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OZET

“7-18 Yas Gurubu Cocuk Kanser Hastalarni lIcin Yasam Kalitesini

Degerlendirme Olgegi” nin gelistirilmesi, gecerlik ve giivenirlik ¢calismasi.

Bu arastirma hastaliga 6zgii olarak cocuk kanser hastalarinin yasam kalitesini
degerlendirebilmek igin “7-18 Yas Grubu Cocuk Kanser Hastalar1 I¢in Yasam
Kalitesini Degerlendirme Olgeginin” gelistirilmesi, gegerligi ve giivenirliginin

incelenmesi amactyla yapilmistir.

Arastirmanin verileri Ankara, Gazi, Hacettepe Universitesi Hastaneleri Pediatrik
Onkoloji- Hematoloji Kliniklerinde kanser tanisiyla izlenen 101 c¢ocuktan elde

edilmistir.

Oncelikle literatiir taramasi yapilarak yasam Kkalitesi 6lceklerinin ve hastaliga 6zgii
yasam kalitesi Olgeklerinin  nitelikleri  belirlenmistir.  Belirlenen nitelikler
dogrultusunda hazirlanan ve 41 maddeden olusan Cocuk Kanser Hastalar1 i¢in Yasam
Kalitesi Olgegi cocuk ve ebeveyn olmak iizere iki formu igermektedir.Sonra, Olgegin

kapsam gegerligi i¢in uzman goriisii alinmistir.

Olusturulan taslak 6l¢cek Agustos-Aralik 2007 tarihleri arasinda Ankara il merkezinde
hizmet veren Ankara, Gazi Hacettepe Universite Hastaneleri Hematoloji - Onkoloji
Kliniklerinde en az 1 aydir yatarak tedavi goren kanser hastast 101 cocuk ve

ebeveynine uygulanmaistir.

Olgegin yap1 gecerliligi i¢in faktdr yapisinin incelenmesinde Temel Bilesenler

Analizi uygulanmis, analiz sonuclar1 baslangigta olusturulan faktorlerle uyusmamasi
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ve faktor sayisinin 13 olmasi nedeniyle temel bilesenler analizinden vazgecilmistir.
Orneklem kisitliligidan dolay: faktér analizi da uygulanamamis olup &lgegin tek

faktorlii yapida kullanilmasina karar verilmistir.

Olgegin giivenirlik ¢alismalar1 kapsaminda test tekrar test analizi i¢in Bagiml
Gruplarda t Testi uygulanmis olup 6l¢egin zamana gore degismedigi, bireyde kalict
Ozellikleri 6l¢tiigli bulunmustur. (Cocuk t=0,73, p=0,465; Ebeveyn t=0,89, p=0,373)
Olgegin degismezlik katsayist1 Cocuk 1=0,980; Ebeveyn 1= 0,982 olarak

belirlenmistir.

Madde toplam puan analizi madde toplam puan korelasyonlar1 ve Pearson Momentler
carpimi Korelasyonlar1 ile hesaplanmistir. Madde analizi sonrasinda Cocuk Taslak
Olgegi 33, Anne Taslak Olgegi 32 maddeye diisiiriilmiistiir. Cocuk Taslak Olgegi ile
Anne Taslak Olgegi arasinda anlamli ve dogrusal bir korelasyon bulunmustur( r=

736).

Olgegin i¢ tutarlilik analizi i¢in Cronbach alfa Katsayisina bakilmistir.Cocuk Taslak
Olgeginin Cronbach Alfa Degeri,881, Cocuk Taslak Olgeginin Cronbach Alfa Degeri
,860 bulunmustur.Bu sonug taslak 6lgegi olusturan maddelerin birbiriyle homojen,

tutarl olduklarin1 géstermektedir.

Sonug olarak CKHYKO’niin 7-18 yas grubunda olan cocuk kanser hastalari igin
giivenirligi yiiksek bir arag olup c¢ocuk kanser hastalariin yasam kalitesini

degerlendirmede ve ¢ocuklar1 tanimada kullanilabilir.

Anahtar Kelimeler: Yasam kalitesi, ¢ocuk, kanser, gecerlik, giivenirlik, dl¢cek

gelistirme.



ABSTRACT

The Validity and Reliability of Pediatric Cancer Quality of Life inventorty in 7-
18 Years Old Children.

This study was metodically verified for the purpose of improving the scale of life

quality of children with cancer 7-18 years old.

The study data was obtained by 101 children whose cancer diagnosis at Ankara
University, Gazi University and Hacettepe University Medical Faculties Pediatric

Hematology — Oncology Clinics.

First of all, to determine characters of life quality scales and disease specific life

quality scales was examined that literature.

Second, having improved on the basis of the relevant characters and consist of 41
items the life quality scale children with cancer have been included two forms such
as child and parent.Third, for the validity of this scale, the opinion of the specialist

were taken.

Fourth the scales construction validity is used The Basis Companent Analysis. Result
of The Basis Companent Analysis is founded 13 factors. For this reason, is accepted
the scale that have one factor building. Confirmatory Factor Analysis is not practiced
on the scale. Because number of patiens in this study inadequate for Confirmatory

Factor Analysis.
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In the reliability analysis for test- retest analysis is practiced t test on the scale. And,
is founded the scale doesnt change according to time. (Child t = 0.73, p = 0,465;
Parent t = 0,89, p = 0,373). The scales Cronbch alfa values child r =,980 and parent
r=,982.

The reliability of the item total score for child is founded. Analysis of the item total
score is calculates with item total score correlation and Pearson Correlations. After
item analysis, Child Scale have been inclueded 33 items, and Parent Scale have been
included 32 items. Value of the correlation for the reliability is founded between

Child Scale and Parent Scale. (r =,736)

For analysis of internal consistency reliability of The PCQLI / 7-18 ( The Pediatric
Cancer Quality of Life inventory / 7-18 ) is calculeted Cronbach Alfa. Values of the
Cronbach alfa for Child scale is ,881, and Parent Scale is ,860. These results are

showed that the scale items very homogeneous with each other.

As a result, the level of the validity and reliability af the new improverd “The
Pediatric Cancer Quality of Life Inventory / 7-18 ** is founded high. This scale can be

used for evaluating and recognizing children with cancer.

Key Words: Quality of Life, Child, Cancer Disorder, Validity, Reliability,

Developing Scale.
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1.

GIRIS

Tiim insanlik i¢in evrensel bir kavram olan yasam kalitesi, bireylerin i¢inde
yasadig1 kiiltiir ve degerler sisteminin biitlinii i¢inde amaglari, beklentileri, ilgileri
ve diisiinceleri ile iliskili olarak yasam i¢indeki durumlarini algilamalar1 olarak

tanimlanmaktadir. (Webster, 1998; 697)

Yasam kalitesi bireysel iyilik halinin bir anlatimidir ve yasamin farkli
alanlarinda 6znel doyumun ifadesi olarak Ozetlenmektedir. ( Belek, 1998;23)
Yasam kalitesi kendinden memnun olmanin en temel diizeyi olan iyilik halinin

bilincinde olmay1 ve kendini degerli hissetmeyi de igerir.( Eser, 2006; 1)

Yasam kalitesi kavrami, her yastaki birey ve hastalikta 6nemli olmakla

birlikte kanserli ¢ocuklarda oncelikli degerlendirilmesi gereken bir konudur.

Amerika Birlesik Devletleri (ABD) ve bir¢ok gelismis lilkede ¢ocuklarda en
yaygin ikinci Oliim nedeni olan kanser, {iilkemizde ilk dort sirada yer
almaktadir.Ulkemizde her y11 150,000 civarinda eriskin kanser vakasi beklenirken,
0-14 yas grubunda 2500-3000 yeni kanser vakasimnin  goriilmesi
beklenmektedir.(Kutluk, 2007; 5)

Cocukluk caginda goriilen tiim kanserler i¢inde en sik goriilen kanser tiirii
l6semidir. ABD’de cocukluk cagi kanserleri i¢inde 16semi (%27,5), Santral sinir
sistemi tiimdrleri (% 20,7) ve lenfoma (% 11,3) ilk ii¢ sirada iken, {ilkemizde bu
siralama losemi (%32), lenfoma (%25,3) ve SSS tiimorleri (%10,6) seklinde
gorilmektedir. ( Cetingiil, 2005, 2; Kutluk, 2007;7)

Son yillarda kanser tedavisinde, erken taninin 6neminin anlagilmasi ve yeni

tan1  yontemleri, yeni kemoterapi kiirleri ve Ozellikle kemik iligi



transplantasyonundaki gelismeler sag kalim oranlarinmi etkilemistir. (Greenlee, 2000;
8)

Glinlimiizde kansere yakalanan c¢ocuklarm 9% 60-70° 1 tamamen
tyilesebilmektedir. Kanser tedavi basarisinin yiiksekligi ve c¢ocuklarin Oniindeki
beklenen yasam siiresinin uzunlugu erken ve etkin tedaviyi, en iyi hizmete erisimi,
yasam kalitesini, psikososyal yaklasimi daha da onemli hale getirmektedir. (Eser,

2004; 4)

Pediatrik onkoloji hastalarinda hastalifin tanimlanmasi1 ve tedaviye
baslanmasi, ¢ocuk ve ailenin fiziksel, duygusal ve ekonomik dengelerini alt {ist
etmekte ve yasam kalitesini azaltmaktadir. Sik sik hastanede kalmak, giderilemeyen
agrilar, kisisel kontrol kaybi, temel aktivitelerini yapmada yetersizlik, hastanede
yatma ve ¢esitli tedaviler nedeniyle oyun gereksiniminin karsilanamamasi,
arkadaslarindan ve okulundan ayr1 kalmak ¢ocugun yasam kalitesini olumsuz yonde
etkilemektedir. Kanserli c¢ocuklar hastalik siirecinin kendisinden kaynaklanan
semptomlar kadar kemoterapi ve radyoterapi gibi tedavilerin yan etkileri nedeni ile
agr1, anoreksia, kageksi, tat degisiklikleri, sa¢ dokiilmesi ( alopesiya), bulanti-kusma,
dehidratasyon, yorgunluk, uykusuzluk, anksiyete, depresyon gibi fiziksel ve duygusal
semptomlart yogun bir sekilde yasamaktadirlar. Bunun gibi semptomlarla iliskili
rahatsizliklar ¢ocuklarin yasam kalitesini olumsuz bir etki yaratirken tedavi
Onerilerine uyumu da azaltabilmektedir. Ayrica kanser tanisinin hastaliktan etkilenen
cocuk kadar aile tliyelerinin de psikolojilerini olumsuz etkiledigi ve giinliik yasam

diizenini bozdugu bildirilmektedir. ( Mor, 1994,28; Fallowfield, 1995; 3;)

Aile iiyelerinde rol kayb1 ya da rol degisikligi olabilmekte ve ailenin dengesi
bozulabilmektedir. Kanser hastalifi siiresince aile iiyelerinin hastalardan daha fazla
anksiyete, depresyon, yorgunluk, rol ¢atismasi, sosyal izolasyon ve sikint1 yasadiklar
ve bunlarin sonucunda fiziksel hastalik risklerinin oldugu bildirilmektedir.

(Fallowfield, 1995; 5)

Son yillarda kanserli bireylerin yasadiklar1 sorunlar1 ortaya g¢ikarmak igin,

yagsam kalitesi ile ilgili caligmalarda artis oldugu goriilmektedir. ( Lashlee, 2007 9;



Meeske, 2007; 299) Kanser hastalarinin kemoterapiye bagli yasam kalitesini
etkileyen semptomlari belirlemeye yonelik yapilan arastirma sonuglarinda; hastalarin
en sik agr1, bulant1 ve halsizlik, yan1 sira istahsizlik, sa¢ dokiilmesi(alopesiya), kusma,
diyare, uykusuzluk ve sindirim sorunlar1 deneyimledikleri bulunmustur. (Lashlee,
2007; 9; Collins, 2000; 78; ) Kanser ve yasam kalitesi konularinda yapilan
aragtirmalarda stresin yasam kalitesi yaninda kanserle ilgili fiziksel semptomlar1 ve
kanser tedavisinin sonuglarini etkiledigi saptanmistir. ( Burns, 2001; 49) Ornegin
Lashlee ve Curry’nin ¢alismasinda, kanserli ¢couklarin kemoterapi i¢in hastaneye
yatirilmasinin, sosyal iligkilerden uzaklagsma ve kendilerini yalniz hissetme gibi

sorunlara neden oldugu bulunmustur. ( Lashlee, 2007; 9)

Giliniimiizde saglik bakim hizmetlerinde hastalik merkezli anlayistan, hasta
merkezli anlayisa dogru bir degisim yasanmaktadir. Bu degisim dogrultusunda
benimsenen biitiinciil yaklasima gore, hasta cocuklar hem biyomedikal hem de
psikososyal  acidan  degerlendirilmelidirBu  nedenle  yasam  kalitesinin
giiclendirilmesine yonelik girisimlerin planlanmasi, uygulanmasi ve degerlendirilmesi
onem tagimaktadir. Bu siirecte etkili objektif Gl¢iimlerin yapilabilmesinde yasam

kalitesi Olcekleri siklikla kullanilmaktadir. .(Aydemir, 2006; 9; Mollaoglu, 2007; 9)

Cocuk ve ergenlerde kullanilan yasam kalitesi dlgekleri (YKO) genel olarak
degerlendirildiginde, belirli bir hastalik i¢in gelistirilmis olanlar ve genel iyilik halini

Olcenler olarak iki farkli ana grupta toplandigi goriilmektedir. (Eiser, 2001; 3)

Genel yasam kalitesi 6l¢ekleri hem hastalii olan hem de saglikli olan ¢ocuk
ve ergenlerde kullanilabilmekte, bu nedenle hastaligi olan ve saghkli grup
karsilagtirmalarinda,  toplum  saghigi  caligmalarinda  genis  Orneklemlere
uygulanabilmektedir. Saglikla ilgili yasam kalitesini 6l¢en bazi lgekler belirtileri ya
da klinik durumu sorgularken, bazilar1 kisinin islevsel becerisini, psikososyal iyilik
halini, sosyal destek durumunu ve yagamdan memnuniyetini

degerlendirmektedir.(Eiser, 2001; 3)

Hastaliga 6zgii YKO gelistirilmis oldugu hastaligin degerlendirmesinde
gecerlidir.( Eiser, 2001; 7) Bunlar daha ¢ok fonksiyonel saglik durumunu 6l¢mek,



dogru tedaviyi belirlemek, tedavinin beklenen sonuglarini degerlendirmek ve
hastaligin gidisatin1 izlemek i¢in gelistirilen tek boyutlu dlgeklerdir. ( Eser, 2006,2;
Memik, 2007;49)

Saglik hizmetlerinin amaci, geleneksel anlamda hastaligin tedavisi ve bakimi
iken giiniimiizde bu amag saghgin siirdiiriilmesi ve artirilmasina yardimci olacak
yagsam biciminin bireysel felsefesinin yaratilmasina donligmiistiir. Boylece
hastaliklarin biyolojik a¢idan tedavilerindeki gelismelerin yani sira, hastalarin
psikososyal sorunlar1 ile daha fazla ilgilenme zorunlulugu ortaya c¢ikmustir.

(Mollaoglu, 2007;9)

Saglik bakim ekibi iiyelerinin, kanser tedavisine devam eden hastalarda
semptomlar1 zamaninda ve sistematik olarak degerlendirmeleri, uygun girisimleri
planlayip, uygulamalar1 ¢ocuklarin ve ailelerinin kaliteli bir yasam siirdiirmelerini
desteklemek saglik bakiminda ¢ok onemlidir. Doyum veren bir yasam igin, yasam
kalitesinin ylikseltilmesinde bireye; Onerilen tedaviye uyumun artirtlmasina yonelik,
saglikla 1ilgili yeteneklerini sonuna kadar kullanmasini saglayacak davramis ve

becerilerin kazandirilmasi gerekmektedir.( Mollaoglu, 2007;9)

Sonug¢ olarak, iilkemizde son yillarda artan yasam kalitesi kavraminin
O6neminin bilinmesi ve buna iliskin ¢alismalarin siirdiiriilmesinin, kanserli ¢ocuklar
ve ailelerinin optimal saghginin korunmasi ve gelistirilmesinde 6nemli rol
oynayacagi diisiiniilmektedir. Cocuk Gelisimi ve Egitiminin temel amaglarindan biri
cocugun gelisimini izlemek, destekleme ve egitim vermektir. Yasam kalitesi kavrami
cocugun gelisiminin izlenmesi, desteklenmesi ve ¢ocuga egitim vermek konusunda
Cocuk Gelisimi ve Egitimi biliminde ortiismektedir. Dolayisiyla Cocuk Gelisimi ve
Egitimi Bilimi uzun stireli ve kronik bir hastalik haline gelen kanser ve bu hastalikla
miicadele eden ¢ocuklarin yasam kalitesinin belirlenmesi ve yasam kalitelerinin

yiikseltilmeye c¢alisilmasi konusuna egilmelidir.



1.2. Problem

“7-18 Yas Grubu Cocuk Kanser Hastalarinda Yasam Kalitesi Olgegi’nin

Gelistirilmesi.

1.2.1. Alt problemler

1. Cocuk Kanser Hastalarinda Yasam Kalitesini Degerlendirme Olgegi gecerli

bir 6lgek midir?

2. Cocuk Kanser Hastalarinda Yasam Kalitesini Degerlendirme Olgegi giivenilir

bir 6lgek midir?

3. Cocuk Kanser Hastalarinda Yasam Kalitesini Degerlendirme Olgeginin

degerlendirmesi cinsiyete gore farklilagsmakta midir?

4. Cocuk Kanser Hastalarinda Yasam Kalitesini Degerlendirme Olgeginin

degerlendirmesi yasa gore farklilagmakta midir?

1.3. Arastirmanin Amaci

Kanser genellikle yetiskinlerin 6zellikle de yaslilarin hastalig1 olarak goriiliir.
Ancak 15 yas altindaki tiim ¢ocukluk cagi igerisinde rastlanilan oliimlerin %10°u

CCK nedeni iledir.( Pizzo PA, Poplack DG, 2001; 12)

Amerika’da her yil yaklasik olarak 12.400 cocuk ve ergen kanser tanisi
alirken iilkemizde 2500-3000 civarinda kanser vakasinin goriilmesi beklenmektedir. (
Zebrack ve Chesler, 2002, 18;Barr ve Sala, 2004: 27; Patterson ve Ark, 2004:
13;Kutluk T, 2007: 05)

Cocukluk ¢ag1 kanserleri biyolojik 6zellikleri, tedavisi, yayilimi ve prognozu

( 6nbili, tahmin) agisindan eriskinlerden oldukga farklidir. ( Barr ve Sala, 2004; 27)



Son yillarda ¢ocukluk c¢agi kanserlerden Oliimler giderek azaldigi halde,

kanser insidansinda artma goriilmektedir. ( Ertan AE, ve ark. 2004:48)

Gegmiste Oliimii cagristiran ¢ocukluk ¢ag1 kanserlerinin sagaltiminda
hastalarin uzun siireli izlemlerinin miimkiin olmasi, tedavideki gelismeler ve tam
iyilesme oraninin % 60-70’lere ¢ikmasi ile kanser kronik bir hastalik haline

gelmistir. ( Algier L, ve ark. 2000:50)

Kanserde tedavi basarisinin yiiksekligi ve cocuklarda beklenen yasam siiresi
uzunlugu erken ve etkin tedaviyi, en iyi hizmete erisimi, yasam kalitesini ve

psikososyal yaklasimi1 daha da 6nemli hale getirmistir. ( Kutluk T, 2007: 05)

Yasam kalitesi Ol¢iimii klinik deneylerde ya da yeni tedavilerin sonuglarinin
degerlendirilmesinde; ara verilen yada devam edilen tedavinin yasam kalitesini nasil
etkiledigini 6grenmede; ozellikle giicliikleri olan ¢ocuklari tanilama ve sagaltiminda
kullanilma amagclarin1 tasimaktadir.( Zebrack ve Chesler, 2002:19, Barr ve Sala,

2004; 28)

Bu nedenler ile arastirmanin temel amacin1 ¢ocuk kanser hastalarin yasam
kalitelerinin degerlendirilebilmesi icin “Cocuk Kanser Hastalarinda Yasam Kalitesi

Degerlendirme Olgegi nin gelistirilmesi olusturmaktadir.

1.4. Arastirmanin Onemi

Cocukluk donemi kanserleri 1970 6ncesinde dliimciil hastalik sayilirken, tipta
yeni tedavi protokollerinin kullanilmasi ve bunlarla elde edilen énemli gelismeler
sonucunda hayatta kalma orani etkileyici bir sekilde artmis ve kanser hastaligi kronik
hastaliklar grubunda yerini almistir. Hayatta kalma oraninin artmasiyla beraber, bu
hastalarin yagam kalitesi sorunu da giindeme gelmistir. Kanser hastalarinin uzun

siireli ve sik yasanan hastane yatislar1 (hospitalizasyon), aci verici tedaviler ve



gelecekle ilgili belirsizlik ve kanser tedavisinin ge¢ etkileri gibi sorunlar1 bu
hastalardaki yasam kalitesini etkilemektedir. (Agaoglu ve Nogay, 1999:36; Zebrack
ve Chesler, 2002:19; Tagyildiz ve Yavuz, 2003;Barr ve Sala, 2004: 28, Tagyildiz ve
Yavuz, 2003;)

Hastaligin tedavisi heniiz miimkiin olmasa da kontrol edilebilir hale gelmesi,
tedavinin ne kadar silireceginin ve hastalikla c¢ocugun yasam kalitesinin
uzlastirilmasinin tanimlanmasini énemli kilmaktadir. Bu nedenle, tedavinin ¢ocuga
uygun olup olmadig1 ve kritik olarak, nerede yapilacagi, hangi tedavinin ¢ocuk i¢in
en dogru tercih olacagi ile ilgili kararlar1 verebilmek ¢ocuk i¢in en uygun segenegin
belirlenebilmesi agisindan 6nemlidir. (Gerharz ve ark., 2003;337; Bradlyn, 2004:
1227)

Yasam kalitesi 6l¢egi klinik deneylerde ya da yeni tedavilerin sonuglarinin
degerlendirilmesinde ara verilen ya da devam edilen tedavinin yasam kalitesini nasil
etkiledigini Ogrenilmesinde, o©zellikle giiclikkleri olan c¢ocuklarin tanilama ve
sagaltiminda kullanilabildigi i¢in yapilan tedavilerin degerlendirilmesi, yeni tedavi
protokollerinin gelistirilmesi ve c¢ocugun yasam kalitesinin takip edilmesi ve
arttirllmasi agisindan 6nem tagimaktadir. (Calaminus ve Kiebert; 1999: 48; Bradlyn,

2004: 1227; Cox ve ark., 2005:137 )

Yine, kronik hastalig1i olan ¢ocuklar saglikli ¢ocuklara gore daha yiliksek
oranda psikiyatrik psikososyal, egitimsel ve duygusal problemler yasadiklarindan, bu
cocuklarin yasam kalitelerinin degerlendirilmesi onemlidir.(Bradlyn, 2004: 1227,

Cox ve ark., 2005:137)

Pediatrik onkolojide yasam kalitesi arastirmalarinin artmasi, bu konunun
pediatride giderek daha onemli bir tibbi amag¢ haline gelmesine neden olmaktadir.
Gliniimiizde klinik aragtirma protokolleri sadece tedavinin objektif etkisini( tedaviye
yanit ve toxicity (viicudun uygulanan tedaviye olumsuz reaksiyon gostermesi)) degil,
ayni zamanda hastanin algisini ve algisinin tedaviden nasil etkilendigini de hesaba

katmaktadirlar. Bu durum yasam kalitesi Ol¢limiiniin klinik denemelerin ve



uygulamalarin bir parcast haline gelmesini miimkiin kilmaktadir.(Eiser, 1997: 83;

Eiser ve Morse, 2001:196).

Diinyada yagsam kalitesi konusunun Oneminin kavranmis olmasma ve son
yillarda giderek artan sayida aragtirmalar yapilmasina karsin, iilkemizde c¢ocuk
kanser hastalarinin yasam kalitesi konusunda pek arastirma yapilmamaktadir.
Yapilan bir iki arastirma saglikla ilgili yasam kalitesini degerlendirme konusunda
gergeklestirilmistir.  Literatiirde c¢ocuk kanser hastalarin  yasam kalitesini
degerlendiren bir arastirma yer almaktadir. Yasam kalitesi konusunun, iilkemizde
yeni olmasi ve bu alanda yapilacak klinik ¢alismalara birgok fayda saglayacak olmasi

nedeniyle bu aragtirma sonuglar1 6nem arz edecektir.

Gelistirilecek Olcegin kanser hastalarinin yasam kalitesinin
degerlendirilmesinde kullanilmasina imkan saglamasi, gelecekte yasam kalitesiyle
ilgili yeni dlgekler gelistirilmesine 151k tutmasi, arastirma sonuglarinin iilkemizdeki
kanser hastasi ¢ocuklarin yagam kalitelerini yansitacak olmasi, arastirma sonuglariyla
cocuk kanser hastalarinin yasam kalitelerinin iyilestirilmesine ve bu bilgilerden
kanser tedavisi ve diger arastirmalarda yararlanilabilecek olmasi bakimindan bu

arastirma ayrica onem tasimaktadir.

1.5. Varsayimlar

Bu arastirmada;
Secilen 6rneklemin evreni temsil ettigi,

Yanitlayicilarin samimi ve objektif yanitlar verdigi varsayilmaktadir.



1.6. Kapsam ve Stmrhhiklar

1.6.1 Kapsam

Bu arastirma “7-18 Yas Grubu Cocuk Kanser Hastalar1 I¢in Yasam Kalitesi
Olgegi nin gelistirilmesi ¢calismalarini icermektedir. Arastirma Haziran 2006-

Agustos 2008 tarihleri arasinda Ankara’da gerceklesmistir.

1.6.2 Smirhhklar

e Bu arastirma Ankara ilinde bulunan Ankara, Gazi ve Hacettepe Universite
Hastaneleri Onkoloji ve Hematoloji Bilim Dallarinda tedavi goren ¢cocuk

kanser hastalari ile sinirlanmistir.

e Arastirmaya 7-18 yas grubu arasinda normal gelisim gdsteren, beyin kanseri
tanis1 almamig ve zihinsel engeli bulunmayan ¢ocuk kanser hastalar1 dahil

edilmistir.

e Arastirma “7-18 Yas Grubu Cocuk Kanser Hastalar1 I¢in Yasam Kalitesini
Degerlendirme Olgegi” taslagi ile gergeklestirilmistir.

e Arastirma “ 7-18 Yas Grubu Cocuk Kanser Hastalar1 Icin Yasam Kalitesini
Degerlendirme Olgedi” taslagi ve Sosyodemografik Bilgi Formunun dl¢tiigii

ozellikler ile smirlidir.
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1.7. Genel Bilgiler

1.7.1. Tamm

Kanser, kelime olarak “yenge¢” anlamina gelmektedir.

Kanser, viicuttaki dokulardan birine ait bir veya birka¢ hiicrenin normal
ozelliklerinin disinda bir degisim gostermesi ve kontrolsiiz ¢ogalmasi ile meydana
gelen ve genellikle tiimor meydana gelmesine sebep olan hastaliktir ( Apak, 1985:

153; Frrat, 1985: 15; Kutluk ve Kars, 1996: 13).

Kanser hastaligi, hiicrenin yap1 ve fonksiyon bakimindan normalden sapmasi,
normal olmayan bir sekilde ve aslinda kendisinin bir yapitagi oldugu canlinin
aleyhine olacak bigimde c¢ogalma gostermesi ve kendisiyle hicbir ilgisi olmayan
diger doku ve organlari isgal ederek, o doku ve organlarin ¢aligmasini engellemesiyle

gelisen bir hastaliktir.(Firat,1985:16; Kutluk ve Kars,1996:14)

1.7.2. Tarihge

Kanser hastaliginin yeryiiziinde canlilarin yasami ile bagladigini gosteren
kanitlar bulunmaktadir. Tibbin gergek yaraticist sayilan, eski Yunanistan’da yasamis
olan Hipokrat ilk ez kanseri tanimlamistir. Habis urlara “Carcinoma” diger urlara ise
“Carcinas” adini vererek kanseri ikiye ayirmistir (Yeni Saglik Ansiklopedisi, 1983;

120; Apak, 1985: 155; Altun, 1996: 1).

Yenicaglarda Ronesans donemi hekimlerinden Paracelis’e (1495-1541)
kanser; kanda bulunan tuzdan olusur. Bu tuz kandan ¢ikmak ister ve ¢ikacagi yerde
tiimorler olusur.1763’de Bernard Peyrilhe, kanseri bir virlis hastaligi olarak

tanimlamistir ( Yeni Saglik Ansiklopedisi, 1983; 120; Apak, 1985: 155;Altun, 1996:
1).
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Aynmi yillarda Ingiltere’de bir fizyolog olan John Hunter, Descartes’in
diistincelerinden ilham alarak kanser hakkinda yeni bir goriis ortaya koymustur.
Hunter’a gore, bu hastalig1 yapan lenf damarlarindan disar1 ¢ikan iltihapli maddelerin
salgiladig1 ve fizik kanunlarina gore organize olan bir maddedir. Kanserin sosyal
tehlikelerini 1srarla savunan Hunter olmustur ( Yeni Saglik Ansiklopedisi, 1983; 120;

Apak, 1985: 155;Altun, 1996: 1).

Johannes Miiler(1801-1858) o zamana kadar elde edilmis olan biitiin
mikroskop bulgularini gézden gegirerek tiimorlerin habis (kotii) ve selim ( iy1) urlar
icin kanser sozciigii kullanilmaya baglamistir. Kotii huylu urlarin epitel dokusundan
(doku hiicreleri) gelisen tiirlerine kanser veya karsinoma, bagdokusundan gelisen
tiirlerine ise sarkom ismi verilmektedir. Fakat kotii huylu urlarin hepsine kanser
demek aligkanlik haline gelmistir .( Yeni Saglik Ansiklopedisi, 1983; 120; Apak,
1985: 155;Altun, 1996: 1).

1.7.3. Cocukluk Kanserleri

Cocukluk kanserleri eriskin malignitelerinden ( kansere yol acan kotii huylu
tiimor) prognoz ( 6nbili), timdr yerlesim yeri ve histolojisi gibi yonlerden belirgin
farklilik gosterir. Erigskin kanserlerinin ¢cogu karsinom o6zelliginde iken ¢ocuklarda
tiimorler histolojik olarak ¢ok cesitlilik gostermektedir. Bu nedenle ¢ocukluk cagi
kanserlerinde histolojik smiflama daha uygundur.’international Classification of
Diseases for Oncology’ (ICD-O)’ye gore ¢ocukluk ¢agi kanserleri 12 ana grupta

toplanmustir.

e Losemiler

o Lenfomalar

e Beyin ve spinal timdorler

e Sempatik sinir sistemi tiimorleri

Retinablastoma
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e Bobrek tlimorleri

e Karaciger tiimorleri

o Kemik tiimorleri

e Yumusak doku sarkomlari

e Gonadal ve germ hiicreli tiimdrler
e Epiteliyel timorler

e Diger siiflandirilamayan malignitelerdir (Kutluk, 2007:6 ).

Cocukluk c¢ag1 kanserleri, biyolojisi, yayilimi ve prognozu ( Onbili, tahmin)
acisindan eriskin kanserleri agisindan oldukga farklidir. Akut lemfoblastik ( lemf
bezlerine yerlesen tiimor) losemiler (ALL), santral sinir sistemi tiimorleri ve
sarkomalar (kaslarda tiimor) ¢ocukluk ¢aginin en sik tiimorlerini olustururken, akut
ve kronik myeloid I6semiler (KLL) ve karsinomalar eriskinlerde daha siktir.
Gelismekte olan tilkelerde ALL’yi takiben, malign lenfomalar ikinci siklikta yer
almaktadir. Cocukluk caginda kanser insidansi (belirli bir zaman i¢indeki belirli
hastalik sayisi)artmakla beraber, mortalite ( 6liim) oranlar1 diigmektedir ( Abelson,
2002: 583, Ozkan, 2003:104; Ertan, 2004:40; Kutluk, 2007:6 ; Tacyildiz ve Yavuz,
2003 :773).

