha
cok destek oldugumu diigiiniiyorum ben.” (K15, 13 y, kiz).

Gorlismeler boyunca kardeslerin en ¢ok iizerinde durdugu konulardan birisi
aile i¢indeki sorumluluklarinin artisidir. Kardeslerin ifadelerinden, hem hasta olan
kardeslerine hem de ailenin geri kalanina yardimci olabilmek i¢in inisiyatif alarak
duygusal ve fiziksel anlamda yiiklendikleri belirlenmistir. Ergen kardesler aile
icindeki rollerin zaman zaman degistigini, kendilerini bazen “evin annesi” olarak
gordiiklerini belirtmistir. Kardeslerin biiylik bir kismi (n:12), bir yandan ev isleriyle
ugrasirken diger yandan kiiclik kardesleriyle ilgilendiklerini, diger taraftan da ev
odevlerini yapmak zorunda kaldiklarini belirtmistir. Ifadelerden anlasildig: iizere,
aile yasamlarindaki degisiklikler igerisinde kardesleri en ¢ok etkileyen faktor aile
icindeki rollerinin degismesi olmustur.

“Kardegim hastaneye yattigindan beri hi¢ gitmedim yanina. Hi¢ gidemedim
clinkii evde digeriyle ilgilenmek zorundayim... Sorumluluklarim ¢ok fazla artti ¢iinkii
evin isleri tamamen bana bakiyor... ben su an ev kadint gibiyim. Cocugum var,
vemek yapma zorunlulugum var, ev isleri gorme seyim var, bir de ¢alistyormusg
gibiyim aym. Okul, is. Ise de gidiyorum zaten, staja gidiyorumya, pazartesi sali
okulda olmam gerekiyor. Hem c¢alistyorum, hem okuyorum, hem evle
ilgileniyorum...” (K4, 17 y, kiz).

“Sorumluluklarimin arttigimi  hissediyorum tabi ¢iinkii simdi benim bi
kardesim var ve yagsi biiyiidii artik, yani bakabilecek bir seyde degilim... Kiiciik
kardesim var simdi mesela, elimden geldigince yardim etmeye ¢alisiyorum... E simdi
anne yok mesela, anneannem olmasa... Iste bu evi temizlemeye bu evi sey yapmaya

mesela anneanneme kendimi yiik gibi hissediyorum ben. Yani bu, bilmiyorum yani
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ailem olsa keske. Ama mesela annene karsi rahat olabiliyorsun ama yani
anneannene olamiyorsun, babaannene olamiyorsun. Cilinkii o insan buray
temizlemek zorunda ya da bize bakmak zorunda degil. Ben de elimden geldigince
yardim etmeye ¢alistyorum zaten. O yiizden de sorumluluk artyyor tabi ¢iinkii eskisi
gibi rahat degilsin yani, annen gelip arkandan toplayacak iste sana yardim etcek,
iste evi temizleyecek, bulasiklar: yikayacak... Yani boyle insan ¢ekiniyor yani, bir
tabak kirletiyorsunuz mesela hani o tabag elinden geldigince makinaya koyarsin iste
yikarsin, sunu yaparsin, bu bile sizin igin bir sorumluluk yani.” (K12, 17y, erkek).

“Sorumluluklarim baya artti! Yani mesela evde hani ben dersime
odaklanamiyordum fazla. Kardesime bakiyordum hani onun ihtiya¢lari falan.” (K13,
13y, kiz).

“Mesela, kiiciik kardesime bakiyorum hala annemler hastaneye gidince.
Hastaliktan once yapmiyordum hani evdeki daginiklik en ¢cok benden ¢ikiyordu gene,
ama abim hastalaninca annem de yorulunca ben birazcik daha toparlamaya gayret
gosterdim evi. Yani, kiiciik kardesime bakmak olsun, diger iigiincii sinifa giden,
kardesim suan iigtincii sinifa giden kardesime daha hani boyle birazcik daha olgun
davranmaya basladim...” (K15, 13 y, kiz).

“Su an kardesimin yanindayim ve ben su an onu ne kadar iyi eglendirirsem,
ne kadar giildiiriirsem o kadar ¢abuk burdan kurtulcaz. Ben su an elimden geleni
vapcam hani bi yarisma gibi, ¢abuk, yani bir an once su hiicrelerle sey yapmadan
ben onlart yeneyim diye kardesimi hemen giildiirme, eglendirme... Yani ¢ok stresli
bir donem ama buraya geldigim zaman bana. O mutlu olduk¢a veya sonuglar iyi
¢tktikca sanki basari elde etmisim gibi geliyor. Hani burayt da ben ¢alisma gibi
diigtiniiyorum su an ¢alistyorum gibi. Evet, burda da bi emek harciyorum gibi.”

(K10, 17 y, kiz).
Sosyal ve Cevresel Degisimler

Kardeslerin biiyiik bir ¢ogunlugu (n:13) arkadaslarindan ve 6gretmenlerinden
yeterli destek gordiigiinii belirtmistir ancak, bazi kardesler (n:4) ¢evresindekilerin
kendilerini ‘garesiz’ olarak gormelerini veya yanlis anlamalarini istemedigi igin
durum hakkinda ¢ok da konugsmak istemedigini, siirekli sorulan sorulardan rahatsiz

oldugunu belirtmistir.
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“...sonra ilk defa kardesimle arama baya bi mesafe girdi aylarca géremedim
onu. Cok itiziildiim, iste kizlar da arkadasim da hani noldu, niye boyle yapryorsun
falan diyorlardi ben anlatmiyordum. Ne bileyim boyle hi¢ kardesimin hastaligin
soylemek gelmiyordu i¢imden... Soylemek istemedim ¢iinkii oluyor bazen hani,
giiliiyorsun hani onu derim... Oturdum dedim ki hani aglarsam nolcak ki dedim, hani
aglarsam geri mi iyilesecek dedim. En azindan giileyim, o da bir sey dedim... Iste,
hep giiliiyordum hani zorla giilmeye c¢alistim, giiltiyordum durmadan kahkaha
atmaya ¢alistyordum... hani dedim ki arkadaslarima dersem derler sen “Sen hig
gostermiyorsun kardesinin hasta oldugunu” falan diye...” (K8, 16 y, kiz).

“Iik basta “Kardesine ne oldu, niye boyle, iste gelmistiva eve, cikti, niye
hastaligi su mu, bu mu?” ... Iyice, ben diyordum sormayin bana bir sey sormayin ben
de tam bilmiyorum... Simdi sikildigimi anlyyorlar hani arkadaglarimla iyi anlastigim
icin her seyi biliyorlar.” (K11, 16 y, kiz).

“Ben bunu aslinda séylemek istemiyordum ama hani séyledim. Arkadaslarim
da hani boyle iyi karsiladilar beni, iyi desteklediler beni onlar da. Soylemek
istemiyordum. Yaa... Yediremiyordum diyebilirim, sikistirirlar diye diigtindiim,
diistindiigtim gibi olmadi. Destek oldular.” (K13, 13 y, kiz).

Kardeslerin tamamina yakini (n:15) akrabalarindan yeterli derecede destek
gordiigiinii belirtmistir. Ozellikle bilyiikannelerin kardeslerin {izerine titredikleri, evin
isleriyle ilgilenerek onlarin yiikiinii hafifletmeye ¢alistiklart anlagilmaktadir:

“Babaannem ¢ok iyi, onun i¢in ¢ok fazla etkilenmedim (ailemden ayr
kalmaktan). Cok fazla etki olmad:... Gelip gittiler siirekli. Halam da geldi. Yani
geldiler gerektigi zaman, her zaman sordular...” (K14, 13y, erkek).

“Anneannem... Evet, yani sey yapiyorduk da hani anneannem yanmimizda
kalryordu. Anneannem bizle ilgileniyordu... Anneannem geldiginde biz rahattik, her
seyi birakvyorduk ¢iinkii anneannem bize bakiyordu o zaman...” (K6, 15 y, kiz).

Kardeslerin yaris1 (n:9) sosyal yasantilarinin  kisitlandigini, evdeki
sorumluluklarin artmasi ve enfeksiyon riski nedeniyle disarida gegirdikleri vaktin
azaldigimi belirtmistir. Kardesler, arkadaslariyla gecirdikleri zamanin azalmasinin
yani sira bazi seylerden 6diin vermek zorunda kaldiklarini, yapmak istedikleri seyleri

yapamadiklarini belirtmislerdir.
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“Artik ¢ok disart ¢ikamiyyorum... Su an kardesimin abur cubur yiyemiyor,
disarida yemek yiyemiyor diye abur cuburu kesinlikle yemiyorum onun karsisinda
ama disaridan yemek ¢ok acikirsam yemek zorunda kaliyorum. Diin mesela karnim
cok acti, oglelik yemek bile yememistim. Tavuk tantuni falan yiyecektim. Dedi
“Canim ¢ekiyor”, yemedim.” (K3, 12y, erkek).

Ben de okula gidiyorum, sabah 6 bug¢uktan aksam gece 10°a kadar yokum ben
evde. Okul zaten 4’e kadar oluyor, 4’ten gece 10’a kadar da etiitte oluyorum. Ondan
sonra da kardegimle ilgileniyorum gece 1’e 2’ye kadar. Sonra tekrar 6 bugukta uyan
bu sekilde gidiyor... Benim sesim giizel bide gitar ¢alryyorum. Onun da sesi giizel.
Beraber, o da piyanoya gidiyor. Gidecek yani basladi yeni. Simdi, ben gitari
biraktim. Su an, yani ne zaman ¢alabilirim ki hani. O piyanoya gidince ben hemen
ders ¢alisayim bari falan...” (K10, 17 y, kiz).

Gortisilen  kardeslerin  en ¢ok iizerinde durduklart sosyal yasam
degisikliginden biri de tedavi nedeniyle ailelerinin tasinmak zorunda kalmasidir.
Kardeslerden dordii taginma nedeniyle uyum problemleri yasadigini belirtmistir.
Ozellikle bir kardesin gdriisme boyunca tiim problemleri ortam degisikligine
bagladig, siirekli olarak geri donmek istedigini belirttigi gozlenmistir. Bu konuda bir
diger carpici ifade, agiklama yapilamadan bir siireligine biiyiik annesinin yanina
birakilan bagka bir kardese aittir.

“... Bu taginma iste ¢ok iiziicii bir seydi. Iste sinifca cok birbirimizi sevdigimiz
icin hani, arkadaglarum hepimiz hani, her giin en az bir kere aklimiza bu konu gelirdi
muhakkak hani konusulurdu ve her konustugumuzda herkesin bi gozii dolar, ben
direk aglarim onlar daha ¢ok iizmemek igin gozleri dolar. Ciinkii hani ¢ok yakindik
onlarla ve ¢ok iiziicii bir sey. Cok ozliiyorum suanda da (sesi titriyor ve agliyor)...
Ben, buraya gelme nedenimiz... buraya ilk geldigimde de okuldan nefret ettim ¢iinkii
buraya gelme nedenimiz bir hastalik. Hani, buradan hastalik tedavi edilince
kurtulcam, hani o diistinceyle ben okula basladim ve hani o diisiinceden dolayr ¢ok
fazla kaynasamadim... Ama iste hep diisiince “Bu hastalik iyilesince burdan
kurtulcam, eski arkadaslarima kavuscam.” O diisiince hakim oldugu icin okul da ¢ok
tiziicii gegiyor...” (K7, 15 y, kiz).

“Babaannemde kalryordum, orda okula gidiyordum. Ailem Ankara’da

kalryordu. Ben 1 yil sonra geldim... Stkicrydi iste. Dedemgilde kimse yoktu. Tek ben,
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dedem filan vardik. Iste, sikiliyordum. Oyle... “Beni biraktilar” diyordum, o6yle
diigtiniiyordum. “Gelecegiz” dediler yani, sonra gelmeyince... Sonra seni alcaz

dediler sadece.” (K9, 13y, erkek).
Duygusal Degisimler

Ergen kardeslerin bu siirecte en yogun hissettikleri duygu, ziintiidir.
Gortismeler boyunca kardeslerin hepsinin (n:18) sozlii ve/veya sozsiiz ifadelerinden
bu duygu hissedilmis ve hatta bazi kardesler iiziintiisiinii aglayarak gostermistir.
Hastalig1 ilk 6grenme aninda, hasta kardeslerinde gozledikleri degisimlerde, ailenin
gecirdigi zor zamanlarda oldukga tiziildiiklerini belirtmislerdir.

‘... Iste fotograflarini goriiyordum hep, ¢ok iiziiliivordum vallahi hani
bizimkilere pek gostermiyordum ama hani belki onlar da ¢ok iiziiliiyordur ama...
Goziimiin  oniinde, ben hep kirpiklerine bakiyordum yani, dayanamiyordum.
Durmadan konusurken de kirpikleri batiyordu ona. Durmadan ovaliyordu iste, ¢ok
tiztiltiyordum. Bide hani onun yasinda olmak daha bir etkiliyor insani, onla yasit
oldugu icin daha empati kurabiliyorsun, hani ne oldugunu daha iyi biliyorsun.
Kardesim yani o ne ¢ektiyse ben de onu ¢ektim yemin ederim. Belki o igneyle falan
oldu ama ben de i¢cim yandi yani baya bir. Fiziksel degil ama i¢ olarak ¢ok yandim.”
(K8, 16 y, kiz).

Stire¢ boyunca siklikla hissedilen bir diger duygu ise ‘6zlem’dir (n:8). Kimi
kardesler hastanede kaldiklari igin annelerine ve kardeslerine 6zlem duyduklarimi
belirtirken kimisinin hastaliktan 6nceki yasantilarini, eski arkadaslarini ve ¢evrelerini
Ozledikleri anlagilmaktadir.

“Iki sene dnce, gercekten hani boyle vaktimi disarda gecirebiliyordum, evde
telefonumla ugrasryordum, sonra odama girip rahat¢a dersimi ¢alisabiliyordum, her
seyimi yapabiliyordum. Diger insanlardan hi¢bir farkim yoktu, yasitimdaki
insanlardan... Ama su an... (derin bir nefes aliyor) Hi¢cbir sey yapamiyorum... Ya
boyle durumlarda, 1mm, bilmiyorum bazen diyorum keske ben de onlar gibi

olabilsem diyorum ama yapabilecek bir sey yok. Basimiza gelmig, Allah’in bir seyi.’
(K4, 17 y, kiz).



60

Korku ve/veya kayip korkusu hissettigini belirten kardeslerin (n:8) ifadeleri,
en ¢ok korkulan seylerin hasta kardesin 6liimciil bir tani1 almasi, durumunun daha
kotiiye gitmesi veya kaybi oldugunu gostermektedir:

“... Zaten biz tam olarak bilmiyorduk da ilk basta. Sonradan ogrendik iste.
Ik zaten kitle dendi iste, gogsiinde kitle oldugu falan séylendi sonra doktorlar teshis
vaptiktan sonra damar tikanikligrymis. Biz de bunu 6grendigimiz igin biraz daha
rahatladik agik¢asi. Baska baska seyler geldi aklima. Bir ton sey oluyor ¢iinkii, cocuk
Yeni dogmugs yani biinyesi ne kadar kaldirabilir boyle bir hastaligi. Biz insanlar
olarak yani biiyiimiis olmamiza ragmen bir griple yataga diistiyorsak, kiigiiciik bir
cocugun biinyesine gore dyle bir hastalik... Diisiindiiriiyor yani insani.” (K12, 17y,
erkek).

Ilgisizlik hissettigini belirten kardesler ile (n:7) hissetmediklerini belirten
(n:6) kardesler hemen hemen esit sayidadir. ifadelerden anlasildig1 iizere 15 yas
tizerindeki ergenler ilginin hasta kardese yogunlagsmasini daha anlayish karsilarken,
yas1 daha kiiciik olanlar durumu anlasa da kabullenmekte zorlanmaktadir.

“Valla umm, bizle de ilgilendiler ama ¢ok fazla degil yani... Ilgi biraz azald:
yani... Babam bize bir aliyorsa ona iki aliyor, dyle bir sey.” (K1, 13y, erkek).

“Onunla daha ¢ok ilgilenmeye basladilar ama o hasta. Yani yoksa beni de
seviyorlar benimle de ilgileniyorlar. Yani benim i¢in sikinti olmaz ama biraz... Sey
oluyor... Her insanda olur da.. Yine de kardesim hasta, yoksa beni de seviyorlar...
Cogu zaman onemsenmedigimi diigtiniiyorum. Bilmiyorum, mantiksiz geliyor ama...
Nasil desem, kardesimle daha ¢ok ilgilendiklerini diisiiniiyorum.” (K3, 12y, erkek).

Ifadelerinde 6fke hissi olan kardeslerden (n:5) biri, agiklama yapilamadan
biiylikannesine birakilan ve ebeveynlerinin onu terk ettigini diisiinen kardestir. Diger
kardeslerin 6fkesi ise hastaligin getirdigi olumsuzluklara karsidir. Ayrica kardesler
bu siiregte yalnizlik hissettigini dogrudan veya dolayli olarak ifade etmistir.

‘... Bir ara c¢ok zayiflamisti, onu tanyyamiyordum yani, fotograflarini
gordiikge ¢ildirryordum!” (K8, 16 y, kiz).

“... Uziiliiriim tabii ki, bazen agladigim da oluyor artik hani patladigim da
oluyor anneme karsi diyorum “Ya artik yeter hani birak c¢ocugu biraz da biz
gezelim!” diyorum, hani bazen bunu da yapryorum. Hani annem ¢ogu zaman elinden

geldigi kadar bunu yapiyor zaten bize ama ya yine de biraz eksik kaliyor... Ya aile
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bildigin annesiz kalyyorsun yani. O an iki yil boyunca ben nerdeyse annesiz biiyiimiis
gibi hissediyorum kendimi... sen kendine eger yardim etmezsen, eger sen kendine bir
sey yapmazsan, bir seyler kapmazsan kimse sana hi¢cbir sey yapmaz. Ya bunu fark
ettim ben de... ” (K18, 16 y, kiz).

“... Simdi voleybol kursuna gidip hani, ben de o yiizden istiyorum. Az ¢ok
hani 6grenirsem oynamayi en azindan 6gle arast ¢ikip oynayan insanlarla hani
oynarsam, ordan arkadas olabilir... Ya iste simdi okulda sekiz saat falan
geciriyoruzya, o arada insan tabi istiyor. Hani bir tane anlasabilecegi hani kafa
dengi... Bir iki... Yani bir insan da az simdi, iki ii¢ tane hani istiyor gelip de
konugabilecegi. Onlar olsun hani acayip derecede yakin olmasak da iki ii¢ tane hani

boyle insan olsun istiyor...” (K7, 15 y, kig).
4.1.3. Bas etme ve Uyum Cabalan

Bu kategori katilimci ergenlerin, kardeslerinin hastaligi boyunca hayatlarinda
meydana gelen degisikliklerle nasil bas ettiklerini, duruma nasil uyum sagladiklarin
belirlemek amaciyla hazirlanan yar1 yapilandirilmig goriisme sorularindan elde edilen
verileri icermektedir. Kardeslerin siire¢ icerisinde birden fazla bas etme yontemi
kullandiklari, duygu odakli yontemlere daha sik basvurduklar1 gérilmiistiir. Siklikla
kullanilan bas etme yontemleri alti tema ile kavramsallastirilmistir ancak, zaman
zaman bu temalar i¢ ice geg¢mekte, ifadelerde birden fazla temanin barindigi
goriilmektedir. Her bir temanin igerikleri bagliklar altinda verilerek kardesler

tarafindan kullanim sikli1 da belirtilmistir.
Yalitma

Kardeslerin en sik kullandigi (n:11) bas etme yonteminin yalitma/izolasyon
oldugu goriilmiistiir. Hastalifa iliskin konugmaktan veya arastirma yapmaktan
ozellikle uzak durma, telefonla veya bilgisayarla asir1 ugras, siirekli uyuma gibi
davraniglar duygulardan ve/veya problemlerden uzak kalma istegini gosterdiginden
bu tip bas etme yontemleri yalitma olarak adlandirilmistir. Baz1 kardeslerin ise bu
yontemi bilingli bir sekilde kullandig1, derslerine yogunlagsmak veya sakinlesmek igin

ozellikle kendilerini yalittiklar1 anlagilmaktadir.
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“Ya arkadaslarimdan bazilarina hi¢ anlatmadim, bilmiyorlar. Ciinkii
anlatinca ¢evre hani kimseye soyleme diyorum séyliiyorlar sonra bilen kisiler
cogaliyor. Hani, soruyorlar. Ben de sorulmasini sevmiyorum, sormasinlar bana...
Hani bazen sey yapiyordum bu sorunlari, hani kafami dagitmak igin telefonda oyun
oynuyordum. Sonra sen niye telefonla fazla oyun oynuyorsun diye telefonu da
aldilar. Genellikle uyumaya ¢alisiyorum kurtulmak igin, ama uyuyamryorum...” (K5,
15y, kiz).

“Atiyorum, benim su an hedefim ¢ok ¢ok yiiksek, onun ¢ok ¢ok altina
gidecektim ve hi¢ mutlu olamayacaktim. Yani, bunu kendimden hani uzak kardesimin
hastaligimi kendimden biraz daha itmeye calistim ben, dersler yardimiyla falan. Oyle
vani.” (K18, 16 y, kiz).

Gortistilen kardeslerden birinin, kardesine bu siirecte daha iyi destek
olabilmek i¢in bilingli olarak duygu kapisini kapattigint belirten ifadesi ‘yalitma’
yontemini kullandigini agikca gostermesi bakimindan garpicidir:

“Bi kapt var hani benim kapim var o kapiwmin iginde bir siirii duygu var. O
kapiyr kapatiyordum ben. O kapuyi kapattim ben ¢iinkii o kapt agilirsa cidden igin
icinden c¢ikilacak gibi degil, asamayiz yani bu hastaligi. O yiizden ben mesela su
anda bile kardesimin ¢ektigi o acilari, o iiziintiileri, o cammin acimas: ya da
biyopsiye girerken yasadigimiz o korkulari siirekli kafamda tekrarlarsam olmaz.
Ctinkii gergekten ¢ok yogun bir duygu, bu kimsenin kaldirabilecegi bir sey degil. O
yiizden o kapuyt bi kapatiyorum, iste diyorum su an kardesimle ne kadar mutlu zaman
gecirirsek o kadar kolay gegecek bu siire¢. Ben bu gozle bakiyorum ama tabii eve

gittigimde o kapi biraz agiliyor, hani agladigim zamanlar oluyor...” (K10, 17 y, kiz).
Duygular1 Paylasma

Ergen kardesler tarafindan siklikla kullanilan (n:10) diger bir bas etme
yontemi ‘duygularin paylasilmasi’ dir. Arkadaslariyla bir araya gelerek sikintilarini
paylasmak, yakin gordigii birine acilmak, hastalik ve/veya beraberinde getirdigi
degisiklikler hakkinda konugsmak gibi ifadelere bu tema altinda yer verilmistir.