1970 oncesinde oliimciil hastalik olarak kabul edilen ¢ocukluk kanseri, cerrahi,
radyoterapi ve kemoterapideki etkileyici gelismeler sayesinde, glinlimiizde 6liimciil
hastalik olmaktan ¢ikip kronik bir hastalik haline gelmistir. 1960’larda ¢cocukluk ¢agi
kanserlerinde yasam sans1t %25 iken giiniimiizde %80’dir (Ozkan, 1997: 155;
Abelson, 2002 :584;; Ugur ve Tagyildiz , 2003; 779 ).

Cocukluk cagi malign ( kotli huylu) hastaliklarin saptanmasinda ve tedavi
yaklasiminda koordine ve multidisipliner bir ekip c¢alismasi gereklidir. Bu, siklikla
pediatrik onkoloji merkezlerinde onkolog, cerrah, radyoterapist, kemoterapist,

psikolog, sosyal c¢alismaci, epidemiyolog (hastaliklarin sikligini, dsagilimini
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nedenlerini inceleyn bilim adami) ve onkoloji hemsirelerinden olusan bir ekip ile

saglanir (Ozkan, 1997: 155; Abelson, 2002 :583 ;; Tacyildiz ve Yavuz , 2003: 773).

Losemiler: Bolgeler ve iilkeler arasindaki kiigiik farkliliklara ragmen losemiler
diinyada tiim kanserlerin %3’linli olusturmaktadir. Cocukluk 16semisi 15 yasin
altindaki ¢ocuklarda tiim malignansilerin % 35’ini (120), cocukluk c¢agi
kanserlerinin  %30’unu olusturmaktadir. Her yiiz 16semili ¢ocuktan yaklasik
%75'inde "Akut Lenfoblastik Losemi" (ALL), %20'sinde "Akut Miyeloid Losemi"
(AML), %15'inde "Kronik Miyeloid Losemi" (KML) vardir. Yani 16semi tek tip bir
hastalik degildir. Beyaz kan hiicrelerinin gesitli alt gruplarindan ¢ikislarina gore isim

alirlar (notrofil, lenfosit,monosit,v.b).(Abelson, 2002; 590).

Akut lenfoblastik 16semi (ALL): Cocuklarda en sik goriilen tiptir. "Lenfosit"
adin1 alan beyaz kan hiicrelerinin geng formunun kontrolsiiz ¢ogalmasi ve isgali ile
olusur. Kisaca ALL diye bilinir. Hiicre tiplerine gore L1, L2, L3; yiizey isaretlerine
gore de B ve T hiicreli olarak ayirt edilir. Genellikle 2-8 yaslarda olur. Ancak her
yasta da goriilebilir. (10, 71) En yiiksek insidans her yil yiiz binde 5.7 ile 5 yasin
altindaki ¢ocuklardadir.Bunu yiiz binde 2.7 ile 5-7 yas ve yiiz binde 1.6 ile 10-14
yaglart izler. (91) ALL’nin goriilme sikli1 beyaz irkta diger irklardan (60, 89 ),
erkeklerde de kizlardan daha yiiksektir (Jedlow, 1998: 336; Tagyildiz ve Yavuz,
2003:591; Plasschaert, 2004: 37; Celkan, 2007: 14;).

Akut miyeloid losemi (AML): Cocukluk cagi losemilerinin %20'sini
olusturur. AML diye de adlandirilir. Notrofil, monosit gibi beyaz kan hiicrelerinin
infeksiyonlarla miicadele ile gorevli tiplerinden kaynaklanir. Hiicre tipine gére MO,
M1, M2, M3, M4, M5, M6, ve M7 olarak ayirt edilir (Jedlow, 1998: 338; Abelson,
2002: 591;).
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Kronik Miyeloid Losemi (KML): Bu tip de ¢ocuklarin degil, eriskinlerin
hastaligidir. Cocuklarda ¢ok nadirdir. Miyeloid seri de denen beyaz kan hiicrelerinin
hem olgun, hem de ilkel tipleri ¢ogalir. Sinsi bir gidis gdsteren bu tip losemiye
genelde tesadiifen veya hizla biiyiiyen dalak-karacigerin neden oldugu sorunlarla tani

konur (Jedlow, 1998: 339 Abelson, 2002: 591;).

Lenfomalar : Lenfomalar ¢ocukluk ¢ag1 kanserleri arasinda, gelismis
ilkelerde 16semi ve beyin tiimorlerinden sonra {igiincii siklikta (%10-13) goriiliirken,
gelismekte olan tilkelerde ise 16semiden sonra ikinci (%20-30) sikliktadirlar

(Biiytikpamukegu, 2007: 44; Gézdasoglu, 2007; 50).

Lenfomalar, lenforetikiiler (bagisiklig1 olusturan sistem) hiicrelerden koken
alan habis hastaliklardir. Lenfomalar 6ncelikle 2 gruba ayrilir. Hastalarin az bir kismi
Hodgkin Hastaligi denilen lenfoma tiliriine sahiptir. Cogunluk, Hodgkin disi
(Nonhodgkin) denilen lenfoma grubunda yer alir ve hastaya sadece lenfoma

deniliyorsa genellikle bu grup kastedilmektedir (Biiylikpamukcu, 2007: 45).

Hodgkin’s dist lenfomalar (HDL) 15 yasin altindaki ¢ocuklarda Hodgkin
lenfomalardan (HL)

1,5 kat daha sik goriiliirler.Erken ¢ocukluk yas1 ve geg eriskin olmak tizere iki
siklik gostermekte olup, hayat boyu goriilme sikligr gittikce artmaktadir.Cocuklarda
ortalama  yillik  goriilme sikligt  her bir milyon c¢ocukta 9 olarak
hesaplanmaktadir.Erkeklerde daha fazla goriilmekte olup erkek/ kiz oran1=3:1 dir.Ug
yasin altinda oldukca nadirdir (Biiyiikpamukcu, 2007: 44).

Lenfatik ve immun sistem, viicudun enfeksiyonlara kars1 miicadele etmesini
saglayan sistemin i¢inde yer alir. Lenfatik sistemde lenf bezeleri denilen boyun,
koltuk alt1, kasik bdlgelerimizde normalde eriskinlerde genellikle ele gelmeyen
kiigiik yapilar vardir. Ayrica lenfatik sisteme (lenf sivisi, lenf damarlart ve lenf
diigiimlerinden olusan bir organ sistemi )dahil olan organlar vardir. Bunlar
bademcikler, dalak, karaciger, kemik iligi ve goglis boslugumuzda bulunan ve

cocuklukta aktif olan bir organ timusdur. Ayrica mide, ince barsak ve cildimiz
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katmanlar arasinda bu lenfatik yapilar yer almaktadir. Hastalik, yukar1 da bulunan
lenfatik yapilardaki normal hiicrelerin yerinde anormal sekil, yada hizli boliinme
ozellikleri olan hiicrelerin ortaya cikmasi ile gelismektedir. Bu hiicreler ayrica
dalaga, karaciger ve kemik iligine yayilma oOzelligi gdsterebilmektedir

(Biiyiikpamukgu, 2007: 45).

Beyin Tiimérleri: Tim c¢ocukluk cagi kanserlerinin yaklagik %20’sini
olusturmakta olan santral sinir sistemi tiimorleri (SSS) ilkemizde ve diger

gelismekte olan tilkelerde tigiincii en sik goriilen tiimor grubudur. (Berrak, 2007;34)

Sempatik Sinir Sistemi Tiimérleri: Noroblastoma, adrenal medulla veya
sempatik ganglionlarda (omurganin iki yaninda yer alan sinir diigiimleri) normalde
bulunan primordial noral krest hiicrelerinden kdken alan ve tiim ¢ocukluk ¢agi
kanserlerinin %8-10"unu olusturan bir tiimdrdiir.Ug histopatolojik tipi vardir.Bunlar;
noroblastom, gangliondroblastom, gangliondrom dur.En sik ilk dort yasta

gorilmektedir (Aksoylar, 2007: 62).

Retinablastoma: Goz kanseri embriyonik ndral retinadan koken alan,
cocukluk caginin en sik goz i¢i timoridiir. Tek ya da c¢ok sayida odaktan

baslayabildigi gibi, bir gozii yada iki gozii tutabilir.

Olgularin  %40-60’1 bilateraldir. Ortanca tan1 yasi 2 olmakla birlikte,
vakalarin %951 5 yas, %40’1 1 yas altinda tan1 alir.Yedi yasa kadar yeni timor
olusum riski vardir.( Tagyildiz, 2007 :125)

Bobrek Tiimorleri: Cocukluk c¢aginda goriilen primer bobrek tiimorleri
Wilms(nefroblastoma), seffaf hiicreli sarcom (clear cell sarkom), bébregin rabdoid
tiimori, konjenital mezoblastik nefroma, renal hiicreli sarkom ve renal modiiller
karsinomalardir.Wilms tiimérii ¢ocukluk caginda en sik goriilen tiimor olup, Wilms

dist primer bobrek tiimorleri ise tiim bobrek tiimorlerinin % 10’unundan azim
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olusturur. Wilms tiimorii multidisipliner yaklasimla biiyiilk oranda basari ile tedavi
edilebilen c¢ocukluk cagi kanserlerinden birisidir.Gegmiste %8’lerde olan yasam
orant giiniimiizde % 90’1mnin iizerine c¢ikmistir. Wilms tiimorii tiim ¢ocukluk cagi
malign tlimorleri iginde %6 siklikla goriiliir. Vakalarin %98’1 7 yas altinda olup,

hastalik en sik 3-4 yaslarinda ortaya ¢ikar (Akytiiz, 2007: 75.)

Karaciger Tiimorleri : Cocukluk ¢aginda primer karaciger tliimdrlerinin 2/3
maligndir ve tiim ¢ocukluk ¢agi kanserlerinin ‘1.2-3’{inii olustururlar.Cocuklarda en
stk saptanan malign karaciger tiimorii hepablastom (HBL)’dur..Hepablastom erken
cocukluk yas grubunun tiimorii olgularin ¢ogu 4 yasin altinda ve sadece %35 olgu 5
yas ve lizerindedir. Ortalama tan1 yasi 19 ay olarak bildirilmektedir (Corapgioglu,
2007 : 138).

Kemik Tiimérleri: Osteosarkom, osteokondrom ve Ewing ailesi tiimorleri 20
yas altinda gorilen en sik ii¢ timordir.Bunlar i¢inde en sik goriileni
osteosarkomdur.Osteokondrom ise 2. siklikta goriliir,.Ewing ailesi tiimorleri de
osteosarkom gibi malign olup, ikisi beraber tiim ¢ocukluk ¢agi kanserlerinin %6’sin1
olusturur. Ulkemizde 15 yas altinda her yil yaklasik 150 yeni osteosarkom olgusu
beklenmektedir (Kantar, 2007: 120).

Osteosarkomda kemoterapiden ¢ok cerrahi alanda ilerleme daha fazla olmus,
gecen zamanla birlikte daha fazla sayida hastaya ekstremite (kol yada bacak)
koruyucu cerrahi uygulanmakta ve uzayabilen protezler uygulanmaktadir. Hastalik
halen c¢ocuk ve ergenlik yas grubu i¢inde Onemli morbidite ve mortalite
nedenlerinden biridir. Ergenlik doneminde goriilme siklig1 doruga ulasan bu tiimor,
iskelet biliylimesinin hizli oldugu yaslarda siktir. Hastalar genelde erkek g¢ocuklar

olup uzun boyludurlar (Kantar, 2007: 120).

Yumusak Doku Sarkomalari: Cocukluk caginda en sik goriilen yumusak

doku sarkomu Rabdomiyosarkoma (RMS) olmakla birlikte, Rabdomiyosarkoma-dis1
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yumusak doku sarkomlar1 (RDS), tiim sarkomalar i¢inde yaklasik % 50’lik bir hasta
grubunu olusturmaktadir. RDS tiim ¢ocukluk c¢agi  kanserlerinin %3-3.5ini
olusturur.5 yas altinda olgularin %60°1 RMS iken 15-19 yas arasi hastalarin
%75’inde RDS saptanmaktadir. Yumusak doku sarkomalar1 (RDS) 5 yasindan 6nce
ve erken addlesan doneminde artis gosterir. Erkek cocuklarda biraz daha sik

olugmaktadir (Kebudi ve Agaoglu, 2007: 95).

Gonodal ve Germ Hiicreli Tiimorler: Germ Hiicreli Tiimorler ¢ocukluk
¢agl tiimorlerinin %2-3’Unii olusturmaktadir. En sik 3 yas altinda ve 12 yas tistiinde
goriiliir. Kiz erkek orani genel olarak esit olmakla beraber, yasa, timoriin

lokalizasyonuna ve histolojik tipine gore degiskenlik gosterir(Yaris, 2007: 132).

1.7.4. Epidemiyolojik Ozellikler

Cocukluk cag1 kanserleri tiim kanserler icerisinde %2 oraninda goriiliir. 15
yas altindaki tiim ¢ocukluk ¢agi i¢erisinde rastlanilan 6liimlerin % 10’u CCK nedeni
iledir. Cocuklarda kanser goriilme sikligt 15 yas altinda milyonda 110-115
arasindadir. Her yil iilkemizde 150.000 eriskin kanser vakasi beklenirken, 0-14 yas
grubunda 2.500-3.000 civarinda kanser vakasmin goriilmesi beklenmektedir.
Cocuklarda kanser eriskinlere kiyasla daha nadir olup, tiim kanserlerin %0.5’1 15
yasindan kiiciik cocuklarda goriilmektedir. Bununla birlikte tedavi basarisinin
yiiksekligi ve ¢ocuklarin dniindeki beklenen yasam siiresinin uzunlugu erken ve etkin
tedaviyi, en iyl hizmete erisimi, yasam kalitesini, psikososyal yaklagim daha da
onemli hale getirir (Ozbek, 2002: 1 ; Ozkan, 2003: 104; Ertan, 2004: 48; Kutluk,
2007: 5;).
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Tablo 1. ABD’de 1-14 yas grubu ¢ocuklarda 6liim nedenleri, 2003

KAZALAR 36.4 BENIGN TUMORLER 1.1
(iyi huylu)
KANSER 12.3 SEREBROVASKULER 1.0
HAST.
KONJENITAL 7.8 ANEMILER 0.6
ANOMALILER
CINAYET 5.9 MENENJITLER 0.3
KALP 3.8 DIiABET 0.3
HASTALIGI
GRIiP ve 2.6 HIV HASTALIGI 0.3
ZATURRE
INTIHAR 2.1 DIGER TUM 22.7
NEDENLER
KRONIK ALT 1.5 TOPLAM 100.0
SOLU. YOLU
ENF.
SEPSIS 1.4

Cocukluk c¢ag1 kanserlerinin eriskin déonemde goriilen kanserlerden klinik,
biyolojik ve genetik bakimdan birgok farkliliklart bulunmaktadir. Akut lenfoblastik

l6semi(ALL), beyin timdrleri, lenfomalar, yumusak doku ve kemik sarkomlari
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cocuk ve addlesanlarda en sik goriilen kanser tipleridir (Ozkan, 2003: 105; Celkan ,

2004: 48,).

Cocukluk cag1 kanserleri erken ¢ocukluk donemi ve addlesan donemde olmak
tizere iki pik yapar. Yasamin ilk yilinda noroblastom, Wilm’s tiimorii, retinablastom,
rabdomyosarkom ve medullablastom gibi embriyonel tiimorler en siktir. Biiyilik
olasilikla konjenital (dogustan bebekte var olan bir anomali) olan bu tiimdrler,
gelisim siireci ve hiicre farklilasmasi nisbeten yavaslamis olan daha biiyiik
cocuklarda daha az siklikta goriliirler. Akut lenfoblastik 16semi (ALL) 0-14 yas
arasindaki cocuklarda en sik goriilen malignitedir. (% 23.5) Santral sinir sistemi
tiimorleri % 22.1°lik insidans1 ile akut 16semiler 15 yas altindaki ¢ocuklarda goriilen
kanserlerin yaklasik yarisin1 olusturmaktadir. 15-19 yas arasindaki ¢ocuklarda ise
farkli olarak Hodgkin Lenfoma (HL) ile germ hiicreli tiimdrler en sik karsilasilan

kanser tipleridir ( Abelson, 2002: 584; Ozbek, 2002: 6 ; Ozkan, 2003: 105 ).

Tiim yas gruplart i¢in ele alindiginda erkek ¢ocuklarda kanser sikliginin daha
fazla oldugu dikkati ¢ekmektedir. Wilms’ tiimérii ise kiz ¢ocuklarda daha fazla

karsimiza ¢ikmaktadir (Abelson, 2002 ; 584, Biiylikpamukgu, 2007: 138).

Cocukluk cagi maligniteleri genel olarak ele alindiginda insidans beyaz irkta
(13.5/100000), siyahlara gore (11/100000) %23 daha yiiksektir (Abelson, 2002 ;
584).

Kanser gelisiminde genetik ve c¢evre faktorleri etkili olmakla beraber,
cocukluk c¢ag1 kanserlerinde konakgiya ait faktorler daha 6nemli goriinmektedir.
Noroblastoma, Wilms tiimorii, retinoblastoma (goz sinirlerinde yerlesen tiimor) ve
hepatik (karacigerde yerlesen) tiimorler gibi g¢esitli embriyonal tiimorler ve 16semi
bebeklikte ve erken cocukluk déneminde daha sik goriiliir. Hodgkin lenfoma
hastalig1, gonodal(yumurtalikta yerlesen) malignite ve kemik tiimdrleri addlesanlarda

daha siktir ( Tagyildiz ve Yavuz, 2003: 773).
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1.7.5. Etiyolojik Ozellikler

Kanser genellikle tek bir bigimde hiicrenin diizensiz siklikla hizli biiylime ve
proliferasyonunun baslamasiyla olusur. Bir karsinogenez (habis urlarin epitel
dokudan gelisen tiirleri) teorisi olan klonal malignite baglamasi, tek bir kdk hiicrenin
gelisiminin genetik kontroliiniin bozuldugunu ve degisime ugrayan hiicre ortiisiiniin
otonom, kontrolsiiz proliferasyon ( hizla c¢ogalma) ile sonuglanmasi ile ilerler.
Alternatif olarak bir “cift etki teorisi (Knudson hipotezi) bir¢ok kanser tiirlinde

malign siirecin baglamasinda etkili oldugu ileri siiriilmiistiir (Abelson, 2002 ; 586).

Klinik Belirtiler ve Tani: Malignite, istahsizlik, kilo kaybi, malniitrisyon (
yetersiz ve dengesiz beslenme) ya da ates gibi 6zglin olmayan sistemik etkiler
olusturabilir. Cesitli malignitelerin 6zgiin belirtileri arasinda hematolojik, sistemik,
intrakraniyal (beyinle ilgili) ya da okiiler (gbz ve gormeyle iligili durum) belirtiler
yer alir. Bu belirtiler lokal tiimoriin gelisiminin dogrudan lokal etkisi ( agr,
tikaniklik, basing) ya da metastaz (kanserin ilk gelistigi yerden farkli doku ve
organlara yayilmasi) sonucunda olabilir ( Firat ve Kiigiiksu, 1985: 28; Kliegman,

2002: 586; Ozkan, 2003: 105).

Stiregen lokalize agri, aciklanamayan ates, siiregen lemf (lemf bezi) nodu
sisligi, artmis intrakraniyal basing belirtileri ve yumusak doku kitlesi malignite
kuskusu ile arastirmay1 gerektirir. Cocugu ¢ocukluk kanserlerinde taniy1 dogrulamak
icin doku biyopsisi gerekir. Bu biyopsi 16semi, malign histiyositozis ( histiyositik
hiicrelerin kontrolsiiz ¢ogalmas1 ) , metastatik (metastaz yapmis lezyon; kanserin
kaynagini aldig1 organdan daha uzak bir yere yayilmas 1) néroblastoma ve lemfoma (
lemf bezlerinde yerlesen tiimor) icin bir kemik iligi incelemesini igerir (Kliegman,

2002: 5-86)



21

1.7.6. Cocukluk Kanserlerinin Nedenleri

Cocuklar fizik, biyolojik ve sosyal c¢evreden onemli boyutlarda etkilenen

onemli bir gruptur.

Cocukluk cag1 kanserlerinin nedenleri halen bir¢cok bilim adami tarafindan
arastirilan bir konudur. Birgok kimyasalin gelisme doneminde embriyo ve fetiis
tizerindeki olumsuz etkisi uzun zamandan beri bilinmektedir. Fetal (fetusa — cenine
ait) gelisme sirasinda kimyasal etkilenimler malformasyonlara (kusurlu olus,
sakatlik), biiyiimede gecikmeye, embriyo ve fetiisiin 6liimiine neden olmaktadir.
Dogumdan sonra gelisme degisikligi ve kanser gelisiminde s6z konusu etkilenimler

Oonem kazanmaktadir( Ertan, 2004: 49).

Ailesel gecis : Kanserin bazi tiirlerinin ailesel geg¢is 6zelligi olabilir. Daha ¢ok
Down sendromu gibi genetik bozukluga sahip bir ¢ocukta kanserin ortaya ¢ikma
olasilig1 daha fazladir. Retinablastoma ( tek veya iki gozde meydana gelen ¢cocukluk
kanseri ) ve glioma(beyinde yada omurilikte baglayan bir kanser tiirii) gibi tiimdrlerin
ailesel gecis ile yakin iligkileri olabilir. Bu oran %1-10 arasinda degismektedir. Tip 1
norofibromatozis ve cocuk losemileri genetik gecis ile iliskilidir (Kutluk ve Kars,

1996: 18; Ertan, 2004: 49; )

Ultraviyole radyasyon : Ultraviyole radyosyonun cilt kanserlerine yol actig1

bilinmektedir (Firat ve Kiigiiksu, 1985:20; Tag¢yildiz ve Yavuz, 2003: 773).

Iyonlastiric1 radyasyon :Iyonlastiric1 radyasyonun lenfositlerde kromozomal
anomalilere yol acarak kansere neden olabilecegi ileri siiriilmektedir.Hamilelik

doneminde radyasyona maruz kalan annelerden dogan ¢ocuklarda kanser goriilme
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olasilig1 diger ¢ocuklara oranla ¢ok daha fazladir ( (Firat ve Kiigliksu, 1985:20;
Tagyildiz ve Yavuz, 2003: 773).

Elektromanyetik dalgalar :Werhemier ve Leeper tarafindan yapilan bir
calismanin sonucunda elektromanyetik dalgalarin CCK’ne (16semi) yol agabilecegi

bildirilmistir ( Ertan, 2004 : 50).

Kimyasal ajanlar :Aflatoksinler, aromatik aminler, arsenik, asbestoz,
benzen, sigara, nikel, polisiklik hidrokarbonlar, trikloroetan ve vinil klorit kansere
yol actig1 bilinen kimyasal ajanlardir. Yine pestisitlerden yenidogan ve c¢ocuklarin
etkileniminin yetiskinlerden ¢ok daha fazla oldugu tespit edilmistir.Pestisitlere bagl
cocuklarda 16semi, beyin tiimorleri, non Hogkin lenfoma ve yumusak doku
kanserleri bildirilmektedir. Bu ilaglarin kanser yapici etkisi ile yasaklanmasi giderek

artmaktadir ( Firat ve Kiigiiksu, 1985: 19).

Viral enfeksiyonlar: Ebstein Barr viriisliniin Burkitt lenfomasina yol agtig1
bilinmektedir. Ancak bazi viriislerin insanlarin kromozomlarinda bulunan kanser
genlerini aktive ettikleri ileri stirlilmektedir ( Ertan, 2004, 50; Tagyildiz ve Yavuz,
2003: 773).

Beslenme: Beslenme-kanser iliskisi uzun yillardir arastirilan  bir
konudur.Tiirkiye’de o6zellikle eser elementlerden ¢inko, demir ve selenyumun
nutrisyonel eksikligi sonucunda ¢ocukluk lenfoma ve akut 16semileri gelisebilecegi
saptanmistir.ingiltere’de yapilan bir calismada anne siitiiyle beslenen g¢ocuklarda

cocukluk ¢ag1 kanserlerinin azaldig1 gosterilmistir (Kutluk ve Kars, 1985: 17).

Cocuklarin Cevresel Maddelerden Etkilenimi : Cevresel maddelerden ¢ocuklarin
etkilenimi yetiskilerden daha fazla olur. Fizyolojik olarak ¢ocuklar daha fazla yemek

yer su i¢er ve hava solurlar. Ayrica onlarin viicut yiizey alanlar1 daha az oldugundan
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yetiskinlerden daha c¢ok toksik maddelerden etkilenirler. Cocuklarda toksisiteyi
Onleyen enzim sistemi yagsla birlikte gelismektedir. Dolayis1 ile c¢ocuklarda

metabolizmadaki hasar1 onarma kapasitesi de daha azdir (Ertan, 2004:50 ).

1.7.7. Kanserin Tedavisi

Son yillarda ¢ocukluk ¢aginda goriilen kanserlerin siklifinda artis olmakla
birlikte, kanser tedavisi gorerek hayatta kalan cocuk sayisinda da bir artig
kaydedilmigstir. Akut lenfoblastik 16semi (ALL) ¢ocukluk caginda en sik goriilen
kanser tiiriidiir. Tiim ¢ocukluk kanserlerinin %25-30’unu olusturmaktadir. Son 30
yilda gelisen yogun, kombine tedavi yOntemleri, santral sinir sistemini (SSS)
koruyucu tedaviler ve destekleyici bakimdaki ilerlemeler ile ALL’de sagkalim orani
% 80’lere ulagsmakta, diger kanserlerde ise Onemli gelismeler kaydedilmektedir

(Kahraman, 2007:218).

Kanser tedavisinde kullanilan yontemler cerrahi, radyoterapi, kemoterapi ve
immiinoterapidir. Bir¢ok durumda bu yontemler tiimoriin histolojik yapisi, hastaligin
asamas1t ve metastaz olup olmama durumuna gore iyilesme, kontrol ve palyatif
amaglarla birlikte kullanilabilmektedir. Tiim hastalarda tedavinin baslangictaki
hedefi kurtulma sansini en yiiksek diizeyde tutarken, 6denecek bedeli (tedavinin uzun

siireli morbiditesini) en aza indirmektir (Kurt, 2005: 10).

Kanser tedavilerinde ¢ocukluk ¢agi ALL tedavisi bir ¢igir agmustir. 45-50 yil
once tim ALL olgular1 kaybedilirken bugiin 5 wyillik sagkalim %80 lere
ulagsmigtir. Modern tedavi protokolleri hastalar1 tasidiklar1 risklere gore diisiik,
standart ve yiiksek riskli olarak smiflamaktadir. Bu smiflamada amag niiks
beklenilen hastalar1 daha yogun tedavi etmek, diisiik risk grubundaki hastalari ise

tedavinin geg¢ yan etkilerinden korumaktir (Celkan, 2007: 21).

Cocukluk cag1 lenfomalarda primer tedaviden once gelisebilecek ve hayati
tehdit eden komplikasyonlarin tedavisi c¢ok o©nemlidir. Cogunluk lenfomalarda

1970°den Once yasam oranlar1 oldukca diisiiktii, sadece lokalize hastaliklarda 5
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yildan fazla yasam go6zlenebiliyordu. Halen biitiin evre ve histolojiler igin,
kemoterapi bu hastalikta baslica tedavi yontemi olarak kabul edilmektedir (Oz,

2006: 13) .

Osteosarkom tedavisinde cerrahi ve kemoterapi kullanilmaktadir. ikisi de
mutlaka yapilmak zorundadir. Giiniimiizde izlenen sira Once kemoterapi (
neoadjuvan veya preoperatif), cerrahi, ve sonra tekrar kemoterapi seklindedir (
adjuvan veya post-operatif). Osteosarkomda radyoterapinin sagaltict 6zelligi yoktur (

Kantar, 2007: 122).

Kanser tedavisinin se¢imi malignitenin tipine, evresine ve yayillimin
uzakligina baghdir. Tedavi edici, palyatif yada destekleyici olabilir, ancak her zaman
Ozgiin antikanser tedavi sekillerini ve destekleyici bakimi kapsar ( Abelson,

2002:587).

Cocukluk kanserlerinin ¢ogunda standart tedavi yaklasimi, cerrahi ve/veya
radyoterapi ile lokal, kemoterapi ile sistemik kontroliin saglanmasi esasina dayanan
multimodel tedavilerdir. Son yillarda bu standart tedavilere ek olarak sitokinler,
biyolojik cevap diizenleyicileri ve monoklonal antikorlarda kanser tedavisi igine

girmistir ( Ugur ve Tacyildiz, 2003: 79).

Kemoterapi 6zellikle cogalan hiicrelere karsi, tercihen segici 6liim saglayan,
sentetik, dogal, biyolojik ya da hormonal ajanlarla yapilan tedavi olarak
tanimlanabilir. Kemoterapi malign tiimorlerin tedavisinde ana yontemdir. Diinyada
ilk kemoterapi uygulamasi arsenik asit (As202) ile 16semili hastalarda 1865 yilinda
Lisaver tarafindan gergeklestirilmistir. Kemoterapide en oOnemli kilometre
taglarindan biri Birinci ve ikinci Diinya Savaslarinda kullanilan hardal gazinin
lenfoid doku ve kemik iligi aplazisi ( kemik iligi yoklugu ) yapmasi gézlemlerinden
hareketle gelistirilen nitrojen hardalin 1942 yilinda Yale Universitesinde Dr.
Daugherty tarafindan lenfoma tedavisinde kullanilmasi olmustur (Kutluk ve Kars,

1996: 30; Berker, 2007: 202,).
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Kemotrapi ilaglarinin verilis amaci, hizla boliinen kanserli hiicrelerin
boliinmesini engellemektir Hemen hemen tiim kemoterapik maddeler DNA
sentezinin yada islevini etkileyerek neoplastik ( kanseréz ) hiicreleri 6ldiirmektedir

(Birol ve Ark., 1997: 288; Dalgic ve Ark. 1998: 54; Kurt, 2005: 11).

Cocukluk cag1 kanserlerinde basarili kemoterapi uygulamalari sayesinde son

30 senede sag kalim oranlarinda hizli bir artig gergeklesmistir ( Berker,2007: 202) .

Tiim 16semi tiplerinin tedavisinde kemoterapi kullanilir. Indiiksiyon (hiicum)
kemoterapisi remisyonu saglamak icin yapilan ilk tedavidir.En erken dort hafta
icinde 16semik hiicre ve bulgulara rastlanmamasi ve normal islevlerin geri donmesi

durumunda tam remisyon saglanabilmistir (Jedlow, 1998: 27; Kurt, 2005: 11).

Pediatrik onkolojide halen multidisipliner tedavi yaklasimi temeldir. Birgok
tiimor icin ¢ok merkezli ¢alisma gruplar1 olusturulmus, boylece en uygun tedavi
semalar1, en uygun ila¢ dozu ve siireleri arastirilarak tedaviye cevap ve tedaviye

ikincil erken ve gec¢ yan etkiler saptanmaktadir ( Kurt, 2005; 12).

Kemoterapinin Prensipleri

e Hastanin tanisi kesin olmalidir ve hastaligin evresi bilinmelidir.

e Hasta verilecek ilag tedavisini tolere edebilecek durumda olmalidir.

e Standart olarak onerilen tedavinin adjuvan tedavi uygulamasi.

e Verilen ilacin etkili olup olmadigini gosteren bir Sl¢lim metodu olmalidir.

(serum tiimor marker diizeyi, tiimdr bliytikliigii)

e Verilen ilag tedavisi hastanin yasam siiresini ve /veya yasam kalitesini

arttirmalidir.
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e Kemoterapi verilen merkezde yeterli destekleyici bakim olanaklar

bulunmalidir (Karamanoglu, 1999:17; Kurt, 2005: 12).

Cogunlukla yiiksek doz ve sik araliklarla kemoterapi kiirleri sayesinde bir yandan
basarili bir kanser tedavisi hedeflenirken, diger yandan da hastanin bir¢ok yasamsal
fonksiyonunu ve yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyen bir dizi yan etki ortaya
cikmaktadir. Ne yazik ki kanser ilaglarinin toksik ve terapotik dozlari arasinda
giivenlik sinir1 ¢ok esnektir. Kanser ilaglarinin olusturdugu toksisiteler klinik seyrine
gore akut ve kronik olarak iki sekilde smiflandirilabilir. Akut toksisite kemik iligi,
gastrointestinal sistem epitelyumi, sa¢ folikiilleri ve tlireme hiicreleri gibi hizh
cogalma ozelligine sahip hiicreleri bulunan dokularda ortaya ¢ikar ve hizla geliserek
kisa siirede genellikle sekelsiz olarak ortadan kalkar. Kemoterapinin akut
komplikasyonlari( problem): stomatit/mukozid, bulanti, kusma, diyare, konstipasyon
( bagirsak hareketlerinin normale gore azalmasi), abdominal (karin) agri, sag
dokiilmesi, deri problemleri, infeksiyon, anemi, kanama ve seksiiel fonksiyon
bozuklugudur (Kutluk ve Kars, 1996: 30; Kurt, 2005: 13;; Ugur ve Tagyildiz, 2003:
779).