“Ben siirekli okulda rehber ogretmenimle konusuyordum, siirekli ondan
yvardim aliyordum. Stkintilarimi anlatiyordum, onunla konusuyorduk boyle arkadas

gibi sonra o ne yapmam gerektigini, aileme nasil davranmam gerektigini,
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kardeslerime ne yapmam gerektigini, tavsiyeler veriyordu. Ben de uyabildigim kadar
onlara uyuyordum. Cok faydalr oluyordu, hala da éyle...” (K4, 17 y, kiz).

“... Ben bi tek ona soylemistim zaten. O da siirekli yanimda oldu hani beni
hi¢ yalniz birakmadi. Yani siirekli yamimdayd, iiziildiigiimde iste mutlu oldugumda
falan...” (K6, 15y, kiz).

“En yakin arkadasimla dertlesiyordum. Diyordu, ilk iki ay ¢ok sikilacaksin.
Dedim dogrudur, ilk iki ay sikilacaksiniz, sonra seveceksin zaten. Iste, stkilyyordum
bide son giinler memlekette en iyi arkadasimla dolasiyordum siirekli. Iste, fotograf
falan ¢ekiyordum. Hala goriistiyoruz.” (K16, 15y, erkek).

Spor, Miizik, Resimle Ugrasma

Sikintilariyla bag etmek i¢in bir takim aktivitelerle mesgul oldugunu belirten
kardeslerin de ¢ogunlukta oldugu goriilmiistiir (n:10). Erkek kardesler siklikla futbol
oynadigimi belirtirken kizlar voleybol oynadigini, miizik dinledigini veya resim
yaptigini ifade etmistir.

“Top oynuyorum sadece... Zaten top deyince ben direkt her seyi
unutuyorum.” (K1, 13y, erkek).

“Mesela bizim eski okulumuzda sadece hani az ¢ok iyi oynayabilenlere
voleybol kursu var, simdi burda yeni voleybol kursuna baslamay: diisiiniiyorum. Iste
hani ¢iinkii oynamak istiyorum. Baska,... ha ben miizik aleti ¢aliyorum; piyano,
gitar,... Cok seviyorum ben onlari, yani onlarla ilgileniyorum. Eskiden aslhinda
ilgileniyordum. Orda piyano kursuna gidiyordum, gitar ¢altyordum... Onun diginda
iste sarki... Yani hep bi miizikle alakasi var benim stres atma yontemlerimin. Cok
yardimci oluyor insana ya, dinlendiriyor. Bir de elektrogitar aldim burda... O ¢ok
giizel bir sey!” (K7, 15 y, kiz).

“Futbol oynuyorum, paten siiriiyorum. Futbol haftada iki kere falan
oynuyorum. Pateni yazin daha ¢ok, her giin siiriiyordum aksama kadar. Kis gelince
biraz, pek siirmiiyorum yani.” (K9, 13y, erkek).

“... Miizik dinleyerek ge¢irebiliyorum ben o sinirli vaktimi.” (K11, 16 y, kiz).

“Futbol oynarim, mag izlerim. Evet, bizim okul takiminda da oynuyorum.
Kuliip var, orda oynuyorum. Maglart da izliyorum... Yani evet mag izleyip de mutlu

oluyorum.” (K14, 13y, erkek).
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Duygusal Bosalma

Kardeslerin siklikla tercih ettigi (n:9) bir diger bas etme yontemi ‘duygusal
bosalma’ dir. Duygusal olarak asir1 yiiklendigi zamanlarda agladigini, zorla
giildiigiinii, i¢ini kagida doktiigiinii veya bir seyler firlattigini belirten kardeslerin bu
ifadeleri duygunun bosaltilmasi olarak kavramsallastiriimistir.

“Ben bir ara sey yapiyordum hani annem veya babam veya ablamla béyle
hani tartisinca eve hani odama c¢ekilip yaziyordum. Sonra ben onlart biriktirmeye
basladim, ablam bulmusg, okuyor (giiliimsiiyor). Sonra o da babama séyliiyor, o da
kotii oluyor hani yaziyorum, c¢antama koyuyorum onu da agryor, bakiyor. En
sonunda yazdiklarimi yirtip atmak zorunda kaliyorum. Coziimler de onlarla birlikte
gidiyor, sorunlar da...” (K5, 15 y, kiz).

“... Bazen de yatakta uyurken hani basimi yastiga koyunca dayanamayip
agladigim giinler oldu... Genelde yatagimin icinde aglarim hani benim yastigim ve
yorgamm ¢ok gozyasimi doktiim yani ozellikle kardesimin kotii oldugu donemlerde
cok yani fazla agliyordum. Aghyordum ama kimseye gostermiyordum ama hep
vatagin icinde agliyordum. Bas etmek i¢in hani durmadan giilmeye calisiyordum
durduk yere bazen de.” (K8, 16y, kiz).

“Ben bu aralar kendim i¢in de yani on bes tatil boyu evdeyim, yapacak bir
seyim yok. Yazmaya basladim, kitap tiirii bir seyler yazmaya basladim... Okulda
falan da oyle yaparim iste sinirliyim kimse takilmasin derim ilk basta. Sonra, bir sey
hani karalarim sadece, kalemi tutar deftere siirerim yani. Bi karalama, ondan sonra
bir bakmisim sinir diye bir sey kalmamig, gidip arkadasimla konustugum da olur,
¢oziim tirettigim de olur.” (K11, 16 y, kiz).

“Sinirlenince ben telefonu firlattyorum (giiliiyor). Herhangi bir yere.
Kirilyyor da ama hi¢ bozulmuyor (giiliivorlar). Baska... Bir de bi yerlere yumruklar
falan vuruyorum. Yok kisiye degil, mesela siraya...” (K16, 15y, erkek).

Hastalik Uzerine Diisiinme

Baz1 kardesler (n:5) hastalik hakkinda ara sira ¢ok endiselendigini,
diisiindiigiinii ve bdyle zamanlarda baska higbir sey yapmadigini belirtmistir ancak,

bu kardesler diger bas etme yontemlerinden en az birini daha kullanmaktadir.
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“Oturuyorum sadece diistintiyorum sonra 1 gegiyor aklimdan, geri hayatima
bakiyorum. Istee.. Ablamin 1 hastahig kag yil siirecek? Hastaneye gidiyorlar, acaba
sorun ¢ikiyor mu ¢ikmiyor mu?.. Bunlari felan diistiniiyorum...” (K2, 12 y, kig).

“... Evet ¢ok diisiintiyorum, ¢ok fazla diigiiniiyorum. Ne gibi seyler... Hani
ona hep bir sey olma korkusu var i¢cimizde...” (K4, 17 y, kiz).

“Gidip otururum bir yere, hep diisiiniiriim boyle. Hi¢bir sey konusasim, ne
bir sey yapasim gelmez...” (K8, 16 y, kiz).

“Uziildiigiimde diisiiniiyorum, arkadagima anlatiyorum, diyorum ¢ok sikildim.
Iste bide bazen diisiiniiyorum kendi kendime. Iste béyle...” (K16, 15y, erkek).

“... Hani, otururdum diistiniirdiim hani bazen ders ¢alismayr bile canmim

istemezdi bu gibi durumlarda...” (K18, 16 y, kiz).
Spiritiiel Bas Etme

‘Hastalik iizerine diisiinme’ ile benzer bicimde bazi kardesler (n:4) diger
yontemlere ek olarak dua etmeyi veya spiritiiel diistinmeyi bir bas etme yOntemi
olarak kullanmaktadir.

“... Ya boyle durumlarda, bilmiyorum bazen diyorum keske ben de onlar gibi
olabilsem diyorum ama yapabilecek bir sey yok. Basimiza gelmis, Allah’in bir
seyi...” (K4, 17 y, kiz).

“... Hani, maddi olarak bazi seylerim olmayabilir ama manevi olarak ¢ok iyi
yvani. Cok, bu kardesimin bu hastaligi manevi olarak bana ¢ok sey katti. Hani deger
neymis, ailenin degeri neymis, kardes degeri neymis, fedakarlik neymis, zorluk
neymis gordiim yani. Hani anladim kardes degeri neymis. Ozellikle annemin degerini
anladim. Bu olan siirecte ‘annemin degerini ¢ok iyi anladim (vurguluyor)’... Deger
anladim, hani derler ya elindekini kaybettikten sonra kiymetini anlarsin diye, iste o
mesele. Oyle oldu, kiymetini anladim hani hayatin insana gosterebilecek biiyiik
seylerini 6grendim. Evet, ogretici oldu yani, en ¢ok ogretici oldu hani. Belki
bizimkileri bilemem ama bana ¢ok ogretici oldu hani...” (K8, 16 y, kiz).

“... Stkildigim iiziildiigiim zamanlar aglyyordum. Arkasindan yani geri dua
ediyordum. Hani resmim iyi degildir. Miizik de hani miizik dinlemek yerine hani
Kur’an a¢p da dinlemek daha rahat gelir...” (K15, 13y, kiz).
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“Zaten biz Mardin’deyken ameliyat giinii ben abime siirekli dua ediyordum.

Bu rahatlatiyordu beni.” (K17, 12 y, erkek).
4.1.4. Beklentiler

‘Beklentiler’ kategorisi, katilimci kardeslerin beklentilerinin belirlenerek
ileriye yonelik olarak kanser hastasi ¢ocuklarin kardesleriyle yapilacak diger
caligmalara da 1s1k tutmasi amaciyla hazirlanan goriisme sorulariyla elde edilen
verileri icermektedir. Kardeslerin beklentileri ailelerinden, sosyal c¢evrelerinden,
saglik profesyonellerinden ve gelecekten olmak iizere dort tema altinda

kavramsallastirilmistir.
Aileden Beklentiler

Kardeslerin ebeveynlerden beklentileri daha fazla ilgi ve onlara ayrilacak 6zel
zamandir. Ayrica, silirecin zaten yeterince zor oldugunu belirten kardesler bu
donemde anne-babalarin birbirlerine karsi da diger aile iiyelerine karst da daha
anlayisli olmalart gerektigini vurgulamistir. Baz1 kardesler ise babalarin daha fazla
inisiyatif almasini istedigini belirtmistir.

“... Biraz daha bana ilgi gostersinler isterdim.” (K9, 13y, erkek).

“... Belki babamla kardesim duygularini biraz olsun paylasabilseydi ben su
an burda belki de olmazdim... Cok iyi bir insan, ¢ok diigiinceli bir insan ama ince
diistinceli degil. Bize ince diisiince gerekiyor bu hastalikta, daha titiz daha hani
anneyi diigiinmek, baba iste esini en ince ayrintisina kadar boyle... Hani gey
diigtiniiyorum annemin bana ihtiyact var. Ciinkii baska anneme béyle ¢ok yakin ve
destek¢i biri yok. Babam... Yetmiyor ki, keske babam yetseydi hani ki bana gerek
kalmasaydi. Ben de ¢ocuk seyinde olsaydim, canim hadi sen ¢ik disari deselerdi
keske bana. Keske biiyiikler gibi ben de burda oturup onlarla sohbet etmeseydim,
hadi siz ¢ikin diyorlar ya, ben 6yle olmak isterdim agikgasi...” (K10, 17 y, kiz).

“Ya annelere ilk basta benim, ben kendi annemden one siireyim, kendi
hastaligimda da ilk basta kabullenmemis sonra hani kabullenmis. Yani kabullenirler
uzun hani seyden sonra. Bide ayri kaldiklart igin daha hani béyle patlama en sinirli
anlarinda hemen patlayabiliyorlar, Jfkelenebiliyorlar. Ya biraz daha sakin

olmalari... Kardes ve anne, ikisi de sakin olmali.” (K11, 16 y, kiz).
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“Bence hani ¢ocuk hastalik donemindeyken anneyle babanin arasindaki
sorunlar fazla boyle biiyiitiilmemeli... Yani ¢ocugun en azindan boyle siireglerinde

yapmamalilar. Cocuk (hasta olan) hayal kirtkligina ugruyor ¢iinkii hani...” (K15, 13
¥, kiz).

Sosyal Cevreden Beklentiler

Kardesler, duygusal destegi daha ¢ok arkadaslarindan gérmeyi beklerken ev
islerinde veya diger kardeslerin bakiminda daha ¢ok akrabalarindan yardim
beklemektedir. Yiklerinin azaltilmasinda komsularin, tanidiklarin, akrabalarin daha
anlayish ve duyarlt olmalarini istemektedirler. Tasinan kardeslerden bir kismi eski
arkadaglarina kavugmayr arzularken diger kismi sosyal c¢evrelerinden yeni
arkadasliklar edinmeyi beklemektedir. Kardeslerden ikisi ise ayni durumda olan
kisilerin birbirlerine destek olmasinin faydali olacagina vurgu yapmistir; bu anlamda
benzer durumdaki diger annelerden beklentileri kendi annelerine destek olmalaridir.

“... Akrabalarimizdan birisinin eve gelip bana sey yapmasini, eslik etmesini
isterim.” (K3, 12y, erkek).

“... Simdi voleybol kursuna gidip hani, ben de o yiizden istiyorum. Az ¢ok
hani ogrenirsem oynamayr en azindan ogle arasi ¢ikip oynayan insanlarla hani
oynarsam, ordan arkadas olabilir... Hani bir tane anlasabilecegi hani kafa dengi...
Bir iki... Yani bir insan da az simdi, iki ii¢ tane hani istiyor gelip de konusabilecegi.
Onlar olsun hani acayip derecede yakin olmasak da iki ii¢ tane hani boyle insan
olsun istiyor...” (K7, 15 y, kiz).

“... Bir iist komsumuz var iste, eve gittigimiz zaman onunla goriisiiyordu
kardesim. Onun da annesi iste anlamadigim, hani uzun siiredir kizini géndermiyor
hani odevleri var diyor, ¢calismasi gerekiyor diyor. O da ince diisiincesiz, odun bir
kadin belki. Hani kardesimin bir arkadaga ihtiyact var ve onla paylasmaya, onla
oynamaya, onla tasarimlar yapmaya, ... ama iste arkadast da benim.” (K10, 17 vy,
kiz).

“Mesela hastanede yatiyorlar su an. Odada iki ii¢ kisiler, iki kisiler, yakin
dostluklar kurarak orda vakit gecirmeye ¢alismalilar bence. Biz ¢iinkii ben hastanede
ti¢ ay dort ay yattigim siirece benim hani yanimda kendi tiiriimden hani arkadagslarim

vardi. Hatalarini séyliiyorlar, bak doktora karsi geldin, sakinlesmen lazim, Qibi
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hemen sakinlestirebilivorlardi. Oyle olmalar: lazim, birbirine destek olan yakin
cevrenden ya da arkadaslarindan biri olmali. Aymi sorunlar oldugu icin hani
birbirlerine destek olarak en kétii yerde bile birbirlerini kurtarabilirler diye
diistintiyorum.” (K11, 16 y, kiz).

“Boyle aileler birbirlerine hep destek olsunlar, hani mutlu olmaya
calissinlar. Hani ¢tinkii moral ¢cok onemli, gercekten bu hastalikta moral ¢ok 6nemli.
O hasta olan ¢ocuga moral verirlerse ¢cocuk yani iyilesecegi seyin 2 kati iyilesir yani.
Yiizde elli daha ¢ok onde iyilesir. Yani destek olsunlar birbirlerine, moral
vapswnlar.” (K13, 13 y, kiz).

Saghk Profesyonellerinden Beklentiler

Kardesler, saglik profesyonellerinin anlagilamayan tibbi konugsmalarindan
rahatsiz olduklarini belirtmistir. Cogunlugu (n:11), saglik personelinin prosediirleri
ve yaptigr islemleri agiklayarak yapmasini beklerken kardeslerden ikisi tiziillmemek
icin daha cok aciklama duymak istemedigini belirtmistir. Aciklama bekleyen
kardeslerin vurguladiklart nokta ise hastalik bilgisindense hastayla ve ailesiyle
kurulan iletisimin arttirilmasi, kisilerin endiselerinin azaltilmasidir. Kardesler
hocalarin, doktorlarin, hemsirelerin empati kurabilmelerini  beklediklerini
belirtmistir. Ayrica, kardesler bu goriismenin daha 6nce yapilmis olmasini diledigini,
saglikli kardeslerin de bu donemde saglik profesyonellerinden destek ve ilgi
bekledigini belirtmistir.

“E simdi oncelikle bizim bu hastaneye gelisimizde ilk once hemgireler,
gergekten su yiiziinii bi ilk gelen aileye liitfen giiliimsesin. Ve hi¢ korkulacak bir seyin
olmayacagini ve hastaneyi onlara biraz alistirmaya ¢aligsin... Liitfen biraz hani,
tamam mesleginiz, kurallar, kati kurallar var biliyorum ama merhamet duygusu da
olmali bence, ilk gelenler icin diyorum. Tamam, hastanenin her seyini ogrendim, su
an bize yapsalar bizim iiziilecegimiz sikilacagimiz bir durum yok. Biz biliyoruz zaten,
ben ¢ikarim hi¢ sorun degil, kardesim de alismis hastaneye ama ilk geldigimizde su
tepkilerini diizeltmeleri gerekiyor bence. Hemgirelerin. Giileryiiz ve sicakkanli. Ve
hani, su omzunu bi oksamali annenin ozellikle, korkutmamali, o ¢cok 6nemli, ondan
sonra iste doktorlar agisindan da oyle. Zaten intern doktorlar var, her ay

degisiyorlar onlar bide. Birine tam alistyoruz degisiyor... Keske tip okurken
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psikologluk falan da veriyorlar mi yaninda, iletisim dersi falan verseler hani... Ya
doktorun kesinlikle merhametli olmast lazim ve empati kurabilir biri olmasi lazim.
Insanin acisini o da yasamall ve ona gercekten rahatlatmall bence... Ciinkii tamam
doktorsun ama doktorluk ukalalik degil ya da her seyi ben biliyorum havasi degil. Bu
cok onemli bence, ailelere bu sekilde yaklasiimali. Ik teshis konulunca, sonrasi
onemli degil zaten... O sekilde diigiiniiyorum yani, baska da yani bi psikolog var
burda, arada geliyor annelerle konusuyor ama ben onun pek yararli oldugunu
diigtinmiiyorum acikc¢asi yani. Baska, daha bireysel, daha seyler yapilabilir. O biraz
basit kagryor bana. Hepsiyle konusuyor, evet aileler anneler, simdi boyle yapcaz,
simdi soyle ama bence oyle degil. Daha bireysel konusulmasi gerekiyor ki annem
yani psikiyatriye gitti hani halam ayarladi. Onla gériismeseydi emin olun ¢ok yani
boyle giiclii olamazd:.” (K10, 17 y, kiz).

“Bence sizin gibi boyle konugmalilar. Konusmalilar bence. Yani nasil desem,
baska yapilacak bir sey yok bence. Hani, en iyi sey konusmak bence hem insan
derdini anlatiyor, igini dokiiyor filan...” (K15, 13y, kiz).

“Mesela bazi hocalar bakiyorlar ‘tamam tamam’. Bdyle bir sey yaziyorlar,
tamam gidebilirsin. Bazilar1 ‘nigin oldu, nasil oldu?’ boyle ¢ok soru soruyorlar. Bazi
hocalar da hi¢ aciklama yapmiyor, bazilart ise boyle uzun uzun séyliiyor
korkmamiza gerek yok, gecer, gecicidir. Iste bazilari... A¢iklayanlar daha iyi oluyor,
daha ¢ok agiklama yapmalart lazim.” (K16, 15y, erkek).

“Yani nasil desem, sadece kardesimle ilgileniliyor hani mesela siz eger bana
gelip konusmasaydiniz ben kimseyle konusmayacaktim ve ben bir sikinti icerisinde
kalacaktim belki. Hani su an o kadar sikintili degilim siikiir ama mesela bunu gelip
de siz benimle dokuzuncu sinifta konusabilirdiniz, daha kétii donemlerimde. Ya da
hastalik ¢iktiktan béyle ufak bir zaman sonra hani tam etkilenecegim donemlerde
konusabilirdiniz. Daha fazla psikolojik yardim yapilabilir ¢ocuklara. Oyle
diistintiyorum hani hayata tutunmasi gerektigini ogretilebilir onlara...” (K18, 16 vy,

kiz).
Gelecege Yonelik Beklentiler

Kardeslerin hepsinin gelecege yonelik ilk beklentisi hasta olan kardeslerinin

iyilesmesidir. Ailenin normal haline geri dénmesi, annenin ve kardesin eve gelmesi
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diger beklentiler arasindadir. Bunlara ek olarak bazi kardesler tagindiklar1 sehre geri
donmeyi ve arkadaslarina kavugmay1 beklerken bazilar1 gelecekte iyi bir liniversiteye
gitmeyi ve meslek sahibi olmay1 beklemektedir.

“Kardesim hasta olmasaydi, onunla oyun oynayabilseydim. Cabuk
ivilesmesini istiyorum. lyilesirse benim igin ¢ok giizel olur, hayatimin en mutlu giinii
olur yani. Benim i¢in iyi olur.” (K3, 12'y, erkek).

“Su anda hayatimda sadece ‘annem’ (vurgu yapiyor) yammizda olsayd,
kardesim saglikli olsaydi, zaten eksik hichir seyim yok. Oyle daha mutlu olabilirdim,
clinkii tek eksik annem ve kardegim. Yani evde olsalardr ben istedigim gibi zaten
disariya  ¢ikabilirdim, okuluma gidebilirdim, arkadaglarimla takilabilirdim,
telefonuma, dersime, kendime, her seyime vakit aywabilirdim ama annem evde
olmadigi i¢in hepsi kisitly oluyor, hi¢hir sey yapamiyorum.” (K4, 17y, kiz).

“Simdi bi kere hani hastaligin tedavisinin olmasi lazim (sesi titriyor). Ondan
sonra geri donmek, ¢ok istiyorum. Memleketimize, acayip derecede istiyorum. Hani
arkadagslarim, akrabalarim herkes orda ve biz burdayiz... Ya da hani geri donmesek
bile hani tedavisi olsun, hani en azindan hastalik icin buraya geldik diigiincesini
atmig olayim, hani iyilesmis burdayiz. Tedavisi olsun ilk once de. Yani, ilk once ¢ok
olsun tedavisi istiyorum...” (K7, 15 y, kiz).

“Hani meslek sahibi olmak en biiyiik dilegim yani. Saghk istiyorum ben. Oyle
boyle degil ¢ok istiyorum, insallah olursa saghk istiyorum Allah’n izniyle. Bir giin
ben de boyle gidip hastalarimla goriismek istiyorum... Evet, mutluyum. Kardegim
ivilesirse, yani tam olarak tam tamina mutlu olacagim! Insallah, hani kardesime
diyorum ingallah bunlar gegecek, ilerde ¢cocuklarimiza diyecegiz biz boyle zorluklar
vasadik. Giiltip eglenip gececegiz diyorum... Daha giizel, daha iyi giinler, kardegim
tam olarak insallah iyilesecek o zaman, durumlarimiz daha iyi olacak insallah o
zaman. Oyle diisiinerekten devam ediyorum.” (K8, 16 y, kiz).