1.7.8. Kanserin Cocuk Uzerindeki Etkileri

Oliimliiliigiin ve yasam iizerindeki kontroliin simrliligmin toplumsal bir
sembolii olan kanser imgesi, insanlara belirsizligi ve tehlikeyi diislindiiriir. Oysa
toplum belirsizlikten, bilinmeyenden hoslanmaz. Hersh (1985) kanseri soyle
tanimlar: “Kisinin kendi bedeninin kendini yok etmesini simgeler. Nereden geldigi
belli olmadan ve uyarmadan vurur. Kanser fizik benin, yasamla olan ince bagini ve
kendimiz iizerindeki kontroliin kirilganligin1 sembolize eden anormal durumun

gostergesidir” (Elbi, 1991:60).

Kanser cogunlukla tiim aileyi etkiledigi i¢in bir aile hastalifi olarak

tanimlanir. Uzun siirecek, siirekli tedavi ve izlem gerektiren, seyri kotii olabilecek bir
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hastaligin kabulii ¢ocuk ve aile i¢in ¢ok zordu. (Baysal, 1996: 912; Akgay, 2004:
184;).

Anne babanin hastaliga tepki ve uyumlarinda, hastanin psikososyal gelisim
evresi, hastalik Oncesi aile igindeki spesifik catismalar, ailenin sosyo-ekonomik
durumu, aile i¢i iliskiler ve problemlerle nasil basa ¢ikildig1 ve ailenin hastalik
kavramina tutumlari 6nemli rol oynar(Algier, 1996: 914, Agaoglu ve Nogay, 1999:
419).

Anne ve babalar kanser tanisi karsisinda cesitli donemlerden gegerler. Bu
donemler genellikle: Sok, inkar, sugluluk-kizginlik, iiziintii ( depresyon gelisebilir),
kabullenme bi¢imindedir ( Baysal, 1993: 273; Baysal, 1996: 912; Agaoglu ve Nogay,
1999: 419).

Anne- babanin tepkisi bu krize nasil kars1 koyacaklar1 konusunda giiclii bir
etkendir. Ozellikle kanser deneyiminin baslangicinda hastalik agir bir yiik gibi
hissedilse de hasta cocugun ve aile bireylerinin kronik bir hastaligin getirdigi
sorunlarla basarili bir sekilde nasil bas edilecegini 6grenmesi miimkiindiir (Akcay,

2004: 184).

Tani evresi, hastaligi tanima ve kabullenmenin ilk asamasidir. Bu evre
tedaviyi ve hastaligin seyrinin 6nemli dl¢ilide etkileyecek olmasi nedeniyle 6nemli bir

siirectir ( Akcay, 2004: 184).

Taninin konulmasindan sonra ortaya ¢ikan en onemli sorun hasta ¢ocuga ne
sOylenecegi ve ona nasil davranilacagidir. Cocuga taninin sdylenip sdylenmemesi
oldukca tartigmali bir konudur. Arastirmalar, hangi yasta olursa olsunlar, dlimciil
hastalikla karsilasan cocuklar, ana babalarinin ve g¢evrelerindeki diger eriskinlerin
kaygili tepkilerinden hastaliklarinin ¢etin ve tedavisi zor bir hastalik oldugunu
anlayabildiklerini gostermistir (Elbi, 1991: 62; Gokler, 1996: 919; Algier ve Ark.,
2000: 51; Akcay, 2004:184 ).
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Eger hi¢c kimse hastalig1 hakkinda ona uygun bir agiklamada bulunmazsa,
yasadig1 hastalik belirtilerini, kendi hayalleri ve korkulariyla anlamaya calisir,
hastaliginin yanlis yaptig1 bir sey i¢in verilmis bir ceza olduguna inanir. Gergegi
bilmek ¢ocugun tedaviye uyumunu kolaylastirir (Algier ve Ark., 2000: 51; Akgay,
2004:184).

Cocuklarin  hastalik konusundaki endise ve korkulari, bilgi edinme
gereksinimleri, 6liime iliskin diisiince ve fantezileri, yaslarina, zihinsel ve ruhsal
olgunlagsma diizeylerine, ge¢misteki hastalik ve hastaneye yatis deneyimlerine,
hastaliga bagli sekil bozukluklart olup olmamasina gore degisiklik gdsterebilir (

Gokler 1996: 920; Eksi, 1999:476; Gokler, 1999: 472; Akcay, 2004: 184;).

Hastalik, insan organizmasinin uyumsal dengesini siirdiirmesini gec¢ici yada
uzun siireli olarak bozucu yonde etkiler. Bu olumsuz etkilenmenin derecesi ¢esitli
etkenlere baglidir. Bunlar c¢ocugun dogustan getirdigi oOzellikler, gelisimsel
kapasitesi, i¢inde bulundugu gelisimsel asamasi, hastaligin siddeti ve dogasi,
uygulanan tedaviler, ailenin biitlinliigli ve hastalik donemi boyunca isleyen degisik

savunma mekanizmalar gibi ¢esitli etkenlere bagli olarak degisir (Sefil, 2000: 7).

Bebeklik Donemi 0-3 yas arasindaki ¢ocuklar kanser gibi ciddi bir hastalig
anlayamaz, daha c¢ok kendilerine ne oldugu ile ilgilenirler. Tibbi prosediirlerden
korkarlar. Hastalig1 kendilerine yonelik bir ceza olarak algiladiklarindan, anne
babalarmin sevgisini kaybedip kaybetmedikleri, onlardan ayr1 kalip kalmayacaklari
ve hastanede ebeveynleri yokken onlara ac1 veren bir islem yapilip yapilmayacag: ile
ilgili kaygilar 6nde gelir. En belirgin tepki gerilemedir ( Agaoglu ve Nogay, 1999:
416; Akcay, 20004: 184).

Okul Oncesi Dénem 3-7 yas aras1 ¢ocuklar hastaligi daha iyi anlayabilir.
Regresyon, somatik belirtiler bu grupta da goriilebilir. Saldirgan davranis bigimleri

sergileyebilirler (D6nmez ve Bilir, 1995:58; Akcay, 2004: 185; ).
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Bu donemdeki fiziksel hastalik, cocugun motor kontrolii saglamasini ve
gerekli sosyal yeterlilige ulasmasini sinirlandirir. Bu siirlandirmalar ¢ocugu pasif,

korkak ve asir1 derecede ebeveynlere bagimli hale getirmektedir ( Wasserman, 1994:

489Sefil, 2000: 10;).

Bu yaslardaki cocuklar somut diisiinmeleri ve ben merkezli oluslari
sebebiyle kendi acisini ve diger hastalik belirtilerini kotii olduklari igin bir ceza gibi

yorumlamaktadirlar (Wasserman, 1994: 489; Sefil, 2000: 10; )

Hastaligin  yol ac¢tifi yoksunluklar, hareketlerinin kisitlanmasi1 veya
engellenmesi de c¢ocuklarda olumsuz duygu ve davranislarin gelismesine neden
olabilmektedir. Oyun ¢agindaki cocuklar agri ve rahatsizliklarini, kendilerine

verilmis bir ceza gibi algilayabilmektedir ( Baysal, 1996:913 ; Sefil, 2000: 10).

Okul oncesi ¢agdaki ¢ocuklar hastaneye yatma, aileden ayrilma ve alismis
oldugu ortam ve kosullarin degismesine karsi ¢cok hassastirlar. Bu ¢ocuklar hastaligi
ve hastaneyi ceza olarak algilamakta, bu da g¢ocukta gerilemeye sebep
olabilmektedir. Cocugun o giine kadar kazandigi becerilerde ( tuvalet egitimi,
konusma, beslenme vs. ) gerileme goriilmektedir (Eksi, 1999: 478; Sefil, 2000: 10;
Algier, 2000: 50; Akcay, 2004: 184;).

Okul Cag Bu donemde okul, ¢ocugun en Onemli sosyal c¢evresini
olusturmaktadir. Somut operasyonel diisiincenin kazanilmasi ¢ocugun 6liim, ac1 ve
hastalik hakkindaki fikrinin gelisiminde 6nemli etkiye sahiptir. Okul ¢ocugu igin
saglik, olumlu bir duygu durumu olarak gorilir. Kisisel sagligin kontrolii
baskalarinin elinde olarak algilansa da, gittik¢e artan kisisel kontrol vardir(Baysal,

19996: 914; Eksi1,1999: 480; Sefil,2000: 11).

Bibace ve Walsh tarafindan hazirlanan modelde hastalik sebebinin iki
basamag1 somut operasyonel donemde sdyle aciklanir: (Rowland ve Holland, 1989:

27; Sefil, 2000: 11)
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Bulagsma dénemi ¢ocuk hastaligi pek ¢ok belirtiyle tanimlanmakta ve fiziksel

temas ile gegecegini diisiinmektedir.

Icsellestirme donemi cocuk hala hastaligin sebebini disaridaki bir nedene
baglamakta, hastaligin nedenini disardan bulasanin igsellestirilmesinin bir sonucu
olarak gdrmeye baslamaktadir ( Ornegin; insanlar disaridaki bakterileri nefes yoluyla

iclerine aldiklari i¢in tstitiirler. ( Rowland ve Holland, 1989: 27; Sefil, 2000: 11).

7—-12 yas arasindaki ¢ocuklar hastalig1 anlar ve tedavinin gerekliligini bilirler.
Hastaliklar1 ve hastaligin gelecegi ile ilgili korku ve kaygilari bulunmaktadir.
Psikosomatik yakinmalar, gece kabuslari, oliim korkular1 vardir. Hastalik ve
hastaneye yatma nedeni ile okula devam edememe de 6nemli bir kaygi nedenidir.
Hastalik ve tedavinin yan etkilerine bagli goriiniimlerindeki degisiklikler ve islev
kayb1 nedeniyle kendilerini akranlarindan farkli goriiniip reddedilebileceklerini
disiinebilirler (Eksi, 1999: 478; Sefil, 2000: 10; Algier, 2000: 51; Akgay, 2004:
185;).

Bu yastaki ¢ocuklar kronik bir hastaliklar1 olsun ya da olmasin kendi yas
grubundan oldukga etkilenirler. Kronik hastaligi ya da yetersizligi olan biitiin
cocuklar zeka olarak normal olmalarina karsin diger saglikli yasitlarindan daha az
basarilidirlar. Bunda tedavinin yan etkileri, az sayidaki degisiklikler, beklentilerdeki
degisiklikler, onyargili yaklasimlar, sosyal uyumsuzluk, hastalik yiiziinden okula
gidilememesi gibi sebepler s6z konusudur. Okuldan uzaklagma, hasta ¢ocuklarda ise
yaramazlik duygusunun gelismesine neden olur ve olgunlagsmalarina sekte vurur.
Devaminda depresyon gelir ve fiziksel sikayetlerin artmasiyla ¢ocuk daha cok
devamsizlik yapar. Bu durum bir kisir dongli yaratir. Dersleri kagirma ihtimali

cocukta endise yaratir (Wasserman, 1994: 490; Sefil, 2000: 11;).

Okul ¢ag1 ¢ocugunun stresle bas edebilmek icin ¢ok farkli yontemleri vardir.
Cocuk bazen ilk tepkileri gecikmis olarak gosterirler ya da ani olarak endige ve panik

ile cevap verebilirler. Bunun disinda psikosomatik sikayetler, kabuslar, gerileme,
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duygusal yipranmalar ya da yetigkin kabullenmesi gibi reaksiyonlar gosterebilirler

(Askin, 1994: 37; Baysal, 1996: 914; Sefil, 2000:12).

Okul ¢ag1 cocuklar1 genellikle kendi hastaliklarinin sebebi ve sonuglari
lizerine zor sorular sorarlar. Ebeveynler genellikle 0zel senaryolar yaratmak
ihtiyacindadirlar. Ciinkii onlar cocuklarina stres yaratacak mesajlar gondermek
istemezler. Ilk karsilasmada bu isleme baslamak ¢ok 6nemlidir. Eger aile genellikle
sorulardan kagma gibi bir yontemi siirekli kullanirsa ¢ocukta soru sormanin ailesini
rahatsiz ettigine dair bir fikir olusacaktir ve bu da ¢ocugun sikintisini arttirir ( Lansky

ve Ark., 1993: 887; Sefil, 2000: 12).

Okul dénemindeki ¢ocuklarda teshis ve tedavinin baslangicinda okul dncesi
cocuklarda rastlanan bazi duygular ve korkular goriilebilir. Ebeveynlerden ayrilma,
yabanci insanlar, farkli bir ¢evre, terk edilme korkusu ve viicut biitlinliigliniin tehdit
edilmesi ¢ocuklarin en biiyiik endisesidir. Cocuklar ¢esitli yollar1 deneyerek stresle
bas etmeye calisirlar ( Agaoglu ve Nogay, 1999: 416; Algier ve Ark., 2000: 50; Sefil,
2000: 12; Akcay, 2004: 185;).

Okul ¢agindaki ¢ocuk bu déonemde hastaliktan ikincil kazanglar elde edebilir.
Bunun sonucu olarak da her istedigini yaptirma, saldirganlik, tedaviyi reddetme
egilimi ve durumundan devamli yakinma gibi davranislar kendini gostermektedir (

Sefil, 2000: 13).

Cocuk, ihtiyaglarmin karsilanmasini saglayacak bagka bir yol bulamadigi
zaman uyumsuz davranislara bagvurur. Sorunlu davraniglar ¢ocugun i¢ ¢atismalarini,
karsilanmayan ihtiyaglarim1 ortaya koymaktadir ( Sefil, 2000: 13; Yavuzer, 2000:
129).

Aile ¢ocugun gercek kisilik gelisimi, gerekse ruh ve beden sagligi agisindan
biiyiik 6nem tagir. Cocugun saglikli aile iligkisinden mahrum olmasi, onun duygusal
gelisimini etkiledigi gibi, bedensel ve zihinsel gelisimine de olumsuz etkide bulunur

( Yavuzer, 1996: 139).
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Yeni kazanilan beceri ve motor faaliyetlerin gegici kaybi, bu kaybi hastaligin
ya da tedavinin bir sonucu olarak gormek yerine kendi kisisel basarisizligina ve
yetersizligine baglayan c¢ocuklarda sikinti yaratir. Bu durum kisinin kontrol kaybi
hissini ve hastaliga karsi hassasiyetinin daha yogun yasamasina yol agar. Cocugun
zihninde i¢ ve dis cevresini kontrol edebilmesine yonelik siipheler dogurur. Kanserli
cocuklarin hastane ortaminda yetigkinler ve tedavi ekibi ile sik sik bir arada
bulunmasi, bu ¢ocuklarin yaslarindan beklenenden daha olgun gdriinmesine neden

olur (Rowland ve Holland, 1989: 528; Biiyiiksahin, 2003: 30; ).

Ergenlik Donemi Kendi kendilerine yeterlilik ve bagimsizlikla ugrasan
ergenler, tedavi ve hastalikla birlesen kontrol kaybi, bagimlilik ve raz1 gelme gibi

hastaligin zorladig1 sartlarla ugrasmaktan korkarlar ( Lansky, 1993: 902).

12 yas ve yukaris1 hastalik beraberinde beden imgesinde diisiis, ruhsal ve
akademik sorunlart getirir. Cocuklar artik olaylar karsisindaki karmasik iligkileri
anlarlar ve deneyim sahibi olmadiklar1 seyler hakkinda diisiinebilir ve duygular
hakkinda konusabilirler. Bu donemde hastaligin kendisi temel sorundur. Bu yas
gurubu hastalarin en yaygin kullandiklar1 savunma diizenekleri yadsima, bagimlilik,

gelistirme ve regresyondur (Akgay, 2004: 185).

Depresyon, geri ¢ekilme ve sikinti en yaygin duygulardir. Baz1 ergenler igin
sozel ifadeler 6nemli iken bazilar1 davranigsal tepkileri daha yogun olarak kullanirlar.
Ilgi, sebepler ve 6nemler iizerine yogunlasirlar. Tedavi hakkinda yeni tedaviler ve

arastirmalar ile ilgilenirler ( Cavusoglu, 1989: 7; Sefil, 2000: 13).

Ergenler icin hastaliin kendisi temel sorundur. Hastalik Oncelikle
bagimsizligin kaybolmasi1 ve gelecekle ilgili planlarin bozulmasi olarak algilanir.
Bunlarin yani sira sag¢ kaybi, kilo degismeleri, yapilan cerrahi miidahaleler, tedaviyle
ilgili kaygilardir. Bu donemdeki kaygilar, bu donemin  psikolojik problemlerin
kaynagini olusturmaktadir. Bunlarin yanmi sira hastalik yasantis1 nedeniyle okul

yasantilar1 da bozulmustur. Izolasyon hissi ve fiziksel gériiniimlerindeki degisiklikler
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okula donmelerini zorlastiran faktorler arasindadir ( Algier, 1994: 51; Lewis, 1996:

96; Agaoglu ve Nogay, 1999: 417).

Ergenlerde dis goriiniisiin degismesi, ergenin kendi beden algilarinin ve
giiven duygusunun gelisimini ve arkadas iligkilerini altiist eder. Baz1 ergenler kiiciik
bir ¢ocuk gibi davranma egilimi gosterirler ve biiyiik bir cogunlugu ise kizginlikla

isyan ederler ( Askin ve Akdag, 1994: 97 Lewis, 1996: 96).

Ergenlerde 6zdeger duygusunun gelisimini etkileyen 6nemli faktorlerden biri
bedensel hastaliklardir. Ergenlerde beden imgesi ile 6zdeger duygusu igigedir. Ergen
icin ¢ok gerekli olan beden narsizmi (6zseverlik) hastalik ile bozulur. Fiziksel
hastaliklar beden bozulmasi, kontroliinii kaybetme ve utan¢ duygularini ortaya
cikarir. Bu ozellikler kronik hastaligi olan ergenlerde goriiliir ve kendilerini degersiz

olarak algilamalarina neden olur ( Askin ve Akdag, 1994: 37; Lewis, 1996: 96).

Oliimciil hastaliga iliskin ortaya ¢ikan duygusal tepkiler arasinda kayg,
korku, caresizlik, depresyon, 6tke ve 6lim korkusu en dnde gelenleridir. Yapilan
arastirmalarda kanserli c¢ocuklarin projektif testlerin uygulanmasi sirasinda
anlattiklar1  Oykiilerde yalmizlik, belirsizlik, ayrilik, o6fke, izolasyon, korku,
engellenme, iiziintii ve 6liim konularini isledikleri okul ve meslege gecis ile ilgili

kaygilara degindikleri saptanmistir ( Gokler, 1999: 921)

Kanser tanist alan ¢ocuk hastalifi ile oldugu kadar toplumun bu sézciige
yiikledigi anlamlar ile de kars1 karsiya kalir. Dernekler ve bilimsel kurumlarin tiim
cabalarina karsin bu tan1 ¢ocugu ailesi, akranlari, ¢evresi iginde damgalamaya devam
eder. ( hastaligi nedeniyle merakli bakiglar, hastaliin ve tedavinin getirdigi
goriiniimdeki degisiklikler ve maske takma zorunlulugu vb. nedeniyle c¢evrede

“farkl1” algilanma) ( Elbi, 1991: 60; Isikhan ve Ark., 1998: 42).

Hastaligin etkileri yaninda, tedavinin de kisa ve uzun dénem olmak {izere
etkileri bulunmaktadir. Kisa donemdeki etkiler, uzun siireli hospitalizasyon, okul

devamsizligi, arkadaslarin kaybi ve fiziksel huzursuzluga neden olan saglarin kayba,
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bulant1, kusma, mukozit ve hastalik ya da tedavi kaynakli agridir. Tedaviden sonra
biliylime geriligi, pubertal (ergenlik) gelismenin gecikmesi, bobrek fonksiyonlarinda
bozukluk ve infertilite (kisirlik) , solunum ve kardiyak problemler, ikincil kanserin
gelisme riskinin farkinda olma, diisiik benlik imaji, kendini digerlerinden farkli
algilama, asagilik ve yetersizlik duygular1 ve psikiyatrik bozukluklar gibi uzun
donem problemleri ortaya cikabilmektedir. Ayrica yine uzun dénemde cocukta
yetigkine bagimliligin artmasi, akranlar ve okul aktivitelerine katilimda azalma,
biligsel problemler, egitimin yarim birakilmasi gibi problemler goriilebilmektedir

(Isikhan, 1998: 216; Agaoglu ve Nogay, 1999: 417, Elgigil, 2007: 40;) .

Uzun siiren hastane yatislarinda ¢cocuklar ¢esitli huy degisiklikleri gosteririler.
Cocuklarda bebeklige dogru bir gerileme olur. Hasta ¢ocuk, olmadik istekleri ile
anneyi bunaltir. Onun hep yaninda olmasini ve kendisiyle ilgilenmesini ister;
nazlanir, mizmizlanir, ilaci reddeder, yemekte giiclik cikarir, aglar vs. hastaneye
yatis, ¢ocugun yasina ve yatis nedenine bagli olarak degisik Ol¢iilerde orseleyici

olabilen bir durumdur. (Y 6riikoglu,1998: 37; Sefil, 2000:7;).

Hastalik tekrari, ilk tan1 konulmasindan daha biiyiik bir krize neden olur.
Cocugun iyilesme umudunu biraz daha azaltirken tedaviye yonelik kaygilar1 artirir.
Bu donemde yeme bozukluklari, kaygi, depresyon, umutsuzluk, O6lime iliskin

korkularin artmasi goriilebilir (Algier, 1994:52, Akcay,2004:185;Gdokler).

Kanser tedavisinde sag kalim oran ve siiresi uzadikca tedavi sonucu gelisen
yan etkilerin goriilme siklig1 artmakta ve tedavinin ge¢ etkileri giderek Onem
kazanmaktadir. Ge¢ etkiler tedavi bitiminden aylar ve yillar sonra ortaya
cikabilmektedir. Tedavide kullanilan kemoterapik ajanlar kadar radyoterapi de,
cesitli sistem ve dokulan etkileyerek farkli yan etkiler olusturabilmektedir. Hastanin
yasina, kanser tipine, genetik predizpozan faktorlere ve kullanilan tedavi
protokollerine gore gec yan etkiler de degiskenlik gosterebilmektedir.( Kahraman,
2007:221).
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Cocukluk kanserlerinde yasam olasiliginin %80’lere ulasmast sonucunda,
iyilesen her olgunun 6niinde daha yasayacagi 60-70 yillik bir siire vardir. Cocukluk
kanserini alt eden her hastanin yasaminin geri kalanin1 kaliteli gegirmesi ise ¢ocukluk
cagl kanser tedavisinde goz ardi edilmemesi gereken Onemli bir noktadir.
Yasayanlarin artmasi ile tedavi komplikasyonlari izlenmeye ve dikkate alinmaya
baslamistir. Norolojik, kardiyak, endokrin, kemik, psikiyatrik, 6grenme giicliikleri,
seksiiel ve fertilite (lireme) ile ilgili komplikasyonlar saptanmaya baslamistir. Ayrica
sekonder malignite (ikincil tiimor) gelisme riski de bu hastalarda vardir ( Kahraman,

2007: 222).

Okula Geri Doniis Hastalik bu donem c¢ocuklarinin akademik basarilarini ve
yasitlaryla iligkilerini etkileyebilir. Cocuklar i¢in bu donemde en 6nemli dis diinya
okuldur. Hastalik ¢ocugun okula devamini etkiler (Ozlii, 1996: 9; Sefil, 2000: 14;
Algigil, 2007: 40,).

Okul bagimsizligl, yeni iliskiler kurmay1 ve akademik beceriler elde etmeyi
saglar. Kanser, cocuklarin okula devam etmelerinde ve basarilarinda Onemli
bozukluklara sebep olabilir. Hasta ¢ocugun kisilik ozellikleri olduk¢a Onemlidir.
Olaylarin kendisini etkilemesine izin vermeyen disadoniik ¢ocuklarin, igeddniik ve
ben merkezli ¢ocuklara gére daha az etkilendigi diisiiniilmektedir. Hastalik belirtileri
az olan ¢ocuklar, belirtileri yogun olan ¢ocuklara gore daha ¢ok etkilenirler. Ciinkii
cocugun durumu, hastaligin inkarina izin verebilir. Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarda
uyum iki tiirlii goriilebilir. Ilki hastalifa nasil adapte olacagimi &grenip diger
Ozelliklerini en 1iyi sekilde kullanabilmek, ikincisi ise psikolojik dengeyi
kurabilmektir. Ancak bazi hastalar icin, hastalik ve meydana getirdigi problemlerle
bas edebilmek, hastaligin reddedilmesiyle saglanabilmektedir ( Eksi, 1999: 92; Sefil,
2000: 14).

Kanserli c¢ocuklar oOliim korkusu, digerlerinin tepkileri, yorgunluk
aktivitelerde sinirlanmalar ve bunlarla birlikte tedaviden kaynaklanan dis goriiniis

degisiklikleriyle de ugrasmak zorundadirlar. Cocuklar bu yiizden endiseli ve
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utangactir ve okula devam etme konusuna goniilsliz bakarlar. Cocuk ile ebeveyne
arasindaki bagimli-koruyucu iliski gelistikge okula gitmeme durumu giiglenebilir (

Lansky, 1993: 889; Sefil, 2000: 15).

Okuldan uzun stireli uzak kalma ve tedavinin yan etkileri ( yorgunluk, dikkat
ve konsantrasyonda azalma, tiimoér ya da tedaviye bagli 1Q azalmasi) ¢ocugun
akademik basarisin1 tehlikeye sokabilir. Buna benzer olarak goriiniisteki fiziksel
degisimler ( sa¢ dokiilmesi, kilo degisiklikleri, bir organin ampiitasyonu gibi )
¢ocugun utanmasina, giiliing ve farkli oldugunu diistinmesine sebep olur ve ¢ocugun

sosyal iliskileri bozulabilir ( Rowland ve Holland, 1989: 555; Sefil, 2000: 15).

Klopovich ve arkadaglar1 (1989), okula devam etmenin kanserli ¢ocuk igin
onemli oldugunu gostermede bes neden saptamistir ( Rowland ve Holland, 1989:

556 ; Sefil, 2000: 16 ) :

e Sosyal iletisimi saglamak,

e Morali ylikseltmek,

e Sikilmay1 6nlemek,

e Sayginligi korumak,

e Yasami normalize etmek.

Onemli olmasina ragmen goz ardi edilen duygusal ve davranissal problemlerden
biri de tedavi icin verilen ilaglardir. Ilaglar g¢ocuklart uykulu, kaygih, tiksintili,
depresif ve ajitasyonlu ve cabuk kizan biri yapar. Hastalarin goriiniisiinii degistiren
bazi ilaglar pek ¢ok probleme sebep olur. Neden ilag almak zorunda olduklarini
kavrayamayan ¢ocuklar, 6zellikle kendilerini iyi hissetmediklerinde ila¢ almaya razi
olmazlar, diger ¢ocuklarin kendilerini ilag igerken gdrmelerini istemezler. ilag almak

icin baz1 ¢ocuklar ya tedavi odasina gelmek zorundadirlar ya da bir ebeveyn
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cocuguna ila¢ vermek i¢in okula gelmek zorundadir. Bu tiir farkliliklar herkes gibi
olmak isteyen ¢ocugun kendini farkli hissetmesine sebep olur (Wasserman, 1994:

494; Sefil, 2000: 16; ).

Cocugun hastaligr ile ilgili gercekleri bilmesi, ¢ocugun duygu ve iiziintlisiinii
ifade etmesini ve soru sorma Ozgirliigiini arttirir. Cocuk kendini yabancilasma,
yalmzlik ve izolasyondan korumus olur ( Last, 1996: 293; Lewis, 1996: 1137; Ozlii,
1996:9; Sefil, 2000: 16,).

1.7.9. Kanserin Aile Uzerindeki Etkileri

Hastaya en yakin bireyler olmalari sebebi ile ailenin hasta ile birlikte
hastaligin yaratacagi tim zihinsel ve duygusal gerginlikleri paylasacaklari cok
aciktir. Hastanin verdigi psikolojik tepkilerin benzerini teshis esnasinda ve daha
sonraki donemlerde genellikle ailesi de vermektedir (Baysal, 1993: 274; Askin ve
Akdag, 1994: 34;).

Kanserli ¢cocugu olan aile iiyelerinin, aile i¢i ve dis1 olaylara kars1 bir cevabi
ve birbirleriyle etkilesimi s6z konusudur. Aile iyeleri ortak yasamlarini
bicimlendirirler. Boylece, her ailede farkli bir goriinim kazanan igbirligi ve
dayanisma ortaya c¢ikar. Cocuga hastalik teshisi konuldugunda ailenin diizeni,
tiyelerinin yasam sekilleri yeni duruma gore degisecektir. Kanser tiim ailenin
fiziksel, sosyal, psikolojik dengesini bozarak biiyiik degisikliklere neden olmaktadir.
Kriz durumundaki kisilerde rastlanan korku, 6fke, huzursuzluk, belirsizlik, caresizlik,
yalmzlik gibi giiglii duygular sadece kanserli cocugu degil, ayn1 zamanda tiim aile

iiyelerini de etkilemektedir (Algier, 1994:1).

Aile iiyelerinin en 6nemli gorevlerinden biri de bu degisen ortama uyum
saglayabilmektir. Aile igindeki yasam ve roller kanserli hastanin kendine
bakamamasi ve bakima ihtiya¢ duymasi yiizinden degisir. Ayn1 zamanda aile iiyeleri

kendi sagliklart i¢in yasamlarina devam etmek zorundadirlar. Eger hasta tiim ilgiyi
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tizerine ¢ekerse hastaya karsi kizginlik ve kirginliklar olugabilir. Bunun tersine eger
aile tlyeleri kendi ihtiyaclarina daha ¢ok zaman ayirirsalar o zaman sugluluk
duygular1 olusabilir. Aile i¢inde hastalik hakkinda ac¢ik konugma hem aile hem ¢ocuk
i¢in istenilen bir durumdur. Gizli bir sessizlik uzun siireli olumsuz tepkilere sebep

olabilir ( Lewis, 1996: 1139).

Bazi yazarlar kanserli hastalarin ailelerini ikinci dereceden hastalar olarak
tanimlar ve kanseri de aile hastalig1 olarak degerlendirirler. Hastalarin aileleriyle
yapilan arastirmalarda ailelerin stres, kaygi ve depresyon diizeyleri hastalarininki ile

paralel bulunmustur.

Ailelerin kanser tanisina verdikler tepkiler dort asamada incelenebilir

(Cavusoglu, 1989: 12) :

1. Tanmi Donemi : kanseri ilk duyan ve onun igeriginin farkina varan ailedir.
Ebeveynlerin ilk tepkisi 6lim karsisinda verilen tepkilere benzer niteliktedir.
Genellikle inkar, 6tke, diigmanlik, kendini su¢lama, depresyon ve kabul etme
gibi tepkilerdir ( Blumberg, 1982: 58; Cavusoglu, 1989: 12 ; Eksi, 1999: 480;
Algier, 2000: 51).

Ebeveynler taninin sdylendigi ilk goriismede 16semi/ kanserli kelimelerini bir
kez duyunca bundan bagka sdylenen hi¢bir seyi duymayabilirler. Ebeveynler
yiiksek diizeyde stres altinda olduklarindan duygularinin en yogun oldugu bu
donemde siklikla verilen bilgileri anlamazlar ve hatirlamada basarisizlik

gosterirler (Cavusoglu, 1989: 13; Gokesmeoglu, 1995: 3; Algier, 2000: 51; ).

Bu nedenle ebeveynlere c¢ocugun durumuna gore anlasilabilir kisa bilgilerin
verilmesi hatirlamayi arttirir. Verilen bilgilerin anlagilmazligini azaltmak igin her iki
ebeveynle birlikte goriisiilmesi gerekmektedir. Ebeveynlerin bu asamada rahat soru
sormalar1 korkularini, endiselerini ve duygularini paylagmalari i¢in tesvik edilmeleri

onemlidir ( Algier, 2000: 52; Cavusoglu, 1989: 13).
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2. Tedaviye Cevap ( Remisyon ) Donemi : Tani kesinlestikten sonra hastaliga
kars1 tiim viicudun cevap vermesi amaclanir. Bu donemdeki aileler genellikle
inkar, depresyon gibi tepkiler gdsterirler. Bu tepkilerin temelinde hastaligin
tekrar etmesi korkusu yasanmaktadir. Bu donemde ailelerin kanserli
cocuklarni asir1 koruduklari, bagimliliklarini destekledikleri ve serbest
disiplin uyguladiklar1 goriilmiistiir. Ebeveynlerin bu tepkileri hastaligin
tekrarlayacagi korkusundan kaynaklanmaktadir. Bu donemdeki cocuklari
asir1 korumak, okul ve akranlarindan uzak tutmak hasta ¢ocuk roliinii
desteklemekte ve onun fiziksel ve duygusal gelisiminin engellemektedir. Bu
nedenle kanserli ¢cocugun hastaliktan 6nceki yasam diizenine donmesi igin
ebeveynler tesvik edilmelidir (Cavusoglu, 1989: 14; Eksi, 1999: 481; Algier,
2000: 52; Yokaribas, 2003: 13 ).

3. Hastahgin Tekrarladig: (Relaps) Donem: hastaligin tekrarlamasiyla birlikte
cocuk 6lim olasiligt ile yiiz yiize gelir. Hastaligin tekrarlamasi ve kotii seyir
gosteren ¢ocuklarin ailelerinin gerginligi artar ve aile yeniden krize girer. Bu
asamada da sok, inkar, 6fke, keder, korku ve depresyon duygular1 goriilebilir.
Cocuk yeniden tedaviye cevap verse bile tekrar asla mutlu olamadiklar
belirtilmistir  (Cavusoglu, 1989: 15; Eksi, 1999: 482; Algier, 2000: 52;
Yokaribag, 2003: 13 ).

4. Son Donem (terminal) : Bu donem hastaligin tekrarladigi donemin devami
gibidir. Tedaviye cevap alinamadiginin kesinlesmesiyle birlikte depresyon,
umudun kaybi ve kaginilmaz sonu kabullenme tepkileriyle karakterize olan
yogun keder donemidir. Bu asamada ebeveynlerin tiim tedavinin ya da evdeki
bakimin sonlandirilmasina karar vermeleri konusunda desteklenmeleri
gereklidir ( Cavusoglu, 1989: 16; Eksi, 1999: 482; Algier, 2000: 52;
Yokaribag, 2003: 13 ).

Ebeveynler baslangictaki kaygi ve giiceniklik durumunun ardindan derin bir

yetersizlik, sucluluk, depresyon, asirt koruyuculuk, diiskiinlik ve c¢ocugun
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sorunlarin1 ve kendilerinin duygusal gli¢liiklerini inkar ve hastane elemanlarini
suclama egilimi gosterirler. Genel olarak bu tepkiler zamanla gercegi kabullenmeye
ve ¢ocuk i¢in uygun ve esnek sinirlar olusturmaya dontsiir. Agikga goze ¢arpan ve
belirgin olan fiziksel kusurlar1 kabullenme kimi ebeveynler i¢in olduk¢a glictiir.
Ruhsal sok ve utang duygular ile yetersizlik, ¢aresizlik, suclayicilik ve ¢ocuga karsi
sogukluk, reddedici duygu ve tutumlar da bu ebeveynlerde az degildir ( Askin ve
Akdag, 1994: 38).

Hastaligin 6grenilmesiyle cocugun verdigi tepkiye benzer tepkiler veren aileler
hastalikla ilgili baz1 sorunlar yasarlar. Aileler ile ilgili aragtirmalar genellikle anneyi
odak noktasi almistir. Annelerde yiiksek oranda kaygi ve depresyon olgular
bildirilmistir. Bu ailelerde evlilik ile ilgili sorunlar fazlaca goriilebilir. Calisan
annenin is durumu bozulabilir. Hastaligin getirdigi ekonomik yiikiin yaninda
kendilerine ayiracak zamanlar1 yoktur, seyahat ozgiirliikleri kisitlanir. Ailenin bu
sorunlardan etkilenme diizeyi ¢ocugun hastaligi kabullenmemesine, psikolojik sorun
cikarmasina neden olur. Hasta bir ¢ocugu yetistirmeye uyum saglayabilen aileler,
cocuk tizerinde gerekli ve gercekei sinirlamalar getirirler. Boylece aileler, ¢ocugun
kendine bakimini, okul diizenini etkiler ve yasitlariyla iligkisini gelistirirler (Baysal,

1993: 274).

Hasta ¢ocuklarin kardesleri de bu durumdan etkilenirler. Ebeveynlerin hastalik
nedeniyle sik sik evden ayrilmalari, yeni aile kosullarina uyma, ailenin hasta kardese
olan ilgisini kiskanma ve kizginlik, hasta kardesin bakimini {istlenme gibi sorunlarla
karsilagirlar. Hasta olan cocuklarin aile ve kardesleri, yasadiklari sorunlarinin
nedenlerini, hasta olan ¢ocuga degil de baska nedenlere baglama egilimindedirler.
Bir¢ok c¢alismada ailelerin g¢ocuklariyla hastalik konusunu konugsmada isteksiz

olduklar1 goriilmiistiir. Hastalig1 bilmenin ¢ocuguincitecegini diistinmektedirler.

Oysa onemli olan sadece gercegin ve duygularin paylagimidir. En iyi

miicadele yontemi hastalik ile ilgili egitimdir. Uyumu arttirmanin bir yolu da ¢ocukla
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hastalik ve kendi diisiinceleri lizerinde konusmaktir ( Baysal, 1993: 274; Erden,
1996: 20; Erden, 1996: 20, Eiser ve Morse, 2001: 251;).

1.7.10. Hastahgin Cesitli Donemlerinde Ailenin
Verdigi Tepkiler

Hastalik ¢ocugu oldugu kadar aileyi de sarsan ve travmatik olacak sekilde
aileyi etkileyen bir durumdur. Ailede ¢ocugun agir hastalig: ile birlikte, sevilen
kisinin kayip ihtimalinin verdigi tehdit, ¢aresizlik ve sugluluk duygulari ortaya ¢ikar.
Hasta gibi, aile de hastalig1 inkar, inanmama ve yanlig teshis konusunda 1srar etme
gibi sliregler yasayabilir. Yani bu durumun kabul edilebilmesi, aile i¢inde yeni bir rol
dagilimi yapilmasii gerektirir. Krizi basariyla karsilayamayan ailelerde siklikla
depresif belirtiler gosteren bireyler goriilebilir. Hasta kadar ailede ortaya ¢ikan bu
duruma uyum saglayamazsa tedavi gecikir ve hasta tedaviden daha az fayda goriir .(

Cavusoglu, 1989: 12; Algier, 1994: 52,; Gokesmeoglu, 1995: 3).

1.7.11. Yasam Kalitesi

Yasam Kalitesi Kavraminin Kaynagi ve Yayilmasi Son yillarda, 6zellikle gelismis
toplumlardaki bilim ve yonetim cevrelerinin, ilizerinde yogunlastiklart alan olarak,
yasam kalitesi kavramiyla sikca karsilasmaktayiz. Kavramin igeriginde ¢esitli halk
katmanlarinin mutlulugu ve esenliginden, cevresel kalite ve ekolojik yapilara de
uzanan c¢ok c¢esitli ve seckisel degiskenler yumagi bulma olanag vardir. (

Karamanoglu, 1999: 18).

Genis kavram zenginligini barindiran yasam kalitesi arastirmalar1 {i¢ yonden
yararli olmaktadir. Birincisi, bireysel kalitenin teknik veri sistemleri ve siiregleriyle
saptanabilmesinin verdigi kolaylik, ikincisi, sosyal ¢evrenin bireye olan etkilerinin

anlasilmasi ve bu etkilerin toplum planlamacilar1 tarafindan uygulamaya aktarilmasi
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olanagi, iiciinciisii, bireyin yasantisin1 algilamasina ve doyum bulma siireglerini

tanimasina katkisidir ( Karamanoglu, 1999: 18).

Kaliteli yasamin ne oldugu yillarca filozoflarin temel tartisma konusu
olmustur. Polonyali filozof Tatarkiewicz, tarih boyunca mutluluk kavramina farkl
bakis agilarini incelemis ve mutluluk kavraminin, giiniimiizden 2000 yil once
yayginlasmaya basladigini gormiistiir. Ilk zamanlarda mutluluk, yalnizca basar
anlaminda kullanilmis daha sonralar1 antik ve ortacagda kavram, insanin miikemmel
durumu ya da en yiiksek seviyede erdem ve giizelliklere sahip olmasi olarak
tanimlanmistir. Modern ¢agda ise doyum i¢in mutlulugun yeterli olmadigi iizerinde
durulmustur. Tatarkiewicz, kavrama iliskin daha onceki diisiinceleri diglamaksizin,
mutlulugun, doyumun bir ¢esidi oldugunu belirtmistir. Tatrkiewicz’in mutluluk
tanimi, giiniimiizde gecgerli olan yasam kalitesi kavraminin tanimini da igerir ( Kurt,

2005: 18).

Tarihsel perspektifle baktigimizda, yasam kalitesi Oncelikle ekonomi
bilimlerinde; esenlik, yasam diizeyi ve kalkinma kavramlarindan hemen sonra ortaya
ciktigin1 ve ekonomik kalkinmayr kisi basi Olgiitleriyle 6lgen yaklasimin, daha
geligmis bir anlayisini yansittigini goriiyoruz. Ekonomistler esenlik kavrami iizerinde
durmuslar ulusal iiretim gibi gostergeleri, gelir ve satin alma giiciinii kullanmislardir.
Ekonomistlerin yaklagimi, yagsam kalitesinin, yasam diizeyi kavramina ¢ok yakin bir

anlamda ele alindiginm diisiindiirmektedir (Kurt, 2005: 18).

1960’1 yillarda Cantril ve Free tarafindan yonetilen Uluslar arasi Sosyal
Arastirma Enstitiisii adina, Uluslar aras1 Aragtirma Enstitiisiiniin 30 subesiyle birlikte
yiiriittiigii “Insan Gereksinimlerinin Ve Doyumunun Biitiinciil Degerlendirilmesi”
isimli ¢alisma ile yasam kalitesi kavraminin sosyal bilimlere dogru yayildigi

gozlenmektedir(Karamanoglu, 1999: 19).

Sosyologlar, ekonomistlerin iizerinde durduklar1 ulusal iiretim, gelir, satin
alma giicli gibi gostergelerin, yasam kalitesi kavramini degerlendirmede yeterli

olmayacagini ve calisma, barinma ve sosyal durumun da ele alinmasi gerektigini
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savunmuglardir. Sosyolojik agirlikli yaklagimlarda, yasam kalitesi kavrami, yasam

bicimi kavramiyla benzerlik gostermektedir (Yokaribag, 2003: 15).

1970’11 yillarda, yasam kalitesi konusunda psikolojik agirlikli ¢aligmalarin
hizla ¢ogaldigim1 gérmekteyiz Psikolojik nitelikli ¢alismalarda, yasam kalitesinin
islevsel degerlendirilmesi, genellikle bireyin yasami hakkinda sahip oldugu dogrudan

ve dolayl algis1 lizerine temellenmektedir (Aslan, 2000: 14).

Psikologlar, sosyal durumun iyi olmasinin daha iyi subjektif esenlik ile
mutlaka paralellik gostermeyeceginin, subjektif esenligin, objektif calisma ve
barinma durumlarinin Gtesinde, calisma ve barinma durumlarindan doyum bulup

bulmama ile iliskili oldugunu belirtmislerdir (Karamanoglu, 1999: 19).

Sonug olarak yasam kalitesi; objektif durumlarin 6tesinde bireyin kendi
yasamina iligkin doyumu ve mutluluk durumu ile iliskilidir. Bir bagka deyisle yasam
kalitesi, bireyin kendi yasamina iliskin subjektif doyumdur. Kaliteli bir yasam ig¢in
neyin gerekli oldugunu saptamaya yonelik yapilan bir¢ok ¢alismada, bireyin objektif
yasam durumlar1 uygun olmasa da yasamlarindan doyum bulabildikleri saptanarak,

bu goriis desteklenmistir (Yokaribas, 2003: 15).

Yasam Kalitesi Kavramm ilk bakista basit bir kavram gibi gériinmesine ragmen,
olduke¢a genis kapsamlidir. Bu kavram, yasamda nelerden zevk aldigimizi, ne olmak

ve nasil yasamak istedigimizi ifade eder (Karamanoglu, 1999: 19).

Yasam kalitesi kavrami, 1960’l1 yillarda ABD’de politik tartismalardan kaynagini
alan ve o yillardan sonra da kullanimi yayginlasmaya baslayan oldukca yeni bir
kavramdir. 1960’11 yillarda ABD’de, yasam kalitesinin diizeltilmesi hiikiimet igin
birinci hedef olarak kabul edilmis ve oncelikle daha iyi bir yasam kalitesi i¢in daha
fazla esenlik saglayacak materyaller olduguna inanilan gelir/kazang, egitim, saglik ve
barinmay1 igeren objektif yasam durumlarinin iyilestirilmesi yoniinde caligsmalar
yapilmistir. (Leff J, 1996: 64; Bobes J, 1997: 169, Brown I, 1997: 7743, ,Kizilci,
1997: 9, Lenz G, 1997:227; Jocovic A, 2002:461).
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Yillar boyu, arastirmacilar, yasam kalitesiyle ilgili ¢esitli tanimlar
yapmuslardir. Ik olarak 1970’lerde Amerikali bir psikolog olan John Flanagan
tarafindan tanimlanan yasam kalitesi, kronik hastaliga sahip olan gruplar igin
uyarlanmistir. Arastirmacilarin ¢ogu yasam kalitesini; mutluluk, doyum, uyum olarak
tanimlamiglardir ve yasam kalitesi kavrami; yasam doyumu, yasam memnuniyeti ve
mutluluk ile es anlamli olarak kullanilmistir. Yasam kalitesi, bireysel iyilik halinin
bir anlatimidir ve yasamin farkli alanlarinda 6znel bir doyum ifadesidir. Yasam
kalitesi aile, is yasami ve sosyoekonomik kosullari i¢cermekle birlikte; bireyin
hedefleri, beklentileri, umutlar1 ve diisleri ile gercekler arasindaki farkliligi yani
bireyin hedefleri, beklentileri, umutlar1 ve diigleri gercekler arsindaki farkliligi yani
bireyin giinlilk yasamindan aldigr doyum ve iyilik algisin1 da igermektedir. Revicki
yasam kalitesini sdyle tanimlamislardir; “Insanin deneyimlerinin genel bir siralamast,
birinin her yonden tamamen iyi olmasini anlatir. Bu kisisel beklentilerle mukayesede
subjektif fonksiyonlar {izerine temellenen 6nemi igerir ve 6znel deneyimler, statiiler
ve algilar tarafindan tanimlanir. Yasam kalitesi kisiseldir ” (Arslan, 2000: 13; Kurt,

2005: 17).

Diinya Saglik Orgiitii 1980’lerin basinda yasam Kkalitesinin ol¢iimii ve
kavramsallasmasi igin bir calisma baslatmistir. Diinya Saglik Orgiitii’niin Yasam
Kalitesi Calisma Grubu 1986 yilinda yasam kalitesini * bireylerin; yasadiklar kiiltiir
ve deger sistemleri i¢cinde ve hedeflerine iliskin, yasamdaki kendi pozisyonlarina
bakis agilari, beklentileri, standartlar1 ve endigeleri “olarak tanimlamistir ( Erdem,

1999: 5; Yokaribas, 2003: 16).

Kaynaklara gore, yasam kalitesini; Patrick ve Erickson, 6liim ve yasam
siiresi, Ozirliilik, fonksiyonel durum, sosyal, psikolojik veya fiziksel sagligin
algilanmast ve sosyo-kiiltiirel olumsuzluklar1 igeren temel bir kavram olarak,
Hornquist; fiziksel, psikolojik, sosyal aktivite, maddi ve yapisal alanda memnuniyet
ve gereksinim duyulan memnuniyet ve kendini gergeklestirme olmak iizere 4 farkl
kavramla agiklanmis, Bertero ise; bagimsizlik(otonomi), sevme(sevgi) ve esenlik
olmak iizere sosyolojik agidan ele alarak 3 kavrama temellendirmistir (Kostak,

2003: 17).
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Ganz’m (1995) calismasinda belirttigi gibi; son yillarda iki arastirma grubu
tarafindan, genel olarak kabul gdren iki yasam kalitesi tanimi1 benimsenmistir. Bu
tanimlardan birincisi; yasam kalitesi bir biitiin olarak yasamin subjektif
degerlendirilmesidir. Ikincisi ise; yasam Kkalitesi, hastanin simdiki fonksiyon
diizeyine karsin ne algiladiginin degerlendirmesi olup doyumunu igermektedir.

(Kizilei, 1997:7; Arslan, 2000: 13;)

Birinci tanim 6l¢iimiin subjektivitesi ve bir global degerlendirmenin énemini
vurgular. Ikinci tanim ise, yasam kalitesi degerlendirilmesinin &znelligine bireyin su
andaki saglik durumuna verdigi oncelik ya da degere dikkati ceker. Ornegim; aym
fonksiyonel yetersizlige sahip iki kisi, kendi saglik durumlarini farkli degerlerde

ifade edebilirler ( Kizilci, 1997:7).

Abraham Maslow 1960’11 yillarda Maslow’un Gereksinmeler Kademelenmesi
Kuramimi gelistirmistir. Bu kuram insanin islevlerini yerine getirmeleri ve
yasamlarini slirdirmedeki gereksinmeleri arasinda zorunluluk derecesi bakimindan
besli bir kademelenme Onermektedir. Bunlarin en temel olan1 fizyolojik
gereksinmelerdir. Hava, su, gida uyumak vb. gibi yasamin siirdiiriilmesi i¢in
karsilanmas1 mutlaka gerekli olan gereksinmelerdir. Ikinci kademede giivenlik
gereksinmeleri  gelmektedir. Tim fizyolojik  gereksinmeler karsilanmaya
basladiginda giivenlik gereksinmeleri ortaya ¢ikar. Bu gereksinme, i¢inde yasanan
cevrede kararliligi ve tutarlilg saglar. Uciincii diizeyde sevgi ve ait olma
gereksinmeleri yer alir. Insanlarin iginde bulundugu toplumda kendilerine gerek
olduguna, sevildiklerine ve yalniz olmadiklarina inanmalar1 gereksinimidir. Bu
diizeydeki gereksinme karsilandiginda sayginlik gereksinmesi ( ego gereksinmesi)
ortaya ¢ikar. Kendisine saygisin1 korudugunda bagkalar1 tarafindan saygi gérdiiglinde
kisinin kendisine giliveni artar. En iist diizeyde kendisini gerceklestirme gereksinmesi
yer alir. Maslow bunu, insanlarin gergeklestirmek icin dogduguna inandigi isi
gergeklestirmesi olarak tanimlamaktadir. Bunu gergeklestirmedikge insan kendisini
huzursuz hissedecek, stres altina girecektir. Her bireyin bir {ist kademedeki
gereksinmeyi duymasi igin bir alt kademe gereksinmelerinin karsilanmis olmasin

gerekli goren Maslow , bu nedenle bir toplumdaki gereksinme kademelenmesini
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piramitle temsil eden grafiklere basvurmustur. Bireyin saglikli olabilmesi igin tiim bu
gereksinmelerin dengeli bir bigimde ve sirasiyla karsilanmasi gerekmektedir.
(Maslow A, 1968, 67; Andreasen NC, 1983:27; Tuynman-Qua H, 1992: 43; Gill T,
1994: 620; Brown I, 1997:7741; Akdeniz C, 1999:104; Topsever P, 1999: 29, )

Eiser ve Morse (1997) gore yasam kalitesi kavraminin taniminda birkag

anahtar kavrama goz atmak gerekir;

Ik kavram, yasam kalitesinin(QoL) bireylerin sadece kendi sahip olduklar1 goriis
acilarindan belirlenebilir olmasidir. Yani yasam kalitesi (QoL) aktiiel yasam tarzi,
geemis deneyimler, gelecekle ilgili emeller, hayaller ve tutkulara dayanir (Eiser ve

Morse, 2001: 249).

Ikinci kavram, yasam kalitesi (QoL) birkac alan1 birden igine alan disiplinlerarasi
genel bir kavramdir. Diinya Saglik Orgiitii (WHO) tarafindan ileri siiriilen bu alanlar,
-sadece bir hastaligin ya da engelliligin- zayifligin bulunmamasi degil — aym
zamanda fiziksel, zihinsel ve sosyal olarak tamamen iyi olmay1 (well-being) icine

alir (Eiser ve Morse, 2001: 249).

Uciincii kavram, yasam kalitesi (QoL) bu alanlarin i¢inde hem objektif hem de
subjektif goriis acilarini igerir. Yasam kalitesinin (QoL) objektif degerlendirilmesi,
birey bireysel olarak ne yapabilir sorusuyla ilgilenir. Yasam kalitesinin subjektif
degerlendirmesi ise yagam kalitesinin bireysel degeri (6nemi) ile ilgilidir.((Eiser ve

Morse, 2001: 249).
Maeland (1996) yasam kalitesini dort baslikta ele alir:

e Mutluluk olarak; emosyoinel durumlar1 igeren bireysel deneyimlerin hissi

boliimiiniin ifade edilmesi,

e Doyum olarak; akilsal ve entelektiiel durumlari iceren bireysel deneyimlerin

algisal boliimiiniin ifade edilmesi,
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Doyum gereksinimi olarak; bireyin iyi yasam deneyimlerinden Once

doyurulmasi gereken farkli gereksinimlerinin ifade edilmesi,

Biiylimeyi ve gelismeyi giiclendiren kendini gergeklestirme ( Karamanoglu,

1999:22).

Edlund (1995) yasam kalitesinin genellenemeyecegini, farkli anlamlar1 oldugunu

belirtmis ve bunu bes baslikta ele almistir ( Karamanoglu, 1999: 23; Eiser ve Morse,
2001: 253).

1.

Bireysel amaclarin tatmin edilmesi anlaminda yasam kalitesi: Bu goriisiin
kaynag1 eski Yunanlilardir, ¢cagdas yorumu ise Maslow tarafindan yapilmis,
tarihte belli donemlerde “ben kavrami”, “narsizm kiiltiiri”, “emperyalist
kisilik”, “kisinin kendini tatmini” gibi farkli kliselerle ifade edilmistir. Burada
“olabildiginin en iyisi ol” disiincesi ile yasam kalitesi kavrami, kendini

yiiceltmek, tatmin etmek anlaminda kullanilmaistir.

Normal bir yasam siirdiirebilmek anlaminda yasam Kkalitesi: Genelde
yasam kalitesi kavraminin, normal bir yasam ile esanlamli oldugu diisiiniilse
de ikisi de farkli anlamdadir ve yasam kalitesi kavrami toplumdaki bireylerin
sayis1 kadar cesitlilik-farklilik gosterir. Ideolojik anlamda normalligi, yasam

kalitesi baglaminda en ¢ok kullanilan alan kuskusuz politikadir.

Bireyin toplumdaki yeri anlaminda yasam Kkalitesi: Yasam kalitesi
kavrami bireyin toplumdaki yeri anlaminda da kullanilmaktadir. Yasam
kalitesi baglaminda, toplumda iyi konumda olmak birgok potansiyel anlami
icerir. Baz1 arastirmacilara gore, toplumda iyi konumda olmak ve yasam
kalitesiyle esdeger tutulan bireysel yararlilik, bireyden bireye farklilik

gosterir.
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4. Mantikh insan anlaminda yasam kalitesi: Yasal olarak mantikli insan,
karar verme aninda objektif olarak ger¢egi duyumsayan kisidir. Saglik
alaninda mantikli insan goriiniisii, farkli agilardan ele alinmakta, bir¢ok saglik
profesyoneli, objektiviteyi géz Oniine almaksizin, kendi politik ve sosyal
goriisleri ifade eden tarafin diislincelerini savunmaktadir. Yani, bireylerden
objektif, adil ve mantikli insan gibi davranmalar1 beklenmekte, ancak saglik
profesyonelleri mantikli insani, kendi diisiincelerine uyan kisi olarak

algilamaktadirlar.

5. Bireysel goriis olarak yasam kalitesi kavrami: Yasam kalitesi kavraminin
bireysel goriisiinde subjektivite hakimdir. Burada yasam kalitesi her bireyin
tanimladig1 bir olgudur. Devlet politikacilar1 genellikle, saglik hizmetleri
kararlarin1 toplumsal konuma gore verme egilimindedirler. Politikacilar,
toplumsal yararliliga gore, amaclanan tedavinin nasil sonuclanacag ile
ilgilenirler. Sigorta sirketleri, yasam kalitesini bireysel yararlilik agisindan
degerlendirirler, ancak hastanin ne zaman normal yasama ddnebilecegi ile
daha fazla ilgilenirler. Onlara gore normal yasam demek, sigorta primlerini

odeyebilmek demektir.

Edlund’a gore, yasam kalitesinin farkli ideolojilerini degerlendirirken; soyut
anlamda, herhangi birinin digerinden iistiin oldugunu gostermek miimkiin degildir.
Bir ideolojinin digerlerinden iyi olup olmadigini belirlemek i¢in, her birinin tek tek
ele alinip uygulanmasi ve degerlendirilmesine gereksinim vardir. Ciinkii , yasam
kalitesi kararlar1 duruma 6zeldir, duruma gore karar verebilmek, her karar1 farkl
acilardan ele almay1 gerektirir. Bu acilar, sosyal, ekonomik, ahlaki, bireysel ve hatta
politik de olabilir. Hangi ideolojinin en iyisi oldugunu belirlemek i¢in, klinik durum
ve bireyin Ozellikleri de goz Oniine alinmalidir (Karamanoglu, 1999: 23; Eiser ve

Morse, 2001: 253;).
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Naess (1994), yasam kalitesinin 6l¢iilmesinde doyum ve mutlulugun ayri ayr ele
alimmasi ve Olgiilmesi gerektigini, ¢linkii her iki kavramin da birbirinden farkli

oldugunu savunmustur. ( Eiser ve Morse, 2001: 253 ).

Bir biitiin olarak yasam kalitesinin oOl¢iildiigii bazi calismalarda, yash ve
eriskinlerde mutlulugun, geng eriskinlere gore daha diisiik seviyede oldugu, ancak
yas artis1 ile birlikte, yasamin algisal degerlendirilmesini gosteren, doyum

seviyesinin yiiksek oldugu saptanmstir ( Eiser ve Morse, 2001: 253).

Berteré (1993), yasam kalitesini sosyolojik agidan tanimlamis ve bu tanimi
bagimsizlik (otonomi), sevme (sevgi) ve esenlik olmak tizere {i¢ kavram f{izerine
temellendirmistir. Berterd, yasam kalitesi kavramini, olumlu yasam davranislari

olarak genis bir boyutta ele almaktadir ( Wilson, 1995: 61):

Berter6’ye (1993) gore olumlu yagsam davranislarinin iki alt boyutu kisiler arasi
iligkiler ve bagimsizliktir. Kisiler arasi iligkiler ve bagimsizlik boyutlar1 altinda
birbiriyle etkilesen giivenlik, destek gorme, bilgi ve konusabilme boyutlar
bulunmaktadir ( Wilson, 1995: 61).

Olumlu yasam davraniglari; sevme kelimesi iceriginde, yasama umuduna sahip
olma, su andaki yasamina ve yasaminin her dakikasina deger verme, bes duyunun
timi ile c¢evreyi duyumsayabilme, bedenini kullanabilme, kendini enerjik
hissedebilme, bagimsiz hissetme, insancil duygularla donanarak kendini giiglii
hissedebilme, kisaca yasama sevgisiyle dolu olabilme yetenegidir. Olumlu yasam
davraniglarinin iki temel niteligi kisilerarasi iligkiler ve bagimsizliktir ( Kostak, 2003:

17).

1. Kisilerarasi iliskiler Cesitli seviyelerdeki kisilerarasi etkilesimi ifade eder.

1. asama; kari-koca, erkek-kiz arkadas yada cocuklar-anne/baba tarafindan

temeli olusturulan sevgi-sevmedir.
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2. asama; arkadaglar, is arkadaslar1 ve akrabalar arasinda kurulan arkadas

iligkileridir.

3. asama; saglik personeli ve saglam/hasta birey arasindaki iliskidir. Uygun
kisiler arasi1 etkilesim, arkadaslara sahip olmay1 gerektirir. Arkadas her seyin
iistiinde, duygular1 paylasabilen, kabul edebilen, destek verebilen ve yardim

edebilen kisidir ( Kurt, 2005: 18).

Kisilerarasi iliskilere bakis acis1 farklidir. iliskilerin tiim seklinde etkilesimde
bulunulan kisiler tarafindan desteklenecegini bilme ve kendini giivende hissetme
son derece Onemlidir ve bu duygular kendini giiglii hissetme ve yasamini
stirdiirmek i¢in ¢aba gostermenin kaynagidir. Olumlu kisiler arasi iliskiler kisinin

yasamina deger katar ( Kurt, 2005, 19).

2. Bagmsizhik bireyin kendi kararlarini kendisinin verebilmesi anlamina gelir.
Bagimsizlik bireye 6zeldir ve giiglii olma, giivenilir bilgi saglama, gevresel
olaylara duyarli olma, kendi kendini kontrol edebilme yetenegine sahip olma,
insani degerlere sahip olma ve agik goriislii olmayr gerektirir ( Kurt, 2005:

19).

Yasam kalitesinin kisilerarast iligkiler ve bagimsizlik boyutlar1 altindabirbiriyle
etkilesen giivenlik, destek gérme, saygi gérme, bilgi ve konusabilme alt boyutlari

vardir (Kurt, 2005: 19).

3. Giivenlik Birey diger insanlarla iyi iliskiler i¢inde oldugunda kendini
giivende hisseder. Bu iliskiler, birey icin destek ve saygi gérme iizerine
temellenmis olmalidir. Giiven hissi, bireyin diger insanlarla konusabilmesi ve
onlar1 dinleyebilmesi gergegine dayanir. Giivenlikte diger énemli nokta da,
bireyin gilivenilir bilgiler elde etmesidir ki bu, kendi durumu hakkinda saglikli

karara varmasini etkiler (Kurt, 2005:19).
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4. Destek gorme Onemli bir nitelik olan destek, kisilerarasi iligkilerde oldukga
fazla rol oynar. Bireyin kendini giivende hissetmesi ve baskalart ile
konusabilmesi destek i¢in temeldir. Bu destegi hissedebilmekte, bakima

gereksinimi olan birey i¢in ¢ok dnemlidir (Kurt, 2005:19).

5. Saygi géorme Saygi, yasam kalitesinin tiim boyutlarinin temelidir. Saygi,
insani degerleri yitirmeden, bireyi oldugu gibi kabul ederek ona deger
vermedir. Saygi, hastalik, 6liim ve ¢evresindeki her seyin bilincinde olarak,
bireyin kendi yasaminin sorumlulugunu yiiklenebilmesinin 6nemini ifade

eder. Burada bilgi ve konusabilmenin biiyiik 6nemi vardir (Kurt, 2005:19).

6. BilgiBilgi, giivenlik, destek, saygi, dolaysiyla kisileraras: iliskiler ve
bagimsizlig: etkileyen oldukg¢a 6nemli bir niteliktir. Giivenilir ve dogru bilgi,
bireyin bakis agisinin ve karar verebilme yeteneginin esasini olusturur (Kurt,

2005:19).

7. Konusabilme yasam kalitesinin son boyutudur. Konusabilme, dikkatli bir
sekilde, cesurca ve sabirla dinlemeyi de igerir. Saglik personeli-saglam/hasta
birey, hasta yakinlari, kar1 koca arasinda etkili konusabilme karsilikli saygi ile

basarilir (Kurt, 2005:19).

Bertore’ye ( 1993) gore yasam kalitesi; yasam1 yorumlayis ve algilayista bireyin
kendi tarzimi gelistirmesi ve bununla sekillenen yasam felsefesi, diinya goriisii,
degerler, hedefler, ilkeler, inanclar, tutkular, duygular ve mantikla yasayabilmesidir

(Wilson, 1995: 62; Kostak, 2003: 18, ).