“Mutlu olmam i¢in hayatimizin normale donmesi gerekiyor. Soyle i¢im rahat
bir sekilde giilmek i¢in. Su an tam olarak mutluyum diyemem, mutlu degilim ¢iinkii.
Ya da ¢ok perisamim da diyemem, orta halliyim su an. Kardesim iyi olunca biraz
mutlu gibi oluyorum ya da onunla derslerim birlikte iyi olunca ¢ok mutlu
oluyorum...” (K10, 17 y, kiz).
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“Mutlu olmam igin kardesimin tedavisinin iyiye gidip onun iyilesmesi gerekir.
Ailemiz de dengeye girer, bir dengesi olur...” (K13, 13 y, kiz).

“Bundan bi bir bucuk iki yil sonra giizel bir yere gittigim zaman bir de
kardesim iyilestigi zaman o zaman iste evet (mutluyum) derim. Yani hani nasil
desem, onun iyilesmesi beni gercekten ¢cok mutlu eder. Hadi benim tiniversitemi de
gectim, olur ya da olmaz hani yapacak bir sey yok ama kardesim gercekten iyilestigi
zaman evet diyebilirim ama su an evet diyemem sanirim. Ama hayw da diyemem
clinkii o kadar da mutsuz degilim hani istedigim yerde miyim, yani istedigim
verdeyim. Daha fazla ¢alisirsam daha ¢ok istedigim yerde olcam, kardegim nasil, su
an stikiir iyi. Hani daha da iyiye gidebilir. Diger kardegim nastl, siikiir okula gidiyor
eli ayagi saglam, o da iyi. Ablam giizel bir iiniversitede iyi bir yerde okuyor, babam,
hepsi saghkl giikiir. O yiizden hayir da diyemem ama dedigim gibi evet de
diyemem.” (K18, 16 y, kiz).

4.2. ikinci Asamaya lliskin Bulgular

Bu béliimde bir ¢ocugu kanser tanisi alan ve en az bir tane daha saglikli ergen
cocugu bulunan annelere uygulanan psikoegitim programinin etkinligine iligkin
verilere yer verilmistir. Miidahale ve kontrol grubundaki annelerin tanitic1 6zellikleri
ve psikoegitim programinin ebeveynlik roliine iliskin algi, stresle bas etme ve ruhsal

belirtiler lizerine etkisini i¢eren bulgular ayr1 basliklar halinde sunulmustur.
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Tablo 4.2. Miidahale ve kontrol grubundaki annelerin demografik 6zellikleri

Grup n Ortalama= p (Mann-
standart sapma | Whitney U
testi)
Yas Miidahale 15 31,73+1,86 0,217
Kontrol 15 36,27+2,31 U: 82
Miidahale grubu | Kontrol grubu Toplam p
Ozellikler n:15 n:15 n: 30 (Ki-kare
Say1 % Say1 % Say1 % testi)
Medeni durum
Evli 15 100 14 93,3 29 96,7
Bekar 0 0 0 0 0 0 -
Diger 0 0 1 6,7 1 3,3
Egitim durumu
[kogretim 4 26,7 3 20 7 23,3 0,057
Ortadgretim 8 53,3 4 26,7 12 40 v?: 5,43
On lisans ve iistii 3 20 8 20 11 36,7
Calisma durumu
Calisan 1 93,3 7 46,7 8 26,7 0,035
Caligmayan 14 6,7 8 53,3 22 73,3 Xz: 6,13
Yasanilan bolge
Dogu Anadolu 4 26,7 1 6,7 5 16,7
Giineydogu Anadolu 4 26,7 3 20 7 23,3 0,171
I¢c Anadolu 2 13,3 7 46,7 9 30 ¥2. 5,72
Karadeniz 4 26,7 4 26,7 8 26,7
Marmara 1 6,7 0 0 1 3,3
Aylik gelir
1000-3000 TL 8 72,7 7 50 15 60 0,414
3000 TL ve iizeri 3 27,3 7 50 10 40 v’: 1,32
Cocuk sayisi
2 8 53,3 9 60 17 56,7 0,713
3 ve lstii 7 46,7 6 40 13 43,3 v?: 0,13
Hasta olan ¢ocugun
yasi
0-6 yas 8 53,3 8 53,3 16 53,3 0,855
7-12 yas 5 33,3 4 26,7 9 30 ¥?: 0,31
13-18 yas 2 13,3 3 20 5 16,7
Hastahgin siiresi (ay)
0-6 4 26,7 6 40 10 33,3
6-12 2 13,3 6 40 8 26,7 0,084
12-24 3 20 2 13,3 5 16,7 ¥?: 6,17
24 ve listii 6 40 1 6,7 7 23,3
Psikososyal destek
alma durumu
Evet 3 20 0 0 3 10 0,224
Hayir 12 80 15 100 27 90 v’: 3,33

Tablo 4.2°de miidahale ve kontrol grubundaki annelerin demografik

Ozelliklerine iliskin veriler yer almaktadir. Bu verilere gore, miidahale grubunun yas

ortalamasi 31,73+1,86 yas iken kontrol grubunun yas ortalamasi 36,27+2,31 yastir.

Miidahale grubundaki annelerin hepsi evlidir, %53,3’i ortaggretim mezunudur, gogu
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(%93,3) ev hanimidir. Tiirkiye’nin cesitli bdlgelerinde ikamet etmektedirler. Bu
annelerin %72,7’sinin aylik geliri 1000-3000 TL arasindadir, yaklasik yarisinin
(9%53,3) iki ¢ocugu vardir ve % 80’1 herhangi bir psikososyal destek almadigini
belirtmistir. Kontrol grubundaki annelerin ise tamamina yakini (%93,3) evlidir,
%26,7’si ortadgretim mezunudur ve %53,3’li ev hanimidir. Bu annelerin yarisina
yakini (%46,7) I¢ Anadolu bdlgesinde yasamaktadir, yarisinin aylik geliri 1000-3000
TL arasindadir ve %60’ min iki ¢ocugu vardir. Kontrol grubundaki annelerin hepsi
herhangi bir psikososyal destek almadigini belirtmistir. Tablo 4.2°de gorildigi
lizere, calisma durumlar1 diginda miidahale ve kontrol gruplarindaki bireylerin yas ve
bir fark

bulunmamaktadir; diger bir deyisle miidahale ve kontrol grubundaki anneler benzer

diger demografik Ozellikleri arasinda istatistiksel agidan anlaml

Ozelliklere sahiptir.

4.2.2. Miidahale Oncesine iliskin Bulgular

Tablo 4.3. Miidahale ve kontrol gruplarinin psikoegitim programi dncesi puan

ortalamalari
. Miidahale grubu Kontrol grubu p (Mann-
Olgekler ve alt boyutlari (n:15) (n:15) Whitney U
X=+SS; Ortanca X=+SS; Ortanca testi)
Yatirim 16,40+0,412; 16,00+0,936; 0,624
g2 _ 17 16 U: 100
= 58 [ Yeterlilik 20,60+1,116; 19,87+0,867; 0,744
%335 20 20 U: 104
% = 2 ﬁ Rol dengeleme 20,53+0,960; 20,33+1,149; 0,595
z = 2= 22 19 U: 99
SE Rol doyumu 16,73+0,358; 16,53+0,682; 0,870
17 17 U: 108,50
< 35 Sosyal destek arama 24,87+1,234; 27,20+1,251, 0,174
z 8 _ 24 27 U:. 79
% 'S g Soruna yonelme 29,27+1,703; 33,07+1,395; 0,098
Z g @ 31 33 U: 72,50
% = Sorunla 24,93+1,123; 26,93+1,465; 0,325
© ugrasmaktan kagma 24 27 U: 88
Anksiyete 11,20+3,222; 7,87+1,690; 0,870
= 11 6 U: 108
= Depresyon 16,73+3,320; 15,33+2,636; 1,00
S 16 13 U: 112
S Olumsuz benlik 9,80+2,379; 6,73+1,830; 0,512
gW 10 3 U: 96,50
X Somatizasyon 9,07+2,069; 5,40+1,112; 0,389
g 6 5 U: 91
2] Hostilite 6,80+1,634; 3,80+0,619; 0,161
3 8 4 U: 78,50
< Toplam 53,60+11,660; 39,13+6,605; 0,653
52 30 U:. 101
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Tablo 4.3’te psikoegitim programi Oncesi miidahale ve kontrol grubundaki
annelerin ERKA, SBO ve KSE puanlarina iliskin karsilastirma sonuglar1 yer
almaktadir. Gruplarin Olgek puanlar1 agisindan da benzer ozellikler gosterdigi,
annelerin  olgek puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel bir fark olmadig
anlasilmaktadir.

Miidahale ve kontrol grubunun ERKA alt olcek puan ortalamalar
incelendiginde, miidahale grubunun yeterlilik alt boyutuna ait puan ortalamasinin
20,60+1,116 oldugu goriilirken kontrol grubunun rol dengeleme alt boyutuna ait
puan ortalamasinin 20,33+£1,149 oldugu goriilmektedir. Miidahale grubundaki
annelerin SBO soruna ydnelme alt 6lgek puan ortalamalar1 29,27+1,703 iken kontrol
grubunun ortalamasi 33,07+1,395°dir. Miidahale grubunun KSE toplam 6l¢ek puan
ortalamast 53,60+£11,660 bulunurken kontrol grubunun ortalamasi1 39,13+6,605
olarak bulunmustur. Miidahale grubunun depresyon alt 6l¢ek puan ortalamasi

16,73+3,320 iken kontrol grubunun bu degerinin 15,33+2,636 oldugu goriilmektedir.
4.2.3. Miidahalenin Etkisine iliskin Bulgular

Tablo 4.4. Miidahale ve kontrol gruplariin psikoegitim programi dncesi, sonrasi ve
izlem puan ortalamalarinin karsilastirilmasi

Miidahale Grubu Verileri
. Ol¢iim (X£SS; Ortanca) Gruplar arasi fark
Olgekler ve alt boyutlari >
() a b i c X
On test Son test Izlem Eriedman p
Yatirim 16,40+0,412; | 17,00+0,710; | 15,93+0,835; 1,192 0,551
17 16 16
Yeterlilik 20,60+1,116; | 22,13+0,682; | 22,07+1,040; 3,792 0,150
<
Y 20 22 22
ﬁ Rol dengeleme 20,53+0,960; | 22,27+1,049; | 22,57+1,108; 5,773 0,056
22 22 22
Rol doyumu 16,73+0,358; | 16,73+0,384; | 17,50+0,272; 2,651 0,266
17 17 17
Sosyal destek arama 24,87+1,234; | 24,53+1,447; | 24,43+1,866; 0,380 0,981
24 24 24,50
Soruna ydnelme 29,27+1,703; | 30,80+1,685; | 31,29+1,727; 0,286 0,867
Q 31 30 33
:Uq) Sorunla ugragmaktan 24,93+1,123; | 28,60+1,226; | 27,21+1,573; 3,887 0,143
ka¢gma 24 28 27
Toplam 79,06+2,781; | 83,93+2,42; | 82,92+3,746; 3,527 0,171
78 81 83,50
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Tablo 4.4. (Devami) Miidahale ve kontrol gruplarinin psikoegitim programi dncesi,
sonrast ve izlem puan ortalamalarinin karsilagtiriimasi

Miidahale Grubu Verileri

Ol¢iim (X£SS; Ortanca)

Gruplar arasi fark

.. (3 a b i c %2
Olcekler ve alt boyutlari On test Son test Izlem Friedman P
Anksiyete 11,20+3,222; | 7,93+£2,048; | 10,43+2,966; 2,098 0,350
11 6 6
Depresyon 16,73+3,320; | 12,27+2,533; | 14,57+3,132; 4,204 0,122
16 11 16
Olumsuz benlik 9,80+2,379; 6,27+1,752; 8,21+2,151; 4,960 0,084
u 10 2 7
X Somatizasyon 9,07+2,069; 5,27+1,419; 9,43+2,601; 7,190 0,027
6 3 4,50 (a-b)
Hostilite 6,80+1,634; 3,67+0,728; 5,57+1,401; 7,426 0,024
8 4 4 (a-b)
Toplam 53,60+11,660; | 35,40+7,379; | 48,21+11,325; 7,00 0,030
52 30 35 (a-b)
Kontrol Grubu Verileri
Olciim (X£SS; Ortanca) Gruplar arasi fark
Olgekler ve alt boyutlar: On test? izlem® Wltlggi(on p
Yatirim 16,00+0,936; 16 15,46+0,882; 16 0,89 0,929
§ Yeterlilik 19,87+0,867; 20 18,85+1,005; 19 1,30 0,192
5 Rol dengeleme 20,33£1,149; 19 20,77+0,900; 21 1,14 0,251
Rol doyumu 16,53+0,682; 17 15,77+0,752; 16. 1,89 0,058
Sosyal destek 27,20+1,251; 27 27,00+1,038; 27 0.44 0,655
arama
O Soruna yonelme 33,07+1,395; 33 32,15+1,552; 33 1,18 0,237
=)
n Sorunla 26,93+1,465; 27 27,23+1,144; 26 0,11 0,906
ugrasmaktan
ka¢gma
Toplam 87,20+9,108; 88 86,38+2,716; 89 0,55 0,582
Anksiyete 7,87+1,690; 6 7,77£1,912; 5 0,24 0,806
Depresyon 15,33+2,636; 13 12,9243,173; 8 0,98 0,327
w Olumsuz benlik 6,73+1,830; 3 6,69+1,855; 5 0,19 0,844
Q Somatizasyon 5,40+1,112; 5 5,85+1,224; 4 0,24 0,806
Hostilite 3,80+0,619; 4 4,38+0,958; 4 0,86 0,390
Toplam 39,13+6,605; 30 37,61+8,157; 23 0,28 0,780

Tablo 4.4’te miidahale grubundaki annelerin ERKA, SBO ve KSE toplam

puan ve alt Olcek puan ortalamalarmin 6n test, son test ve izlem &lgiim

karsilagtirmalar1 ile kontrol grubundaki annelerin 6n test ve izlem Ol¢liim




76

karsilagtirmalar1 yer almaktadir. Kontrol grubu verilerinin Friedman testi ile yapilan
analizinde, miidahalenin ERKA ve SBO alt élgek puanlari ile SBO toplam puaninda
istatistiksel olarak anlamli bir fark yaratmadigi gorilmistir. Ancak, KSE
somatizasyon ve hostilite alt 6l¢ek puanlari ile toplam Olgek puanlarinda Glgtimler
arast anlaml farkliliklar oldugu saptanmigtir. Farkliligin hangi olgilimler arasinda
olduguna iliskin yapilan analiz sonucunda, psikoegitim programi sonrast KSE toplam
Olcek, somatizasyon ve hostilite alt O0lcek puan ortalamalarmin program oncesi
Olglimlere gore anlaml derecede diistiigii saptanmustir (p<.05). KSE toplam ve alt
Olgek puan ortalamalarindaki degisim Sekil 4.2 ‘de verilmistir. Kontrol grubunun

izlem Olgtimleri ile 6n test Ol¢iimleri arasinda istatistiksel agidan anlamli bir fark

bulunmamustir.
53,6
16,73 14,57

11,2

703104 22 98 5o 907 943 6.8
n I b= =

Ansiyete Depresyon ~ Olumsuz benlik  Somatizasyon Hostilite Toplam

mOntest mSontest = izlem

Sekil 4.2. Miidahale grubunun KSE toplam ve alt 6lgek puan ortalamalarindaki
degisim

Tablo 4.4°te kontrol grubundaki annelerin ERKA, SBO ve KSE toplam puan
ve alt 6lcek puan ortalamalarinin psikoegitim programi Oncesi ve li¢ ay izlem
Ol¢iimlerinin karsilagtirmalart da goriilmektedir.  Wilcoxon testi ile yapilan
analizlerde iki 6l¢lim zamaninda hicbir 6l¢ek ve alt 6lgek puan ortalamasi arasinda

anlaml bir farklilik olmadig1 goriilmektedir.
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5. TARTISMA

Bu bolimde arastirmadan elde edilen bulgularin tartismasi iki baslikta
sunulmustur. Ilk bashikta arastirmanin birinci asamasinda elde edilen ergen
kardeslerin deneyimlerine iligkin bulgular, ikinci baslikta ise arastirmanin son
asamasinda elde edilen annelere uygulanan psikoegitim programinin etkisine iliskin

bulgular tartigilmistir.
5.1. Birinci Asama Bulgularimin Tartisiimasi

Ergen kardeslerin ifadelerinden goriildiigii tizere, saglikli kardesler bu siiregte
cesitli problemler yasayabilmektedir. Yasa, kisilik ve aile yapisina, kardesin
hastaligin evresine gore degisiklikler goriilse de deneyimleri ortak bir zeminde
birlesmekte, kardesler benzer sorunlarla karsilagsmaktadir.

Ergen kardeslerin ¢ogu, hastalifin kanser oldugunu bildigi ancak bazi
ebeveynlerin bunun farkinda olmadig1 goriilmiistiir. Ebeveynlerin saglikli kardesleri
korumak adina hi¢ agiklama yapmamalari veya ¢ok smirli bicimde agiklama
yapmalari kardeslerin duruma iligskin daha tetikte kalmalariyla ve hastalig1 arastirarak
dogru ve/veya yanlis daha ¢ok sey oOgrenmeleriyle sonuclanmistir. Long ve ark.
(89)’1n calismasinda da benzer bi¢imde kardeslerin tam anlamiyla neler oldugunu
anlayamasalar da kanser siirecinin en basindan beri bir seylerin ters gittiginin
farkinda olduklar1 vurgulanmistir. Literatiirde kardeslerin taniya iligkin diiriist,
gercek bir bilgilendirme yapilmasini istediklerine ve bunun daha kolay uyum
saglamalarina katki sagladigina iligkin birgok kanit bulunmaktadir (8, 27, 30, 33, 39,
89). Tiim bu calismalarda da vurgulandigi {izere, konuya iliskin hassas noktalardan
biri kardesin hazir oluslugu bir digeri de yasidir. Calismaya katilan kardeslerin
ifadeleri bu dogrultuda tekrar incelendiginde, bazi kardeslerin hastalik hakkinda daha
fazla sey dgrenmek istemedikleri goriilmektedir. Ote yandan, istedikleri halde yeterli
bilgiye sahip olmayan kardesler, kendi aragtirmalarinin bir sonucu olarak daha fazla
endise hissedebilirler. Ciinkii cogu ergen kardes arastirmayi internet iizerinden
yapmakta ve dogru/yanlis veya kardesinin durumuna uygun olan/olmayan bir¢ok
bilgi ile karsilasmaktadir. Bu nedenlerle rehber ve standartlarda da (30, 33)
belirtildigi gibi kardesin yasina ve istegine bagh olarak uygun ve yeterli bilginin ilk

tan1 konulmasi1 agamasindan itibaren saglikli kardeslere saglanmasi ve buna iliskin
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iletisimin silire¢ icerisinde giincellenmesi gereklidir. Yanlis veya yetersiz bilgiye
sahip olmanin kardeslerde endiseye yol acabilecegi gibi, istedikleri bilgileri dogru
kaynaklardan elde etmelerinin uyumlarini kolaylastiracag: diisiintilmektedir.
Katilimcilar, kanserin ne oldugunu anlamlandirmaya c¢alisirken elde ettikleri
sinirh bilgilere ve daha 6nceki bilgilerine, deneyimlerine dayanarak onu dliimle veya
sa¢ kayb1 ile betimlemislerdir. Ayni sekilde, Long ve ark. (89)’1n ¢alismasina katilan
kardeslerin de kanseri kocaman bir hastalik olarak tanimladiklar1 ve “kanser”
kelimesini kullanmak yerine tanmin ismini (6rnegin 16semi) kullanmayi tercih
ettikleri goriilmistiir. Usluoglu (45)’nun ¢alismasina katilan kardeslerden bazilar1 da
taniy1 0grendiklerinde kardeslerinin 6lecegini diisiindiiklerini belirtmistir. Bu da
kanser tanisinin  Oliimle eslestirildigi anlamima gelmektedir. Kardeslerin
deneyimlerinin gézden gecirilerek derlendigi bir calismada (27), saglikli ve hasta
kardes arasindaki etkilesimin bu siirecte artmasiyla ve saglikli kardesin bakimin bir
pargast olmaya baslamasiyla birlikte kardeslerin kanserin ne demek oldugunu daha
acik bicimde anlamaya basladiklar1 belirtilmistir. Her ne kadar farkli kiiltiirlere ve
gecmis yasantilara sahip olsalar da, kardeslerin kanseri anlamlandirmada oldukga
benzer goriisler belirttikleri goriilmektedir. Evrenselligin goriildiigii bir diger nokta
da kardeslerin bu siirecte aile ve bireysel yasantilarinda meydana gelen degisimlere
iliskin deneyimleri olmustur. Literatiirde de belirtildigi gibi (8, 14, 20, 26, 27, 33, 89,
174, 175) bu c¢alismaya katilan kardesler de hastalik siirecinde sorumluluklarinin
arttigin1 ve akademik basarilarinda azalma oldugunu belirtmislerdir. Gan ve ark.
(175) sistematik gozden gegirme ¢alismalarinin sonucunda, kronik bir hastaligi olan
cocuklarin kardeslerinin psikososyal problemler yasadiklarimi ve bunlarin okul
hayatlarina da yansidigint belirtmistir. Cocukluk c¢ag1 kanser siirecinde ailenin
normalliginin ortadan kalkmasiyla ve ebeveynlerin evde bulunamamasiyla rol
degisimleri yasanmakta, sonug¢ olarak saglikli kardeslere birgok ekstra rol
yiiklenmektedir (33). Tiirkiye’ye 6zgii bir durum olarak, ergenlerin okul yasantisinda
onemli bir doniim noktasi olan {iniversiteye giris sinavlari bulunmaktadir. Bu da
ruhsal anlamda kardesleri zorlayan bir bagska durumdur. Katilimer kardeslerden
birinin “hem ¢alisan hem okuyan hem de gocuklari olan bir kadin” gibi hissettigini
belirten ifadesi kardeslerin bu déonemde rol ve sorumluluklar agisindan ne derece

yiikli olduklarim1 6zetleyen bir ifade olarak carpicidir. Bu noktada, saglikli ergen
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kardeslere cocukluk c¢ag1 kanser siirecinde saglanacak akran ve aile temelli
detekleyici programlarin gelistirilmesinin 6nemi goriilmektedir. Ayrica, ailenin yeni
bir normal gelistirebilmesine ve rol dagilimlarinda denge saglayabilmesine yardimci
olmak igin saglik bakim saglayicilarinin insiyatif almasi, tiim aile tiyelerinin ihtiyag
ve beklentilerini belirlemesi gerekmektedir (33, 39, 89). Dolayisiyla, kardeslerin bu
siiregte  desteklenebilmesi ebeveynlerin, akranlarin, okul arkadaglarinin ve
O0gretmenlerinin, saglik profesyonellerinin dahil oldugu ¢oklu katilimi olan bir ekiple
miimkiin olabilir (20, 33, 36, 38, 90).