Sonug olarak yasam kalitesi kavrami
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e (Cok boyutludur.

e Zaman i¢inde degisim gosterebilir.

e Birey ve cevresi ile olan etkilesimlere baglidir.

e Bireylerin beklentileri ve yasamlarindaki olaylarla ilintilidir.

e Olumlu olaylar yagsam kalitesini arttirir, olumsuz olaylar yasam kalitesinin

dustirtir.

e Ayni olayin yasam kalitesine etkisi bireylere gore farklilik, hatta ayn1 bireyde
farkli zamanlarda fakli seyleri ifade edebilir (Wilson, 1995: 62; Kostak,
2003: 18;).

1.7.12. Kanser ve Yasam Kalitesi

Kanser kelimesi; anksiyete ve korku gibi negatif duygular uyandiran bir
kavram olarak goriilmektedir. Diger hastaliklarin dldiirmeyecegine iliskin bir kani
olmamasina karsin bu hastalikta; korku, sinirsiz ac1 ¢ekme ve hastaligi konugamama
gibi durumlar siklikla goriiliir. Hastanin yasadigi giicliikler, maddi harcamalarin
artmasi ve hasta bireye bakma zorunlulugu sonucu sosyal durumda bozulma gibi
nedenlerle ailenin diger iiyeleri de kanserden etkilenmektedirler. Bu nedenle kanser
bakiminin psikososyal boyutlarinin en Onemli hedefinin hastanin ve ailenin

gereksinimleri oldugu diisiintilebilir (Kizilci, 1997: 19; Aslan, 2000: 17; Kurt, 2005:
20).

Kanser tanisinin konulmasi, birey ve ailesi i¢in travmatik bir deneyimdir.
Diger hastaliklara gore kanser, bireyin gilinliik yasam dengesinin daha da bozarak,
bireyi ve ailesini fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik vb. her alanda

etkileyebilmektedir. Kanser, birey i¢cin uym mekanizmalarinin etkilenmesi, gelecege
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yonelik planlarin bozulmasi, giiciinii yitirme gibi anlamlar tagiyabilmektedir. Bu

durumda bireyin yasam kalitesi azalmaktadir ( Kurt, 2005: 20).

Yasam kalitesi, hayatta kalmanin birinci oncelik oldugu durumlarda dahi,
kanser hastalarinin tedavisinde goz Oniine alinmasi gereken 6nemli bir konudur (

Crawford, 2004: 363; Oz, 2006: 24).

Hastaligin ve tedavinin sonucunda yasam kisaldiginda ya da cekiciligini
kaybettiginde, baz1 fonksiyonlar bozuldugunda, yagsamin uzamasi beklenirken énemli
olan, elde edilen sonuglar ile vazgecilen degerler arasinda kisinin kendini nasil

degerlendirecegidir ( Oksiiz, 2005: 33; Oz, 2006: 24) .

Kanser tedavisinin basaris1 bircok agidan hastanin desteklenmesinde
gosterilen basariya baglidir. Tedavinin herhangi bir asamasindaki basarisizlik
hastanin tedaviyi yarim birakmasina neden olabilir. Hasta destekleme programi
hastanin yagam kalitesini belirlemede Onemli bir etkendir. Yasam siiresinin
uzatilamadigi durumlarda bile saglik personeli, yasam kalitesinin korunmasi
konusunda g¢aba gostermelidir. Yasam kalitesinin Ol¢iilmesi klinik arastirmalarin
yaygin amaglarindan biri haline gelmistir. Planli bir sekilde uygulanirsa palyatif
bakim hasta iizerinde olumlu etkiler gdsterecektir ( Longo, 2004: 495; Oz, 2006:
24).

Palyatif kanser bakimi hastanin subjektif sagligini arttirmayr amaclar. Bu
bakimin holistik, mutidispliner ve hastanin yani sira ailesini de merkeze alan bir
bakisa sahip olmasi gerekmektedir. Genel bir palyatif bakim programi esneklik
icermeli ve oliimciil hastalarin ihtiyaglara cevap verebilmelidir. Bununla beraber
gurup seviyesinde c¢esitli yasam kalitesi boyutlarinda ilerleme saglamak icim,
spesifik semptomlar i¢in spesifik miidahalelerde bulunmali yada problemler iyi
tanimlanmal1 degerlendirilmeli ve programa dahil edilmelidir ( Jordhoy, 2001: 3885;
Oz, 2006: 25).
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Kanser tedavisindeki hizl1 gelisme ile hastalarin uzun yasami, daha kisa ama
daha kaliteli bir yasama degisip degismeyecegi, hatta tedavi, hastaliktan daha m1
kotii konusu giindeme gelmis ve yasam kalitesi ilk olarak onkoloji alaninda ele

alinmistir (Dolgun, 2003: 39; Kurt, 2005: 21).

Kanser tedavisinin yagam kalitesi lizerine etkisinin degerlendirilmesi kanser
tedavisinin tiim asamalarinda  Onemlidir. Hastalia karsi c¢ocuk ve ailesi
gozlemlenmelidir. Cocuk ve ailesinin hastaliga karsi olan duygusal tepkisi diger
insanlarin hastalik ve tedavi ile bas etmesini etkileyebilir. Cocugun kronolojik yasi
ve gelisim asamas1 degerlendirmede kritik faktorlerdir ( Ozyilkan, 2004: 33; Kurt,
2005: 24;).

Hastalikla basa ¢ikamayan ve yiiksek oranlarda anksiyete yasayan anne-
babalar, ¢ocuklarima bu anksiyeteyi yansitacaklardir. Hastaneyle ilgili daha once
olumsuz deneyim yasayan cocuk, daha ¢ok anksiyete gostermektedir. Kanserli

akrabaya sahip aileler, daha ¢ok anksiyete yasamaktadir ( Ozyilkan, 2004: 33).

Yasam kalitesinin arttirilabilmesi i¢in bu hastalarin 6zel ihtiyaglarinin
belirlenmesi mutlaka gereklidir. Kanserin tani ve tedavisinin sonuglar1 kisilerde
dogal olarak anksiyete yaratacagindan her zaman hasta ve hasta yakinlarina yakin
olunmalidir. Bununla birlikte kanser tanisimin psikolojik etkisi ve hastanin
emosyonel yanit1 hastaligin tibbi parametlerine gore degisiklik gosterebilmektedir (

Hunt, 1997: 208; Kurt, 2005: 25) .

Kanser nedeniyle gelisen sorunlarin ¢ogu, hastanin benligine yonelik birer
tehdit niteligindedir ve dnemli bir boliimii de beden imajiyla ilgili sorunlardir. Price,
kanser tanis1 alan bireylerde beden imajlariyla ilgili ¢ok biiyiikk degisikliklerin
gergeklestigini, dogrudan tiimoriin olmasa bile, tedavide uygulanan cerrahi girigim,
kemoterapi ya da radyoterapiye bagl olarak beden imaji degisikliginin oldugunu
belirtmektedir. Bu konuda yapilan calismalarda da, kanser hastalarinin beden

imajiyla ilgili gesitli sorunlar yasadiklar1 sonucuna ulagilmistir. Bu sorunlarin ise
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bireyin yasam kalitesini olumsuz yonde etkiledigi diisiiniilmektedir ( Hunt, 1997:

208; Kurt, 2005: 26) .

Gegmiste kanser tedavisinin birinci amaci, hastanin hayatta kalmasini
saglamakti. Ancak onkolojideki son ilerlemelerle birlikte hayatta kalma oram
artmaktadir ve bu yilizden kanserden kurtulanlar1 etkileyen uzun vadeli durumlar
daha fazla 6nem kazanmaktadir. Dogurganligin korunmasi, kanserden kurtulanlar
icin onemli bir konudur. Cerrahi, medikal ve teknolojik ilerlemeler tip uzmanligini
kanserli hastalarin dogurganliklarimi korumak konusunda segenekler sunmaktadir.
Genetik olarak kansere yatkin ¢ocuklar dogurma olasilig1 kanserden kurtulanlar igin

onemli bir sorun teskil etmektedir ( Simon, 2005: 217; Oz, 2006: 25).

Kanser hastaliginin adi, adinin verdigi korku, gelecek kaygisi, hastalik ve
tedavi siirecinde yasanabileceklerin yarattig1 stres, hasta ve hasta yakinlarini higbir
hastalik grubunda olmayacak kadar ¢ok olumsuz etkilemektedir. Yasam kalitesi
kavrami, bireyin kendi yagaminin degerlendirilisine dayanan 6znel algi, duygu ve
bilis siireglerinin bir biitlinii olarak tanimlanirken, bireysel iyilik durumunun bir
anlatimidir ve yasamin cesitli yonlerine iligkin 6znel doyum ifadelerini kapsar (

Ozyllkan, 2004, 34; Kurt, 2005: 21,).

Kanser hastalarimin yagsam kalitesi, son yirmi-otuz yildir artan bir 6nem
kazanmaktadir. Yasam kalitesiyle ilgili sagligi nicel hale getirmek icin, cesitli

Olcekler diizenlenmistir (Kurt, 2005: 21).

Yasam kalitesi, benzer tanilar konulmus hastalar tarafindan verilen ortak
tepki ve tecriibelerle ilgili hastalar1 bilgilendirmek i¢in de yararlhidir. Klinik Onkoloji
ile Ilgili Amerikan Toplulugunun Saglik Hizmetleri Arastirma Komitesinin Sonug
Calisma Grubu (ASCO), kanser tedavisinin sonuclarinin degerlendirilmesi ile ilgili
tartismalarinda, klinik uygulama icin yasam kalitesi (QOL) 6l¢ciimlerini gelistirmeye

yonelik baski yapan bir ihtiya¢ oldugunu belirtmektedir ( Kurt, 2005: 21).
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1.7.13. Yasam Kalitesinde Gostergeler

Ister bir sistemin dogasini, ister durumunu temsil etmek igin kullanilan
gostergelerin - gelistirilmesi ancak bir siire¢ sonrasinda ve belli bir kuramsal
cerceveye dayanarak gergeklestirilebilir. Kurama dayanarak gelistirilen bir

gostergeler sisteminin yada gostergelerin basarili bir bigimde uygulanabilmesi i¢in;

1. Gostergelerin kurgusunun 6l¢iilmesi istenileni 6lgmek i¢in yeterli olmast

2. Gostergelerin  hesaplanmasinda kullanilacak verilerin  kurumsal olarak

toplanmakta olmasi ve 6lgme hatalar1 igermemesi
3. Gostergeler arasinda ¢eliskilerin bulunmamast,

4. Gostergelerin dayandirildigi kavramsal sistemlerle politika gelistiricilerin
yararlandig1 kavramlar sistemi arasinda uyumsuzluk olmamasi gerekir (

Tekeli, 2004: 20).

Chamberlaine’e gore yasam tatmini bir kisinin yasamimin bilissel  bir
degerlendirmesidir. Oznel iyi olma halinin birtakim bilissel ve duygusal yapilardan
olustugunu diistinmektedir. Bu yapi yasam tatmini, pozitif duygular ve negatif
duygulardan olusan ti¢ yanl bir yapt halinde sergilenmistir (Chamberlaine, 1988:
581; Tekeli, 2004: 24 ).

Yasam kalitesi gostergeleri iki boyutta siniflanabilir. Birinci boyut yasam
kalitesi Ol¢timlerinin nesnel ve 6znel 6l¢iilmesine gore farklilasabilir. Nesnel ol¢iitler
kaliteli bir yasam i¢in gerekli ve nesnel olarak ol¢iilebilen maddi kosullar {izerinde
durmaktadir. Ikincisi olan oOznel élgiitler ise bu kosullar konusunda insanlarin
duygularina yani 6znel degerlendirmelerine dayanmaktadir. Benzer nesnel kosullara
sahip  toplumlarda O6znel yasam  kalitesi  Ol¢timleri  farkli  sonuglar

verebilecektir.Yasam kalitesi gostergelerini ikinci boyutta farklilasmasi bireysel ve
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komiinite diizeyindeki Olciitler halinde olmaktadir.Burada komiinite refahindan(

welfare) soz ederken onun tiyelerinin iyi olma halinden (well-being) s6z edilmektedir

(Tekeli, 2004: 24).

Bu durumda dort tiir yagsam kalitesi Ol¢iitii ortaya ¢ikmaktadir:

1.

Bireysel diizeyde yasam kalitesi 6znel olgiitleri, yasamdan tatmin olma,
mutluluk, iyilik hali duyumu,korkma, gelecekten kaygi duyma, hastaligin
tekrarlayacag ile ilgili kaygi duyma, vb. olabilir.Kisaca bireylerin kendileri

ve i¢cinde bulunduklart durum hakkindaki 6znel degerlendirmeleridir.

Komiinite diizeyinde yasam Kkalitesi algilamasi olciitleri, insanlarin iginde
yasadiklar topluluk hakkindaki duygulari ve bu toplulukta yasam kalitesini

etkileyecek kararlara katilma derecesini ortaya koymaya calisacaktir.

Bireysel diizeyde yasam Kkalitesi nesnel olciitlerinin tanimlanmasinda
zorluklar vardir. Bireysel diizeyde olan dlgiitlerin temelde 6znel olacag:
sOylenebilir. Bu konuda genellikle izlenen yol bireylerin yasam projelerini
gergeklestirmek i¢in gerekli potansiyellerinin gelismislik derecesini 6lgmeye
yonelmemektedir. Tersine bireylerin islevlerini yerine getirmesinde
kullanabilecegi kapasitelerin eksikliklerinin 6l¢iilmesine gidilmektedir.
Ornegin saglkla ilgili yasam kalitesi gdstergelerinde bu tiir bir yaklagim

benimsenmekte, gorme kayiplari, duyma kayiplar1 vb. dlgiilmektedir.

Komiinite diizeyinde yasam Kkalitesinin nesnel degerlendirme olciitleri,
bir bireyin kaliteli bir yasam ger¢eklestirebilmesi i¢in, i¢inde bulundugu
komiinitenin  hangi nitelikte olmas1  gerektigine iliskin  kosullari
belirlemektedir. Bunlar ekonomik, sosyal, cevresel, insani gelisme vb.

konularindaki gostergelerden olugsmaktadir (Tekeli, 2004: 24).
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Bu dort gostergenin de yasam kalitesi ¢alismalart agisindan birbirini tamamlayict
nitelikleri oldugu yasam Kkalitesi analizlerinin degisik yonlerine hitap ettikleri
soylenebilir. Oznel &lgiitleri saptamak icin bireylere anket uygulamasi yapmak
gereklidir. Eger bir komiinite i¢in nesnel olgiitler hesaplanmis ve o komiinitede
yasayanlarin 6znel degerlendirmeleri 6l¢iilmiis ise bu tiir 6rneklerden yararlanarak
nesnel Olgiitlerin  6znel Olciitleri kestirebilirligi konusunda iliskiler kurulabilir

(Tekeli, 2004: 25).

1.7.14.Yasam Kalitesini Ol¢menin Onemi

Giliniimiizde ¢ocukluk donemi kronik hastaliklarinin biiylik bir boliimiinde
hayatta kalma oraninda 6nemli artiglar rapor edilmektedir. Tiim bu gelismeler genel
olarak tipta yeni tedavi protokollerinin ardi ardina kullanilmasiyla meydana
gelmektedir. Bu durum hayatta kalmanin niceligi ve niteligi arasindaki iliskiyle ilgili
sorularin sorulmasi ihtiyacini dogurmaktadir. Uzun siireli ve sik yasanan hastane
yatiglar1 (hospitalizasyon), ac1 verici tedaviler ve gelecekle ilgili belirsizlik, cocugun
ve ailenin yasam kalitesine golge diisiirebilmektedir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklara
gecerli tedavi yaklagimi sunmak, ki kesin ¢oziim getiren tedaviyi sunmak ¢ok zordur,
bu durum ¢ocuklarin yagam kalitesi konusunun dikkate alinmasini giindeme getirir

(Eiser ve Jenney, 1996: 728; Bradlyn, 2004:139: Cox, 2005: 1048;).

Cocuklarin yasam kalitelerini Ol¢lilmesi konusuna duyulan ilginin artmasi
oncelikle c¢ocukluk hastaliklarinin epidemiyolojilerinin akuttan kronige, o6limciil
hastaliktan tedavi edilebilirlige ya da hafifletici tedaviye dogru degismesine
baglanabilir. Hastaligin tedavisi heniiz miimkiin olmasa da kontrol edilebilir hale
gelmesi, tedavinin ne kadar siireceginin ve hastalikla ¢ocugun yasam kalitesinin
uzlastirilmasinin tanimlanmasin1 énemli kilmaktadir. Bu nedenle, tedavinin uygun
olup olmadig1 ve kritik olarak, nerede yapilacagi, hangi tedavinin ¢ocuk icin en

dogru tercih olacag ile ilgili karar verilebilir. Tedaviye karar vermek gereklidir.
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Ciinkii yasam kalitesi klinik deneylerde ya da yeni tedavilerin sonuglarinin
degerlendirilmesinde vazgecilmez bir par¢a haline gelmektedir ( Gerharz ve Ark.,

2003: 152 ; Bradlyn, 2004: 140).

Yasam kalitesi neden 6l¢iilmeli ile nasil 6l¢iilmeli sorulari karsilastirildiginda
bir¢ok ortak gorilis oldugu goriiliir. Yasam kalitesinin ol¢lilmesi alternatif tedavilerin
kargilastirilmasinda potansiyel olarak kullanilabilmektedir. Yasam kalitesinin
Olclimii, ara verilen ya da devam edilen tedavinin yasam kalitesinin nasil etkiledigini
ogrenmekte kullanilabilir. Cocukta kemik tlimdriiniin oldugu durumlarda, aileye
ampiitasyon ( timdrli uzvun cerrahi operasyonla alinmasi) ya da bacagin
kurtarilmas: prosediirii teklif edilebilir. Ozellikle tedaviye komplikasyonlar ( yan
sorunlar) eslik ettiginde ya da ¢gocugun daha c¢ok tedavi ve izleme ihtiya¢ oldugunda
karar vermek kolay degildir. Yasam kalitesinin orani, personel yada aile tarafindan
verilecek karari belirlemede yardim edebilir ( Bergner, 1989: 149; Calaminus ve

Kibert, 1999: 85).

Yagsam kalitesinin 6l¢limii klinik denemelerin degerlendirilmesinde yasamsal
bilgiye ek olarak bir¢ok potansiyel igerir. Yetiskin ¢alismalarinda tiim bu 6l¢timlerin
daha standart olmasmna ragmen, bu c¢alismalar rutin olarak pediatrik klinik
denemelerde heniiz yeni biitiinlestirilmektedir ( Ganz, 1994: 1447; Calaminus ve

Kibert, 1999: 85;).

Miidahalelerin degerlendirilmesinde Glgekler belli bir potansiyele sahiptir.
Gereken profesyonel degerlendirmelerin uygulanmasinda kronik hastalig1 olan ¢ocuk
ve aileleri bircok zorluk yasayabilir. Ekonomik ortamda, herhangi bir
miidahalenin(tedavi ) cocuga yapilmasi i¢in savunma yapilmasi gerekebilir.Bu
miidahalelerin savunulmasinda ¢alisma yaklasimiyla ilgili gii¢lii kanitlara ihtiyag
duyulur.Yagam kalitesi Olgekleri kanit roliinii yerine getirebilecek potansiyele
sahiptirler ( Guyatt ve Ark. 1991: 83; Gerharz ve Ark. 2003: 152; Hinds ve Ark.
2004: 768 ) .
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Yasam kalitesi olgekleri Ozellikle giicliikleri olan ¢ocuklar1 tanilamada ve

sagaltmada tarama araci olarak kullanilabilir ( Guyatt ve Ark., 1991: 84 ).

Benlik saygisi, fiziksel fonksiyon, anksiyete gibi yasam kalitesiyle ilgili
bircok 6lgek vardir. Bununla birlikte farkli amaglarla kullanilan genel gelisimsel
Olceklerinin  bircok dezavantaji(sonuglarin  {ist iiste binmesi, maddelerin
kopyalanmasi gibi )vardir. Bir tek 6lgegin yoklugu, bu alanda calisan profesyonelleri

bir dizi test yapmaya zorunlu kilar (Last ve Veldhuizen, 1996: 293) .

Kronik hastalig1 olan c¢ocuklar saglikli ¢cocuklara goére daha yiiksek oranda
psikiyatrik psikososyal, egitimsel ve duygusal problemler yasadiklarindan, bu
cocuklarin yagam kalitelerinin degerlendirilmesi 6nemlidir ( Haes ve Knippenberg,

1989: 812; Mrazek, 2002: 12).

Pediatrik onkolojide yasam kalitesi arastirmalarinin artmasi, bu konunun
pediatride giderek daha 6nemli bir tibbi amag¢ haline gelmesine neden olmaktadir.
Giliniimiizde klinik arastirma protokolleri sadece tedavinin objektif etkisini( tedaviye
yanit ve toxicity (viicudun uygulanan tedaviye olumsuz reaksiyon géstermesi)) degil,
ayni zamanda hastanin algisini ve algisinin tedaviden nasil etkilendigini de hesaba
katmaktadirlar. Bu durum yasam kalitesi Ol¢limiiniin klinik denemelerin ve
uygulamalarin bir pargasi haline gelmesini miimkiin kilmaktadir ( Eiser ve Jenney,

1996:733; Eiser ve Morse, 2001: 252).

1.7.14. Saghkla Ilgili Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi (YK) yazinda son yillarda ¢ok sayida ¢alismanin yapildig: bir
alan olarak one ¢ikmaktadir. Yasam kalitesi, baz1 arastirmacilarca bireyin iginde
yasadig1 kiiltiirel yap1 ve degerler sistemi, amaglari, beklentileri, standartlar1 ve
endiseleri acgisindan yasamdaki durumu ile ilgili algis1 olarak tanimlanmaktadir. Bu
anlamda YK degerlendirilirken bireye kendi yasamu ile ilgili ne hissettigi sorulmakta

ve bireyi tiim Ozellikleriyle bir biitiin olarak ele almak amaclanmaktadir. Yasam
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kalitesini 6lgmek igin gelistirilen Yasam Kalitesi Olgekleri (YKO) bireyin gevresi ile
dinamik bir etkilesim icinde oldugu varsayimiyla, bireyin fiziksel, ruhsal ve sosyal

tyilik halini derecelendirmektedir ( Kurt, 2005:31).

Saglhik alaninda “Yasam Kalitesi” kavramimi ilk defa kullanan JR
Ekinton’dur. Ekinton, teknolojik ilerlemelerin adeta temel ihtiyaglarin dniine ge¢mis
oldugu bir déonemde trasplantasyon tibbini tartigtigit “Tip ve Yasam Kalitesi” adli
makalesinde yasam kalitesinden s6z etmistir. Ekinton makalesinde saglik alaninda
yasam kalitesi kavraminin ortaya ¢ikisinin teknik ilerlemeden ¢ok, insani
yaklasimlarla baglantili oldugunu, “yasam kalitesi’nin teknolojinin gelismesiyle bir
tarafa itildigini, ve bu kavramin biitlin insan gereksinimlerinin tiimiinii kapsayan ¢ok
genis bir kavram oldugunu belirtmektedir. (Greenhill L, 1990:38, Hanestad BR,
1992: 27; Katching H, 1997: 337; Akdeniz C, 1999:105, Aktas I, 2001: 29, ,
Hathaway D, 2003:1, ).

Saglikla Ilgili Yasam kalitesi (SYK ) biitiinciil olarak yasam kalitesinin bir
alt bilesenidir. Bu nedenle bu iki kavram birbiriyle yakindan iliskili kavramlardir. Bir
goriise gore Yasam Kalitesi (YK) ve Saglikla ilgili Yasam Kalitesi (SYK)
birbirinden ayrilarak incelenmeliyken diger bir goriise gore aslinda yasam
kalitesi’nin tiim boyutlar1 saglikla ilgili yasam kalitesi’ni de belirler ve bunlar
birbirinden ayirmak olanaksizdir. Ornegin gelir diizeyi, sosyal olanaklar, politik
ortam, c¢evre kosullart ve kisisel inanglar genel yasam kalitesinin iginde
degerlendirilirken bunlar1 saglikla ilgili yasam kalitesin’de ayr1 diisiinmek bizi
genellikle yanilgiya gotiiriir, ¢iinkii bunlar ¢cogu saglik sorunlarini belirleyen temel
faktorlerdir. (Hanestad BR, 1992: 28, Katching H, 1997: 338, Hathaway D, 2003:1,
Kurt, 2005: 31).

Yasam kalitesinin hastaliklarca etkilenen yoniinii igeren ve ¢ok boyutlu bir
terim olarak kullanilan Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi (SYK) ise bir hastaliin ve
tedavisinin yarattif1 etkilerin hasta tarafindan algilanis1 olarak tanimlanmaktadir (

Uneri ve Memik, 2007: 49).
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Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi (Health related quality of life, HRQOL) esas
olarak kisinin sagligi tarafindan belirlenen, klinik girisimlerle etkilenebilen genel
yasam kalitesinin bir bilesenidir. Kisinin, hastalift ve uygulanan tedavilerin

fonksiyonel etkilerini nasil algiladigi ile iligkilidir ( Basaran ve Ark., 2005:58 ).

Saglikla ilgili yasam kalitesini Ol¢cen bazi Olgekler belirtileri ya da klinik
durumu sorgularken, bazilar1 kisinin islevsel becerisini, psikososyal iyilik halini,
sosyal destek durumunu ve yasamdan memnuniyetini degerlendirmektedir. Bu
degerlendirmeler yeni saglik politikalarinin planlanmasi, bireye uygun girisimlerin
secilmesi, yatig sliresi ve tedavi maliyetinin diisiiriilmesi, hasta ve hasta yakinlarinin
tiretkenliginin  arttirthp ig  glicline kazandirilmast gibi  farkli  amagclarla

kullanilabilmektedir ( Uneri ve Memik, 2007:50 ).

Klinik alandaki ¢alismalarda, yasam kalitesinin hangi yonlerinin ele alinmasi

gerektigi iizerine birgok goriis ortaya atilmistir ( Karamanoglu, 1999:33).

Haes ve Knippenberg (1985), klinik alanda yasam kalitesi ¢aligmalarinin en
azindan 4 boliimden olusan genis boyutlu bir diizenleme ile ulasilabilir olacagini

belirtmislerdir. Bu boliimler:

e Fiziksel ve fonksiyonel durum

e Hastalik, tedavi ve fiziksel semptomlar iligkisi

e Emosyonel fonksiyon

e Sosyal fonksiyon ( Haes ve Knipperberg, 1985: 820 ; Karamanoglu, 1999:
34).

Guyatt ve arkadaglart (1991), yasam Kkalitesi ile iligkili saglik boliimlerinin
siniflanmast i¢in 3 farkli alternatif gostermislerdir ( Guyatt ve Ark, 1991: 87;
Karamanoglu, 1999: 34):
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e Fiziksel, sosyal ve emosyonel saglik,

e Emosyonel saglik, giinliikk yasam aktiviteleri, sosyal iliskiler, fiziksel durum,

yetersizlik ve rahatsizlik

e Semptomlar, genel saglik goriisli, somatik rahatsizlik, fiziksel fonksiyonlar,

rol fonksiyonu ve emosyonel esenlik

Sullivan (1977), yasam kalitesi ile ilgili klinik aragtirmalarda, sagligin temel

boyutlarini listelemistir. Bu boyutlar: (Sencer ve Secer, 1978, 38)

o Fiziksel yakinmalar/fiziksel esenlik,

e Psikolojik zorlanmalar (distres)/ psikolojik esenlik,

e Fonksiyonel durum,

e Rol fonksiyonu,

e Sosyal fonksiyon/ sosyal esenlik

e Saglik/ yasam kalitesine bakis agisidir.

Bergner, yasam kalitesinin su alanlarin1 gostermistir ( Bergner, 1985: 697;

Bergner, 1989: 153):

e Semptomlar

e Fonksiyonel durum; 6zbakim, hareket, fiziksel aktivite

e Rol fonksiyonu; is ve ev idaresi,
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e Sosyal fonksiyon; bireysel etkilesimler, yakin ve toplumsal etkilesimler

e Emosyonel durum; anksiyete, stres, depresyon, otokontrol, manevi esenlik

e Algilayabilme

e Uyku ve dinlenme

e Enerji ve canlilik

e (Genel olarak yasam doyumu (Kurt, 2005: 33)

Padilla  (1988) ve arkadaslarina gore yasam kalitesi Olciimii su alanlart

icermelidir;

e Yasamdan doyum alma, yararlilik, beden imaji, anksiyete, otokontrol,
dinlenme ve mesguliyet ile ilgili durumlar, gelisme ve O0grenme durumu
iliskileri, hedefe ulagsma durumu, bir isi tamamlama, yasamin anlami,
yasamin normalligi ve mutluluk gibi duygular1 iceren psikolojik/ emosyonel

esenlik,

e Fonksiyonel yeterlikilk, giinlik yasam aktivitleri, yeme, istah, seks, uyku,
zindelik/giicliiliik, yorgunluk, saglik — hastalik goriisii, tan1 ve tedavinin

sonucunu i¢eren fiziksel esenlik

e Bireysel fonksiyonlar, sosyal aktiviteler, bagkalarindan destek gorme,

mahremiyet, reddedilme, rol islevi gibi sosyal ve bireysel esenlik,

e Mevcut durumdaki gelecege iliskin giivenlik duygusu, barinma durumu,
saglik sigortasi, is giivencesi, ev degistirebilme gibi finansal ve maddi esenlik

(Karamanoglu, 1999: 36)
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Hornquist’e (1982) gore, saglik alaninda yasam kalitesinin degerlendirilmesinde

mutlaka ele alinmasi gereken konular sunlardir ( Hérnquist, 1982: 59) :

e Biyolojik alan : Beden sagligi, ¢esitli beden fonksiyonlari, 6zgiil hastalik/
yetersizlik semptomlar1 ve agr (sikligi, yogunlugu, siiresi) yan etkiler, yara

tyilesmesi gibi ekstra durumlar

e Psikolojik alan :Esenlik algilama, etkilesimler, 6§renme, mantik yaratma

yetenegi vb. gibi bilgisel ve pratik yeterlilik

e Sosyolojik alan :Bir biitiin olarak yasam, genel sosyal etkilesimler, aile

yasami, cinsel yasam ve sosyal etkilesim kapasitesi

e Davranig/ aktivite alan1 :Tiim aktif yagsam, 6zbakim giicii (yetenegi), hareket,
calisma kapasitesi, temel aligkanliklar, ¢alisma arzusu, yeme, i¢me, uyku,

sigara ve diger aligkanliklar

e Maddi alan :Bireysel ekonomi, barmma durumu, 06zel destekler,

gayrimenkuller, isten saglanan kazang

e Yapisal alan :Yasamin anlami, sosyal statii, sosyallik goriisii

Hornquist’e (1982) gore, yasam kalitesi incelemelerinde, bu alanlarin hepsi ele
alinmalidir. Hornquist’e gore yasam kalitesi incelemeleri, bir bahge i¢indeki farkl
meyvelerin incelenmesine benzer. Sonugta elmalar elma, armutlar armut olarak kalir,
iligkili yonleri, ayn1 bahge iginde olmalar1 ve meyve olmalaridir. Bu sayilan yasam
kalitesi alanlar1 da birbiriyle iliskili olsun yada olmasin incelenmek durumundadirlar.

( Hornquist, 1982: 59)

Klinik alanda, yasam kalitesi kavramina tiim bu yaklasimlar, yasam kalitesinin
cok genis kapsamli bir kavram oldugunu ve farkli yaklagimlarin igeriginin biiyiik

parcalar1 bir araya getirdigini gostermektedir. Yasam kalitesinin ne oldugu iizerinde
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durulabilir ancak degerlendirmek zordur. Biitiin bunlarla birlikte, klinik alanda
yasam kalitesi, hastalik, semptom ve/veya tedavi ile iliskili olarak bireylerin tiim

durumlari iizerine odaklanir ( Bertero ve Cristina, 1993: 1349).

Yetiskinler i¢in birgok yasam kalitesi Ol¢egi hazirlanmis olmasina karsin
cocuklar i¢in yapilmis calismalar ¢ok az ve sinirli sayidadir. Buna neden olarak
cocuklarin gelisimsel diizeylerine bagli olarak verecekleri yanitlarin farkli olmasi
nedeniyle farkli yas gruplari i¢in farkli yasam kalitesi olgeklerinin gelistirilmesinin
gerekli oldugu, bir diger neden olarak da ¢ocuklarin verdikleri yanitlarin giivenilir

olmayacagi gosterilmistir ( Eiser ve Jenney, 744).