Kardeslerin babalarinin ev islerinde daha aktif rol almaya basladiklarin1 ve
hastalik siirecinde babalariyla olan iletisimlerinin giliclenerek daha iyi hale geldigini
belirtmeleri kiiltiirel farkliliklar1 ortaya ¢ikaran bir bulgudur. Ebeveynlerin kanser
stirecindeki deneyimlerinde cinsiyetler arasi farkliliklara sahip olduklar1 ve babalarin
geleneksel olarak erkeklerden beklenen rollere uygun olarak daha gii¢lii goriinmeye
calistiklar1 bulgular literatiirde de bulunmaktadir (10, 70, 71); ancak, son zamanlarda
degisimler goriilmeye baslasa da Tiirk kiiltiiriinde ev islerinin yiiriitiilmesi daha ¢ok
kadina atfedilen bir roldiir, dolayisiyla hastalik siirecinde babalarin ev isleriyle daha
fazla ilgilenmeye baslamasi (temizlik yapmasi, yemek hazirlamasi, cocuklara
bakmasi, vb.) kardesler tarafindan ailenin normal rutinlerinden farkli bir durum
olarak degerlendirilmistir. Arastirmaya katilan 6zellikle kiz kardesler babalarmin
aglamasina tanik olmaktan ok etkilendiklerini belirtmislerdir. Gibbins ve ark.
(10)’m ebeveynlerin deneyimlerini derledikleri ¢alismalarinda babalarin ¢ocuklarini
koruyamadiklar i¢in sugluluk ve giigsiizliik hissettikleri, kiiltiirel farklililara baglh
olarak ebeveynlerin duygusal zorlanmalarini farkli bi¢cimde gosterdikleri
belirlenmistir. Tiirk kiiltiirii ve benzer kiiltlirlerde otorite figiirii olan babalardan her
ne olursa olsun gii¢lii gériinmeleri beklenmektedir. Ayrica, ¢ocuk bakimi daha ¢ok
kadinlarin rolii olarak algilanmaktadir ve bunun sonucu olarak anne-¢ocuk etkilesimi
baba-cocuk etkilesiminden daha yogun olabilmektedir. Kardeslerin babalara iliskin
bu ifadeleri kiiltire 6zgii bir durum olmakla birlikte, babanin da aile i¢inde rol ve
sorumluluk alarak etkilesimde bulundugunu ve aile bagliliginin arttigin1 gosteren bir
bulgudur.

Arastirmaya katilan kardesler tipki diger iilkelerdeki kardesler gibi kanser
siirecinde yogun ve giiclii duygular yasadiklarmi belirtmislerdir. Oyle ki,
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goriismelerde bazi kardeslerin ¢ok tiziildiigii ve hatta agladigr goriilmistiir. Kardesler
tarafindan bu siiregte siklikla ifade edilen hisler; iiziintli, endise, korku, 6fke ve
caresizliktir (25-28, 33, 39, 89). Kavruk Erdim (44)’in ¢alismasinda kanser tanili
cocuklarin kardeslerinin saglikli ¢ocuklarin kardeslerine gore daha yiiksek oranda
sucluluk hissettigini ancak diyabet ve kanser tanili ¢ocuklarin kardesleri arasinda
utang, sucluluk, anksiyete ve depresyon puanlart agisindan fark olmadigin
saptamistir. Kronik bir hastaliga sahip olan ¢ocugun kardesi olmak saglikli
kardeslerde utang ve sugluluk duygularina neden olabilmektedir. Calismamizda farkli
bir duygu olarak “6zlem” belirtilmistir: Katilimc1 kardeslerden bazilar1 tedavi
nedeniyle tasinmak zorunda kalmalar1 sonucu eski evlerini, arkadaslarini, okulunu
ozlediklerini ifade etmislerdir. Ozellikle kardeslerden birinin (ES, 15y, kiz) duruma
uyum saglama konusunda olduk¢a zorlandigi, yasadigi tiim problemleri tasinmaya
bagladig1 gozlenmistir. Ailelerin yasadiklar1 sehri ¢ocuklariin kanser tanisi almasi
nedeniyle degistirmek zorunda kalmalari da iilkeye 6zgii bir durumdur. Tiirkiye'de
donanimli kanser tarama ve tedavi merkezleri biiyiik sehirlerde bulunmaktadir. Bu
durum tedavi icin taginmayr gerektirmekte ve aileler igin ikincil bir travmaya yol
acabilmektedir. Bu nedenle, Tiirkiye ve benzeri iilkelerde pediatrik kanserlerin
psikososyal bakimina iligkin miidahaleler planlanirken bu durumun goéz Oniinde
bulundurulmas: faydali olacaktir.

Kardeslerin bas etme yoOntemlerinin yaglarina, kisilik Ozelliklerine, aile
yapisina ve Ozellikle hasta ¢gocugun kanserinin bulundugu evreye gore degisiklikler
gosterdigi  goriilmiistiir.  Ozellikle iyilesme belirtileri gdsteren c¢ocuklarin
kardeslerinin, travmatik deneyimlerinin olumlu yonlerine odaklanmaya basladiklari
gdzlenmistir. Ote yandan, kardeslerin en yaygin kullandif1 bas etme yonteminin
Long ve ark. (89)’nin arastirma bulgulariyla ortiisen bigimde “izolasyon” oldugu
saptanmistir. Long ve ark.’nin ¢alismasinda “dikkat dagitma (distraction)” olarak
tanimlanan bas etme ydntemi, igerik acisindan bu calismaya katilan kardeslerin
kendilerini duygularindan izole etme yollarma benzemektedir (89). Long ve ark.
(39)'nin daha giincel bir sistematik derleme ¢alismalarinda, aile rutinlerinin
degisiminin ve ebeveynlerin ilgisinin hasta olan ¢ocuga kaymasinin, kardeslerin
sorunlariyla tek baslarina basa ¢ikmalarini zorunlu hale getirdigi vurgulanmistir. Bu

durumda, saglikli kardesler izole ettikleri duygularin farkinda bile olmayabilir ve
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etkisiz bir bas etme &riintiisiinii yasamlarma gegirebilirler. Ote yandan, kardeslerin
kullandig1 etkili yontemler de bulunmaktadir. Yine literatiir bilgisiyle Ortlisen
bi¢imde, baz1 kardeslerin sosyal destegi kabul ettigini, arkadaslariyla ya da sevdikleri
diger insanlarla zaman gegirmeyi etkili birer bas etme yontemi olarak kullandiklari
goriilmistiir. Usluoglu (45)’nun c¢alismasina katilan kardesler de arkadaslarindan,
Ogretmenlerinden sosyal ve duygusal anlamda destek gordiiklerini belirtmislerdir.
Sosyal destegin, Ozellikle de akran desteginin, kardeslerin psikososyal uyumuna
olumlu yonde bir¢cok katkist bulunmaktadir (31, 33, 174, 176). Bu nedenle,
kardeslerle yapilan ileri girisimsel ¢alismalarin, akran destegini de igerecek sekilde
sekillendirilmesi yararli olacaktir. Kardeslerin basa ¢ikma yontemleriyle ilgili olarak
vurgulanmasi gereken bir diger 6nemli nokta ise, bazi spiritiiel diislincelerin “travma
sonrast biiyiime” kavramina isaret etmesidir. Kamibeppu ve ark. (22) kanserin uzun
donem etkileri olarak sag kalanlarda ve saglikli kardeslerde travma sonrasi biiyiime
goriildiigiinii belirtmislerdir. Bazi ¢alismalarda ise bu kavramin psikolojik saglamlik
basligi altinda ele alindigi goriilmektedir (33, 39, 58, 176). Usluoglu (45)’nun
niteliksel calismasinda kardeslerin bu siiregte deneyimledikleri olumlu degisiklikler
travma sonrasi bliylime basghigi altinda ele alinmistir. Bu tema altinda, kardeslerin
daha empatik davranmaya basladiklarini, kardes iliskilerinin gelistigini ifade
ettikleri, daha sabirli ve giiglii olmay1 6grendiklerini ve dolayisiyla kendilik algisinda
degisimler yasadiklari, yasamin degerini fark ettikleri belirlenmistir. Degerlendirme
odakli basa ¢ikma davraniglarini kullanan kardeslerin yasantilarin olumlu ve olumsuz
ciktilarmi karsilastirarak olumlu sonuglar ¢ikardiklari, umudunu stirdiirerek ve
stikrederek basa ciktiklari belirtilmistir (45). Travma sonrasi bilylime ve psikolojik
saglamlik kavramlarimin Tirkiye'deki kardes caligmalarinda ele alinmasi gereken
dikkat gekici bir kavram oldugu disiiniilmektedir.

Arastirmaya katilan kardesler, hasta olan kardeslerininin bir an evvel
tyilesmesini, annelerinin eve dénmesini, ailenin normalligini yeniden kazanmasini ve
sosyal cevrelerinden daha ¢ok destek gdrmeyi beklemektedir. Ayrica, kardesler
saglik profesyonellerinin kendileriyle daha agik ve empatik bir yaklagimla iletigim
kurmalarmi beklemektedir. Benzer bigimde Usluoglu (45)’nun c¢alismasi da
kardeslerin en biiyiik beklentilerinin kardeslerinin iyilesmesi oldugunu, kardeslerin

aile bitiinliigiiniin saglanmasin1 ve ebeveynlerin duygularini  paylasmalarini
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beklediklerini gostermistir. Kanser tanisi alan g¢ocuklarin saglikli kardeslerininin
ve/veya aile liyelerinin beklentilerini ve ihtiyaglarini belirlemeye yonelik ¢aligsmalar
bulunmaktadir (93, 177-179). Tasker ve Stonebridge (93)’in ergen kardeslerin
ihtiyaglarin1  retrospektif goriismelerle saptadiklari ¢alismalarinda  belirlenen
ihtiyaclardan bazilariin “diiriist ve agik aile iletisimi”, “tedavi siiresince aileye dahil
olma” ve “saglikli kardeslere 6zel duygusal destek” oldugu goriilmiistiir. Kardesini
kanser nedeniyle kaybeden yash kardeslerin saglik bakim profesyonellerine yonelik
Onerilerini belirlemeyi amagladiklar1 ¢aligmalarinda Lovgren ve ark. (179) da benzer
bulgular elde etmis, kardeslerin daha ¢ok tibbi bilgi almayi, kardeslerinin bakimina
daha ¢ok dahil olmay1 ve psikososyal destek gormeyi beklediklerini belirlemistir.
Steele ve ark. (178)’in galismasinda da kanser hastasi ¢ocugun ebeveynlerinin ve
kardeslerinin saglik profesyonellerinden kurduklar1 iletisimi gelistirmelerini
bekledikleri saptanmistir. O’shea ve ark. (177) farkli olarak, kardeslerin ihtiyaglarini
hemgirelerin goziliyle degerlendirmeyi amaglamis, ¢aligmaya katilan hemsirelerin
kardeslerin ihtiyaclarinin farkinda olduklarini belirlemistir. Hemsireler saglikli
kardeslerin hasta ¢gocugun bakimina katilmasinin, uygun ve yeterli bilgi ve destegin
onlara saglanmasinin ve saglik bakim profesyonellerinin kardeslerin ihtiyaclarinin
farkinda olmasinin gerekliligine vurgu yapmustir (177). Diger taraftan, her ne kadar
hemsireler bu grubun ihtiyaglarinin farkinda olsa da bu ihtiyaclan
karsilayabilmelerinin Oniinde c¢esitli engeller oldugu da bir gergektir (98, 180). Bu
engellerin iistesinden gelebilmek ve kardeslerin bu siireci daha saglikli bigimde
atlatabilmesini saglamak i¢in, tan1 konulur konulmaz saglikli kardeslerin psikolojik
acidan degerlendirmelerinin yapilmasi ve tercihen elektronik ortamdaki olgeklerle
her {i¢ ayda bir izlenmesi, acik ve siirekli bir iletisim kurulmasi, psikososyal agidan
giiclendirici girisimlerin planlanarak diizenli ve periyodik olarak uygulanmasi

onerilmektedir (30, 33, 36, 98, 180).
5.2. Ikinci Asama Bulgularmin Tartisiimasi

Psikoegitim siirecinin, miidahale grubunda bulunan annelerin ebeveynlik
roliine iliskin kendilik algilarina yatirim, yeterlilik, rol dengeleme ve rol doyumu alt
boyutlarinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik yaratmadigi gorilmiistiir.

Istatistiksel agidan anlamli bir farklihk bulunmasa da annelerin egitim sonrasi
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ebeveynlik rollerinde kendilerini daha yeterli gordiikleri, sahip olduklar1 diger rolleri
dengeli bi¢cimde yonettiklerini diisiindiikleri, iyi bicimde ¢ocuk yetistirme konusunda
kendini sorumlu hissettigi gériilmektedir. Rol doyumuna iliskin alt boyut puanindaki
artigin izlem asamasinda goriilmesinin, annenin ilerleyen siiregte ebeveynlik algisinin
degiserek hem anneliginden duydugu hosnutlugun artmasiyla hem de ¢ocuklariyla
kurdugu etkilesimin iyilesmesiyle ilgili olabilecegi diisiiniilmistiir. Farklarin
istatistiksel a¢idan anlamli ¢itkmama nedeni, aragtirmanin smirliliklarinda belirtildigi
lizere, annelerin Ogrendikleri bilgi ve becerileri sosyal yasantilarina gegirme
olanaklarinin bulunmamasi olabilir. Bagka bir deyisle, programin bir hafta gibi kisa
bir siirede gerceklestirilmesi ve bu siire boyunca annelerin hastanede bulunmasi
sonuclar1 bu yonde etkilemis olabilir. Egitim iceriginde yer alan saglikli kardeslerin
ihtiyaglarina yonelik bilgilendirmelerin ve pratik Onerilerin annelerin ebeveynlik
algillarin1 olumlu yonde etkilemesi beklenmistir ¢iinkii ebeveynlerin anne-baba
rollerine iliskin bu siiregteki en biiyiik kaygilarindan biri saglikli kardeslerin ihmaline
yonelik olmaktadir (11). Saghkli kardeslerin ihtiyaglarinin  ve duygusal
zorlanmalarmin ¢ogunun farkinda olduklar1 halde, zamaninin ve enerjisinin ¢ogunu
hasta olan g¢ocuga ayirmak zorunda kalmak, ebeveynlerin anneligini/babaligini
sorgulamalarina ve sugluluk hissetmelerine yol acabilmektedir (61-62, 70-71).
Kanser tanisi alan g¢ocugun ebeveynlerine yonelik psikososyal miidahalelerin
genellikle etkili bag etme becerilerinin dgretilmesi, problem ¢dzme becerilerinin
gelistirilmesi, hastaliga iligkin bilgi diizeyinin artirilmasi ve rahatlama tekniklerinin
Ogretilmesi gibi igeriklere sahip olduklart goériilmektedir (34, 41, 42, 99-107). Bu
arastirmada diger psikososyal miidahalelerden farkli olarak, saglikli kardeslerin
deneyimlerinden yola c¢ikarak annelerin saglikli ergen kardeslerin yasadiklarina
iliskin farkindaliklarinin ve uygulanabilir onerilerle onlara yardim edebileceklerine
iliskin inanglarinin artirilmasi amaglanmistir. Bu amaglara ulasilip ulasiimadig
annelerin ERKA puanlari ile degerlendirilmistir. Annelerin bilgi ve becerileri
yasamlarinda kullanabilecekleri yeterli zaman ve imkan bulunmadig i¢in ebeveynlik
rollerine iliskin kendilik inanglarinda istatistiksel agidan anlamli bir artis olmadigi
disiiniilmektedir.

Miidahalenin annelerin stresle bas etme ydntemlerine istatistiksel acidan

anlaml1 bir etki saglamadig1 goriilmektedir. Annelerin psikoegitim sonrasi ve izlem
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Olgtimlerinde “soruna yonelme” alt boyut puanlarinda artma oldugu, ““sosyal destek”
alt boyut puanlarinin degismedigi, “sorunla ugragmaktan kacma” alt boyut
puanlarinin miidahaleden hemen sonra artis gosterdigi ancak izlemde azaldigi
gorilmektedir ancak, bu degisimlerin hi¢ biri anlamli bulunmamistir. Psikoegitim
siirecinde annelere problem ¢6zme basamaklari ve etkili bas etme yoOntemlerine
iligkin bilgilendirme yapilmasinin yani sira rahatlama teknikleri de uygulamali olarak
Ogretilmistir. Miidahale sonunda annelerin stresle bas etmede daha etkili yontemleri
kullanmasi beklenen ve istenen bir sonugtur bu anlamda, soruna ydnelme alt
boyutunda meydana gelen puan artis1 miidahalenin anlamli bulunmasa da olumlu bir
katk1 sagladigim diisiindiirmektedir. Ote yandan, sorunla ugrasmaktan kagma alt
boyut puanlarindaki artmanin, egitimle birlikte farkindaliklar1 artmasina ragmen
annelerin sorunlart ¢6zmeye heniliz hazir hissetmemeleriyle iliskili oldugu
disiiniilmistiir. Sosyal destek alt boyut puanlarinda degisim olmamasi, annelerin
sosyal c¢evrelerinden gordiikleri destegin  bu siire¢ igerisinde degisim
gostermemesiyle ilgili olabilir. Aynmi sekilde, kisith zamandan dolayr miidahalede
edinilen bilgi ve becerilerin hayata gegirilmesi olanagi bulunmamasi, annelerin
stresle bas etme yontemlerinde anlamli degisimler elde edilememesine yol agmis
olabilir. Problem ¢6zme becerileri ve bas etme teknikleri 6gretimi kanserli ¢ocuklarin
ebeveynlerine yonelik miidahale c¢alismalarinda sik kullanilan  yontemlerdir.
Ebeveynlere bilissel davranigsgr kuram temelinde sekillendirilmis temel problem
¢ozme becerileri egitiminin verildigi bir ¢alisma sonunda da ebeveynlerin problem
¢ozme becerilerinde artma oldugu saptanmistir (99). Bir bagka calismada (102),
arastirmamiza benzer bi¢imde annelere problem c¢6zme becerilerinin yani sira
rahatlama teknikleri ve etkili bas etme becerilerinin gelistirilmesi Ogretilmis,
program sonunda annelerin bilgisinde artma oldugu ve anksiyete diizeyinde azalma
gorildiigli saptanmustir. Literatiirde ebeveynlere yonelik psikoegitsel miidahalelerin
etkisi dogrudan stresle bas etme yontemlerindeki degisimlerden ziyade psikososyal
durumda meydana gelen iyilesmeler lizerinden degerlendirilmektedir (99-103).
Arastirmamizda miidahalenin annelerin psikososyal durumuna etkileri KSE ile
degerlendirilmistir.

Tablo 4.4 ve Sekil 4.2°de goriildiigii tizere psikoegitim miidahalesinin en

goriinlir etkisi annelerin psikososyal semptomlart iizerine olmustur. Miidahale
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sonrast annelerin KSE toplam 6l¢ek puanlart ile somatizayon ve hostilite alt boyut
puanlarinda istatistiksel agidan anlamli bir azalma oldugu belirlenmistir. Elde edilen
bu bulgular, uygulanan psikoegitim programinin annelerin psikososyal iyilik halini
yiikselttigini gostermektedir. Ebeveynlere yonelik miidahale ¢alismalarinin negatif
duygulanimi azaltmada etkili oldugu bilinmektedir (34). Sahler ve ark. (100)’nin
calismasinda problem ¢6zme becerilerinin 6gretildigi annelerin anksiyete, travma
sonrasi stres ve depresyon puanlarinda anlamli azalmalar oldugu ve bu etkinin ii¢ ay
sonra yapilan Ol¢limlerde de devam ettigi saptanmustir. Askins ve ark. (101)’nin
calismasinda bilgisayar destekli problem ¢6zme becerileri egitiminin etkinligi
degerlendirilmis ve annelerin ruh hallerinde iyilesme, depresyon semptomlarinda
azalma oldugu saptanmistir. Annelere yonelik bu tip miidahale ¢alismalarinin sadece
annelerin degil, hasta ¢cocuklarin da iyilik haline olumlu yonde katki sagladigi (103),
interdisipliner ¢alismalarin annelerin stresini azalttigi (105), grup seklinde yapilan
midahalelerin bireysel sekilde yiiriitiilen ¢aligmalara gore daha yararli oldugu (104),
algilanan sosyal destegi daha yiiksek olan annelerin bu tarz girisimlerden daha fazla
yarar gordiikleri (106) belirtilmektedir. Ulkemizde yapilan iki girisimsel calisma ise
(41, 42) ebeveynlerin hastaliga iliskin “bilgi diizeyinin artirilmasinin yasam kalitesini
yiikselttigi ve kaygi diizeyini azalttigim1 gostermistir. Kanser tanis1 alan ¢ocuklarin
ailelerine yonelik tiim miidahale calismalar1 psikososyal yararlar saglamaktadir
ancak, bu konuda yapilacak kaliteli ¢aligmalara halen ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu
calismada uygulanan psikoegitim siireci igerik olarak anneleri psiksosyal acgidan
giiclendirmeyi, boylelikle durumu daha kontrol edilebilir gérebilmelerini saglayarak
tyilik hallerini yiikseltmeyi amagclayan big¢imde tasarlanmistir. Siire¢ sonunda
psikososyal semptomlarda iyilesme goriilmesi miidahalenin bu amacina ulastigini
gostermektedir ancak, izlem Ol¢limlerinde puanlarda meydana gelen artislar sik
araliklarla girisimlerin tekrar uygulanmasini ve/veya iyilik halinin siirdiiriilmesinin
oniindeki engellerin tanimlanarak bunlarin ¢6zlimiine yonelik miidahalelerin
planlanmasi gerekliligini diistindiirmektedir.

Sonu¢ olarak, arastirmanin son asamasi olan kanser tanili ¢ocuklarin
annelerine yonelik psikoegitim programinin annelerin ebeveyn roliine iliskin kendilik
algisina ve stresle bas etme yontemlerine anlamli bicimde etki etmedigi ancak, ruhsal

durumlarma olumlu yonde katki sagladigi goriilmiistiir.
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6. SONUCLAR VE ONERILER
6.1. Sonuclar

Kanser tanisi alan ve en az bir saglikli ergen ¢ocugu daha bulunan annelere
yonelik  psikoegitim programinin etkinliginin  degerlendirilmesi amaglariyla
gerceklestirilen bu arastirmada asagidaki sonuglar elde edilmistir.

Arastirmanin birinci asamasinda elde edilen sonugclar su sekildedir:

1. Saglikli ergen kardeslerin deneyimleri kardesin hastaligi ile ilk karsilasma,
hayatlarinda meydana gelen degisimler, bas etme ve uyum ¢abalari, beklentiler
seklinde adlandirilan dort kategori altinda birlesmektedir.

2. Hastalik hakkinda ¢ogu kardese ebeveynleri tarafindan net ve ayrintili bir
aciklama yapilmamaktadir. Bu da bazi kardesleri hastalik hakkinda aragtirma
yapmaya itmektedir. Baz1 kardeslerse endiselendigi i¢cin hastalik hakkinda bilgi
edinmek istememektedir.

3. Saglikli kardesler kanseri daha 6nceki deneyimlerine gore anlamlandirmakta ve
oliimle, sa¢ dokiilmesiyle kanseri bagdastirmaktadir.

4. Kardeslerin bu stirecte evle ilgili sorumluluklart artmakta, sosyal yasantilari ve
arkadashik iliskileri azalmakta ve akademik basarilar1 diismektedir. Ozellikle
tiniversite smavlarina hazirlanan kardesler akademik basarisizliktan ¢ok
etkilenmekte ve gelecek kaygis1 yasamaktadir.

5. Kardeslerin bir kism1 tedavi nedeniyle tasinmak zorunda kalmaya bagli olarak
stres tariflemektedir.

6. Duygusal anlamda kardesleri bu siirecte liziintli, 6fke, 6zlem, korku, ilgisizlik,
yalnizlik gibi basa ¢ikmasi gii¢ duygular zorlamaktadir.

7. Kardeslerin bu siirecte en sik kullandiklari bas etme yontemi “yalitma” dir.
Duygularin paylasilmasi, spor/miizik/resimle ugrasma, duygusal bosalma,
hastalik iizerine diisiinme ve spiritiialite diger bas etme yontemleridir.

8. Saglikli ergen kardeslerin oncelikli beklentisi kardeslerinin iyilesmesi ve ailenin
normalligini geri kazanmasidir. Ayrica, sosyal c¢evrelerinden ve saglik
profesyonellerinden empatik bir yaklasimla destek gérmeyi beklemektedirler.

Arastirmanin ikinci asamasinda elde edilen sonuglar su sekildedir:
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Saglikli ergen kardeslerin deneyimlerini ve ihtiyaclarini da iceren psikoegitim
programi, annelerin ebeveyn roline iliskin kendilik algilarinda istatistiksel
olarak anlamli bir artis saglamamistir (Bkz. Tablo 4.4).

Psikoegitim programi annelerin stresle bas etmelerinde istatistiksel olarak
anlamli bir fark yaratmamistir (Bkz. Tablo 4.5).

Psikoegitim programi annelerin somatizasyon, hostilite alt 6l¢ek puanlarinda ve
toplam Olgek puanlarinda istatistiksel agidan anlamli bir azalma saglamistir
(Bkz. Tablo 4.4 ve Sekil 4.2).

Miidahale sonrasi annelerin KSE’nin tiim alt boyut puanlarinda ve toplam 6lgek
puanlarinda meydana gelen azalma istatistiksel agidan anlamli bulunmamustir.
Izlem dl¢iimlerinde annelerin KSE toplam 6lgek puanlari ile alt dlgek puanlart

miidahale 6ncesi puanlarindan diisiik bulunmustur (Bkz. Sekil 4.2).
6.2. Oneriler

Arastirmadan elde edilen sonuglar ¢er¢evesinde, kanser tanisi alan ¢ocuklarin

saglikli kardesleriyle veya anneleriyle yapilacak ileri ¢aligmalar igin su Onerilerde

bulunulmustur:

1.

Saglik profesyonelleriyle is birligi yapilarak kardesleri psikososyal risklerden
koruyucu ve onlart ruhsal anlamda giiclendirici bireysel ve/veya grup
miidahaleleri gelistirilebilir.

Kardesler bu donem sosyal ¢evrelerinden ve saglik profesyonellerinden empatik
bir yaklagim beklediklerini ifade etmistir. Bu konuya yonelik toplumu ve saglik
profesyonellerini bilgilendirici programlar gelistirilerek uygulanabilir.
Ebeveynlerin, saglikli kardeslerin bu donemde yasadiklari zorlanmalara dair
farkindaliklarin1 artiracak ve onlarn destekleyici girisimleri dgretecek daha
kapsamli egitsel programlar gelistirilebilir.

Psikoegitsel miidahale c¢alismalart daha ¢ok anneyi igerecek bicimde
genigletilebilir ve daha uzun siireli olarak uygulanabilir.

Hastanede c¢ocuga primer bakim veren anne oldugundan ve klinige baska
refakat¢i kabul edilmediginden miidahale ¢alismalarinin hastanede yiiriitiilmesi

giic olmaktadir. Bu nedenle, psikoegitsel girisimler ev ziyaretleri seklinde

yiiriitiilebilir.
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6. Tirkiye’de pediatrik kanser hastalarinin tedavileri genellikle belli bash
sehirlerde yiiriitiilmektedir. Saglikli kardesler ise ¢ogu zaman memleketlerinde
birakilmakta, bu durum da onlara ulasimi zorlagtirmaktadir. Bu nedenle saglikli
kardeslerin ruhsal agidan korunmasi i¢in saglik profesyonellerinin ebeveynlerle
ve 6gretmenlerle is birligi ve iltisim halinde olmasi 6nem arz etmektedir.

7. Psikoegitsel ¢aligmalar grup halinde yiiriitiildiigi takdirde daha etkili olmaktadir
ancak, yukarida bahsedilen nedenlerle bu ¢alismaya katilan annelerle miidahale
calismast grup seklinde yiiriitiilememistir. Klinisyenlerin de katildig:
multidisipliner bir ekip kurularak taburculugu tamamlanan ¢ocuklarin
ebeveynlerine yonelik grup miidahaleleri planlanabilir.

8. Miidahale programinin izlemde etkisinin gectigi goriilmektedir. Bu nedenle,
kanser tanisi alan c¢ocuklarin saglikli aile iiyelerine uygulanacak psikososyal

miidahalelerin en az 3 aylik periyotlarla yinelenmesi faydali olabilir.
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8. EKLER

EK 1. Kardes Tanitic1 Bilgi Formu

2. Cinsiyet: o Kiz o Erkek

3. Kag kardessiniz? ol o2 o3
ve fazlasi

4. Sen ailenin kaginci ¢ocugusun? 0O 1 o2 o3
Diger

5. Kardesin ilk olarak ne zaman hasta oldu:

7. Kardesinin hastalig1 seni nasil etkiledi?

Anket no:
Hastane:

o4



EK 2. Psikoegitim Programi Kisisel Bilgiler Formu

2. Medeni durumunuz:
o Anne-baba evli

o Anne-baba bosanmuis
0 Anne evli

0 Baba evli

3. Egitim durumunuz:
o Okuma-yazma yok
o {lkokul

o Orta okul

o Lise

o Onlisans

o Lisans

O Lisansiistii

8. Hasta olan ¢ocugunuzun yas:
o 0-6 yas

o 7-12 yas

o 13-18 yas

10. Hastaliginin siiresi:
o 0-6 ay

o 6 ay-1 yil

ol1-2wyl

o2yl+

Anket no:
Hastane:

11. Daha 6nce bu konuda destek aldiniz mi (hastalik hakkinda bilgilendirilmek,

psikolojik destek, vb gibi)? A¢iklaymiz.



EK 3. Ebeveyn Roliine iliskin Kendilik Algis1 Olgegi

Asagidaki ifadeler, sizin kendinizi nasil bir ebeveyn olarak gordiigiiniiz, ebeveynlik hakkindaki goriisleriniz ve ebeveynligi nasil
gergeklestirdiginiz ile ilgilidir. Dogru ya da yanhs cevap yoktur. Liitfen her bir ifade igin dort kutudan sadece birini isaretleyin. Sizi en iyi
tanimlayani isaretleyin. isaretsiz ifade takimi birakmayiniz. Ornegin, 1spanaktan hoslaniyor gibiyseniz kutuyu asagidaki gibi doldurabilirsiniz.

Bana gore Bana gbre  Bazi insanlar 1spanaktan Bazi insanlar 1spanaktan Bana gore Bana gore
gergekten kismen hoglanir ote yandan  hoglanmaz kismen gergekten
dogru dogru dogru dogru

[] .

UNUTMAYINIZ: HER BIR SORU ICIN SADECE BIR KUTUYU ISARETLEYINIZ.

Bazi ebeveynler nasil iyi ebeveyn

bazi ebeveynler ise, ebeveynlik

1. olunacag konusunda gok fazla ate ile ilgili okumaya pek zaman
okur yandan harcamaz.
Bazi ebeveynlerin gocuk bazi ebeveynlerin ise kendi
5 yetistirmenin dogru ve yanhs Ste gocuklarini yetistirme yollari
¢ sekilleri konusunda net fikirleri yandan hakkinda siipheleri vardir.
vardir
Bazi ebeveynler ¢ocuklari bazi ebeveynler ise eski
oldugundan beri arkadaglarini Ste arkadaglarini énceki kadar sik
3 yeterince goremedigini diisiiniirler  yandan ~ goriiyor ya da yeni arkadaslar
edinmistir.
Bazi ebeveynler siklikla keske . bazi ebeveynler ise cocuk sahibi
4, gocuk yapmasaydim der bte olmaktan nadiren pigmanlik
yandan duyar.
Bazi ebeveynler, ebeveyn olma o bazi ebeveynler ise, ebeveyn
5. hakkinda 6grenilebilecek her seyi ote olma hakkinda ihtiyaglari olan
Ogrenmek ister yandan  p.. seyi bildigini diistinir.
Bazi ebeveynler genellikle bazi ebeveynler ise, ¢ocuklarimin
gocuklarmin ne istediklerini veya ote ihtiyaglarini ya da isteklerini
9 neye ihtiyaci oldugunu anlayamaz ~ yandan  anlama konusunda kendilerini
yetenekli hisseder.
Bazi insanlar, ¢ocuklari igin gok bazi ebeveynler igin ise gocuk
7 fazla fedakarhk yaptigini ve artik ote yetistirmede yapilan fedakarliktan
' bu agiri fedakarliklarin sona yandan  ¢ok kazanilacak &diil vardir.
ermesi gerektigini diigiiniir
Ebeveyn olduklari igin, bazi bazi yetiskinler igin ise ebeveyn
yetiskinler tahmin ettiklerinden Ste olmak onlarin bekledikleri kadar
8. daha memnundur yandan ~ memnun edici degildir.
Bazi ebeveynler, nasil ebeveynlik bazi ebeveynler ise, nasil
9 yapmak gerektigi konusunda fazla ote ebeveynlik yapilacagi konusunda
' diisiinmez, sadece yapar yandan ellerinden geldigi kadar fazla sey
dgrenmeye ¢alisir.
bazi ebeveynler ise, gocuklarimmn
10 Bazi ebeveynler, gocuklarinin ote ihtiyaglarini ne kadar iyi
' ihtiyaglarini kargilarken iyi bir is yandan  Kargiladiklari konusunda siiphe

yaptigini diigiiniir

duyar.




Bana gire Bana gire Bana gire
gergekten kismen kismen
dogru dogru dogru

Bazi ebeveynler, ¢ocuk sahibi

olmanin hoslarina giden seyleri
|:| I:' yapmaya daha az zaman ayirma

bazi ebeveynler ise, kendilerine
ayiracak daha az zaman kalmasini

oldugunu diigiiniir

Sle umursamaz.
anlamna geldigini yandan
diistindiiklerinden dolayi
rahatsizhk duyar
Bazi yetiskinler, gegmise dénmek . bazi yetigkinler ise, segenek
I:' miimkiin olsa tekrar gocuk sahibi ote sunuldugunda gocuk sahibi olmak
olmak konusunda tereddiit eder yandan i¢in tereddiit etmez. D_D
Bazi ebeveynler, en son ¢ocuk bazi ebeveynler ise, daha ziyade
yetigtirme Sneri ve metodlarini Ste meveut bilgileri ile gocuklarin
I:l |:| ljzlemenln zorunluluk oldugunu yandan giinliik ihtiyaglarini kargilar.
titiniir
Bazi ebeveynler nasil bir ebeveyn . bazi ebeveynler ise, ebeveynlik
Ote :
|:| I:‘ olduklart konusunda siklikla o yetenekleri konusunda
kaygilanir yandan kendilerinden emindir.
Bazi anne ve babalar igin evlilik ) bazi anne ve babalar igin ise iyi
bagi ¢ocuk sahibi olduktan sonra ote bir ebeveyn olmak, kar/koca
da dneeki kadar giiliidiir yandan olmaktan daha énce gelir.
Bazi ebeveynler igin gocuklar . bazi ebeveynler igin ise kendi
I:’ l:l gogunlukla sikinti kaynagidir ya(l)ll(;'an ¢ocuklar hayatlarindaki temel
eglence kaynagidir,
Bazi ebeveynler, ebeveynlik rolii bazi ebeveynler ise, ebeveyn
hakkinda kaygilidir; bu konuda ite olmak hakkinda kendilerini fazla
I:l |:| ¢ok fazla diigiiniir veya yandan  yipratmaz, bunu dogal bulur.
endiselenir
Bazi anne ve babalar, yeterince ote bazi anne ve babalar ise
|:| I:I etkili ebeveyn olmadiklarini yandan  kendilerini ebeveyn olarak yeterli
diistiniir bulur.
Bazi ebeveynler igin gocuk sahibi . bazi ebeveynler igin ise ¢ocuk
olmak eskiden yapmaktan ote sahibi olmak yasam tarzlarini gok
apm yandan . [mak yag ¢
hoglandiklari seyleri yapmamak fazla degistirmez.
anlamina gelir
Ebeveyn olmak bazi yetiskinler dte bazi yetigkinler igin ise ebeveyn
igin tatmin edici bir deneyimdir yandan  olmak tamamiyle tatmin edici
degildir.
Bazi anne ve babalar, kendilerinin Ste bazi ebeveynlere ise, ebeveyn
|:| I:l ebeveyn olmaya uygun yandan olmak kolay ve dogal gelir.
olduklarindan emin degildir
Bazi ebeveynler, ¢ocuk sahibi Ste bazi ebeveynler ise, sadece
22. |:| I:' olduktan sonra hayatlarinin gocuklart oldugu igin yapmaktan
kisitlanmis ve sinirlanmis yandan

hoslandiklari seylerden
vazgegmez.




EK 4. Stresle Basa Cikma Olcegi

Tamamen | Olduk¢a | Kararsiz | Biraz Hi¢
Uygun Uygun m Uygun Uygun
Degil
1. | Dikkatimi sorundan uzaklastirmaya caba
absteririm () () () () ()
2. | Biitin  olast  ¢oziimleri  aklimdan
seciririm () () () () ()
3. | Olabildigince bu konu/durumdan uzak
durmaya cabalarim () () () () ()
4. | Sikintilarimi paylasacak birini ararim () () () () ()
5. | Kendimi giiglii hissetmeye cabalarim () () () () ()
6. | Sikintilarimi ¢6zerken benzer durumlarin () () () () ()
ortaya ¢cikmamasi i¢in de tedbirler alirim
7. | Kendime &diiller vaad ederek miicadele
glict () () () () ()
toplarim
8. | Problemin benim giiclimle ¢oziilebilecek () () () () ()
yonlerini bulmaya g¢alisirim
9. | Bu durumun iistesinden gelebilecegime
iliskin kendi kendimi inandirmaya () () () () ()
caligirim
10.| Sikintilarimi ¢evremdeki insanlardan
gizlemeye ¢aligirim () () () () )
11.| Sikintili oldugumda, kendimi iyi
hissettirecek hayaller kurarim () () () () )
12.| Problemin nedenlerini bulmaya ¢aligirim () () () () ()
13.| Fikirlerine giivendigim kisilere danigirim () () () () ()
14.| Dini inanglarimdan gii¢ alirim () () () () ()
15.| Sorunun ¢oziimiiyle baglantili adaklar
adarim () () () () ()
16.| Yapabileceklerimi en kolaydan zora
dogru siralayarak, sikintilarimi ¢6zmeye () () () () ()
caligirim
17.| Sikintilarimi  igimde tutar, kimseye
anlatmam () () () () ()
18.| Dostlarimla dertlesirim () () () () ()
19.| Sikintilt bir durumla kargilagtigimda () () () () ()
“beterin beteri var” deyip teselli bulurum
20.| Yalniz kalmay1 yeglerim () () () () ()
21.| Kitap okuma, tv-sinema izleme, ev isi- () () () () ()
spor yapma gibi ugraslara yonelirim
22.| Beni rahatsiz eden konuyu aklima hig
getirmemeye caligirim () () () () ()
23.| Sikimtilarimi giivendigim kisilere
anlatarak i¢imi () () () () ()

bosaltirim




EK 5. Kisa Semptom Envanteri

Asagida zaman zaman herkeste olabilecek yakinma ve sorunlarin bir

listesi vardir. Liitfen her birini dikkatlice okuyunuz. Sonra bu 5 § < % § Té |
durumun bugiin de dahil olmak iizere son bir haftadir sizi ne 6lglide z} & g S| | TS
huzursuz ve tedirgin ettigini g6z 6niine alarak asagida belirtilen T & | 0O S
bolmede size uygun olan se¢enegi isaretleyiniz.
1 Icinizdeki sinirlilik ve titreme hali 0|1 2 3| 4
2 Bayginlik, bag donmesi 0|1 2 3| 4
3 1I:Bll(r baska kisinin sizin diisiincelerinizi kontrol edecegi 1 3| 4
IKI1
4 Basiniza gelen sikintilardan dolay1 bagkalarinin suglu
- 0|1 2 3| 4
oldugu duygusu
5 Olaylar1 hatirlamada giigliik 0|1 2 3| 4
6 Cok kolay kizip 6fkelenme 0|1 2 3| 4
7 Gogius (kalp) bolgesinde agrilar 0|1 2 3| 4
8 Meydanlik (a¢ik) yerlerden korkma 0|1 2 3| 4
9 Yasaminiza son verme diisiincesi 0|1 2 3] 4
10 Insanlarin ¢oguna giivenilemeyecegi hissi 0|1 2 3| 4
11 Istahta bozukluklar 0|1 2 3| 4
12 Hicbir nedeni olmayan ani korkular 01 2 3| 4
13 Kontrol edemediginiz duygu patlamalari 0|1 2 3| 4
14 Bagka insanlarla beraberken bile yalniz hissetme 0|1 2 3| 4
15 Isleri bitirme konusunda kendini engellenmis hissetme | 0 | 1 2 3] 4
16 Yalnizlik hissetme 0|1 2 3| 4
17 Hiiziinlii, kederli hissetme 01 2 3| 4
18 Higbir seye ilgi duymamak 0|1 2 3| 4
19 Kendini aglamakli hissetme 01 2 3| 4
20 Kolayca incinebilme, kirilma 01 2 3| 4
21 _1nsanlar1n sizi sevmedigini, size kotii davrandigina 0l 1 5 3| 4
Inanma
22 Kendini diger insanlardan daha asag1 gérme 01 2 3| 4
23 Mide bozuklugu, bulanti 01 2 3| 4
24 Diger insanlarin sizi gozledigi ya da hakkinizda
- 0|1 2 3| 4
konustugu duygusu
25 Uykuya dalmada gii¢liik 01 2 3| 4
26 Yaptigiiz seyleri tekrar tekrar dogru mu diye kontrol
0|1 2 3| 4
etmek
27 Karar vermede giicliikler 0|1 2 3| 4
28 Otobiis, tren, metro gibi umumi vasitalarla 0l1 2 3| 4
seyahatlerden korkma
29 Nefes darlig1, nefessiz kalma 0|1 2 3| 4




Hig yok

Biraz var

Orta derecede

var

Epey var

30

Sicak, soguk basmalari

31

Sizi korkuttugu i¢in baz1 esya, yer ya da etkinliklerden
uzak kalmaya c¢alismak

32

Kafanizin bombos kalmasi

33

Bedeninizin bazi bolgelerinde uyusmalar,
karincalanmalar

34

Hatalariniz i¢in cezalandirilmaniz gerektigi diisiincesi

35

Gelecekle ilgili umutsuzluk duygulari

36

Dikkati bir gey iizerinde toplamada giicliik

37

Bedenin bazi bolgelerinde zayiflik, giicsiizliik hissi

38

Kendini gergin ve tedirgin hissetme

39

Olme ve oliim iizerine diisiinceler

40

Birini dovme, ona zarar verme, yaralama istegi

41

Bir seyleri kirma, dokme istegi

42

Diger insanlarin yanindayken yanlis bir sey yapmamaya
calismak

43

Kalabaliklardan rahatsizlik duymak

44

Baska insanlara hi¢ yakinlik duymamak

45

Dehset ve panik ndbetleri

46

Sik sik tartismaya girmek

47

Yalniz kalindiginda sinirlilik hissetme

48

Basarilariniza ragmen diger insanlardan yeterince takdir
gérmemek

49

Kendini yerinde duramayacak kadar tedirgin hissetmek

50

Kendini degersiz gérme duygusu

51

Eger izin verirseniz insanlarin sizi somiirecegi duygusu

52

Sugluluk duygular

53

Aklinizda bir bozukluk oldugu fikri

OO0 0O|0O| O O00|00O| O |O|0o|0|0|0O|O|0Oo|0|] O | O |©o
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EK 6. Saglikli ve Pediatrik Kanser Hastas1 Cocuklar1 Olan Annelere Y 6nelik

Psikoegitim Programi

SAGLIKLI VE PEDIATRiIK KANSER HASTASI COCUKLARI OLAN ANNELERE
YONELIK PSIKOEGITIM PROGRAMI

Programin Amaci

Kardesleri kanser tanisi alan ergenlerle yapilan goriismeler sonrasinda olusturulan bu
psikoegitim programinin amaci, saglikli ve kanser tanisi alan ¢ocuga sahip anneleri biligsel
ve psikososyal yonden gii¢clendirmektir.

Programin Hedefleri

- Saglikli ve kanser tanist alan ¢ocuga sahip annelerin, saglikli ¢ocuklarin bu doénemde
yasadiklari giigliikkler konusunda bilgi sahibi olmasini saglamak,

- Saglikli ¢ocuklarmin bu donemde ne gibi gereksinimleri oldugu ve ailelerinden,
cevrelerinden beklentilerinin neler oldugu konularinda annelerin bilgi sahibi olmalarini
saglamak,

- Kanser tanisi alan bir ¢gocuga sahip olmanin yani sira saglikli ¢gocuga da sahip olmanin
kendileri tizerindeki etkilerini annelerin fark etmesini saglamak,

- Annelerin kanser hastaligi siirecini yonetirken saglikli kardeslere de yardimci olabilecekleri
yontemleri 6grenmesini saglamak,

- Saglikli kardeslerle iletisim kurarken kullanacaklar: etkili iletisim becerilerini annelere
kazandirmak

- Annelerin etkili bas etme becerilerini 6grenerek uygulamali olarak ydntemleri pratik
etmesini saglamak ve boylelikle anne-cocuk iliskisini gli¢lendirmektir.

Programin Oturumlar:

Programin tanitilmasi ve tanisma

1. Oturum: Kanser tanis1 alan ve saglikli gocugu olan bir aile olmak

2. Oturum: Kanser tanisi alan bir kardese sahip olmak (giicliikler ve beklentiler)

3. Oturum: Durumu yonetme becerilerinin gelistirilmesi I- Sosyal’kurumsal kaynaklarin
kullanimi

4. Oturum: Durumu yoénetme becerilerinin gelistirilmesi II- Etkili iletisim becerileri ve
kullanimi

5. Oturum: Durumu yénetme becerilerinin gelistirilmesi I1I- Bas etme becerileri ve kullanimi

6. Oturum: Degerlendirme ve sonlandirma



Programin Bilesenleri

Bireysel olarak yiiriitiilen bu psikoegitim programi, bir egitimci ile yiiriitiiliir. Toplamda yedi
oturumdan olusan programin her bir oturumu yaklagik 60-90 dakika siirer. Bazi oturumlarda
bilgisayarda daha oOnceden hazirlanmis sunumlar kullanilir. Oturumlarda soru-cevap
yontemi, gorsel-isitsel (odioviziiel) yontem, gerekli durumlarda verilen 6devlere yonelik
performans geribildirimleri kullanilir. Ayrica egitimde verilen bilgilerin yan1 sira annelerin
kendi yasam deneyimleri iizerinde durulur ve verilen bilgiler ile bu deneyimler
karsilastirilarak farkindaligin arttirilmasi saglanir. Haftanin her bir giinii bir oturum olacak
sekilde toplamda bir hafta siiren program her bir katilimer i¢in bir haftada tamamlanir.
Program kisa siireli olarak bireysel bi¢cimde yiiriitiildiigiinden katilimcinin devamsizlik hakki
bulunmamaktadir ancak, elzem durumlarda oturumun telafi edilmesi kosuluyla en fazla bir
oturum devamsizlik hakk: verilir. Egitime katilimda goniilliiliik ilkesi esastir. Katilimcilar
goniilliiliiklerini ve egitimin kurallarina uyacaklarini taahhiit ederler ancak, istedikleri an
arastirmaya katilmaktan vazgegme haklarinin korundugunu da bilirler.