Cocuklarda SIYK ile ilgili calismalara ilk kez 80’li yillarda rastlamaktayiz.
Herndon ve arkadaglar1 1986 yilinda, agir yanmig1 olan 12 ¢ocukta yasam kalitesini
fiziksel islevsellik, yanik izi derecesi, psikososyal uyum ile degerlendirmislerdir (

Uneri ve Memik, 2007: 53).

Saglikla ilgili yasam kalitesi kavrami ( Health-Related Quality of Life-HRQOL);
hastalik ve belirtileri, fiziksel, psikolojik ve sosyal durum olmak iizere dort ana

kavram tlizerinde odaklasir ( Kurt, 2005: 34).

Yasam kalitesi hakkindaki yayinlar hizli bir gelisme gostermis ve 1990’larda
giderek artmistir. 1992°de sadece saglikla ilgili yasam kalitesi aragtirmas1 yayinlayan
“ International Society of Quality of Life” isimli bilimsel bir dergi yayina baslamistir

( Kurt, 2005: 34).

Cocuk sagligi, ayn1 zamanda uygun faaliyetlere gelisme halinde tam katilma
yetenegi olarak da tanimlanir ve bu fiziksel, psikolojik ve toplumsal enerji gerektirir.
Cocuklardaki hastalik ya da saglik durumu bozukluklari, spesifik bir anormallik
kanitindan ziyade, uygun gelisme eksikligiyle onun istenmeyen etkilerini gosterebili.

( Kurt, 2005: 35).
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Kanserin ve onun tedavisinin sonuglarini saglikla ilgili yasam kalitesi baglaminda
degerlendirmek, hem genel hem de hastalik ve tedaviye 6zgii degerlendirmeler
gerektirir. Genel konular, ruhsal saglik ve kendini iyi hissetme gibi insani degerlere
ve giinlik yasamdaki islevleri yerine getirme iizerinde yogunlasir. Cocukluk
kanserindeki yasam kalitesinin degerlendirmek amaciyla onerilen biitiin 6l¢ekler, her
bir ¢ocuga 6zgli gecmisi ve hastaligin tedavinin miimkiin olan bir¢cok yan etkisini
dikkate alan gecerlilik ve gilivenirlilik standartlarini karsilamak zorundadir. Saglik
durumunun algilanmasi, 6zellikle ergenlik doneminde hastalar ve anne-babalar
arasinda onemli farkliliklar gosterir. Cocugun g¢ok kiiclik yasta oldugu ve kendi
basina sorulara cevap veremedigi durumlarda onlarin en yakinlarinda olan bakim
verenler arasinda da saglik durumu algilanmasinda ¢ok énemli farkliliklar goriiliir

(Reaman, 1996: 133; Eiser ve Morse, 2001: 197,)

1.7.16. Cocuklarda Yasam Kalitesi

Yetigkinler i¢in birgok yasam kalitesi Ol¢cegi hazirlanmis olmasina karsin
cocuklarin kendinden bilgi alinarak yapilan ¢alismalar ¢ok az ve sinirli sayidadir.
Cocuklar biiyiiklerin kiiciik bir 6rnegi degildir. Bir birey olarak ele alinmalidir.
Yetigkinler i¢in hazirlanan 6lgekler ¢ocuklar icin kullanilmamalidir. Ciinkii; cinsel
yasam, ekonomi, bagimsizlik gibi durumlar c¢ocuklar i¢in gegerli olmayan
kavramlardir. Hatta daha kiigiik ¢ocuklar tuvalete gitme, giyinme vb. 6zbakim
aktivitelerinde bagimsiz degildir. Bu nedenlerle ¢ocuklarin gelisimsel diizeylerine
bagl olarak verecekleri yanitlarin farkli olacagi, farkli yas gruplar i¢in farkli yasam
kalitesi Olceginin gelistirilmesi gerekmektedir. Bir diger neden de ¢ocuklarin
verdikleri yanitlarin gilivenilir olamayacagi goriistidiir. Cocuklarin kisa donemli
diistinebilmeleri, dil ve okuma sorunlari nedeni ile de sorun yasanabilecegi, bu
nedenlerle hazirlanan araglarin  giivenilirligini  olumsuz  etkileyecegi ileri

siiriilmektedir (Reaman, 1996: 1331; Kurt, 2005: 35;).
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Cocuklar1 degerlendirmede anne babanin goriisleri Onemlidir. Ayrica
yukarida belirtilen nedenlerden dolay1 anne babalarin diisiinceleri yeterli olabilir diye
diisiiniilebilir. Ancak anne babalarin ¢ocuklarinin olumlu yonlerine olan yatkinliklari
nedeni ile akran iliskilerini degerlendirmede yetersiz olduklari, iistelik anne babalarin
eski deneyimleri, beklentileri nedeniyle ¢ocuklarini degerlendirmede ¢ogu zaman
objektif olamadiklar1 bildirilmektedir. Buna karsin ¢ocugun yasam kalitesinin
degerlendirilmesine yonelik pek ¢ok dl¢iimde sorular anne babaya yoneltilmektedir (

Reaman, 1996: 1332).

Cocuklarin sorulara yaklagimi erigskinden daha farkli oldugundan hastaligin
nedeni, etkileri ve tedavisi hakkinda erigkinler gibi diisiinmezleri. Kendi yasam
kalitesini degerlendirebilecek yasta olan g¢ocuklarin yanitlarinin da kendilerinden
almmasi en dogru olanidir. Ozellikle 8 yas alt1 cocuklarn, kendi degerlendirmelerini
yapmalarinin zor oldugu, bunun saglanabilecegi yontemlerin gelistirilmesi gerektigi

bildirilmektedir (Eiser ve Morse, 2001: 198).

Cocuklarda yasam kalitesinin degerlendirilmesi erigskinlerden bazi farkliliklar
igcermektedir. Cocuklarin gelisim donemleri ile ilgili olan bu farkliliklarin bilinmesi
YKO’ni gelistiren ve kullanan arastirmacilar agisindan &nem tasimaktadir.
Erigkinlerde YK’ni degerlendirirken kullanilan alanlardan bir tanesi olan fiziksel
islevselligi degerlendirebilmek i¢in is yasami, Ozbakim, aile igindeki gorevler,
merdiven ¢ikabilme, evi slipiirebilme gibi aktiviteler degerlendirilirken, ¢ocuklarda
yemek yiyebilme, kendi bagina tuvalete gidebilme ve ders ¢aligsma, oyun oynama gibi
aktiviteler degerlendirilmektedir. Eriskinlerde sosyal islevsellik degerlendirilirken
okul alan1 ya da arkadas iliskisi ¢ok dnemli degildir, ancak ¢ocuklarda yapilan sosyal
islevsellik degerlendirmesinde arkadaslari ile goriisme, onlarla oyun oynama, okula

uyum diizeyi 6nemli bir yer tutmaktadir ( Uneri ve Memik, 2007: 54).

Duygusal ve biligsel islevsellik, beden imgesi, Ozerklik, aile i¢i iliskiler,
gelecekten beklentiler gibi alanlarin da eriskin ve ¢ocuk yas grubu i¢inde farkl ele
alinmas1 gerektigi, tiim bu nedenlerle eriskinlerde kullanilan 6lgeklerin ¢ocuklarda

kullanilmasinin uygun olmadig1 belirtilmektedir ( Uneri ve Memik, 2007: 54).
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Pediatrik onkolojideki yasam kalitesi (QOL) ¢ok boyutludur. Bu, ¢ocugun ve
ergenin ve belirtildiginde onun ailesinin sosyal, fiziksel ve duygusal islevlerinin
yerine getirilmesini igine alir, fakat bununla sinirli degildir. QOL 6l¢limii, cocugun,
ergenin ve ailenin bakis acisindan yapilmali ve gelisme boyunca meydana gelen

degisikliklere kars1 hassas olmalidir. ( Cox ve Ark., 2005: 1050).

Bu agiklama arastirma caligsanlar1 i¢in kavramsal bir temel olusturmakta ve
cok sayida faktorii vurgulamaktadir. Sozgelimi QOL, QOL iizerine mevcut
arastirmayla uyumlu olan kendi perspektifinde hasta veya ailesi olma temelli olarak
tanimlanir. Ek olarak QOL: tedavinin sadece fiziksel ve psikolojik etkilerini degil
tedavi ile bir arada olan zararlilik etkilerini de igerecek sekilde, ¢cok boyutlu olarak
tamimlanmaktadir. Bu tanmimla, tedavinin tiim aile tizerindeki etkisinin dikkate
alinmasinin potansiyel 6nemi de verilmektedir. Dolayisiyla, hastanin islevlerini
yerine getirmesinde sosyal ¢evrenin de roliiniin oldugu kabul edilmektedir (Padilla

ve Ark., 1992: 346; Flanagan ve Ark., 2001: 178;).

Yasam kalitesine iliskin bir¢ok yayin ve akademik ¢alisma olmasina karsin;
yasam kalitesi, tanimlanmasi ¢ok gii¢ olan bir kavramdir. Kullanimi kisiden kisiye
degisebilmekte ve kullanan kisilerin bile neyi ifade ettigi pek anlagilamamaktadir.
Kavramin giinliik konusmalarda ve c¢esitli bilimlerde yayilmasi ve sik kullanilmasina
ragmen kesin bir tanimi yoktur. Ciinkii yasam kalitesi subjektif bir kavramdir ve
dogal olarak da tanimlar1 farkli olacaktir. Farkli moral, pozitif etki-negatif etki
dengesi, alg1 degerlendirilmesi, saglik, subjektif ve psikolojik  esenlik gibi
kavramlar1 ifade ederler (Bergner, 1989: 157).

Baslangicta iiretim sektoriinde ortaya ¢ikan kalite kavrami giderek birgok
hizmet sektoriinlin vazgegilmez parcasi haline gelmistir. Kalite kavraminin son
yillarda en ¢ok konusulmaya baglandigi hizmet sektorlerinden birisi, hi¢ sliphesiz
saglik sektoriidiir. Cilinkii saglik personeli, bireyin yasam kalitesini etkileyen en
onemli faktorlerden birisi olan “saglik” kavrami ile ugragsmaktadir. Temel hedefi

bireyin sagliginin korunmasi, siirdiiriilmesi ve gelistirilmesi olan saglik personeli bu
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hedefe ulasabilmek i¢in stirekli olarak koruyucu onlemler, tan1 ve tedavi programlari

gelistirmek i¢in ugrasmaktadir (Bergner, 1989: 158).
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2.

ILGILI ARASTIRMALAR

2.1. Yetiskin Hastalar ile

Yapilan Yasam Kalitesi Arastirmalar:

Zittoun ve arkadaslari tarafindan 1999 yilinda Fransa’da yapilan arastirmada
yogun kemoterapi alan yada kemik iligi transplantasyonu yapilan yetiskin kanser
hastalarinin yasam kaliteleri degerlendirilmistir. Arastirmaya 179 hasta dahil edilmis
ve EORTC-QOL ve The Hospital Anxiety and Depression Scale ( Zigmond and
Snait, 1983) kullanilarak veriler elde edilmistir. Arastirma sonucunda hastalarda
yorgunluk, anksiyete ve depresyon gibi somatik semptomlarin yiiksek diizeyde
oldugu bulunmustur. Hastalarin yasam kaliteleri, yorgunluk diizeyleri ve duygusal

bozukluklar1 benzer bulunmustur.

Aslan tarafindan 2000 yilinda Atatiirk Universitesi Tip Fakiiltesinde tedavi
goren 106 hasta iizerinde yapilan aragtirmada, ameliyat ge¢irmis ve gecirmemis
kanserli hastalarin yasam kalitesi ve yasam Kkalitesini etkileyen faktorler
degerlendirilmistir. Arastirmada veriler Rolls Royce Yasam Kalitesi Olgegi
kullanilarak toplanmistir. Arastirmanin  sonucunda ameliyat gecirmis erkek
hastalarin ameliyat gecirmemis erkek hastalara gére yasam kalitesi puanlar1 yiiksek
bulunmustur. Arastirmada {iniversite egitimi goérmiis, ameliyat gecirmis ve
gecirmemis hastalarin yagam kalitesinin, iniversite egitimi gormeyen hastalara gore
yiiksek oldugu belirlenmistir. Ameliyat gecirmis evli olan hastalarin yasam kalitesi

puanlar1 ameliyat gecirmemis evli olan hastalara gore yiiksek oldugu gozlenmistir.
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Genel olarak ameliyat gecirmis kanser hastalarinin yasam kalitesi toplam puanlari

ameliyat gegirmemis hastalara gore yiliksek oldugu belirlenmistir.

Gordeles Beser tarafindan 2001 yilinda Ankara Onkoloji Egitim ve
Aragtirma Hastanesinde kemoterapi almak iizere yatan 80 yetiskin kanser hastasi
ile yapilan ¢alismada, hastalarin  kemoterapi Oncesi ve sonrasinda yasam kaliteleri
degerlendirilmistir. Arastirmada veriler, hastalara kemoterapi dncesi ve sonrasinda ,
i¢ gegerlik ve giivenirlik ¢alismasi yapilmis olan EORTC QLQ-C30 Yasam Kalitesi
Olgegi uygulanarak toplanmistir. Arastirmanin sonucunda hastalarin, hastalig
algilamalaria bakildiginda % 62.5’1 tedavi ve hastaliktan dolayr bedenlerinde
degisiklik algiladiklarini, % 23.7’si hastalig1 tedavi edilebilir, % 60’1 tedavisi uzun
stireli, %16.3’1 ise tedavi edilemez olarak algiladiklar1 belirlenmistir. Hastalarin
67.5’1 gelecek kaygis1 yasadigini, %2.5’1 6lmekten korktugunu, %30’u ise gelecek
kaygist yasamadiklarini belirtmistir. Kemoterapi Oncesi ve sonrasinda genel yasam
kalitelerinde istatistiksel olarak anlamli bir degisiklik olmadigi, fonksiyonel anlamda
tyilesme oldugu saptanmistir. Hastalik belirtilerinde bulanti, kusma, ishal, ekonomik

giicliilk yasama oranindaki artis istatistiksel olarak anlamli bulunmustur.

Pimnar ve arkadaslar1 tarafindan 2003 yilinda Istanbul Liitfi Kirdar Egitim ve
Arastirma Hastanesinde tedavi goren 200 hasta ile yapilan bir arastirmada yetiskin
kanser hastalarinda yasam kalitesi degerlendirilmistir. Veriler Quality of Life Scale-
Cancer 2 ( Turkish version) kullanilarak toplanmistir.Arastirma sonuglarina
bakildiginda hastalarin yasam kalitesi diizeylerinde sosyodemografik faktorlerin
hastalikla ilgili faktorlerden daha etkili oldugu sonucuna varilmistir. Arastirmada
hastaligin siiresinin, kanser tiirliniin ve tedavi protokol tiiriiniin hastalarin yasam
kalitesini etkilemedigi belirlenmistir. Bununla birlikte, yas, egitim diizeyi, hastanede
yatis siiresinin hastalarin yasam kalitesi lizerinde etkili oldugu gozlenmistir. Yash
hastalarin diger yas gruplarina gore yasam kalitesi diizeyinin daha diisiik oldugu
belirlenmistir. Okuma yazma bilmeyen hastalarin diger gruplara gére yasam kalitesi
en disiik diizeyde bulunmustur. Hastanede yatan hastalarin yasam kalitelerinin

ayaktan tedavi goren hastalara gére anlamli derecede diisiik oldugu belirlenmistir.
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Yeter tarafindan 2006 yilinda yapilan arastirmada kemoterapi alan kanser
hastalarina verilen egitimin yagsam kalitesi {izerine etkisini belirlemek amaciyla
yapilmistir. Arastirmada veriler SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi ve Sosyodemografik
Bilgi Formu kullanilarak elde edilmistir. Yasam kalitesi 6l¢egi hastalara kemoterapi
egitiminden Once ve egitimden bir siire sonra olmak lizer iki kez uygulanmistir.
Arastirma sonucunda hastalara kemoterapinin yan etkileriyle ilgili egitimden 6nceki
ve sonraki yasam kalitesi puanlar1 karsilastirildiginda egitim sonrasi yasam kalitesi

puan ortalamalarinda artis oldugu belirlenmistir.

Oz tarafindan 2006 yilinda yapilan arastirma kemoterapi alan kanser
hastalariin yasam kaliteleri ve yasam kalitelerini etkileyen faktorleri belirlemek
amaciyla yapilmistir. Arastirma Osmangazi Tip Fakiiltesinde yatan kemoterapi alan
91 yetiskin kanser hastasina Tiirkiye uyarlamasi yapilmis olan “Turkish FACT-G
(Version 4)” Yasam Kalitesi Olgegi uygulanarak veriler toplanmistir. Arastirmanin
sonuclart  soyledir; Ogrenim durumu ile yasam Kkalitesi arasindaki iliski
incelendiginde, 6grenim durumu ile yasam kalitesi arasinda dogru orantili artig
oldugu gorilmiistiir. Olgularda evli olanlarin duygusal durum diizeylerinin bekar
olgulara gore daha yiiksek oldugu gozlenmistir. Gelir diizeyi ile yasam kalitesi
arasindaki iliski incelendiginde gelir diizeyi arttik¢a yasam kalitesinin de arttig
bulunmustur. Hastalarin yerlesim yerleri incelendiginde hastanenin bulundugu yere
gore il smirlar1 disinda yasayan hastalarin  bedensel iyilik halleri il sinirlar1 iginde
yasayanlara gore daha diisilk oldugu saptanmistir. Ayaktan tedavi alan hastalarin
yasam kalitesi diizeylerinin yatarak tedavi alan hastalara oranla daha yiiksek oldugu
gorilmiistiir. Hastalik ve tedavisiyle ilgili bilgiye sahip olan hastalarin yasam kalitesi
diizeylerinin, hastalik ve tedavisiyle ilgili bilgiye sahip olmayan hastalara gére daha

yiiksek oldugu da arastirma sonuglar1 arasindadir.



74

2.2. Cocuklugunda Kanser Tanis1 Alms

Yetiskinler ile Yapilan Yasam Kalitesi Arastirmalari

Zebrack ve Chersler tarafindan 2002 yilinda Amerika’da yapilan arastirmada
cocuklugunda ¢ocukluk kanseri gecirmis yetiskinlerin yasam kalitelerinin
degerlendirilmesi amaclanmistir. Aragtirmaya ¢ocuklugunda kanser hastalig
gecirmis 16-18 yas arasindaki 176 yetiskin dahil edilmistir. Veriler The Quality of
Life-Cancer Survivers 0Olgegi ile elde edilmistir. Arastirma sonucunda deneklerin
tedavi sirasindaki yan etkileri en az diizeyde yasadiklar1 ancak yorgunluk, agri, aci
(uzun donem yan etkiler) gibi yasam kalitesini olumsuz etkileyecek semptomlari
zaman zaman yasadiklar1 belirlenmistir. Deneklerin mutluluk, kendini topluma
faydali hissetme, yasamdan memnuniyet diizeyleri yiliksek ¢ikarken manevi ve dini
aktivitelerinin diisiik oldugu belirlenmistir. Deneklerin hayatta amag¢ edinebildikleri

ve kanserin sonuglarini olumlu algiladiklar1 belirlenmistir.

Langeveld ve arkadaglar1 tarafindan 2004 yilinda Hollanda ‘da yapilan bir
arastirmada ¢ocuklugunda kanser tanis1 almis yetiskinlerin yagam kaliteleri, benlik
saygilari ve anksiyete diizeylerinin saglikli yetiskinlerle karsilastirilmasi
amaglanmistir. Arastirmaya ¢ocuklugunda kanser tanisi almig olan 400 yetiskin ve
560 saglikli yetiskin dahil edilmistir. Arastirmada veriler MOS-24 (Medical
Outcome Study Scale) Worry Questionnaire ve Rosenberg Selfesteem Scale ile elde
edilmistir. Arastirma sonucunda c¢ocuklugunda kanser tamis1 almis olan
yetiskinlerinin yasam kalitelerinin saglikli akranlariyla benzer oldugu belirlenmistir.
Cocuklugunda kanser tanisi almig olan yetigkinlerin sagliklariyla ilgili tasidiklar
endisenin saglikli akranlarindan farkli olmamasina ragmen cocuklugunda kanser
tanis1 almis olan yetiskinlerin hayatlarinin su anm1 ve gelecegi ile daha c¢ok

ilgilendikleri belirlenmistir.

Stam ve arkadaglar1 tarafindan 2005 yilinda Hollanda ‘da yapilan arastirmada

cocuklugunda kanser tanist1 almis olan yetigkinlerin yasam kalitesi ve
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sosyodemografik bilgileri degerlendirilmistir. Arastirmaya 353 ¢ocuklugunda kanser
tanis1 almis olan yetigkin, 508 saglikli yetiskin dahil edilmis olup deneklerin yaslar
18 ile 30 arasinda degismektedir. Arastirma sonucunda ¢ocuklugunda kanser tanisi
almis olan yetiskinlerin 6zerklik kazanma, sosyal gelisim, psikoseksiiel gelisim gibi
hayatta Onemli olan kazanimlar1 saglikli akranlarindan daha ge¢ edindikleri
belirlenmistir.buna ek olarak ¢ocuklugunda kanser tanisi almis olan yetigkinlerin
saglikli akranlarina gore daha az risk igeren davraniglarda bulunduklar1 anlasiimistir.
Yine ¢ocuklugunda kanser tanisi almis olan yetiskinlerin sosyodemografik puanlari
saglikli akranlarindan daha diisik ¢ikmistir. Cocuklugunda kanser tanisi almig
yetiskinlerin saglikli akranlarina gore daha diisiik diizeyde evlenme ya da birlikte
yasama ve 1§ kurma davranislarinda bulunduklar1 anlagilmistir. Cocuklugunda kanser
tanis1 almis olan yetiskinler geleceklerinden daha az sey beklerken, egitimlerinin

saglikli akranlariyla benzer diizeyde oldugu anlagilmistir.

2.3. Cocuk Kanser Hastalarinin

Ebeveynleri ile Yapilan Yasam Kalitesi Arastirmalari

Erdem tarafindan 1999 yilinda yapilan arastirmada kanser hastasi ¢ocuklarin
anne babalarimin yasam kalitelerini belirlemek amaciyla yapilmistir. Arastirmaya 50
kanser hastasi g¢ocugun ebeveynleri dahil edilmistir. Aragtirmada Rolls Royces
Modeli Yasam Kalitesi 06l¢egi kullanilmistir. Arastirma sonucunda cinsiyet, egitim
diizeyi, maddi zorluklar, ¢ocugun hastaliginin siiresi ve asamasi, ¢ocuga uygulanan
tedavi yontemi ile anne babanin hastalik algisi1 ve hastalikla bas etmede destek alma
durumlarimin kanserli cocuklarin anne babalarinin yasam kalitelerini etkiledigi

belirlenmistir.

Goldbeck tarafindan 2001 yilinda Almanya’da yapilan arastirmada

cocuklarinin kanser tanisi ile basa ¢ikmada cinsiyet rolii, eslerin farkliliklar1 ve
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yasam kaliteleri arastirilmistir. Arastirmaya 108 ebeveyn olmak iizere 54 cift
katilmistir. Arastirmada The Coping Health Inventory for Parents, The Trier Coping
Scales ve The Ulm Quality of Life Inventory for Parents kullanilmistir. Arastirma
sonucunda kanser hastasi ¢ocugu olan anne babalarin kontrol grubuna gore daha
dalgin, savunmaci, arastirmaci olduklar1 ve sosyal destek sistemlerinin daha diigiik
oldugu belirlenmistir. Anneler babalara goére durumlarindan ¢ok daha fazla
yakinmaktadirlar. Anneler ile babalarin dini davraniglari ve maneviyatlar1 arasinda
yiiksek korelasyon tespit edilmistir. Hastalikla basa ¢ikmada ebeveynler arasindaki
farkliliklarin aile tizerine farkli etkileri olacaktir. Bu sebeple ¢ocuklarin bu durumdan
negatif etkilenmelerini 6nlemek icin bu konuda daha ¢ok arastirma yapilmali ,

psikososyal yardimlar ile ebeveynlere destek verecek projeler gelistirilmelidir.

Yokaribag tarafindan 2003 yilinda yapilan arastirmada kanserli g¢ocuk
ailelerinin yagam kaliteleri ve yasam kalitelerini etkileyen faktorler arastirilmistir.
Arastirmaya 1-18 yag arast 103 kanser hastast cocugun ebeveynleri dahil edilmistir.
Aragtirmada veriler WHOQOL-BREF (TR) yasam kalitesi 0Olcegi ile elde
edilmistir.Olgek  fiziksel, psikolojik, sosyal ve ¢evre alt alanlarmi
icermektedir.Arastirmanin sonucunda c¢ocugun tanisi, hastalik evresi, uygulanan
tedavi ve yan etkilerin ailelerin yasam Xkalitelerini etkilemedigi tespit edilmistir.
Aragtirmaya dahil edilen ailelerin yasam kalitesi puanlar1 saglikli insanlardan daha
diisiik diizeyde oldugu belirlenmistir. Yakinlarindan destek alan ailelerin yasam
kalitesi toplam puanlarini yakinlarindan destek almayan ailelerden yiiksek ve aradaki
fakin fiziksel ve sosyal alanda anlamli oldugu bulunmustur. Gelir diizeyi diisiik olan
ailelerin sosyal ve ¢evre alaninda aldiklar1 puanlar yliksek gelire sahip olan ailelerin

puanlarindan anlamli derecede diisiik oldugu belirlenmistir.
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2.4. Cocuklar ile Yapilan

Yasam Kalitesi Arastirmalari:

Varni ve arkadaglar tarafindan 1998 yilinda Amerikada yapilan arastirmada
cocuk kanser hastalarinin yasam kalitesini degerlendirebilecek bir dlcegin
gelistirilmesi amaglanmistir. Tipta meydana gelen ilerlemeler nedeniyle kanser tanisi
konan cocuklarin % 75’inde tam iyilesme saglanmaktadir. Bu gelismeler kanser
hastas1 g¢ocuklar i¢in c¢ok boyutlu saglikla ilgili bir yasam kalitesi Ol¢eginin
gelistirilmesi bir ihtiya¢ haline gelmistir. Arastirmada Pediatric Cancer Quality of
Life Inventory 32 (PCQL32) hasta formu ve ebeveyn formunun gecerlik ve
giivenirliginin saglanmasi i¢in 291 cocuk kanser hastasi ve ebeveynleri dahil
edilmistir. Her iki form ( ¢ocuk—ebeveyn) 5 alt boyuttan olugmakta ve Olgek
sonunda toplam skor belirlenmektedir. Arastirma sonucunda PCQL-32’nin 8-12 ve
13-18 yas gruplarindaki ¢ocuk kanser hastalarinin  yasam  kalitelerini

degerlendirmede gecerli ve giivenilir oldugu anlasilmistir.

Watson ve arkadaslar tarafindan 1999 yilinda Isveg¢’te yapilan arastirmada
cocuk kanser hastalarinda yasam kalitesi degerlendirme Olgegi gelistirilmesi
amaclanmigstir. Aragtirmaya 2 il 19 yas arasindaki 90 ¢ocuk dahil edilmistir.
Aragtirma sonucunda Royal Marsde Hospital Pediatric Quality of Life
Questionnaire’nin (RMH-POLQ) i¢ tutarliligt ve cronbach alfa katsayisi kabul
edilebilir diizeyde ¢ikmistir. Bundan sonraki aragtirmalarda ¢ocuk ve ebeveyn formu

igeren kombine 6lcek gelistirilmesi dnerilir.

Yaris ve arkadaslan tarafindan 2001 yilinda Karadeniz Teknik Universitesi
Tip Fakiiltesinde tedavi géren cocuk kanser hastalarimin yasam kalitesini ve yasam
kalitesini etkileyen faktorleri belirlemek amaciyla bir arastirma yapilmistir.
Arastirmada hastalara kanser tanisi aldiklarinda ve tedavilerinin 3. ayinda tekrar

uygulama yapilmistir. Aragtirmada veriler Lansky Play-Performance Scale ve The
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Health Utilities Index-2 uygulanarak toplanmistir. Lansky Play Performance Scale
ile cocuklarin performanslari, The Health Utility Index-2 ile yasam kaliteleri
degerlendirilmistir.  Arastirma sonuclarinda c¢ocuklarin yeni tami aldiklarindaki
performans diizeylerinin ve yasam kalitesi puanlarinin tedavinin iigiincii ayinda
yapilan degerlendirmelerden anlamli diizeyde diisiik ( p=0.01 ve p=0.04) oldugu
belirlenmistir. Beyin kanseri disindaki kanser tiirlerinin hastalarin yasam kalitesini
etkilemedigi saptanmistir. Kanser evresinin ve tedavide izlenen protokol tiiriiniin
yasam kalitesi iizerinde anlamli derecede etkili oldugu bulunmustur. Bunlara ek
olarak cerrahi operasyon gecirmis olmanin, yogun kemoterapilerin ve hastane
yatiglarinin yagam kalitesi {izerinde olumsuz etkisi oldugu tespit edilmistir. Sonug
olarak, tedavinin yasam kalitesi ilizerindeki tiim olumsuz etkilerine ragmen,tedavinin
iclincii ayinda yapilan degerlendirmede hastalarin yasam kalitelerinin tani1 aldiklari

zamana gore daha iyi oldugu belirlenmistir.

Ozdogan ve arkadaslari tarafindan 2001 yilinda istanbul’da yapilan
arastirmada The Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) ve The Child
Health Questionnaire (CHQ) olgeklerinin Tiirkgeye gecerlik ve giivenirliginin
degerlendirilmesi amacglanmistir. CHAQ juvenil idiopathic arthritis < i (JIA) (
iltihapli romatizma) olan g¢ocuklarin hareket fonksiyonlarmi ve giinlik yasam
aktivitelerinin degerlendiren bir 6lgektir. CHQ ise ¢ocuklarin hastaliktan bagimsiz
olarak fiziksel, psikososyal fonksiyonlarini degerlendiren bir 6lg¢ektir. Arastirmaya
JIA L1 85 ¢ocuk ile 60 saglikli gocuk dahil edilmistir. Arastirma sonucunda CHAQ
ve CHQ’nun Tiirkge verisyonu JIA’l1 cocuklarm fonksiyonel, fiziksel ve psikososyal

yasam kalitelerini degerlendirmede gegerli ve giivenilir bulunmustur

Dolgun tarafindan 2003 yilinda yapilan arastirmada Dikkat Eksikligi/
Hiperaktivite Bozuklugu(DE/HB) olan 8-12 yas grubu okul ¢ocuklarinda yasam
kalitesi Olgegi gelistirmek amaciyla yapilmistir. Arastirmaya DE/HB tanisi ile
izlenen 79 g¢ocuk katilmis olup test-tekrar test analizleri 39 c¢ocuk ile
gergeklestirilmistir. Alan yazini dogrultusunda hazirlanan ve 30 maddeden olusan, ev

ve okul olarak iki alan1 kapsayan Dikkat Eksikligi/Hiperaktivite Bozuklugu Yasam
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kalitesi Olgcegi (DE/HBYKO) niin kapsam gegerligi icin uzman goriisii alinmustir.
Olgegin test-tekrar test giivenirligi okulda r=.98, evde 1=.90, Cronbach alfa degeri
okulda ,80, evde ,76, madde toplam giivenirligi okulda r=,27-,81, evde r=,35-,64
arasinda bulunmustur. Yap1 gegerligi i¢in yapilan faktor analizinde bilissel, sosyal,
psikolojik olarak 10’ar madde iceren 3 alt boyut elde edilmistir. Arastirmanin
sonucunda yeni gelistirilen “DE/HB-YKO’niin” gecerlik ve giivenirlik diizeyi
yiiksek bulunmustur.

Kostak MA, tarafindan 2003 yilinda yapilan aragtirma Juvenil Romatoid
Artritli ( iltthapli romatizma) 6-12 yas cocuklarinda yasam kalitesi Olcegi
gelistirmek amaclanmistir. Alan yazini dogrultusunda gelistirilen ve son sekli 46
maddeden olusan “ 6-12 yas Juvenil Romatoid Artritli Cocuklar I¢in Okul Yasam
Kalitesi Olgegi « taslagi 94 juvenil romatoid artritli cocuga uygulanmistir. Olgegin
kapsam gegerligi, test — tekrar test glivenirligi ( r=.84, p=.000) madde toplam puan
korelasyonu, , Cronbach alfa katsayis1 ( .90) incelemeleri sonucunda gecerlik ve

giivenilirliginin yeterli oldugu bulunmustur.