Arac-Gerec¢ ve Kaynaklar
Programin yiiriitiilebilmesi i¢in;

- Sakin, katilimcilar ve egitimcinin rahatlikla etkilesimde bulunabilecegi, aydinlatmasi ve
1s1s1 yeterli 6l¢iide olan bir mekana,

- Katilimcilarin ve egitimcinin bir hafta boyunca her giin 60-90 dakika zamanini programa
ayirmasina,

- Egitimcinin s6zel anlatimla yliriitecegi oturumlarda power-point sunulari igin bir diz {istii
bilgisayara,

- Psikoegitimin etkisini 6lgmek ve degerlendirmek {izere daha onceden secilerek basilmig
Olceklere ve demografik bilgi formuna gereksinim vardir.

Katihmcilar

Programa katilan bireylerde asagidaki 6zelliklerin bulunmasi gereklidir:

- Kanser tanis1 alan ve saglikli bir ergen olan en az iki ¢gocugun annesi olma
- Programa katilmaya goniillii olma

- Program kurallarina uyacagini taahhiit etme, bu konuda istekli olma

- Programi anlayabilmesi ve becerileri uygulayabilmesini zorlagtiracak bilissel, duyussal
veya fiziksel bir engeli olmama



SAGLIKLI VE PEDIATRIK KANSER HASTASI COCUKLARI OLAN ANNELERE
YONELIK PSIKOEGITIM PROGRAMI OTURUMLARI

TANISMA ve PROGRAMIN TANITIMI

Amaclar: Programi katilimciya tanitmak, programin amag¢ ve hedeflerini katilimcinin
beklentileri dogrultusunda gozden gecirmek, kurallarin katilimer tarafindan benimsenmesini
saglamak, katilimci ile tanismak ve kaynagsmak.

Ogrenim Hedefleri:

- Katilime1 anne programin neden olusturuldugu konusunda fikir sahibi olacak.
- Katilimei programa iligskin beklentilerini ortaya koyabilecek.
- Katilime1 kendini tanitacak ve egiticiyi taniyacak.

- Katilime1 programa katilmak istedigini ifade edecek.

- Katilime1 kurallar1 benimseyecek.

Ogretim Yontemleri:

- Anlatim

- Soru/yanit

- Tartisma

Arag-Gerecler:

- Psikoegitim Programi Tanitim Formu

Siire: 60 dakika

Oturum Siireci:

1. Oturuma baglamadan 6nce katilime1 anneye Aydinlatilmig Onam Formu, Kisisel Bilgiler
Formu, Ebeveyn Roliine iliskin Kendilik Algis1 Olgegi, Stresle Basa Cikma Olgegi, Kisa
Semptom Envanteri verilir ve doldurmasi beklenir. Her bir formun/dlgegin neden
doldurulmas: gerektigi agiklanir.

2. Veri toplama araglar1 uygulandiktan sonra ilk oturum baslatilir. Egitici dncelikle kendini
tanitir ve annenin kendini tanitmasini ister. Annenin kisa bir sekilde (meslegi, oturdugu
yer, ¢ocugunun kag¢ yildir hasta oldugu, vb. vermek istedigi bilgilerle) kendisinden
bahsetmesini saglar.

3. Tamigma tamamlandiktan sonra egitici programi tanitarak ulagilmasi beklenen hedefleri
katilimciya anlatir. Annenin program hakkinda ayrimtili bilgiye sahip olmasi ve kendi
beklentilerini tartigabilmesi i¢in programin bilgilerini igeren formu verir.

“... Anne psikoegitim programimiz her biri yaklagik 60-90 dakika siirecek olan toplam 6
oturumdan olusan bir programdir. Bu program kardesi kanser tanisi alan 18 ergenle yapilan
goriigmelerim ve benzer durumda olan kardeslerle yapilan cesitli arastirma sonuglarina
dayanarak gelistirilmistir. Programin amaglar kanser tanisi alan gocuklarin kardeslerinin bu
dénemde yasadiklar1 giigliikler ile karsilanmasini bekledikleri gereksinimler konusunda
annelerin bilgisini arttirmak, annelerin bu donemde kanserli bir cocugun yani1 sira saglikli bir
¢ocuga sahip olmanin getirdigi gli¢liikleri fark etmesini saglamak, annelerin bu siireci daha
etkili bigimde yonetmesine yardimci olacak iletisim ve bas etme becerilerini gelistirerek
anne-gocuk etkilesimini giiglendirmektir. Program sonunda saglikli ¢ocugunuza ve kendinize
iligkin farkindaligimizin artmasi, siireci daha etkin yonetme ve c¢ocugunuzla iliskinizi
iyilestirme konusunda kendinize olan giliveninizin artmas1 beklenmektedir. Program her giin
bir oturum yiriitiilecek sekilde toplamda bir hafta olarak planlanmistir. Her oturum, bir
onceki oturumun hatirlatilmasi ile baslar, oturumun 6zetlenmesi ile sonlanir. Programin



etkisini Olgebilmek amaciyla ilk oturumda ve son oturumda doldurulmak iizere toplam ii¢

Olclim aract uygulanir. Oturumlarda size, yapmaniz gereken bazi alistirmalar verilebilir.

Bunlar 6gretilecek olan becerilerin gelistirilmesi i¢in gereklidir.”

4. Psikoegitim Programi Tanitim Formu anneye verilerek formda programa iligkin tiim
bilgilerin bulundugu, metni inceleyerek anlamadigi yerleri ya da baska sorusu olursa
sorabilecegi belirtilir.

5. Egitici, psikoegitim programu siirecinin saglikli yiiriitiilmesi ve miidahalenin amaclarina
ulagilabilmesi i¢in katilimcilarin uymasi gereken kurallar: tanitir.

“Egitimimizin daha saglikli ve basarili bigimde yiiriitiilebilmesi i¢in uyulmasi gereken bazi

kurallar vardir. Bunlar:

Her bir anne gizlilik ilkesine uyar. Bu ilke geregi, oturumlarda paylasilan kisisel deneyimler

oturumda kalir; bagka yerlerde ve bagka kisilerle paylasilmaz. Oturumlar siiresince yapilan

tim etkilesimler, paylagimlar tarafimdan yalnizca egitim ve bilimsel caligmalarda isim
belirtilmemesi kosuluyla kullanilabilir. Tiim katilimcilarin rahat paylasimda bulunulabilmesi
icin aramizdaki giivenin artirilmasinda bu ilkeye uyum 6nemlidir.
Her bir katilimc1 bu programa goniillii olarak katilim gosterir.
Katilimcilardan karsilikli saygi, goz iletisimi kurma, aktif bi¢imde dinleme, egiticinin sdziinii
kesmeme, kendine ve baskalarina yonelik yikici veya yargilayici elestirilerde bulunmak
yerine yapici elestirilerde bulunma gibi yardim edici bigimde iletisim kurmalari beklenir.

Siirekliligin saglanmasi ve programin amagclarina ulasabilmesi i¢in her bir katilimci
oturumlari sonuna kadar takip eder ve gecerli mazaretler haricinde program boyunca
devamsizlik yapmaz.

Her anne oturumlarda aktif katilim gdsterir, becerileri 6grenme konusunda c¢aba gosterir,

sorumluluk alir ve diger anneleri destekleme konusunda istekli olur.”

6. Katilimcinin programa iliskin goriisleri, beklentileri, varsa kaygilari, merak ettikleri
konusulur ve tartisilir.
Katilmcwimin kendisinden ve egiticiden neler beklediklerini ortaya koymasi programdan
saglayacagi kazanct artirir. Miidahalenin hedeflerinin katilimcilarla belirlenmesi kisinin bu
stireci benimsemesinde énemli bir role sahiptir. Hedeflerin ulasilabilir, gercek¢i ve somut
olmast igin uygun beklentilerin desteklenerek uygun olmayanlarin diizeltilmesi gereklidir.
Boylelikle programin saglikll bicimde tamamlanmast saglanir.
7. Oturum annenin aktif katilimi ile Ozetlenerek sonlandirilir. Her oturum sonunda
6zetlemenin bu sekilde birlikte yapilacagi hatirlatilir.
Oturum i¢in Yararlamlan Kaynaklar:
v Voltan Acar N. Grupla psikolojik danigma ilke ve teknikleri. Ankara: Nobel Akademik
Yaymeilik; 2017.
v Voltan Acar N. Grupla psikolojik danismada alistirmalar-deneyler. Ankara: Nobel Akademik
Yayincilik; 2013.
v Brown NW. Psikolojik danigmanlar igin psiko-egitsel gruplar hazirlama ve uygulama rehberi
(Cev. V. Yorgun). Ankara: An1 Yayincilik; 2013.
v" Ustiindag S. Epilepsili Cocugu Olan Ailelere Verilen Psikoegitimin Etkinliginin Incelenmesi
[Yiiksek lisans tezi]. Diizce: Diizce Universitesi; 2015.



OTURUM I: KANSER TANISI ALAN ve SAGLIKLI COCUGU OLAN BiR AiLE
OLMAK

Amaclar: Annenin kanser tanisi ile ilk karsilagma siirecinde yasadigi duygulart paylasarak
bunlarin evrensel oldugunun farkina varmsini saglamak, duygularin ve tepkilerin hayatlarini
nasil etkiledigini fark etmesi ve durumun kontroliinii ele alma konusundaki
istegini/motivasyonunu artirmaktir.

Ogrenim Hedefleri:

- Katilime1, cocugunun kanser tanisi aldigini 6grendikten sonra yasadigi duygu, diisiince ve
tepkileri paylasacak

- Katilimez, hissettikleri olumlu/olumsuz tiim duygularin evrensel oldugunun farkina varacak

- Katilime1, bu duygularin/tepkilerin anlamlarini ve etkilerini kavrayacak

- Katilime1, kabullenme siirecinde yasanabilecek evrelerle kendi duygu, diislince ve tepkileri
arasinda baglant1 kurabilecek

- Katilimei, ¢ocuklaria ve kendine yardim etme konusunda daha istekli ve motive oldugunu
dile getirecek

Ogretim Yontemleri:

- Tartisma

- Anlatim

- Soru/yanit

- Alistirma

Arac-Gerecler:

- Bilgisayar

- Kalem ve kagit

Siire: 90 dakika

Oturum Siireci:

1. Bir 6nceki oturumun ve bu oturuma kadar gecen siirenin genel degerlendirmesi yapilarak
annenin 1sinmast saglanir.

2. Oturumun amag ve igerigi agiklanir.

3. Anneye yasamis oldugu taniyr ilk 6grenme deneyimi sorulur. Bu siirecte hissettigi
duygular1 agmasi konusunda katilimci cesaretlendirilir ve yeterli siire taninir. Ag¢iklanan her
bir duygu kagida yazilir.

4. Anneye “Kibritin Is181” alistirmasi yapilacagi agiklanir. Bu aligtirma grup danismanliklar
i¢in gelistirilmig bir aligtirmadir ancak burada bireysel olarak uygulanir. Alistirma su sekilde
tammmlanmustir:  “Grup iiyelerinin 0z desteginin kazamilmas: ve duygularin yasanmasi
amaciyla  gerceklestirilir. Grup iivelerinden gozlerini kapamalar: istenir. Uyelere,
bedenlerinde aciyr hissettikleri yere gitmeleri ve orada kibritin 15181 kadar bir 151k oldugu
soylenir. Nefes almalart ve nefeslerini o isiktan gecirmeleri, nefes vermeleri ve nefes
verirken de 15181n ¢ogalacagi, biiyiiyecegi komutu verilir. Daha sonra grup tiyeleri gozlerini
acarak neler yagsandigini paylagsir.”



4. Cesitli aragtirmalardan elde edilen veriler sunulur, kagitta bulunmayan duygular da
eklenir. Ailelerin bu siiregte yasadiklar1 duygularin evrenselligi vurgulanarak ailelerin
kabullenme siirecine kadar gectigi evreler anlatilir.

5. Siirecin evreleri agiklanirken katilimeinin bu siireclere iliskin deneyimlerini paylasmasi
istenir ve bulundugunu diisiindiigii evre sorulur.

6. Deneyimlerin paylasilmasi siirecinde, hissedilen duygularin davraniglarina/hayatlarina
nasil yon verdikleri konusunda katilmcinin dikkati ¢ekilir ve bunun birlikte tartigilmasi
istenir.

7. Duygularin mekanizmasi, duygularin nasil yonetilebilecegi ve duygusal okur yazarlik
anlatilir.

8. Katilimciya bir sonraki oturuma kadar baskin bigimde hissettigi duygunun/duygularin ve
bunun etkilerinin neler oldugunu yazmasi 6devi verilir.

9. Katilimecinin aktif katilim ile edinilen bilgiler de 6zetlenerek oturum sonlandirilir.

Oturum i¢in Yararlamlan Kaynaklar:

v Gibbins J, Steinhardt K, Beinart H. A systematic review of qualitative studies exploring the
experience of parents whose child is diagnosed and treated for cancer.J Pediatr Oncol
Nurs. 2012;29(5):253-271.

v Cin A, ve Kilig M. Oziirlii gocugu olan anne babalarin kaygi diizeylerini azaltmaya yénelik bir grup
rehberligi uygulamasi. Erkan S, Kaya A, editorler. Deneysel olarak sinanmis grupla psikolojik
danigma ve rehberlik programlari II. Ankara: Pegem Akademi; 2014.

v' Kohlsdorf M, Costa Junior AL. Psychosocial impact of pediatric cancer on parents: a literature
review. Paidéia. 2012;22(51):119-129.

v Demirhan S. Kanserli Cocugu Olan Annelerin Psikometrik Degerlendirilmesi [Uzmanlik tezi].
Malatya: inénii Universitesi; 2010.

v Selamet G. Kemoterapi Goren Kanserli Cocuklarin Annelerinin Algiladiklar1 Sosyal Destegin Ve
Yasam Kalitesinin Incelenmesi [Yiiksek lisans tezi]. Istanbul: Marmara Universitesi; 2014.

v' Kaplanoglu E. Losemi Tanis1 Almis Cocuga Sahip Ebeveynlerde Yasam Kalitesi ile Sosyal Destek
Arasmdaki Iliski [Yiiksek lisans tezi]. Istanbul: Okan Universitesi; 2014.

v' Gross JJ. The emerging field of emotion regulation: An integrative review. Review of General
Psychology. 1998;2(3):271-299.

v" Goleman D. Duygusal zeka (Cev. B. Seckin). Istanbul: Varlik Yayinlar1; 2016.

v" Brown NW. Psikolojik danigsmanlar i¢in psiko-egitsel gruplar hazirlama ve uygulama rehberi (Cev.
V. Yorgun). Ankara: An1 Yayincilik; 2013.

v’ Voltan Acar N. Grupla psikolojik danigma ilke ve teknikleri. Ankara: Nobel Akademik Yayincilik;
2017.

v" Voltan Acar N. Grupla psikolojik danismada alistirmalar-deneyler. Ankara: Nobel Akademik
Yaymcilik; 2013.

OTURUM II: KANSER TANISI ALAN KARDESE SAHIP OLMAK

Amaglar: Kardesinin kanser oldugunu 6grenen saglikli kardeslerin yasadiklar1 gii¢liikler
konusunda katilimcinin farkindaligimi artirmak ve saglikli kardeslerin bu siiregte
ailelerinden, ¢evrelerinden neler bekledikleri konusunda katilimcinin fikir sahibi olmasini
saglamaktir.



Ogrenim Hedefleri:

- Katilime, saglikli cocuguna kardesinin hastaligini nasil agikladigini paylasacak

- Katilime, hastalik siirecinde saglikli cocuklarinda gézledigi problemleri dile getirecek

- Katilimei, kanser tanisi alan ¢ocuklarin kardeslerinin psikososyal agidan riskli bir grup
oldugunu kavrayacak

- Anne, saglikli ¢ocuklarmin kendilerinden ve ¢evrelerinden beklentilerinin oldugu
konusunda fikir sahibi olacak

- Anne, saglikli ¢ocuguna yardim etme konusunda kendine giivendigini/bunu yapabilecegini
dile getirecek

Ogretim Yontemleri:

- Tartisma

- Anlatim

- Soru/yanit

Arac-Gerecler:

- Kardeglere yonelik yardim rehberi

- Bilgisayar

- Kagit ve kalem

- Alistirma

Siire: 90 dakika

Oturum Siireci:

1. Bir dnceki oturumun ve bu oturuma kadar gecen siirenin genel degerlendirmesi yapilir

2. Annenin o6devini yapma durumu, yapamadiysa neden yapamadigi konusularak o&devi
tizerine tartigilir.

3. Oturumun amag ve igerigi agiklanir.

4. Katilmcidan, taniy1 saglikli kardese agiklama siirecine iliskin deneyimlerini paylagsmasi
istenir. Taniy1 agiklarken hangi sozlerin kullanildigi, agiklamayi kimin, nerede yaptigi,
yanlarinda kimler oldugu ve bu siirecte yasanan zorluklar1 anlatmasi istenir.

5. Anneden, saglikli kardeslerin ilk agiklamaya verdikleri tepkileri paylagsmasi istenir.
Tepkiler somutlastirilarak kagida yazilir.

6. Ergen kardeslerle yapilan goriismeler sonucu elde edilen, hastalikla ilk karsilagma
stirecine iliskin ifadeler anneyle paylasilir, kagitta eksik olan tepki varsa eklenir. Cocuklarin
tepkilerinin benzerlikleri tartigilir.

7. Katilimcidan, hastalik siireci boyunca saglikli ¢ocuklarinda gozledigi duygusal ve
davranigsal problemleri paylasmasi istenir.

8. Hayatlarindaki degisikliklere iligkin ergen kardeslerle yapilan goriismelerden elde edilen
ifadeler katilimciyla paylasilir.

9. Cesitli arastirmalardan elde edilen veriler de anneyle paylasildiktan sonra bu siiregte
kardeslerde goriilen problemler anlatilir, risk altinda olduklar1 vurgulanir.

10. Saglikli cocuklarinin kendilerinden ve gevrelerinden neler bekledikleri konusunda

annenin fikirleri alinir ve kagida yazilir.



11. Goriismelerden elde edilen verilerle, gocuklarin beklentilerine iligkin ifadeler anneyle
paylasilir.

12. Yardim rehberi verilerek katilimcinin rehberi incelemesi beklenir. Saglikli ¢ocuklariin
duruma uyumlarini kolaylastirabilecek pratik oneriler anneyle tartigilir,

12. Anneden, kendilerine ve ¢ocuklarina yardim edebilecegine iliskin kendine duydugu
giiveni ifade etmesi istenir ve “Abartma” aligtirmasi yapilir. Bu alistirma, davranigsa bagh
olan duygunun kuvvetlendirilmesi ve 6z destegin gelistirilmesi amaciyla uygulanir. Grup
danigmanliklar i¢in gelistirilen ve burada bireysel olarak uygulanan bu alistirma su sekilde
tarif edilmistir: “Grup

tiyesinin soyledigini daha yiiksek sesle tekrar etmesi veya birka¢ kez soylemesi istenir.
Ornegin “giiciim var, yaparim” diyen grup iiyesine “daha hizli soéyle” veya “daha yiiksek
sesle séyle” komutu verilir.”

13. Katilimcinin aktif katilimi ile edinilen bilgiler de 6zetlenerek oturum sonlandirilir.

Oturum i¢in Yararlamlan Kaynaklar:

v' Spinetta JJ, Jankovic M, Eden T, Green D, Martins AG, Wandzura C, Wilbur J, Masera G.
Guidelines for assistance to siblings of children with cancer: report of the SIOP working
committee on psychosocial 1ssues in pediatric oncology. Pediatr Blood Cancer. 1999;33(4):395-
398.

v' Gerhardt CA, Lehmann V, Long KA, Alderfer MA. Supporting siblings as a standard of care in
pediatric oncology. Pediatr Blood Cancer. 2015;62:705-804.

v" Prchal A, Landolt MA. Psychological interventions with siblings of pediatric cancer patients: a
systematic review. Psycho-Oncology. 2009;18(12):1241-1251.

v' Barrera M, Fleming CF, Khan FS. The role of emotional social support in the psychological
adjustment of siblings of children with cancer. Child Care HIth Dev. 2004;30(2):103-111.

v" Desat A. Kanser Tanist Alan Cocuklarin Saglikli Kardeslerinin Yasadigi Uyum Gilgligi ve
Travmatik Etkilenme Diizeyleri [ Yiiksek lisans tezi]. Istanbul: Istanbul Universitesi; 2014.

v' Er M. Cocuk, hastalik, anne-babalar ve kardesler. Cocuk Saghigi ve Hastaliklar1 Dergisi. 2006;49:
155-168.

v' Fanos JH, Fahrner K, Jelveh M, King R, Tejeda D. Kardes merkezi: ciddi tibbi durumu olan
cocuklar ve ergenlerin kardesleri i¢in bir pilot program. The Journal of Pediatrics. 2005;1(3):160-
164.

v" Guggemos A, Juen F, Engelmann L, Diesselhorst V, Henze G, Di Gallo A. Siblings of children
with cancer-the price they pay to function. Supportive Care in Cancer. 2015;23(7):1837-1839.

v' Hartling L, Milne A, Tjosvold L, Wrightson D, Gallivan J, Newton AS. A systematic review of
interventions to support siblings of children with chronic illness or disability. J Paediatr Child H.
2014;50(10):E26-E38.

v" Havermans T, Eiser C. Siblings of a child with cancer. Child Care HIith Dev. 1994;20(5):309-322.

v Houtzager BA, Grootenhuis MA, Caron HN, Last BF. Quality of life and psychological adaptation
in siblings of paediatric cancer patients, 2 years after diagnosis. Psycho-Oncology.
2004;13(8):499-511.

v/ Kobayashi K, Hayakawa A, Hohashi N. Interrelations between siblings and parents in families
living with children with cancer. J Fam Nurs. 2015;21(1):119-148.

v" Mu PF, Lee MY, Sheng CC, Tung PC, Huang LY, Chen YW. The experiences of family members
in the year following the diagnosis of a child or adolescent with cancer: a qualitative systematic
review. JBI Database of Systematic Reviews and Implementation Reports. 2014;13(5):293-329.



v" Brown NW. Psikolojik danigmanlar igin psiko-egitsel gruplar hazirlama ve uygulama rehberi
(Cev. V. Yorgun). Ankara: Am1 Yaymcilik; 2013.

v" Voltan Acar N. Grupla psikolojik danismada alistirmalar-deneyler. Ankara: Nobel Akademik
Yayincilik; 2013.

OTURUM 11I: DURUMU YONETME BECERILERININ GELISTIRILMESI I-
SOSYAL/KURUMSAL KAYNAKLARIN KULLANIMI

Amaclar: Katilimcinin mevcut imkanlartyla ¢ocuklarinin ve kendisinin fiziksel/ruhsal
sagliklarin1 korumak, yiikseltmek igin faydalanabilecegi sosyal ve kurumsal kaynaklari fark
etmesini saglamaktir.

Ogrenim Hedefleri:

- Anne, durumu daha olumlu bigimde yonetebilme becerisine sahip oldugunu fark edecek
- Anne durumu daha etkin yonetmede kullanabilecegi sosyal kaynaklarin farkina varacak
- Anne durumu daha etkin yonetmede kullanabilecegi kurumsal kaynaklarin farkina varacak
Ogretim Yontemleri:

- Tartisma

- Anlatim

- Soru/yanit

Arac-Gerecler:

- Bilgisayar

- Kalem ve kagit

Siire: 90 dakika

Oturum Siireci:

1. Bir dnceki oturumun ve bu oturuma kadar gecen siirenin genel degerlendirmesi yapilir

2. Oturumun amag ve igerigi agiklanir.

3. Sosyal ve kurumsal kaynaklarm tanim yapilarak kavramlara iliskin kisa bir bilgilendirme
sunumu yapilir; katilimciya hastalik siirecinin  baglangicindan itibaren yararlandigi
kaynaklar1 tanimlamast istenir.

4. Katilimcimin saydigi kaynaklar kagida yazilir. Kardes gériismelerinden konuya iliskin elde
edilen verilerden de 6rnekler verilerek kagitta eksik olan destek kaynaklar: tamamlanir.

5. Annenin kanser hastasi ¢ocuklar ve ailelerinin faydalanabilecekleri kurum ve kuruluslara
iligkin bilgisi sorgulanir.

6. Annenin kendisi, saglikli ve hasta ¢ocuklari i¢in faydalanabilecekleri kurum ve kuruluslar
hakkinda bilgi verilir. Bu kurum ve kuruluslarin adini, telefonlarini ve adreslerini igeren bir
dokiiman verilir.

7. Verilen bilgilerin katilimcida nasil bir etki olusturdugu sorgulanir (Beklenen, katilimcinin
yalmz olmadigini fark etmesi ve kurumlardan yararlanmaya istekli olmasidir).

8. Sonraki oturuma kadar katilimcinin kendisine en uygun sosyal ve/veya kurumsal

kaynaklar1 tanimlamalar1 ve faydalanmak tizere harekete gegmesi ddevi verilir.



9. Annenin aktif katilimu ile edinilen bilgiler de dzetlenerek oturum sonlandirilir.
Oturum i¢in Yararlamlan Kaynaklar:

v' Gage-Bouchard EA, LaValley S, Panagakis C, Shelton RC. The architecture of support: The
activation of preexisting ties and formation of new ties for tailored support. Soc Sci
Med. 2015;134:59-65.

v Altay N, Kilicarslan E, Sar1 C, Kisecik Z. Determination of social support needs and expectations
of mothers of children with cancer. J Pediatr Oncol Nurs. 2014;31(3):147-153.

v' Ay E. Kanserli Cocuga Sahip Annelerin Evlilik Doyumlar1 ve Algiladiklart Sosyal Destegin
Incelenmesi [Yiiksek lisans tezi]. Erzurum: Atatiirk Universitesi; 2014.

v’ Cin A, ve Kilig M. Oziirlii cocugu olan anne babalarin kaygi diizeylerini azaltmaya yonelik bir
grup rehberligi uygulamasi. Erkan S, Kaya A, editorler. Deneysel olarak smanmig grupla
psikolojik danigsma ve rehberlik programlari II. Ankara: Pegem Akademi; 2014.

v' Brown NW. Psikolojik damigmanlar igin psiko-egitsel gruplar hazirlama ve uygulama rehberi
(Cev. V. Yorgun). Ankara: Am1 Yaymecilik; 2013.

v Voltan Acar N. Grupla psikolojik danigsma ilke ve teknikleri. Ankara: Nobel Akademik Yayincilik;
2017.

OTURUM IV: DURUMU YONETME BECERILERININ GELISTIRILMESI II-

ETKILI ILETISIM BECERILERI ve KULLANIMI

Amaglar: Etkili iletisim becerilerinin kullaniminin stresli durumlar yonetmede sagladiklart
yararlar konusunda annenin farkindaligimi artirmak, cocuklarma ve kendisine siireci
kabullenme ve etkili bas etmede yardimc1 olacak bu teknikleri kullanma konusunda annenin
istekli olmasini saglamaktir.

Ogrenim Hedefleri:

- Katilimer etkili iletisim becerilerinin neler olduklarini kavrayacak

- Katilime1  bu  becerileri  ¢ocuklariyla olan iletisimlerinde nasil kullanabilecegini
alistirmalarla uygulamali olarak 6grenecek

- Katilime1, durumu daha etkin bicimde yonetebilme becerisine sahip oldugunu fark edecek

Ogretim Yontemleri:

- Tartisma

- Anlatim

- Soru/yanit

- Alistirma

Arag-Gerecler:

- Bilgisayar

- Kalem ve kagit

Siire: 90 dakika

Oturum Siireci:

1. Bir dnceki oturumun ve bu oturuma kadar gecen siirenin genel degerlendirmesi yapilir.

2. Katilimcinin 6devi tizerine tartigilir; iletisime gectigi kurumlar varsa paylasmasi istenir.

3. Oturumun amag ve igerigi aciklanarak yeni oturuma gegilir.

4. Katilimci anneden iletigimin tanimini yaparak iletisim igin nelerin gerekli oldugunu

tartigmasi istenir. Anneden gelen iletisim i¢in gerekli 6geler kagida yazilir.



5. lletisim siirecinin temel 6gelerine iliskin bilgilendirme sunumu yapilir ve katilimcinm
kendi iletisim bigimlerini degerlendirmesi istenir.

6. Iletisim bicimlerinde siklikla kullanilan iletisim engellerinin neler oldugu ve cocuk
iizerindeki etkileri anlatilarak anneden varsa kendi hayatlarindan 6rnekler vermesi istenir.

7. Bu engellerin kaldirilmasi i¢in gerekli olan etkili iletisim kavramina iligkin bilgilendirme
sunumu yapilarak etkili iletisim igin gerekli 6geler (aktif dinleme, empatik tepki verme,
kabullenme, ben dilini kullanma teknikleri, hayir diyebilme) anlatilir.

8. Aktif dinleme 6gesine iliskin annenin, egitimciyle birlikte “Sirt sirta konusma” ve “Yiiz
yilize konugsma” alistirmasini yapmasi istenir. Bu alistirmalar iletisimde g6z goze gelmenin
gerekliliginin fark edilmesi ile karsilikli konusurken kisinin géz iletisimi kurup kuramadigini
fark etmesi i¢in faydahidir.

9. Diger iletisim tekniklerine iliskin uygulamalar da yapildiktan sonra katilimciya bu
teknikleri sadece ¢ocuklariyla kurduklar iletisimde degil tiim iliskilerinde uygulamalarinin
faydalar1 anlatilarak annenin motivasyonu artirilir.

10. Ailede etkili iletisim kurulabilmesine yardimer ilkeler somut 6rnekler verilerek anlatilir.
11. Bir sonraki oturuma kadar katilimcidan bir kez “ben dilini kullanma” teknigini
kullanmasi ve bunu yazmasi istenir.

12. Edinilen tiim bilgiler annenin aktif katilimi ile 6zetlenerek oturum sonlandirilir.

Oturum i¢in Yararlamlan Kaynaklar:

v Sala Raz1 G. Anababalara Verilen "Anababa-Cocuk iletisim Egitimi"nin Etkinligi [Doktora tezi].
Ankara: Hacettepe Universitesi; 2004.

v' Ciiceloglu D. Gelistiren anne baba. Ankara: Remzi Kitabevi; 2016.

v Ozcan A. Hemsire-hasta iliskisi ve iletisim. Ankara: Sistem Ofset; 2006.

v Ustiin B, Citak E, Partlak N. Hemsirelikte iletisim becerileri 6gretimi. Izmir: Okullar Yaymevi;
2005.

v' Brown NW. Psikolojik danigmanlar i¢in psiko-egitsel gruplar hazirlama ve uygulama rehberi
(Cev. V. Yorgun). Ankara: An1 Yayincilik; 2013.

v" Voltan Acar N. Grupla psikolojik danismada alistirmalar-deneyler. Ankara: Nobel Akademik
Yaymeilik; 2013.

OTURUM V: DURUMU YONETME BECERILERININ GELIiSTIRILMESI I11- BAS

ETME BECERILERI ve KULLANIMI

Amaglar: Annenin stres, stresin etkileri, stresle basa ¢ikma teknikleri hakkinda bilgi sahibi
olmasimi saglamak, etkili problem ¢6zme basamaklarim1 Ogrenmesini ve uygulamasini
saglamak, stresle bas etmede derinlemesine gevseme yontemini Ogrenmesini ve
uygulamasini saglamaktir.

Ogrenim Hedefleri:

- Katilime1, durumu daha olumlu bigimde ydnetebilme becerisine sahip oldugunu fark
edecek

- Katilime1 hayatindaki stres kaynaklarim fark edecek ve bunlarin olumsuz etkilerini
kavrayacak



- Katilimer stresle bas etmede etkili olan yontemleri siralayacak

- Katilimer problem ¢6zme basamaklarini kavrayacak ve bunu uygulayacak
- Katilimer derinlemesine gevseme teknigini uygulamali olarak yapacak
Ogretim Yontemleri:

- Tartisma

- Anlatim

- Soru/yanit

- Alistirma

Arac-Gerecler:

- Bilgisayar

- Kalem ve kagit

Siire: 90 dakika

Oturum Siireci:

1. Bir 6nceki oturumun ve bu oturuma kadar gegen siirenin genel degerlendirmesi yapilarak
bu oturumun sonlandirma oturumundan bir 6nceki oturum oldugu hatirlatmasi yapilir.

2. Katilimecinin o6devi {lizerine tartisilir; 6devini egitimciyle paylasmasi saglanir ve 6dev
tizerine tartigilir.

3. Oturumun amag ve igerigi agiklanarak yeni oturuma gegilir.

4. Stres ve stresin kaynaklarinin neler oldugu iizerine anneyle tartigma baslatilarak annenin
hayatindaki stres kaynaklarini siralamasi istenir.

5. Katilimcmin stresin hayati {izerindeki etkilerini sorgulamasi istenir, stres yonetiminin
O6nemini fark etmesi saglanir.

6. Stresle bag etmede katilimcinin kullandig1 yontemler sorgulanir ve kagida yazilir.

7. Stresle etkili ve etkisiz bag etme yontemlerine iliskin bilgilendirme sunumu yapilarak
annenin kullandig1 yontemlerin etkili olup olmadig: tartigilir.

8. Bas etmede kullanilan etkili yontemlerden biri olan problem c¢ozme basamaklar
orneklerle agiklanarak anneye anlatilir.

9. Diger bir etkili bas etme ydntemi olan gevseme teknikleri anlatilarak anneye
derinlemesine gevseme egzersizi yaptirilir.

10. Katilimeiya oturumdan elde ettigi bilgi ve becerilere iliskin goriisleri, bu tekniklerin
giinliik hayatlarinda kullanilabilirligine iliskin neler disiind{igii sorulur ve tartisilir.

11. Edinilen tiim bilgiler katilimcinin aktif katilimi ile 6zetlenerek oturum sonlandirilir.

Oturum i¢in Yararlamlan Kaynaklar:

v' Lambert V, Long T, Kelleher D. Communication skills for children’s nurses. Berkshire:
McGraw-Hill Education; 2012.

v' Altintas E. Stres yonetimi. Ankara: An1 Yayincilik; 2014.

v Baltas Z, Baltas A. Stres ve basa ¢ikma yollar1. Istanbul: Remzi Kitabevi; 2008.



v Ozcan A. Hemsire-hasta iliskisi ve iletisim. Ankara: Sistem Ofset; 2006.

v Ustiin B, Citak E, Partlak N. Hemsirelikte iletisim becerileri 6gretimi. izmir: Okullar Yaymevi;
2005.

v" Brown NW. Psikolojik damigmanlar i¢in psiko-egitsel gruplar hazirlama ve uygulama rehberi
(Cev. V. Yorgun). Ankara: Am1 Yaymeilik; 2013.

OTURUM VI: DEGERLENDIRME ve SONLANDIRMA

Amaclar: Programin tiimiiniin katilimcida biraktig: etkileri tartismak, oturumlarmn tiimiiniin
genel bir degerlendirmesini yapmak ve psikoegitim siirecini sonlandirmaktir.

Ogrenim Hedefleri:

- Katilime1, programin kendinde yarattig1 etkileri tartisabilecek
- Katilime1 psikoegitim siirecini degerlendirebilecek

Ogretim Yontemleri:

- Tartisma

- Alistirma

Arac-Gerecler:

- Sal veya atki

Siire: 60 dakika

Oturum Siireci:
1. Katilimcinin aktif katilimi ile dnceki oturumlarin genel degerlendirmesi yapilir.

2. Anneye programin amacinin, kanserli ve saglikli c¢ocuga sahip anneleri icginde
bulunduklari durumu daha etkili yonetmeleri icin bilissel ve psikososyal yonden
giiclendirmek oldugu hatirlatilarak siirecteki egitimlerin ve paylagimlarin bu amaca ulagsmada
ne kadar basarili oldugunu tartigmasi istenir.

3. Katilmcinin programdan neler kazandigini fark etmesini saglamak amaciyla “Kuyu”
aligtirmasi yapilir. Grup damigmanliklart igin gelistirilen ancak burada bireysel olarak
uygulanan bu alistirma su sekildedir: “Ortaya hayali bir kuyu yapilarak ip (sal veya atki)
sarfatilir. Grup iiyelerinden, grup siirecini diigiinmeleri ve kendileriyle birlikte neleri
gotiirmek isterlerse kuyudan, sessiz olarak ¢ekmeleri séylenir. Tiim iiyeler kuyudan ¢ekme
islemini bitirdikten sonra neler aldiklarini, neler yasadiklarini paylasir.”

4. Katilimciya programin etkinligini 6lgmek icin doldurmalar1 gereken Ebeveyn Roliine
Mliskin Kendilik Algis1 Olgegi, Stresle Basa Cikma Olgegi, Kisa Semptom Envanteri verilir.

5. Program sonrasinda da benzer durumdaki bireylere ogrendikleri bilgi ve becerileri
aktarmalarinin yararli olacagi belirtilir ve anneye katilimindan dolay1 tesekkiir edilerek
psikoegitim programi sonlandirilir.

Oturum f¢in Yararlanilan Kaynaklar:

v' Brown NW. Psikolojik danigmanlar i¢in psiko-egitsel gruplar hazirlama ve uygulama rehberi
(Cev. V. Yorgun). Ankara: Am1 Yaymncilik; 2013.

v' Voltan Acar, N. (2017). Grupla psikolojik danisma ilke ve teknikleri. Ankara: Nobel Akademik
Yayincilik.

v" Voltan acar, N. (2013). Grupla psikolojik damsmada alistirmalar-deneyler. Ankara: Nobel
Akademik Yayincilik.



PROGRAM EKLERI
Psikoegitim Programi Tanitim Formu

Programin Amaci

Kardesleri kanser tanisi alan ergenlerle yapilan goriismeler sonrasinda olusturulan bu
psikoegitim programinin amaci, saglikli ve kanser tanisi alan ¢ocuga sahip anneleri biligsel
ve psikososyal yonden gii¢clendirmektir.

Programin Hedefleri

- Saglikli ve kanser tanisi alan ¢ocuga sahip annelerin, saglikli ¢ocuklarin bu dénemde
yasadiklar1 giigliikler konusunda bilgi sahibi olmasini saglamak,

- Saglikli cocuklarinin bu donemde ne gibi gereksinimleri oldugu ve ailelerinden,
cevrelerinden beklentilerinin neler oldugu konularinda annelerin bilgi sahibi olmalarini
saglamak,

- Kanser tanisi alan bir ¢ocuga sahip olmanin yani sira saglikli ¢ocuga da sahip olmanin
kendileri tizerindeki etkilerini annelerin fark etmesini saglamak,

- Annelerin kanser hastaligi siirecini yonetirken saglikli kardeslere de yardimci olabilecekleri
yontemleri 6grenmesini saglamak,

- Saglikli kardeslerle iletisim kurarken kullanacaklari etkili iletisim becerilerini annelere
kazandirmak

- Annelerin etkili bas etme becerilerini 6grenerek uygulamali olarak yontemleri pratik
etmesini saglamak ve boylelikle anne-gocuk iliskisini giiclendirmektir.

Programin Tarihleri

Tarih

1. Oturum: Kanser tanisi alan ve saglikli cocugu olan bir aile olmak

2. Oturum: Kanser tanisi alan bir kardese sahip olmak (giicliikler ve
beklentiler)

3. Oturum: Durumu yonetme becerilerinin gelistirilmesi I-
Sosyal/kurumsal kaynaklarin kullanimi

4. Oturum: Durumu yonetme becerilerinin gelistirilmesi II- EtKili
iletisim becerileri ve kullanimi

5. Oturum: Durumu ydnetme becerilerinin gelistirilmesi III- Basg
etme becerileri ve kullanimi

6. Oturum: Degerlendirme ve sonlandirma

Program Yoneticisi: Melike Ayca AY

Toplantinin yapilacag yer:



Kardeslere Yonelik Yardim Rehberi

Donemlere Ozgi ilkeler

3. Kemik ili§ transplantasyonu sirasinda: Tedavinin
bu yeni evresinin nedenleri ve yol acabileceklerinin
ciddiyetini agiklayin, dondr olacak kardeglere bunun
nedenleri aciklayin, gelisebilecek cesitli sorunlan
gozleyin (segilme korkusu, segilmeme korkusu, has-
tanin iyilesmemesi durumunda sugluluk), kardeslerin
kemik iligi bagigl yapmak isteyip istemedikleri konu-
sunda karar verme sirecine katilmalanna izin verin,
kardeglerie her durumda tam ve dogru bilgi paylagin,
Ozellikle bu evrede yasam bigimindeki degisimleri
midmkin olan en az seviyeye indirgeme konusunda

yardim ve destek alin_

4_Tedavi tamamlandiktan sonra: Mamkan oldugun-
ca dolu ve normal bir yagama yeniden baglayin, iyile-
sen gocugu gereginden fazla korumama konusunda

ekstra 6zen gosterin, gocuklar gelistikee ve hastaliga

iliskin meraklan artmaya bagladikga, yaglarnna uygun
bigimde bilgilendirmeyi sarddrun, tedavinin geg etki-
lerine iligkin gocuklan bilgilendirin.

4 Kardesleri hastalik sirecine en bastan dahil |
edin ve hastaligm farkls evreleri boyunca yazils,
sesli, gorimtiilii materyallerle yagma bagli bigim-
de bilgilendirin.
+ Devamls olarak miimkiin oldugunca olumlu
ve iyimser yanlari vurgulaym.

+ Varsa aile gruplari ve kardes gruplar
olaganiistii diizeyde anlay1s ve destek saglayacags

igin katilim g&sterin.

4+ Kardeslere kanserin nedeninden hicbir sekilde
kendilerinin sorumi olmadiklarmi agiklaym.

4 Ozellikle gelmek istemeleri durumunda hasta- !
neye getirin, kardeslerini ziyaretlerine izin verin. !

+ Kemik iligi bagsseiss olabilecek kardeslere
bunun nedenlerini agklaym.

<4 Kardeslerih kargilagabilecegi tedavi-
nin geg etkilerine iliskin son gelismelerden
haberdar edin.

AILELERE YONELIK

KARDESLERE
YONELIK
RDIM REHBERI

Ars. Gor. Melike Ayca AY

‘Hacettepe Universitesi Hemgirelik Fakiltesi
Bsildyatri Hengsireli bilim Dalz, Sibhive
Verleskesi, D blok 1.

Kanserli Cocugun Kardesi Olmak

r siresince saglikll kardegler
1 gekerler. Kerdesler gogun-
en esin yiklenmis ve endigeli
In higbir kétd niyet olmaksian
aninda haste goculanina ilig-
an aileler, dikkstlerini hasta
Ima gereksinim duyan gocuga
lik ekibi de ayni gekilde acilen
daklar.

a, aileler hali hazirda neredey-
an gocugia vermigken, silenin
intiaglarna nasil getiriir?
al bir aile yagantsina bir an
| cesaretiendirilir ve yardm
edilir?

since ihtiyaglarini kargilamaya
ler yaninde, tedavinin her sga-
r bu rehberde bulunmaktadir.

Genel ilkeler

Haste gocugun bakimine giren tim diger yiklere ragmen
kardegleri destekleyin, onlarla da &zel zaman gegirin.

Kardesleri en bagindan beri durume dahil edin, bunu nasil

destek alin.

Kerdesin kendi giinini ve onun ilgilerini gézden gegirin.

egleri bglanggta teshis i terts
dahil edin ve yagina uygun bigimde bilgilendirmeye devam
edin, bdylece onlara ne kadar tamamen ve aktif katiimay!
istedikleri kenusunda segim gansi verin.

Tedavi
yansitmayi sirdGrin.

Kerdeslerini gormeleri iin onlari hesteneye getirin ve bunu
segtikleri takdirde tibbi prosedirden heberdar olun; her
durumda, isteyip istememesi ve hastalik hakkinda ne kadar
konugulecagl kerdegin segimi olerek kelmali, ve hastanin
yagina begli olarek ve hastanin izniyle yapiimalidir.

Mamkiin oldugunca tedavinin olumlu ve iyimser taraflanni
vurgulamaya devem edin; umudu cenli tutun.