Chang ve Yeh tarafindan 2004 yilinda Tayvan’da yapilan arastirmada ¢ocuk
kanser hastalarinin ( kendilerini degerlendirdigi) yasam kalitesi diizeyi ile
ebeveynlerin degerlendirdigi yasam kalitesi diizeylerinin karsilagtirilarak aralarindaki
tutarliligin belirlenmesi amaglanmistir Arastirmada gecerligi ve gilivenilirligi Chang
ve Yeh tarafindan 2003 yilinda gergeklestirilen QOLCC ( Quality of Life for
Children with Cancer) 6l¢egi kullanilmistir. Arastirmaya 82 ¢ocuk ve 59 addlesan ve
ebeveynleri olmak {izere 141 hasta dahil edilmistir. Arastirma sonucunda
gelisimlerinin siirlt olmasi ya da hastaliklarinin diizeyi nedeniyle ¢ocuk kiigiik
cocuklarin yasam kalitelerini kendilerinin degerlendirmelerinin miimkiin olmadig,
ebeveynlerin ¢ocuklarinin yasam kaliteleri hakkinda daha dogru bilgi verdikleri
gbzlenmistir. Bununla birlikte addlesan ebeveynlerinin ¢ocuklarinin yasam kaliteleri
ile ilgili verdikleri bilgide anlamli derecede farklilik oldugu gézlenmistir. Bu nedenle
adolesanlarda QL degerlendirmesi yapilirken ebeveyn formunun dikkatle

kullanilmasinin 6nemli oldugu sonucuna varilmistir.
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Hinds ve arkadaglar tarafindan 2004 yilinda Hollanda’da yapilan arastirmada
cocuk kanser hastalarinin yasam kalitesi degerlendirilmesi amaglanmistir. Yasam
kalitesi Olcekleri kanser hastasi ¢ocuklarin yasam kalitelerinin degerlendirmesinde
onemli gelismeler saglamistir.Ancak bu araglarin temelinde hastanin yasam kalitesi
ile ilgili bilgiler ilk elden (hastanin kendisini degerlendirdigi ) saglanmasi yerine
ebeveynin ¢ocugunun yasamini degerlendirmesiyle saglanmaktadir. Cocuk yasam
kalitesi 6lgeklerinin ¢ogu ebeveynlerin ¢ocuklarini degerlendirmeleri seklinde Proxy
assessment olarak diizenlenmektedir. Arastirma boylamsal arastirma diizeninde
gerceklestirilmis olup ilk asamada 8-15 yas arasindaki 23 hasta, ikinci agsamada 10-
18 yas grubunda 13 hasta iki yil siire ile izlenmistir. Arastirma sonucunda yapilan
analizlerde 6l¢ek 6 alt boyuta ( semptomlar, giinliik aktiviteler, sosyal gelisim, saglik
diizeyi, ruhsal durum ve hastalifi algilama) ayrilmistir. Bu alt boyutlar pediatric
onkoloji hastalar1 i¢in gelistirilmis olan 7 adet Olgek ile karsilastirilmistir. So6z
konusu 6l¢eklerin higbiri alt1 alt boyut igermemektedir. Arastirmanin sonuglari ve 6
alt boyut simiflamasi bu konuda yapilan o6l¢eklerde bilginin ¢ocuklarin kendi
kendilerini degerlendirmeleri ile saglanmasinda tercihinde ve dlgeklerin hassasliginin

artirilmasinda 6nemli olabilir

Kurt , tarafindan 2005 yilinda yapilan arastirmada ALL’li( 16semi) ¢ocuklarin
anne babalarina kemoterapi hakkinda verilen egitimin ¢ocuklarin yasam kalitesine
etkisi belirlemek amaciyla yapilmistir. Arastirmaya ALL’li 47 c¢ocuk ve anne-
babalar1 dahil edilmistir. Veri toplama araci olarak KINDL R (German Quality of
Life Questiionnaire) yasam kalitesi dlgegi kullanilmis olup kemoterapi egitiminden
once ve sonra uygulama yapilmistir. Arastirma sonucunda kemoterapi egitiminden
sonra hem ¢ocuklarin hem de anne babalarin yagam kalitesi puanlar1 egitim oncesine

gore anlamli derecede yiiksek bulunmustur.

Shankar ve arkadaglar1 tarafindan 2005 yilinda yapilan arastirmada
Minneapolis-Manchester Quality of Life —Youth Form (MMQL-YF) kullanilarak 8-
12 yas arasindaki c¢ocuk kanser hastalarmin saglikla ilgili yasam kalitelerini

degerlendirmek amaciyla yapilmistir. Arastirmaya kanser tedavisi bitmis olan 90
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cocuk, kanser tedavileri siiren 72 cocuk ve 481 saglikli ¢ocuk dahil edilmistir.
Arastirma sonucunda kanser hastas1 ¢ocuklarin saglikli ¢ocuklara gore diisiik yasam
kaliteleri oldugu, tedavisi bitmis olan kanser hastasi ¢ocuklarin ise yliksek yasam

kaliteleri oldugu belirlenmistir.

Memik Cakin N, ve arkadaslar tarafindan 2006 yilinda yapilan arastirmada
Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi’nin ( CIYKO) 13-18 yas ergen formunun
gecerlik ve gilivenirliginin degerlendirilmesi amaglanmistir. Arastirmaya 13-18 yas
arasindaki 230 ergen ve 230 ebeveyn dahil edilmistir. Saglikli, ivegen hastalig1 ve
siiregen hastali1 olan ergenlerden olusan ii¢ farkli grup olusturulmus, CIYKO’niin
giivenirligi i¢ tutarllik ve madde i¢ tutarlilhig: ile degerlendirilmistir. Olgegin
gecerliligi bilinen grup yontemiyle saglikli, ivegen ve siliregen hastalik gruplarinda
CIYKO puan ortalamalari karsilastirilarak, hastalanma ve hastalik yiikii
belirtecleriyle CIYKO puanlar arasindaki iliskileri incelenerek ve ergen ve ebeveyn
puanlar1 arasindaki korelasyona bakilarak degerlendirilmistir. Aragtirma sonucunda
CIYKO’niin 13-18 yas arasindaki Tiirk ergenlerin yasam kalitelerini

degerlendirmese gegerli ve giivenilir oldugu sonucuna varilmistir.
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3.

YONTEM

Bu boéliimde arastirmanin modeli, evreni, 6rneklemi ve veri toplama teknigi

ile ilgili bilgilere yer verilmistir.

3.1. Arastirmanin Modeli

Arastirma 7 -18 yas grubu kanserli ¢ocuklarda yasam kalitesini belirlemeye

yonelik bir 6lgek gelistirmek i¢in metodolojik olarak gergeklestirildi.

3.2. Evren ve Orneklem

3.2.1. Evren

Arastirmanin evrenini Ankara ili merkezindeki Ankara Universitesi, Gazi
Universitesi ve Hacettepe Universitelerinin Pediatrik Hematoloji ve Onkoloji
Birimlerinde tedavi alan ve Agustos 2007- Aralik 2007 tarihleri arasinda izlenen

cocuk kanser hastalar1 olusturmaktadir.
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3.2.2 Orneklem

Arastirmada 6rneklem grubu amacli 6rneklem yontemi ile belirlenmis olup

asagida belirtilen kosullara uyan 101 ¢ocuk drneklem grubuna dahil edilmistir.

Arastirma grubunun se¢iminde asagidaki dlgiitler kullanilmistir.

1. En az bir ay Once kanser tanis1 alan ve en az bir aydir hastanede yatan

¢ocuk olmasi
2. Cocugun 7-18 yas grubu i¢inde yer almasi
3. Zihinsel engel tanisinin olmamasi
4. Kanser tanisinin intrakranial ( beyin ) kanser olmamasi
5. Herhangi bir iletisim sorununun bulunmamasi

6. Arastirmaya katilmaya goniillii olmasi

Asagida aragtirmanin O6rneklemini olusturan grubun cinsiyet ve yaslarina iligkin

bilgiler Tablo 2. de gdsterilmistir.



Tablo 2. Arastirmaya Dahil Edilen Cocuklara Iliskin Betimleyici Ozellikler

84

n n
OZELLIK
Cinsiyet Kiz 42 42.42
Erkek 57 57.57
Yas Gruplan 7 Yas 6 6.06
8-12 Yas 52 52.52
13-18 Yas 43 43.43
Kanser Tiirii Losemi 40 40.4
Lenfoma 17 17.17
Kemik 15 15.15
Tiumorii
Diger 29 29.29




Tablo 3.

Aileye iliskin Betimleyici Ozellikler
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ANNE BABA
S % S
%
OKur — Yazar Degil 12 11.9 3
o e e 3.0
EGITIM ||Okur- Yazar 1 1.0 0
0.0
DURUMU Tlkokul 52 51.5 34
343
Ortaokul 7 6.9 12
12.1
Lise 13 12.09 23
23.2
Y.Okul ve Universite 16 15.8 27
273
Ev hanim 79 78.2 0
0.0
Issiz 0 0.0 5
5.1
Ciftci 0 0.0 6
6.1
Memur 9 8.9 14
14.1
MESLEK || serbest Meslek 1 1.0 15
15.2
Miih —-Mimar 0 0.0 5
5.1
Av. — Hakim 0 0.0 1
1.0
Ogretmen 9 8.9 6
6.1
Bankaci 0 0.0 2
2.2
isci 1 1.0 21
21.2
Doktor 1 1.0 3
3.0
Saghk Pers. 0 0.0 2
2.0
Emniyet Mens. 0 0.0 5
5.1
Diger 1 1.0 14

14.1
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3.3. Veri Toplama Araclar

Arastirma bir 6lgek gelistirme ¢alismasi oldugundan aragtirmanin amact olan
7-18 Cocuk Kanser Hastalarinda Yasam Kalitesi Olgegi taslak halinde gelistirilerek
veri toplama araci olarak kullanilmistir. Arastirmada gelistirilen Olgekle birlikte
orneklemin betimleyici Ozelliklerini belirlemek amaciyla sosyodemografik bilgi

formu da uygulanmaistir.

3.3.1. Olgek Gelistirme Asamalari

Aragtirmanin kapsaminda  yapilan alan yazim1 taramasinda yabanci
kaynaklarda ¢ocuk kanser hastalar1 ile ilgili yasam kalitesi ¢alismalart oldugu ve
cesitli yasam kalitesi dlgeklerinin gelistirilmis oldugu gozlenmistir. Ulkemizde genel
saglikla ilgili yasam kalitesi konusunda ve bazi kronik hastaliklara (bobrek,
romatizma vb.) 0zgili yasam kalitesi ile ilgili bir ¢cok arastirma yapilmasiyla beraber
cocuk kanser hastalar1 i¢in hastaliga 6zgli Olgek uyarlama ya da gelistirme ile ilgili
herhangi bir aragtirmanin bulunmadigi belirlenmistir.. Bu nedenle kanser hastaligina

0zgii 6lcek gelistirilmeye karar verilmistir.

e Yasam kalitesinin degerlendirilmesi ve Olgiilmesi ile ilgili alan yazini
arastirilarak, yasam kalitesi Olgegi gelistirilirken goz Oniinde
bulundurulmasi gereken kalite ile ilgili dlgiitler belirlendi. Bu 0Slgiitler
dogrultusunda ¢ocuk kanser hastalarinin yasaminin etkiledigi diisiiniilen

76 maddeyi igceren bir madde havuzu olusturuldu.

e Hazirlanan taslak dlgek kapsam gecerligi i¢in 6n bir agiklama ile ¢ocuk
hematologu / onkologu, ¢ocuk psikiyatristi, egitim bilimci, psikolog, ve

cocuk gelisimi ve egitim uzmanindan olusan 13 kisilik bir gruba
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gonderildi. Uzman gruptan, maddelerin, amaca ve 7-18 yas grubu
kanser hastasi ¢ocuklarin anlama ve yorumlama diizeyine uygun olup
olmadigini, gereksiz yada eksik madde olup olmadigimi yazili olarak

bildirmeleri istendi.

e Uzmanlarin yaptigi degerlendirme sonucu havuzdaki maddeler tekrar
degerlendirmeye tabi tutuldu. Her bir madde i¢in 13 kisilik uzman
grubundan en az 8’inin olumsuz goriis bildirdigi maddeler taslak

Olcekten cikarildi, neriler dogrultusunda diizenlemeler yapildi(Ek 1).

e Daha sonra gelisimsel alt boyutlara gore siniflanan maddeler
uzmanlarin uyar1 ve Onerileri dogrultusunda dile hassasiyeti agisindan
degerlendirildi. Tiim bu degerlendirmelerden sonra 41 maddeden
olusan “7-18 Yas Grubu Cocuk Kanser Hastalarinin Yasam Kalitesini

Degerlendirme Olgegi* taslag olusturuldu.

3.3.2. Kisisel Bilgi Formu

Sosyodemografik Bilgi formunda, ¢alismanin bagimsiz degiskenleri olan 7-
18 yas grubu cocuk kanser hastalarinin ebeveynlerinin yasi, egitim durumlari,
meslekleri, aile 6zellikleri, saglik durumlar1 gibi demografik 6zellikleri ile
hastaligin tipi, hastaligin cocugu ve aileyi nasil etkiledigi ile ilgili 6zellikleri

belirlemeye yonelik sorular bulunmaktadir.

3.4. Veri Toplama islemi

Hazirlanan Taslak Olgek 7-12 yas grubundaki g¢ocuklarn anlama ve

yordama diizeyine uygun olup olmadiginin degerlendirilmesi i¢in 12 cocuga
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uygulandi. On calisma sonucunda dlgegin 10-15 dakikada uygulanabildigi, 10-12
yas grubundaki ¢ocuklarin  Olgekteki sorulart tek baglarina  rahatlikla
cevaplayabildikleri, 7-9 yas ¢ocuklarinin aragtirmacidan yardim istedikleri belirlendi.
Ancak calismada tiim cocuklarin maddeleri daha giivenli ¢alismasi i¢in dl¢egin

cocuklar ile teke tek goriisiilerek aragtirmaci tarafindan doldurulmasina karar verildi.

Uygulama igin, Ankara Universitesi, Gazi Universitesi ve Hacettepe
Universitesi Rektorliiklerine Gazi Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii tarafindan
resmi yazi ile bagvurulmus olup yapilan goriismeler sonunda ilgili iiniversitelerin

hastanelerinde uygulama yapmak {izere resmi izin alinmistir(Ek 3).

Son halini alan taslak 6lgek, gecerlik ve gilivenirlik caligmasi i¢in  Agustos
2007 — Aralik 2007 tarihleri arasinda 101 kanser hastasi ¢ocuktan olusan 6rneklem

grubuna uygulandi.

Aragtirma verileri, Sosyodemografik Bilgi Formu, 7-18 Yas Grubu Cocuk
Kanser Hastalarmin Yasam Kalitesini Degerlendirme Olgegi Cocuk Formu ve 7-18
Yas Grubu Cocuk Kanser Hastalarmim Yasam Kalitesini Degerlendirme Olcegi

Ebeveyn Formu taslagi ile elde edildi.

Veriler, arastirmaci tarafindan ¢alismanin yapildig: tarihlerde ( Agustos 2007-
Aralik 2007 ) Pediatrik Hematoloji ve Pediatrik Onkoloji Hasta servislerinde
yatmakta olan, vaka sec¢im kriterlerine uygun c¢ocuklar ve anneleri ile karsilikli
gortstilerek ve veri toplama araglar1 kullanilarak elde edildi. Uygulamanin sessiz
sakin bir ortamda, ¢cocugun tedavi almadigi, ¢cocugun ve annenin rahat oldugu bir
zamanda  yapilmasina dikkat edilmis olup uygulamalar ortalama 15-25 dakika

surmustir.

3.5. Verilerin Analizi
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Olcek Maddelerinin Puanlanmas1 : 5 ‘li likert tipi hazirlanan &lgegin madde
puanlart 0 ( “ Hig¢bir zaman”) ve 4 (“ Her zaman) arasinda deg§ismektedir. Bir
sorudan alian en diisiik ham puan 0, en yiiksek ham puan ise 4 idi. Toplam puan
hesaplama siirecinde 1, 5, 14, 15 ve 23 nolu maddelere verilen yanitlarin puanlari
tersine ¢evrilmektedir. 41 maddeden alinan puanin toplanmasi ile elde edilen toplam

ham puan 0 ile 164 arasinda degismektedir.

Puan Yorumlamasi: Olgekten alinan toplam puan 0’a ne kadar yakin ise ¢ocugun
yasam kalitesinin o kadar iyi oldugunu, 0’dan uzaklagmasi ise yasam kalitesinin
koti oldugunu, diger bir deyisle kanser hastaliginin ¢ocugun yasamini olumsuz

yonde etkiledigini ifade eder.

Istatistiksel Degerlendirme:Arastirmada elde edilen veriler SPSS 10.0 for Windows
programinda kodlanarak Cizelge 1’de belirtilen istatistik yontemleri kullanilarak

degerlendirilmistir.
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Cizelgel.
Yasam Kalitesi Olcek  Taslagimin Uygulama / Analiz Gecerlik /
Gegerlik ve Giive_nirlik Cahismalan Giivenirlik
Kapsam ( I¢erik ) Gegerliligi

e Kapsam Gegerligi Analizi Uzman Goriisii Gegerlik

e Yapi Gegerligi Analizi Faktor Analizi Gegerlik
Test- Tekrar Test Giivenirlik Analizi

e Taslak Olgegin Test- Tekrar Test Bagimli Gruplarda t Giivenirlik
Olg¢ek Puan Ortalamalari Testi

Arasindaki Farkin Degerlendirilmesi

e Taslak Olgegin Test-Tekrar Test Olgek Pearson Momentler Carpimi  Giivenirlik
Puan Ortalamalar1 Arasindaki Korelasyon Analizi
Uyumlulugun Degerlendirilmesi

Madde Analizi
e Taslak Olgegin Madde-Toplam Puan Pearson Momentler Carpimi Giivenirlik
Analizi Korelasyon Analizi
¢ Tutarhihk Analizi

° Cronbach Alfa Gilivenirlik
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BULGULAR VE YORUMLAR

Bu boéliimde arastirmanin amacina uygun olarak elde edilen bulgulara yer

verilmigtir. Bulgular , 3 baslik altinda toplanmis tartisma ve yorumlarina da yer

verilmistir.
L. Gegerlik caligmalari
I1. Glivenirlik caligmalar

III.  Calisma grubunu olusturan ¢ocuklarin demografik ve hastalik

ozelliklerine gore Olgcek puanlar1 ve karsilagtirilmasi
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4.1. 7-18 Yas Cocuk Kanser Hastalar

Icin Yasam Kalitesi Ol¢egi Gecerlik
Cahismalar:

Kapsam gegerligi 6l¢egin kapsadig fiziksel, duygusal ve bilissel fonksiyonlar
ile hastalik ve tedaviden kaynaklanan semptomlari ne kadar uygun bigimde Sl¢tiigiinii

gostermektedir.

Bir 6lgme aracindan elde edilen puanlarda 06l¢me aracinda bulunmasi
gereken en onemli 6zelliklerden biri gegerliktir. Gegerlik, 6l¢limde kullanilan aracin
Olemek istedigi degeri ne kadar yansittigini gostermektedir.( Balci, 2004:102;
Punch, 2005:7, Akt. Durmus ve dig., 2005:97)

4.1.1. Kapsam ( Icerik ) Gegerligi

Olgme aracinda bulunan maddelerin dlgmek istenilen 6zellik alanini yeterli
diizeyde temsil edip etmedigini gosteren igerik gecerliginin belirlenmesinde madde
yeterliligi, yiizeysel gecerlik ve uygulama gecerligi gibi yontemler kullanilmaktadir.
(Byrned ve ark., 2000; 536; Colier, ve ark., 2001; 162; Coq, ve ark., 2000; 629;
Kendall, 1997; 29; Raat ve ark., 2002; 71; Sieberer — Ravens, ve Bullinger, 1998;
402) Yizeysel gecerlik (uzman goriisii alma) i¢in gorilis alinacak uzman sayisinin
en az 3 olmasi1 gerektigi belirtilmektedir. ( Aksayan, ve ark. 2002;33; Brink, Wood;
1998; Karasar 1999; 37; Sonmez, 1999; 21; Tezbasaran, 1996; 63)

Arastirmada kapsam gecerligi; ylizeysel gecerlik ( uzman goriisii alma) ile
belirlenmistir. Bunun i¢in 75 maddeden olusan taslak 6l¢ek kapsam gecerligi i¢in 6n

bir aciklama ile ~ ¢ocuk psikiyatrisi, psikolog, pediatrik hematolog ve onkolog, ve
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cocuk gelisimi ve egitim uzmanindan olusan 13 kisilik bir gruba (Ek 1)
gonderilmistir. Gruptan sorularin amaca uygun olarak hazirlanip hazirlanmadigi,
maddelerin 7-18 yas grubu ¢ocugun anlama ve yorumlama diizeyine uygun olup
olmadigimi degerlendirmeleri, madde/ maddeler i¢in degisiklik Oneriyorlarsa
Onerilerini ve varsa gereksiz yada eksik soru(lar) olup olmadigmi bildirmeleri
istenmistir. Arastirmada uzmanlardan gelen yanitlar aragtirmact ve danigman
tarafindan degerlendirilmistir. Her bir madde i¢in 13 kisilik uzman grubunun en az
8’inin olumsuz gorlis bildirdigi maddeler taslak Olgekten c¢ikarilarak Oneriler
dogrultusunda diizenlemeler yapilmistir. Bunun sonucunda 6lgek madde sayisinin
41’e inmesine karar verilmistir. Tablo 4’ de Uzmanlara sunulan madde havuzundaki

Olcek maddeleri yer almaktadir.

Alan yazinda taslak Olgegin calisma grubuna benzer Ozellik tasiyan ancak
calisma grubunda yer almayan 10-20 kisilik bir grupta denenerek belirlenen eksik ve
yanliglar giderilerek 6lgme aracina son seklin verilmesi gerektigi bildirilmektedir.(
Aktas , 2001; 72; Eiser ve Morse, 2001; 15; Raat, ve ark. 2002; 73; ) Bu dogrultuda
hazirlanan taslak 6lgek 7-18 yas grubu ¢ocuk kanser hastasit 12 ¢ocuga uygulanmig
ifadelerde kiiciik degisiklikler yapilarak gegerlik ve gilivenirlik caligmasi igin

orneklem grubuna uygulanmasina karar verilmistir.



Tablo 4 Madde Havuzu
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OLCEK MADDELERI

1.0damdaki evdeki esyalan (birkac Kitap, tepsi, cok agir olmayan esyalar)
tasiyabilirim

2. Agrilarim dayamlmaz oluyor

3. Doktora gitmek zorunda oldugumda endiseleniyorum.

4. Tedavileri diisiiniince midem bulamyor

5. Saclarimin dokiilmesine ¢ok iiziilityorum

6. Kanser tekrarlarsa diye endiseleniyorum

7. Canim bir seye sikildiginda ne yapacagim diisiinmekte zorlaniyorum

8. Iyi goriinmiiyorum

9. Benden kemik iligi 6rnegi ahinmasindan korkuyorum

10. Doktoruma hastaligim ile ilgili soru sorarim

11. Evimizin ¢evresinde dolasirim

12. Doktoru gormeyi beklerken endiseleniyorum

13. Tedavi alirken midem bulaniyor

14. Maske takmak zorunda olduguma iiziiliiyorum

15. Okulda basarih olamazsam diye ¢ok endiseleniyorum

16. Matematik problemlerini ¢6zmekte zorlaniyorum

17. Yara izlerimi diger insanlarin géormesinden hoslanmiyorum.
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OLCEK MADDELERI

18. Doktor ve/veya hemsirelerden korkuyorum

19. Doktoruma / hemsireme hastaligimla ilgili soru sordugumda yanit alirim

20. Kendi kendime yikanabilirim

21. Agrilarim oldugu zaman moralim bozuluyor

22. Pansuman, enjeksiyon gibi tedavi islemlerinde steril davranilmamasi
( eldiven takilmamasi bende enfeksiyon kapacagim endisesi yaratiyor

23. Yiyeceklerden tat alamiyorum

24. Okula devamsizhik yaptigim icin iiziilityorum

25. Kardesim / arkadasim hasta olursa diye endiseleniyorum

26. Okul 6devlerimi yaparken zorlaniyorum

27. Akranlarim kadar uzun degilim

28. Hastaneden korkuyorum

29. Doktorum / hemgirem benim duygularimi 6nemserler

30. Tirnaklarimi kendim keserim

31. Uyurken agriyla uyandigim oluyor

32. Tlaglarini igmek istemedigim zamanlar oluyor

33. Yemek yerken midem bulaniyor

34. Goriiniisiimden dolay: ( sa¢larin dokiilmesi, Ciltte koyuluk) alay edilmesi
beni cok iiziiyor
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OLCEK MADDELERI

35

.Yaptigim ise/ 6deve dikkatimi vermekte zorlaniyorum

36

. Diger insanlar viicudumu gordiiklerinde utaniyorum

37

. Tedavinin yan etkileri beni endiselendiriyor

38

. Doktoruma yada hemsirelere soru sormaktan ¢ekiniyorum

39

. Tuvalete gidip gelirken bana annem / babam eslik eder

40

. Bu agrilar yiiziinden ders ¢alismiyorum / oyun oynayamiyorum

41. Test sonuglarini beklerken endiseleniyorum

42.

Baz yiyecekler ve kokular midemi bulandiriyor

43.

Yetigkinlerin, arkadaslarimin kanser hakkinda konusmaktan kaginmalari
beni tiziiyor

44

. Ne okudugumu hatirlamakta zorlanryorum

45.

Kiyafetlerim {izerime uymuyor

46.

Okula gidemedigim zamanlarda okulu 6zliiyorum

47.

Doktor ya da hemsirelere ne hissettigimi soylemek benim icin cok zor

48.

Kiyafetlerimi kendim giyinirim

49

. Igneler, kan testleri vb. canimi ¢ok acitiyor

50.

Kendimi ¢ok zayif ve gii¢siiz hissediyorum

51.

Okulda 6grendiklerimi aklimda tutmakta zorlaniyorum
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52.

Kataterimi bagka insanlar gordiiklerinde utaniyorum

53.

Okula gidemedigim zamanlarda 6gretmenimi ve arkadaglarimi 6zlityorum

54.

Normalden daha fazla tuvaleti kullaniyorum

55

. Yemegimi kendim yerim

56.

Tedaviden dolayi kilo aliyorum

57.

Agclik hissetmiyorum

58.

Yaptigim isi ( 6dev, oyun vb. ) belli bir siire devam etmekte zorlantyorum

59.

Hastanede uzak kaldigimda oray1 6zlerim

60.

Hastalanmadan 6nce daha ¢ok arkadasim vardi

6l.

Ev islerinde anneme yardim ederim

62.

Yiyecekleri ¢igneyemiyorum

63.

Kanser oldugumu égrendiklerinde ¢cocuklar benimle arkadas olmak
istemiyorlar

64.

Kosabiliyorum

65.

Tedavi olmama ya da agrilarim nedeniyle okula ¢ok devamsizlik yapiyorum

66.

Hastanede diger kanser hastasi akranlarimla hastahkla ilgili konusmak

( hissettiklerim, isteklerim vb. beni rahatlatiyor

67.

Spor oyunlarindan eskisi kadar hoglanmiyorum

68.

Igne olmaktan hoslanmiyorum
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69. Kars1 cinsten yagitlarimdan hoslandigim olsa bile onlara ¢ekingen davraniyorum

70. Bel suyu alacaklar1 zaman ¢ok korkuyorum

71. Ogretmenimle hastaligim ile ilgili konusuyoruz

72. Agiz yaralari ¢ok sikint1 veriyor

73. Diger insanlara hastali@imi aciklamak benim icin ¢cok zor

74. Hastaneye yatmak zorunda oldugumda endiseleniyorum

75. Diger hastalarin tedavi almasi bana kendi tedavilerini hatirlattig1 i¢in rahatsiz
oluyor, tiziililyorum

*Tabloda 6lgekten ¢ikarilan maddeler agik punto ile, 6lgekte kalan maddeler koyu punto ile yazilmstir.

1. Yap1 Gecgerligi

4.1.2.1. Faktor Analizi

Kapsam gegerligi icin uzman gorisleri alinan 6l¢ek taslaginin yapi gecgerligi
faktor analizi ile yapilmistir. Faktor yapisinin incelenmesinde Temel Bilesenler

Analizi ( Principal Component Analysis) varimax rotasyonu ile uygulanmistir.

Taslak Olgege uygulanan faktér analizinde, analiz sonuglar1 baslangicta
olusturulan faktorlerle uyusmadig1 ve varimax rotasyonuna ragmen faktor sayisinin
13 olmasi nedeniyle temel bilesenler analizinden vazgegcilmistir. Alan yazininda
genellikle belirtilen dort faktorlii yaprya uyumlu olabilecegi diisiiniilerek Dogrulayici
Faktor Analizi (Comfirmatory Factor Analysis) yapilip yapilamayacagi arastirilmis
ancak Orneklem kisitlilig1 nedeniyle dogrulayici faktor analizi de uygulanamamastir.

Bu nedenle 6l¢egin tek faktorlii olarak kullanilmasina karar verilmistir.