Donemlere Ozgi ilkeler

1 Tani sgamasnda: Kardegler
dirin (besit ve yegina uygun

ziyaretlerine izin verin, hasteng
gormelerine izin verin, kenseri

kilde kendilerinin sorumlu olma

kerdegini ziyarete getirin, teda
na uygun seviyede agiklamaler|
s8, hastanin gdigatina iligkin
bunu yaparken yazili/s6zI0,/gor
bilirsiniz, hestenede eginizle




Destek Kurumlari iletisim Bilgileri

1- LOSEV

Web: http://www.losev.org.tr

Adres: Turgutlu Sokak No: 30, Gaziosmanpasa / ANKARA
Tel : 0312 447 06 60 - 0 312 666 00 20

LOSEV AKktif Tletisim : 0312 666 03 12

Whatsaap Hatt1 : 0549 760 10 10

2- KACUV (Kanserli Cocuklara Umut Vakfi)

Web: http://www.kacuv.org/

Adres: Glimiissuyu Mah. Aga Cirag1 Sok., Pamir Apt. No:7 Daire:4 Guimiissuyu / Beyoglu |
[STANBUL

Telefon: (0212) 291 31 10

Faks: (0212) 267 21 44

3- Kanserle Miicadeleyi Destekleme

Web: http://kanserlemucadele.org.tr/
Adres: Yigitler Mah. Menderes Cad. No: 222 Kat: 2 D:4 Sirinyer / Buca / iIZMIR
Tel: 0 (232) 452 44 48 - 0 (553) 346 40 80

4- Tiirk Kanser Dernegi

Web: http://www.turkkanserdernegi.org/

Adres: Prof. Dr. Bedii Gorbon Sk. Sishane 34440 Istanbul (Metro Duragi-Sishane Cikis)
Tel: 0212 238 30 30

Yardim Bagvuru Formu: http://www.turkkanserderneqgi.org/view/files/tkdbasvuruformu.docx
"Yardim Bagvuru Formu'nu" bilgisayariniza indirmeniz ve doldurmaniz gerekmektedir.

Doldurdugunuz formu saglik@turkkanserdernegi.org mail adresine gonderebilirsiniz.
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EK 7. Etik Kurul Onay Belgesi

Say1 : 16969557 — 22

Konu:

TC:
HACETTEPE UNIiVERSITESI
Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu

ARASTIRMA PROJESI DEGERLENDIRME RAPORU

Toplant: Tarihi : 22 MART 2016 SALI

Toplanti No :2016/06
Proje No : GO 15/812 (Degerlendirme Tarihi : 16.12.2015)
Karar No : GO 15/812-19

Universitemiz Hemsirelik Fakiiltesi Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali ¢gretim tiyelerinden
Prof. Dr. Fatma OZ’iin sorumlu arastirmaci oldugu, Ars. Gor. Melike Ayca AY’in tezi olan,
GO 15/812 kayit numarali ve “Kardesleri Kanser Tanist Alan Cocuklarin Algilar,
Deneyimleri ve Uyum Diizeyleri™ baslikli proje 6nerisi aragtirmanin gerekge, amag, yaklasim
ve yontemleri dikkate alinarak incelenmis olup, etik agidan uygun bulunmustur.

. Prof. Dr. Nurten AKARSU
. Prof. Dr. M. Y1l M

. Prof. Dr. Cenk SOKMENS
. Prof. Dr.
. Prof. Dr.
. Prof. Dr.
. Prof. Dr.

. Prof. Dr.

/\ , j 1/’
// | < ,V
i

N

(Baskan)

(Uye)

(Uye)

10 Prof. Dr. Oya Nuran EMIROGLU, W% (Uye)
J

11. Prof. Dr. Necdet SAGLAMH W‘/(U'ye)

et

12. Dog. Dr. Gozde GIRGIN ~ / /7 (Uye)

v s # 7
& ’ Fan -
13. Dog. Dr. Fatma Visal OKUR 7 (Uye)
/
1ZINLI ‘
14.Yrd. Dog. Dr. Can Ebru KURT (Uye)

15. Yrd. Dog. Dr. H. Hiisrev TURNAG%

16. Ogr. Gor. Dr. Miige DEMIR ,,/ (Uye)
SN

17 Ogr. Gor. Meltem SENGELEN

18. Av. Meltem ONURLU (Uye)

Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu

06100 Sthhiye-Ankara

Telefon: 0 (312) 305 1082 « Faks: 0 (312) 310 0580 « E-posta: goetik@hacettepe.cdu.tr __

Ayrintili Bilgi i¢in:



EK 8. Etik Kurul Degisiklik izni Belgesi

T.C.
HACETTEPE UNIVERSITESI
Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu

Sayt : 16969557 — 3

Konu : ARASTIRMA PROJESI DEGERLENDIRME RAPORU
Toplant:1 Tarihi : 17 OCAK 2017 SALI
Toplant1 No :2017/02
Proje No : GO 15/812 (Onay Tarihi : 22.03.2016)
Karar No : GO 15/812-01

Kurulumuzun 22.03.2016 tarihli toplantisinda tibbi etik agidan uygun bulunan Universitemiz
Hemsirelik Fakiiltesi Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali 6gretim tyelerinden Prof. Dr.
Fatma OZ’iin sorumlu arastirmaci oldugu. Ars. Gér. Melike Ayga AY 1n tezi olan. GO 15/812
kayit numarali ve “Kardesleri Kanser Tanist Alan Cocuklarmn Algilari, Deneyimleri ve
Uyum Diizeyleri” baslikl projeniz i¢in vermis oldugunuz 05.01.2017 tarihli protokol revizyonu ve
bashik degisikligi dilekgeniz, Kurulumuzun 17.01.2017 tarihli toplantisinda degerlendirilmis olup.
Gegerlik ve giivenirlik ¢alismasi hedeflenmisken yeterli sayi ve siire kisitlamasi nedeni ile dnerilen
protokol revizyonu onerisi uygun bulunmustur. Cahsmanin bashgi protokol igerigini yansitacak
sekilde “Cocukluk Cagr Kanserlerinin Ergen Kardeslerdeki Psikososyal Etkilerine Dayalt Olarak
Gelistirilen Anne Psikoegitim Programumn Ebeveyn Roliine Hliskin Kendilik Algisi, Stresle Basa
Citkma Tarzlart ve Ruhsal Belirtiler Uzerine Etkisi” olarak degistirilmis ve kayitlarimiza eklenmistir.

N

1.Prof. Dr. Sevda F. MUFTUO (Baskan) 10 Prof. Dr. Ova Nuran EMIROGIL.U] \VC) (Uye)
\/;/

b by o

\

:,"‘MLV" (Uye) 11 Yrd. Dog. Dr. Ozay GOKOZ *jh (Uye)

89}

. Prof. Dr. Nurten AKARSU

3. Prof. D\ ildrim SARA (Uye) 12
4. Prof. Dr. (Uye) 1
5. Prof. Dr. Hatice Dogan BUZOGLU Uye) 14.Yrd. Dog. Dr. Can Ebru KURT

!
6. Prof. Dr. R. Koksal OZGUL /(( o

(Uye) 16. Ogr. Gor. Dr. Miige DEMIR (//pAT

7. Prof. Dr. Ayse Lale DOGAN I

8. Prof. Dr. Elmas F/Jéll (Uye) 17. Oar. Gor. Meltem SENGELEN |

L

5, Braf. D, Mintsze Keren GUNE] (Uye) 18. Av. Meltem ONURLU (Uve)

Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu
06100 Sthhiye-Ankara
Telefon: 0 (312) 305 1082 » Faks: 0 (312) 310 0580 « E-posta: goetik@hacettepe.edu.tr

7

Ayrintili Bilgi i¢in:




EK 9. Hacettepe Universitesi Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dal1
Cocuk Onkoloji Bilim Dal1 Izin Yazist
— MNe \\ L,E. A\:} C’Q ‘(‘\k’)

TIC.
. HACETTEPE UNIVERSITESI
SAGLIK HIZMETLERI BIRIMLERI YONETIM KURULU BASKANLIGI

Onkoloji Hastanesi Hemsire Miidiirligi

Sayr:  63305009-771.08/166 21/04/2016
Komu: Melike Ayga AY
Uygulama izni
HACETTEPE UNIVERSITESI
Hemsirelik Fakiiltesi Dekanlig:

flgi : 08.04.2016 tarih ve 497 sayih yazimiz.

figi yaziya istinaden Fakiilteniz Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali doktora 6grencisi Melike
Ayga AY’m “Kardesleri Kanser Tamis1 Alan Cocuklann Algilan, Deneyimleri ve Uyum Diizeyleri”
konulu tezinin uygulamasim 02.05.2016 tarihinden itibaren hastanemizde yapmas: uygun gorilmistiir.

Bilgilerinizi ve geregini saygilarnimla arz ederim.

Onkoloji Hastanesi Baghekimi

EKLER :
1 sayfa yazi.

21
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EK 10. Ankara Universitesi Cocuk Saghg ve Hastaliklar1 Anabilim Dali

Cocuk Hematoloji-Onkoloji Bilim Dal1 izin Yazist

Cﬁ%>
e

Sayr  : 15255985-806.01.03[774.01.01])/E.12018 09.05.2016
Konu : Melike Ay¢ca AY'IN Tez Calismasi Hk.

T.C;
ANKARA UNIVERSITESI REKTORLUGU
Hastaneler Baghekimligi
Cebeci Arastirma ve Uygulama Hastanesi
Hastane Miidiirliigii, Idari ve Mali Isler Sefligi

HACETTEPE UNIVERSITESI REKTORLUGU
(Hemsirelik Fakiiltesi Dekanhgina)

igi : 05.04.2016 tarihli ve 51986023/497 sayili yaziniz.

ilgi sayili yazinizda bahsi gegen, Fakiilteniz Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali doktora
grencisi Melike Ayga AY'in "Kardesleri Kanser Tamisi Alan Cocuklarin Algilari, Deneyimleri ve
Uyum Diizeyleri" konulu tezinin uygulamasinin uygun gériildiigii hakkinda, Hastanemiz Cocuk
Saglig ve Hastaliklari Anabilim Dali Baskanligi'ndan alinan 03.05.2016 tarih ve 22490 sayil1 yaz
ve eki iligikte sunulmustur.

Bilgilerinizi saygilarimla arz ederim.

x e-imzahdir

Prof.Dr. A.Riighan AKAR
Baghekim

Ek : 03/05/2016 tarihli 69545805-806.01.03/E.22490 sayili yazi ve eki.

BELGENIN ASLi
ELEKTRONIK iMZALIDI.

L0 020.0k..
Yiidiz KILING ;...

Yazi l$|é77_smm.

Not: 5070 sayih Elektronik Imza Kanunu geregi bu belge elektronik imza ile imzalanmistr
Belge Dogrulama Kodu  TPCNDIZJVMNPCGIRFDPZ Belge Takip Adresi hup //belgedogrulama ankara edu tr
Thp Fak.Cad. 06260 Dikimevi - Mamak - Ankara Bilgi igin:Yildiz KILINCKAYA

Tel. No : 0312 595 63 60 Belge Geger No : 0312 362 34 41 Memur
E-Posta : cebbsk 1 @medicine.ankara.cdu.ur Telefon No:(312) 595 63 62



EK 11. Ebeveyn Riza Formu

Arastirma Amach Calisma i¢in Ebeveyn Riza Formu

Sevgili anne-baba,

Kanserli ¢ocuklarin kardesleri ile ilgili yaptigimiz arastirmamiza ¢ocugunuzu
ve sizi dahil etmek istiyoruz. Amacimiz, bu hastalik siirecini kardeslerin nasil
gordiigiinii belirlemek, yasadigi sorunlar varsa bunlarin neler oldugunu saptamak ve
ileri miidahale calismalarina 151k tutmaktir. Katilimlarinizla gergeklestirilecek olan
arastirma ile kardesi kanser olan diger ¢ocuklar i¢in yararli bilgiler saglanacak ve
Ogrenilen yeni bilgiler c¢ocugunuzun ismi yer almadan bagkalarma da
aktarilabilecektir.

Cocugunuzun ve sizin arastirmaya katilmanizi dneriyoruz ancak arastirmaya
katilim tamamen goniilliiliik ilkesine baghdir ve sadece siz izin verdiginiz takdirde
cocugunuz da onaylarsa bu calismaya dahil edilebileceksiniz. Caligmaya katilan her
cocuk, kendisine soracagimiz bazi sorulardan duygusal olarak etkilenme olasilig1
dikkate almarak iicretsiz olarak Hacettepe Universitesi Cocuk ve Ergen Ruh Saghgi
ve Hastaliklar1 Anabilim Dalindan Prof. Dr. Ferhunde Oktem ve Dr. Baki Artik
tarafindan degerlendirilecektir.

Cocugunuzun arastirmaya katilmasini kabul ederseniz arastirmaci Melike
Ayc¢a Ay tarafindan ¢ocugunuza ve size yanitlamaniz i¢in formlar verilecektir.
Formlardan biri g¢ocugunuzun sosyodemografik ozelliklerini belirlemek i¢in
hazirlanmistir. Diger ikisi kardesinin hastaligina iligkin ¢ocugunuzun algilarini
degerlendirmektedir, bu formlardan birini siz digerini ¢ocugunuz dolduracaktir.
Formlarin yanitlanma siireleri ortalama 20 dk olarak belirlenmistir.

Calismaya katilmaniz ve gocugunuzun katilmasina izin vermeniz igin sizden
herhangi bir ek Tcret istenmeyecektir, bunun i¢in size ek bir 6deme de
yapilmayacaktir.

Calismaya iliskin sormak istediginiz tiim sorular1 asagida iletisim adresleri
bulunan sorumlu arastirmacilara dilediginiz an sorabilirsiniz. Arastirmaya katilmay1
ve ¢ocugunuzun katilmasini onayliyorsaniz liitfen adimizi ve soyadinizi yazarak
formu imzalayimiz. Imzali formun bir kopyast size verilecektir.

Velinin adi, soyadi:
Velinin imzasi: Tarih:

Sorumlu arastirmacilarin adi, soyadi, unvani: Prof. Dr. Fatma OZ, Ars. Gér.
Melike Ayca AY

Adres : Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Psikiyatri Hemsireligi AD
Telefon no: 0312 305 15 80 (dahili:125)

imza: Tarih:
imza: Tarih:



EK 12. Cocuk Riza Formu

Arastirma Amach Cahsma i¢in Cocuk Riza Formu

Sevgili kardesim,

Benim adim Melike Ayca Ay. Kanserli cocuklarin kardesleri konusunda bir
arastirma yapiyoruz. Amacimiz senin, kardesinin hastalifin1 nasil gordiigiinii,
yasadigin sorunlar varsa bunlarin neler oldugunu incelemektir. Arastirma ile yeni
bilgiler 6grenecegiz ve bu bilgileri baskalarina da aktarabilecegiz. Bu arastirmaya
katilman1 oneriyoruz.

Arastirmay1 ben yiirlitecegim. Arastirmaya katilmay1 kabul edersen senden bir anket
doldurmani isteyecegim.

Bu arastirmanin sonuglar1 senin gibi kardesi kanser olan ¢ocuklar i¢in yararli bilgiler
saglayacaktir. Bu arastirmanin sonuglarini bagka arkadaslarimiza da sdyleyecegiz,
sonugclar1 bildirecegiz ama senin adini1 sdylemeyecegiz.

Bu arasgtirmaya katilip katilmamak icin karar vermeden 6nce anne ve baban ile
konusup onlara danmigmalisin.  Onlara da bu arastirmadan  bahsedip
onaylarint/izinlerini alacagiz. Anne ve baban tamam deseler bile sen kabul
etmeyebilirsin. Bu arastirmaya katilmak senin iste§ine bagli ve istemezsen
katilmazsin. Bu nedenle hi¢ kimse sana kizmaz ya da kiismez. Once katilmay1 kabul
etsen bile sonradan vazgecebilirsin, bu tamamen sana bagli. Kabul etmedigin
durumda da bizlerin sana kars1 davranislarinda bir degisiklik olmayacaktir.

Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorulari istediin zaman bana
sorabilirsin. Telefon numaram ve adresim bu kagitta yaziyor. Bu arastirmaya
katilmay1 kabul ediyorsan asagiya litfen adin1 ve soyadim1 yaz ve imzam at.
Imzaladiktan sonra sana ve ailene bu formun bir kopyas1 verilecektir.

Cocugun adi, soyadi:

Cocugun imzasi: Tarih:

Velisinin adi, soyadi:
Velisinin imzasi: Tarih:

Sorumlu arastirmacilarin adi, soyadi, unvam: Prof. Dr. Fatma OZ, Ars. Gor.
Melike Ayca AY

Adres : Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Psikiyatri Hemsireligi AD
Telefon no: 0312 305 15 80 (dahili:125)

imza: Tarih:

imza: Tarih:



EK 13. Psikoegitim Programi Katilimci Riza Formu

“Saghkh ve Pediatrik Kanser Hastas1 Cocuklar: Olan Annelere Yonelik
Psikoegitim Program” Katihmcei Riza Formu

Sevgili anne,

Kanserli cocuklarin kardesleri ile ilgili yaptigimiz goriismeler sonucunda, kardeslerin
bu hastalik siirecini nasil gordiigiinii belirleyerek, onlarin yasadigi sorunlari tespit
ettik. Bu siireci daha iyi yonetebilmeniz ve saglikli kardeslere de yardimei
olabilmeniz i¢in siz annelere yonelik olarak bu programi hazirladik. Katilimlarinizla
gerceklestirmeyi planladigimiz egitimin sonunda cocuklariniza da kendinize de
yardimer olacak bazi bilgileri 6grenip uygulayabilmenizi ve bdylelikle bu zorlu
stireci miimkiin olan en iyi sekilde atlatabilmenizi amagliyoruz.

Caligmaya katilmanizi Oneriyoruz ancak katilim tamamen goniilliliik ilkesine
baglidir ve sadece siz onam verdiginiz takdirde calismaya dahil edilebileceksiniz.
Programa katilmay1 kabul ederseniz arastirmaci Melike Ayca Ay tarafindan size
yanitlamaniz i¢in formlar verilecektir. Formlardan biri sizin baz1 kisisel
ozelliklerinizi belirlemek icin hazirlanmistir. Digerleri ise egitimin etkinligini
Ol¢ebilmek amaciyla egitimin baglangicinda ve sonunda doldurulacaktir. Formlarin
yanitlanma stireleri ortalama 20 dk olarak belirlenmistir. Ayrica egitimde size yararl
olacag diisiiniilen ve pratik ¢ozlimler i¢eren kardeslere yardim rehberi verilecektir.

Calismaya katilmaniz icin sizden herhangi bir ek {icret istenmeyecektir, bunun i¢in
size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Calismaya iliskin sormak istediginiz tiim sorular1 asagida iletisim adresleri bulunan
sorumlu arastirmacilara dilediginiz an sorabilirsiniz. Arastirmaya katilmay1
onayliyorsaniz liitfen adiniz1 ve soyadiniz1 yazarak formu imzalaymiz. imzali formun
bir kopyasi size verilecektir.

Katilimcinin adi, soyadi:

imza: Tarih:

Sorumlu arastirmacilarin adi, soyadi, unvani: Prof. Dr. Fatma OZ, Ars. Gér.
Melike Ayca AY

Adres : Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Psikiyatri Hemsireligi AD
Telefon no: 0312 305 15 80 (dahili:125)

imza: Tarih:

Imza: Tarih:



EK 14. ERKA Olgek Kullanim Izni

. Subject: [SPAM] Re: Olgek Kullanim izni (Ebeveyn Roliine ili;kin Kendilik Algisi (")lge{;i) Date: 06/01/17 01:22
To: Melike Ayca AY v From: Meltem Guler ~

|53 ERKA1.docx (5.0MB)” | )|ERKA2 docx (5.1MB)” ‘ = ERKA Makale.doc (220kB)™
Iyi caligmalar dilerim.

Yard. Dog. Dr. Meltem Giiler
Cukurova Universitesi
Fen-Edebiyat Fakultesi
Psikoloji Bolum

"Man! Thou pendulum betwixt a smile and tear. —Lord Byron, Childe Harold's Pilgrimage
...currently reading "Daughter of The Desert- The Remarkable Life of Gertrude Bell” by Georgina Howell

Savin hocam,
Hacettepe Universitesi Hemgirelik Fakiiltesi Psikivatri Hemsireligi Anabilim Dalinda, Prof. Dr. Fatma OZ danigmanliginda doktorami
vapmaktayim.

Doktora tezimde, 2008 yilinda gegerlik ve giivenirlik galigmasin gerceklestirdiginiz "Ebeveyn Roliine Tliskin Kendilik Algisi Olgegi"ni
izniniz olursa kullanmay1 diisintivoruz. Olgegin bir kopyasini ve kullanim iznini sizden rica edebilir miviz?

Savgilarimla,

Ars. Gor. Melike Ayca AY
Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltest
Psikivatri Hemsireligi Anabilim Dals



EK 15. KSE Olgek Kullanim izni

Date: 07/19/17 03:30 PM

v Subject: Re: Cilgek Kullamm izni (Kisa Semptom Envanteri}
From: Handan Deniz Ayalp ~

To: ayca.ay@hacettepe edufr-

MKSE OLGEK (TEK SAY... (206kB)” | M.KSE Puanlama Formu.p... (35kB)” _M.K:sa Semptem Envante... (238kB)” _ALKisa Semptom Envante... (8.4MB)™

Asagida bulunan izin yazisi ve sbz konusu 8leege iliskin materyaller, Prof. Dr. Nesrin Hisli Sahin tarafindan gonderilmektedir.

Sayin Ay,

Kisa Semptom Envanteri’ni arastirma amacli olarak kullanmanizda benim acimdan bir sakinca bulunmamaktadir.
Ancak, Olcegin orijinalinin Derogatis (1992) tarafindan gelistirilmis olduguyla iliskili gerekli referans da
calismanizda vermeniz gerektigini de litfen ihmal etmeyiniz. Ekte Slcegdin kullamlacak formunu ve ilgili literatiri
gonderiyorum. Calismamzda basarilar dilerim.

14 Temmuz 2017 02:15 tarthinde Nesrin Hisli Sahin <nesrinhislicahin@egmail com> yazdi:

Sent from my 1Pad

Begin forwarded message

From: "Melike Ayca AY" <ayca.av@hacettepe edu.tr>
Date: 6 June 2017 at 03:28:28 GMT-4

To: nesninhislisahmn@gmail com

Subject: Olcek Kullanim Izni (Kisa Semptom Envanteri)

Savin hocam,
Hacettepe Universitesi Hemgirelik Fakiiltesi Psikivatri Hemgireligi Anabilim Dalinda, Prof Dr. Fatma OZ

danigmanliginda doktorami yapmaktayim.
Doktora tezimde, 1994 vilinda gegerlik ve giivenurhik ¢alismasini gergeklestirdiginiz "Kisa Semptom Envanter:"ni 1znmimz

olursa kullanmay: dustniyoruz. Olgegin bir kopvasint ve kullanim iznini sizden rica edebilir miyiz?

Saygilanimla,



EK 16. Orijinallik Ekran Ciktis1

KANSER TANILI VE SAGLIKLI ERGEN COCUGU OLAN
ANNELERE UYGULANAN PSIKOEGITIMIN EBEVEYN ROLUNE
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EK 17. Dijital Makbuz

turnitiny/)
Dijital Makbuz

Bu makbuz Sdevinizin Turnitin'e ulagtgini bildirmektedir. Génderiminize dair pilgiler $6yledir:
Gonderinizin ik sayfasi agafida génderiimektedir,

Gonderen:  Mellke Ayga Ay
Odev baslir:  KANSER TANILI VE SAGLIKLI ERGE..
Gonderi Bashd:  KANSER TANILI VE SAGLIKL ERGE..
Dosya ad:  LGIS|,_STRESLE_BA_A_IKMA_VE._...
Dosya boyutu:  232.14K
Sayfa sayis: 95
Kelime sayis: 25,815
Karakter sayise 179,970
Gonderim Tarihi:  11-Mar-2019 0201PM (UT C+0300)
Génderim Numarase: 1081329801
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