Tablo 5. Faktor Analizi Sonuclari
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Faktér|  Maddenin
No |[Oz
Degeri
18. Matematik problemlerini ¢6zmekte zorlaniyorum 1 0,727
29. Hastaligim 6grendiklerinde ¢ocuklar benimle arkadas olmak istemezler 1 0,709
11. Okuduklarimi veya dgrendiklerimi hatirlamakta zorlantyorum 1 0,693
30. Hastalandigimdan beri 6dev yaparken dikkatimi toplamakta zorlaniyorum 1 0,683
32. Maske takmak zorunda olduguma iiziiliyorum 1 0,674
26. Cevremdeki insanlara hastaligimi agiklamaktan hoglanmiyorum 1 0,533
39. Pansuman enjeksiyon gibi tedavi islemlerinde steril davranilmadiginda (eldiven
. 8 . 1 0,422
takilmamasi vb.) enfeksiyon kapacagim diye ¢ok korkuyorum
36. Gorliniisiimden ( sa¢ dokiilmesi, ciltte koyuluk vb.) dolay1
. NS I 1 0,385
benimle alay edildigi zaman ¢ok {iziiliyorum
3. Yemek yerken midem bulaniyor 2 0,822
27.Baz1 yiyecekler ve kokular midemi bulandiriyor 2 0,783
8. Yiyeceklerden tat almiyorum 2 0,589
12. Tedavileri diisiiniince midem bulaniyor 2 0,489
21. Tedavi alirken midem bulaniyor 2 0,435
13. Saglarimin dékiilmesine ¢ok tiziiliiyorum 3 0,642
34. lyi goriinmiiyorum 3 0.624
17. Doktor ve/ veya hemsirelerle neler hissettigimi paylasmam 3 0.599
22. Insanlarin yara izlerimi gérmesinden hoglanmiyorum 3 0,445
1. Odamdaki evdeki esyalar1 ( birkag kitap, tepsi — ¢ok agir
o 4 0,753
olmayan- esyalar) tasiyabilirim
16. Hastaneye gitmekten korkuyorum 4 0.710
40. Kosmak bana zor gelir 4 0.485
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Faktor No Maddenin Oz
Degeri
37. Tuvalete gidip gelirken annem / babam yardim ediyor 5 0.698
5. Kisa gezintiler yapabilirim 5 0,577
10. Hasta olmadan 6nce daha ¢ok arkadasim vardi 5 0.469
19. Cok agrim olur 5 0.465
33. Tedavinin yan etkileri beni endiselendiriyor 6 0,734
20. Kardesim, arkadagim hasta olursa diye endiseleniyorum 6 0.609
14. Hastanedeki diger yasitlarimla hastalik ve tedavi ile ilgili
konusmak beni rahatlatir 6 0,591
25. Hastaligim tekrarlarsa diye endiseleniyorum 6 0.572
2. Okula gidemedigim zamanlarda okulu 6zlityorum 7 0.728
28. Okula devamsizlik yaptigim i¢in iiziiliiyorum 7 0.692
38. Hastaligimdan dolay1 okulda basarili olamazsam diye
. . 7 0,534
Endiseleniyorum
4. Doktoruma hastaligim ile ilgili soru sormaya gekiniyorum 3 0.728
9. Doktor ve/ veya hemsirelerden korkuyorum ] 0.655
6. Kemik iligi alinmasindan korkuyorum 9 0.814
41. Bel suyu alacaklar1 zaman ¢ok korkuyorum 9 0.678
23. Doktoruma hastaligimla ilgili soru sordugumda yanit alirim 10 0813
15. Kiyafetlerimi kendim giyebiliyorum 10 0.675
35. Doktoru gormeyi beklerken endiseleniyorum 11 0,805
31. Yasitlarim kadar uzun degilim 12 0,798
24. Kendi bagima dus yada banyo yapmak bana zor gelir 12 0.392
7. Cevremdeki insanlarin viicudumu gérmelerinden 13 0.678

Utaniyorum
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4.2. 7-18 Yas Cocuk Kanser Hastalar1 icin Yasam

Kalitesi Ol¢eginin Giivenirlik Calismalar

4.2.1 Test Tekrar Test Giivenirlik Analizi

Olgek taslaginin kapsam gegerligi sonrasi giivenirlik ¢alismasi test- tekrar test
( zamana gore degismezlik 6zelligi) analizi ile belirlenmistir. Giivenirlik analizi igin
en sik kullanilan yontemlerden olan test tekrar test analizi ile testin degismezlik
ozelligi degerlendirilir. ( Aktas 2001;73; Aksayan, ve ark., 2002; 34; Eiser, Morse,
2001; 18; Ergin, 1995; 132; Karasar, 1999; 37, Tezbasaran, 1996; 63) Test —tekrar
test analizinde uygulamalar arasindaki siirenin 2-6 hafta olmasi kurali vardir.
(Hafner, ve ark., 1998; 349 ; Siimbiiloglu, ve Siimbiiloglu, 1987; 31; Senocak, 1990;
53; Tezbasaran, 1996; 24; Ergin, 1995; 133; Aksayan, ve Ark , 2002 ;48)

7-18 Yas Cocuk Kanser Hastalarinin Yasam Kalitesini Degerlendirme Olgegi
Taslaginin iki hafta arayla tekrar edilen iki Ol¢iim sonucu elde edilen puanlar
arasinda fark olup olmadigimi belirlemek i¢in ‘bagimli gruplarda t testi
uygulanmistir. Tablo 6’da taslak Olge§in test-tekrar test puan ortalamalar1 ve

karsilastirma sonuglar1 verilmistir.
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Tablo 6. Arastirma Grubunda Cocuk ve Ebeveyn Olgek Taslaginin Test- Tekrar

Test Puan Ortalamalar1 ve Karsilastirilmasi

Eslerin Farkimin Onemliligi
X ss t sd P
n X SS
COCUK Test 101 55,6 21,1 1,96 4202 0,73 100 0,465
Tekrar
Test 101 53,7 20,2
EBEVEYN Test 101 50,6 18,4 1,44 3,51 0,89 100 0373
Tekrar
Test 101 49,2 17,9

Tablo 6’da 6lgegin ilk uygulamasinda ¢ocuk i¢in 6lgek puan ortalamasi 55.6,
ebeveyn icin 50.6 iken ikinci uygulamada ¢ocuk icin dlgek puan ortalamasi 53,7

ebeveyn icin 49.2 bulunmustur.

Buna paralel sonuglar Varni ve arkadaslar1 tarafindan The Pediatric Cancer
Quality Scale (1998) gelistirmesi arastirmasinda da elde edilmistir. Bu arastirmada
da giivenirlik analizi igin test tekrar test ydntemi kullanilmustir. ilk uygulamada
cocuk i¢in Olgek puan ortalamasi 51,1, ebeveyn icin 51,8, iken ikinci uygulamada

cocuk i¢in 6l¢ek puan ortalamasi 49,1 ebeveyn i¢in 48,3 bulunmustur.

Yine Tablo 6’da Iki hafta ara ile uygulanan taslak dlgegin iki dl¢iim sonucu
puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadig: belirlenmistir. (
Ebeveyn t= 0,89 , p= 0,373; Cocuk t=0,73 p= 0,465). Bu bulgu 6l¢me aracinin
zamana gore degismedigini; bireyde kalict (devamli) 6zellikleri oOl¢tiiglini

gostermektedir .
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Ayni 0lgme aract degisik zamanlarda uygulandiginda bireylerin maddelere
verdigi yanitlarin benzer yani tutarli olmasi, O6lgme aracinin degismezligini
gosterdiginden gelistirilen Olgegin tekrarlanan Ol¢iim sonuglarinin benzer olmasi,

taslak 6lgegin giivenilir oldugunun bir gdstergesidir.

Olgeklerin degismezlik katsayis1 baska bir deyisle iki uygulama arasindaki
uyumunu belirlemede degisik yontemler kullanilir (Aksayan, ve ark., 2002; 35; Eiser
ve Morse 2001; 18; Ergin, 1995; 132; Karasar, 1999;37; Ramsey, ve ark. 2000; 1284;
Tezbasaran, 1996;64) . Calismada yukaridaki analize ilave olarak, o6l¢egin
degismezlik katsayist hesaplanmigtir. Arastirmada  taslak Olgegin degismezlik
katsayisinin ( test- tekrar test gilivenirlik katsayisi) belirlenmesinde Pearson

Momentler Carpimi Korelasyonu kullanilmistir.

Tablo 7. Arastirma Grubunda Cocuk ve Ebeveyn Olgek Taslaginin Pearson

Momentler Carpimi Korelasyonunun Karsilastirilmasi

N r Onemlilik
+
EBEVEYN Test & Tekrar Test 101 0,982 0,000
COCUK Test & Tekrar Test 101 0,980 0,000

Iki 6l¢iim arasindaki korelasyon katsayis1 -1.00 ile +1.00 arasinda degisir.
Deger +1° e yaklastikca giivenirligin yiiksek oldugu, ol¢iimiin degismezligi kabul
edilmektedir . (Aksayan, ve ark , 2002, 35; Eiser ve Morse, 2001; 19; Ergin ,
1995;133 ; Tezbasaran, 1996; 64) Tablo 7 “ de goriildiigli gibi gilivenirlik katsayisi
(Ebeveyn r=0,982, Cocuk r= 0,980) bulunmustur. Iki hafta ara ile yapilan dlciimlerde
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ebeveynler ve cocuklar benzer yanitlar vermislerdir. iki uygulama arasinda uyum

(p=,000) vardir.

Benzer olarak Eiser ve arkadaglar tarafindan(2005) yapilan Quality of Life in
Children Newly Diagnosed wih Cancer and Their Mothers arastirmasi test- tekrar
test analizinde, 6l¢egin(PedsQL 4.0) Cronbach alfa katsayis1 .84 olarak bulunmustur.
Yine Dolgun tarafindan yapilan DE/HB-YKO’niin  gecerlik ve giivenirlik
arastirmasinda test — tekrar test analizi yapilmistir. Analiz sonucuna gore dlgegin
Cronbach alfa katsayisi okulda r= .80 ve evde r= .87 bulunmustur. Eser ve
arkadaslar1 tarafindan(2008) yapilan Cocuklar icin Genel Amagl Saglikla flgili
Yasam Kalitesi Olgegi (Kid-KINDL) Tiirkce uyarlamasi arastirmasinda Cronbach
alfa katsayis1 .80 olarak bulunmus olup CKHYKO’niin Cronbach katsayilar1 daha
yiiksek ¢ikmustir. ( Cocuk r= .980, Ebeveyn r= .982) Bu sonu¢ CKHYKO’niin
degismezlik 6zelliginin yiiksek oldugunu, diger bir deyisle giivenilir bir dlgme araci

oldugunu gostermektedir.

4.2.2. Madde Toplam Puan Analizi

Arastirmada madde analizi i¢in her bir maddeden elde edilen puan ile toplam
puan arasindaki iligki Pearson Momentler Carpimi Korelasyon katsayisi ile

belirlenmis ve her bir madde i¢in elde edilen sonuglarin anlamlilig1 arastirilmistir.

Alan yaziinda giivenirlik agisindan korelasyon katsayisi .20 ve iizeri olan
maddelerin kabul edilebilir diizeyde oldugu ve bu maddelerin toplam 6l¢ek puanina
olumlu katkisinin oldugu belirtilmektedir. Olgek puani ( her bir maddenin disindaki
diger maddelerin olusturdugu toplam puan ) ile iliskisi diisiik olan maddelerin
bireyleri Olgililen 6zellik bakimindan birbirinden ayirt edemedigi, gelistirilmek
istenen Olgekle Olglilmek istenen Ozelligin Slgiilmesine ¢ok az katkida bulundugu
kabul edilir. Gelistirilmek istenen Olgekte yer alacak maddeler yliksek madde — 6lgek

korelasyonuna sahip olmalidirlar. Aksi halde dlgegin gegerligi ve glivenirligi diisiik
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olur. (Aksayan, ve ark., 2002; 53; Senocak, 1990; 55; Oner , 1997; 46; Ramsey , ve
ark. 2000; 1285)

Giivenirlik ¢alismasi i¢in, 41 maddelik 6l¢egin madde — toplam puan
korelasyonlar1  Pearson Momentler Carpimi Korelasyonlar1 ile hesaplanmistir.
Olgek taslaginda bulunan maddelerin puanmin toplam puanla korelasyon gosterdigi
ve istatistiksel olarak da anlamli oldugu belirlenmistir. Madde analizi sonucunda
Anne Taslak Olgegindeki 9 madde ( 10, 14, 23, 27, 28, 29, 31, 35 ve 36 ) disindaki
maddelerin korelasyonu .222 ile .694 arasinda bulunmustur. Cocuk Taslak Olgeginde
ise 8 madde ( 6, 14, 16, 20, 23, 27, 31 ve 35) disindaki maddelerin korelasyonu .217
ile .662 arasinda bulunmustur.Yukarida belirtilen literatiir bilgisine paralel olarak
calismada .21°in altinda korelasyona sahip maddeler Ol¢eklerden ¢ikarilmis olup

Anne Taslak Olgegi 32, Cocuk Taslak Olgegi 33 maddeden olusturulmustur.

Dolgun (2003) tarafindan yapilan DE/HB-YKO’niin  gelistirilmesi
aragtirmasinda madde analizinde madde toplam puan korelasyonuna bakilmistir.
Analiz sonucunda maddelerin korelasyon katsayilarinin .27 ile .79 arasinda oldugu

bulunmustur.

Anne Taslak Olgegi ve Cocuk-Ergen Taslak Olgegi arasindaki korelasyona
bakildiginda iki dlgek arasinda anlamli ve dogrusal bir korelasyon bulunmaktadir
(r= .736). Bu sonu¢ anne ve c¢ocuk i¢in kullanilan Anne Taslak Olcegi ve Cocuk-

Ergen Taslak Olgeginin ayn1 degiskeni dlctiigiinii gdstermektedir.

Memik ve arkadaslari tarafindan(2006) yapilan Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi
Olgeginin 13-18 Yas Ergen Formunun Gegerligi ve Giivenirligi arastirmasinda
(PedsQL 4.0 Tiirkiye uyarlamasi) Cocuk Taslak Olgegi ile Anne Taslak Olgegi

arasindaki korelasyon .591 olarak bulunmustur.

Varni ve arkadaglar tarafindan (1998) The Pediatric Cancer Quality of Life
Inventory-32 dlgeginin gelistirilmesi arastirmasinda ise Anne dlgegi ile Cocuk dlgegi
arasindaki korelasyon r= .454 olarak bulunmustur. Bu sonuglar 7-18 yas grubu

Cocuk Kanser Hastalar1 icin Yasam Kalitesini Degerlendirme Olgegi
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(CKHYKO)’nde Cocuk ve Ebeveyn Formu arasindaki korelasyonun daha yiiksek
oldugunu gostermektedir.(r= .736). CKHYKO’nde Ebeveyn ve Cocuk-Ergen Formu
arasindaki korelasyon PedsQL 4.0 ve PCQL-32’ye gore daha yiiksektir.



Tablo 8. Ebeveyn Formu Madde Analizi Sonuglar
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EBEVEYN MADDE ANALIZI
Madde
Madde Madde Diizeltilmis Cikartildiginda
Cikartildiginda  Cikartildiginda Madde Cronbach's
Olg¢ek Ol¢ek Toplam Korelasyon Alpha
Ortalamasi Varyansi Korelasyonu Katsayisi
Madde 2 48,4 309,5 0,222 0,535 0,858
Madde 6 48,0 301,8 0,306 0,680 0,856
Madde 7 47,7 291,6 0,500 0,587 0,851
Madde 9 45,9 304,1 0,374 0,652 0,855
Madde 13 48,4 296,5 0,565 0,578 0,850
Madde 16 46,4 292,6 0,509 0,694 0,851
Madde 20 47,3 298,5 0,385 0,606 0,854
Madde 25 47,9 297,2 0,491 0,679 0,852
Madde 32 48,1 300,9 0,367 0,523 0,855
Madde 33 47,7 301,1 0,388 0,591 0,854
Madde 38 47,9 301,0 0,314 0,563 0,856
Madde 39 48,1 305,8 0,239 0,470 0,858
Madde 41 48,1 2949 0,441 0,667 0,853
Madde 1 47,7 300,0 0,419 0,526 0,853
Madde 3 47,4 305,4 0,307 0,578 0,856
Madde 5 47,3 303,5 0,405 0,458 0,854
Madde 8 47.4 304,5 0,301 0,618 0,856
Madde 12 47,1 299,1 0,325 0,495 0,856
Madde 15 46,7 302,9 0,336 0,556 0,855
Madde 19 47,8 304,7 0,339 0,561 0,855
Madde 21 48,3 301,3 0,361 0,526 0,855
Madde 24 48,0 301,1 0,360 0,513 0,855
Madde 34 47,2 299,1 0,412 0,528 0,854
Madde 37 47,8 302,7 0,304 0,597 0,856
Madde 40 48,1 298,7 0,428 0,549 0,853
Madde 11 47,5 3024 0,346 0,599 0,855
Madde 18 47,6 2949 0,462 0,636 0,852
Madde 30 47,9 305,5 0,273 0,498 0,857
Madde 4 46,7 299,5 0,355 0,594 0,855
Madde 17 47,7 305,2 0,232 0,421 0,859
Madde 22 47,8 2884 0,501 0,589 0,851
Madde 26 48,1 302,8 0,319 0,435 0,856
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Tablo 9. Cocuk Formu Madde Analizi Sonuglari

COCUK MADDE ANALIiZi
Madde
Madde Madde Diizeltilmis Cikartildiginda
Cikartildiginda Cikartildiginda Madde Cronbach's
Olgek Ol¢ek Toplam Korelasyon Alpha
Ortalamasi Varyansi Korelasyonu Katsayisi
Madde 2 52,9 396,8 0,229 0,511 0,880
Madde 7 523 387,7 0,312 0,587 0,879
Madde 9 50,3 395,9 0,249 0,451 0,880
Madde 13 52,7 379.,8 0,528 0,613 0,875
Madde 25 52,4 3823 0,520 0,592 0,875
Madde 28 52,8 392,3 0,278 0,576 0,880
Madde 32 52,5 375,8 0,553 0,580 0,874
Madde 33 52,2 388,7 0,347 0,593 0,878
Madde 36 51,9 383,7 0,322 0,572 0,879
Madde 38 52,2 373,8 0,523 0,662 0,874
Madde 39 52,7 385,4 0,422 0,445 0,877
Madde 41 524 384,1 0,351 0,394 0,878
Madde 1 51,9 390,1 0,341 0,440 0,878
Madde 3 51,6 391,9 0,294 0,580 0,879
Madde 5 51,6 385,8 0,445 0,571 0,877
Madde 8 51,6 390,7 0,286 0,567 0,880
Madde 12 51,5 392,2 0,217 0,438 0,881
Madde 15 51,1 392,1 0,270 0,463 0,880
Madde 19 52,1 383,8 0,498 0,581 0,876
Madde 21 52,6 382,0 0,461 0,614 0,876
Madde 24 52,3 378,7 0,482 0,630 0,875
Madde 34 51,6 383,8 0,436 0,451 0,877
Madde 37 52,1 376,7 0,497 0,654 0,875
Madde 40 52,5 378,0 0,536 0,497 0,874
Madde 11 52,1 381,1 0,499 0,619 0,875
Madde 18 52,0 375,5 0,534 0,634 0,874
Madde 30 524 385,0 0,416 0,563 0,877
Madde 4 50,9 390,3 0,294 0,538 0,879
Madde 10 52,1 382,5 0,360 0,440 0,878
Madde 17 51,9 376,8 0,496 0,525 0,875
Madde 22 52,1 374,5 0,494 0,462 0,875
Madde 26 524 379,9 0,453 0,544 0,876
Madde 29 51,1 387,5 0,312 0,637 0,879
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4.2.3. i¢ Tutarhlhk Analizi

I¢ tutarhilik, giivenirligi sinamada sik kullamlan bir &lgiittiir. I¢ tutarliligin
saptanmasinda cesitli yontemler vardir. I¢ tutarlilik giivenirliginin saptanmasi igin en
sik kullanilan yontemler Cronbach alfa katsayisi ve Kuder Richardson 20 formuliidiir.
Kuder — Richardson 20, madde yanitlar1 zorunlu iki segenekli oldugunda
kullanilmaktadir. Her iki yontemde de 0.0 ile + 1.00’a yaklastik¢a i¢ tutarlilik artar.
( Aksayan, 2002; 51; Askin, 1994; 37; Erkus, 1999; 56; Karasar, 1999; 69;
Tezbasaran, 1996; 29; )

Likert tipi Olgeklerde bir maddeden elde edilen puan dagiliminin siirekli bir
degisken oldugu kabul edildiginden giivenirlik i¢in Oncelikle Cronbach tarafindan
gelistirilen alfa katsayisinin bulunmasi gerekir. Cronbach alfa katsayisi 6lgek
igindeki maddelerin i¢ tutarliliginin, homojenliginin 6l¢iisiidiir.( Bergner, 1995; 203;
Tezbasaran, 1996; 29)

Tablo 10. Taslak Olgek Croncbach Giivenirlik Katsayis1 Puanlar

I¢ Tutarhhk
TASLAK OLCEK (41 Madde) (Cronbach Alpha)
ANNE , 7125

COCUK ,868
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Taslak dlgegin i¢ tutarliligini belirlemek i¢in Cronbach alfa giivenirlik analizi
yapilmustir. 41 maddelik Taslak Olgek icin Cronbach alfa giivenirlik katsayis1 Anne
i¢in ,725, Cocuk i¢in ,868 bulunmustur.

Watson ve arkadaglari tarafindan(1999) yapilan The Royal Marsden Pediatric
Oncology Quality Of Life Quastionnaire arastirmasinda da giivenirlik analizi i¢in
Cronbach alfa katsayisina bakilmistir. Cocuk o6lg¢egi i¢in Cronbach alfa 0.82,
Ebeveyn i¢in .80 bulunmustur.Varni ve arkadaglar1 tarafindan (1998) The Pediatric
Cancer Quality of Life Inventory-32 6lgeginin gelistirilmesi arastirmasinda da
giivenirlilik analizi i¢in Cronbach alfa katsayis1 ¢ocuk 6l¢egi i¢in .91, ebeveyn igin

.92 bulunmustur.

Tablo 11. Madde Analizi Sonras1 Taslak Olgek

Cronbach Giivenirlik Katsayis1 Puanlari

I¢ Tutarhlik
TASLAK OLCEK (Cronbach Alpha)
ANNE (32 Madde) ,860
COCUK (33 Madde) ,881

41 maddeden olusan ilk Taslak Olgekten madde analizi sonrast Anne Taslak
Olgeginden 9 madde ( 10, 14, 23, 27, 28, 29, 31, 35 ve 36. maddeler) ¢ikarildiktan
sonra elde edilen 32 maddelik Taslak Olgegin giivenirlik katsayis1  .860,
bulunmustur. Yine madde analizi sonrasinda Cocuk Taslak Olgeginden 8 madde ( 6,

14, 16, 20, 23, 27, 31 ve 35) cikarildiktan sonra elde edilen 33 maddelik Taslak
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Olgegin giivenirlik katsayis1 . 881 bulunmustur. Yeni gelistirilen lgme araglarinda
Cronbach alfa giivenirlik katsayisinin .70 - .80’nin iizerinde olmas1 gerektigi, bu
kosullarda 6l¢egi olusturan maddelerin birbiriyle homojen olduklari, tutarli olduklari
kabul edilmektedir. Aragtirma grubundan elde edilen sonug¢ ( .860, .881 literatiir
bilgisi ile uyumlu olup 6l¢ek giivenilirdir. ( Askin, 1994; 38; Erkus, 1999; 57;
Tezbasaran 1996; 31)

Eiser ve arkadaglar1 tarafindan yapilan kanser tanis1 almis ¢cocuklarin yasam
kalitesi degerlendirilmistir. PedsQL 4.0 uygulanarak ger¢eklestirilen arastirmada
cocuk dlgeginin Cronbach alfa katsayisi 0,82, anne 6l¢eginin cronbach alfa katsayisi
0,72 olarak belirlenmistir. Bu sonuglar ile PedsQL 4.0 6l¢eginin kanser hastalarinda
i¢ tutarliklik analizlerinin 7-18 CKYKO’den ( ¢ocuk 0,881; anne 0,860) daha diisiik
diizeyde gerceklestigi anlagilmaktadir.

Ozdogan ve arkadaslar1 tarafindan yapilan arastirmada  Cocuk Saglik
Degerlendirmesi Anketi (CHAQ) ve Cocuk Sagligi Anketinin(CHQ) Tiirkiye
uyarlamas1 arastirmasinda Juvenil Idiopatic Arthritis (JIA Iltihapli Romatizma)
hastalarmin ve normal ¢ocuklarin yasam kaliteleri arastirilmustir. I¢ tutarlilik
analizinde CHAQ 0lgeginin cronbach alfa degeri 0,98, CHQ’nun cronbach alfa
degeri 0,97 bulunmustur.Kostak Tarafindan yapilan 6-12 Yas Grubu JRA(Iltihaph
Romatizma)’li  Cocuklar Ig¢in Okul Yasam Kalitesi Olgegi'nin gelistirilmesi
arastirmasinda crobach alfa katsayis1 .90 bulunmustur.7-18 CKYKO i¢ tutarlilik

analizi sonuclar1 Ozdogan ve Kostak’in arastirmalarina paralel diizeydedir.
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Demografik ve Hastalik Ozelliklerine Gore “7-18 Yas

Kanser Hastasi Cocuklar Icin Yasam Kalitesi Olcegi «

Puanlan ve Karsilastirilmasi

Tablo 12°de ¢alisma grubunu olusturan ¢ocuklarin ve annelerin KHYKO'den

aldiklar1 en diisiik ve en yiiksek puanlar ile ortalamalar1 verilmistir.

Tablo 12. Olcek Puanlariin Yasa Gore Karsilastirilmast

Orta Sira | Kruskall —
Say1 |lama | Medyan | SS Min | Max | Ort. wallis Sd p
7
6 40,0 31,5 23,8 |23 86 28,2
8-12
Cocuk 52 55,9 |54 213 |24 104 53,8 4.116 b 0.128
Degerlendirmesi 3 ’ ’
18 43 52,9 |54 17,8 120 88 50,8
7
6 40,7 32,5 20,5 [26 81 34,1
Eb 8-12 |52 50,0 |48 18,1 |20 83 52,6
cvevm 2,161 2 | 0339
Degerlendirmesi 13
18 43 46,3 |47 17,3 |15 91 51,5

#* Olgekten alinan puan 0’a ne kadar yakin ise yasam kalitesi o kadar yiiksek demektir.

Tablo 12’de goriildiigii gibi, ¢alisma grubunu olusturan ¢ocuklarin yasam

kalitesi 6l¢eginden aldiklari, en diisiik puanin 7 yas grubunda 23, 8-12 yas grubunda
24,  13-18 yas grubunda 20 oldugu,

en yliksek puanin ise 5-7 yas grubunda 86, 8-

12 yas grubunda 104, 13-18 yas grubunda 88 oldugu goriilmektedir. Cocuklarin

yaslarina gore yasam kalitesi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik

olmadig1 goriilmektedir.
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Yaris ve arkadaglar tarafindan yapilan arastirmada ¢ocuk kanser hastalarinin
yasam kalitesi The Health Utilitiees index-2 ile degerlendirilmistir. Arastirmada
cocuklarin yasam kalitesi yeni tami aldiklarindaki skor ortalamalar1 teavilerinin
ticlincii ayindaki ortalamalarindan 6nemli derecede diisiik ¢ikmistir ( p=0,01, p=0,04)
Yas ile yasam kalitesi arasinda istatiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamustir.
Benzer olarak Dolgun tarafindan yapilan arastirmada da da yasin yasam kalitesini

etkilemedigi bulunmustur. ( Yaris ve ark., 2001; 144; Dolgun, 2003, 65)

10-Tabloda goriildiigii gibi 13-18 yas grubundaki ergenlerin Yasam Kalitesi
Olgeginden aldiklar1 puan ortalamasi 52.9 iken, bu yas grubundaki ergenlerin
ebeveynlerinin degerlendirdigi Yasam Kalitesi puan ortalamasi 46.3’tiir. Bu sonug
ergen grubunda ergenin kendini degerlendirmesi ile ebeveynin ergeni
degerlendirmesinin benzer olmadigini, ebeveynlerin ergenlere paralel degerlendirme
yapamadigini gostermektedir. Benzer bir sonu¢ Chang ve arkadaslari tarafindan
(2005) yapilan arastirmada da bulunmustur. 82 Cocuk 59 addlesan ve ebeveynlerinin
katildign  arastirmada  QOLCC  Olgeginin  ¢ocuk-ergen-ebeveyn  tutarliligi
arastirillmistir. Arastirmada ergenlerin Yasam Kalitesi puan ortalamasi 0.84 iken

ebeveynin Yasam Kalitesi puan ortalamasi 0.57 olarak bulunmustur.

Mitchell ve arkadaslari tarafindan yapilan arastirmada ¢ocuk kanser hastalarin
yasam kalitesi degerlendirilmistir. Arastirma sonuglarinda 10-12 yas grubundaki
cocuklarin yasam kalitesi 6l¢ceginden aldiklar1 puan ortalamast 33.0, ebeveynlerinin
ortalast 35,4, 13-19 yas grubu cocuklarin puan ortalamasinin 67,0, ebeveynlerinin

64,6 oldugu belirlenmistir. ( Mithcell, W. Ve ark. 2005,1005)

Mitchell ve arakdaglarinin yaptig1 arastirma sonuglari ile kiyaslama yapilir ise
8-12 yas grubunun ortalama puani 54, ebeveynlerin ortalamasi 48, ergen gruba
bakildiginda ortalama 54, ebeveynin puani1 47 ( yiiksek puan diisiik yagam kalitesi)
oldugu dolayistyla Tiirk kanser hastasi cocuklarin Amerikali ¢ocuklara gore yasam

kalitelerinin daha diisiik oldugu anlasilmaktadir
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Yine Limbers ve arkadadaslari tarafindan yapilan arastirmada kronik hastalig
olan ¢ocuklara PedsQL 4.0 uygulanmistir. 7 yag grubunun yasam kalitesi ortalanma
puanlar1 74.83, 8-12 yas grubu ¢ocuklarin ortalama puanlar1 75.83 olarak belirlenmis
olup yasam kalitelerinin tiirk ¢ocuklarindan oldukg¢a yliksek oldugu anlagilmaktadir.(
Limbers, 2007; 6)

Arastirma grubunu olusturan ¢ocuklarin 0 ile 128 arasinda degisen “7-18 Yas
Kanser Hastas1 Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olcegi”nden aldiklar1 en diisiik puanin
20, en yiliksek puanin ise 104 oldugu belirlenmistir. Yapilan aragtirmalar, agri,
fiziksel yetersizlikler, psikososyal sorunlar, tedavinin yan etkileri ve ekonomik
sorunlar nedeniyle kanser hastas1 ¢ocuklarin, bilissel, psikolojik, fiziksel ve sosyal
gelisiminin dolayisiyla giinliik yasam aktivitelerinin bagka bir deyisle yasam
kalitelerinin olumsuz etkilendigini gostermektedir. ( Akcay, 2004; 189; Baysal,
1993; 914; Calaminus, 1999; 85; Ertan, 2004; 52; Guyatt, 1991; 86)

Kanser hastasi ¢cocuklar okul ortaminda fiziksel, psikososyal ve biligsel pek
cok sorun yasarlar.( Elgigil, 2007; 40) Kanser ve tedaviye bagl olarak ¢ocuklarda
bulanti, kusma, istahsizlik, ishal, yorgunluk agr gibi fiziksel sorunlar goriilmektedir.
Bu sorunlar ¢gocugun giinliik yasam aktivitelerini siirdiirmesini, okula gitmesini ve
akademik basarisini etkileyebilir ( Berde ve ark., 2002; 1312) Ness ve arkadaglar
(2005; 643) tarafindan farkli kanser tanisi alan 11481 cocuk iizerinde yapilan
calismada, c¢ocuklarin fiziksel performanst ve giinlik yasam aktiviteleri
degerlendirilmistir. Kanser tedavisi tamamlandiktan 5 yil sonra dahi cocuklarin
fiziksel performansinda ve giinliikk yasam aktivitelerini siirdiirmede yetersizlikler

yasadiklar1 belirlenmistir.

Kanser hastasi ¢ocuklarda fiziksel sorunlarin yani sira psikososyal sorunlar
da olabilir (Barakat ve ark., 2003; 300). Hastalik ve tedaviye bagl olarak ortaya
cikan saglarin dokiilmesi, kilo kaybi, ampiitasyon ( kol, bacak gibi uzuvlarin
ameliyatla alinmasi) gibi sekil bozukluklar1 ¢cocugun dis goriiniisiinde degisikliklere

neden olur( Lahteenmaki ve ark., 2002; 1229). Bu durum c¢ocugun arkadaslari
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tarafindan kabul edilmesini etkileyebilir. Dis goriiniisii nedeniyle arkadaslarinin
kendisiyle dalga gececeklerini diisiinerek okula gitmek istemeyebilir( McCaffrey,
2006; 62). Kanserli ¢ocuklarda 6grenme giicliigii, hafizada zayiflama, konusamama
gibi baz1 biligsel sorunlar da goriilmektedir ( Patenaude ve Kupst, 2005; 12). Kanserli
cocuklardaki biligsel sorunlarin nedeni, fizyolojik olabildigi gibi tedavi yada
hastaneye yatma nedeniyle okula devamsizlifinin artmast sonucu Ogrenme
firsatlarinin azalmasi ve akademik basarisizlik ortaya ¢ikabilir(Prewatt ve ark, 2000;

448).

Tablo 13. Olcek Puanlarinin Cinsiyete Gore Karsilastiriimasi

Mann-
En En Sira | Whitney
N Ortalama | Medyan | SS | diisiik | yiiksek | Ort | U p

Kiz 42 53,7 50| 19,2 23 104 { 49,9

gogukl i ) 1191,5 0,969
eeeriendirmest g k|| 57 54,1 555| 21,7 20 98| 50,1
Kiz 42 52,4 50| 17,7 20 91550

gbf.velyn i ) 911,5 0,043*
eseriendirmest g k|| 57 45,0 40| 17,1 15 81432

Tablo 13 incelendiginde ¢ocuk ve ebeveyn degerlendirmeleri acisindan
cinsiyet ile yasam kalitesi arasinda farklilagsma goriilmemektedir. ( p>0,05) Kizlarin
Yasam Kalitesi puan ortalamalar1 53.7, erkeklerin Yasam Kalitesi puan ortalamalari
54,1’dir( ters degerlendirme, diisiik sonuglar daha yiiksek yasam kalitesini
gosteriyor). Benzer sonuglar Varni ve arkadaglari tarafindan (1998) yapilan Kanser
Hastast Cocuklarin  Yasam Kalitesi Olgeginin  Gelistirilmesi  (PCQL-32)
arastirmasinda ve Dolgun (2003) tarafindan yapilan Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite
Bozuklugu Olan Cocuklar Igin Yasam Kalitesi Degerlendirme Olgeginin
Gelistirilmesi aragtirmasinda da bulunmustur. Her iki arastirmada da kizlarin Yasam
Kalitesi 6l¢ek puan ortalamalar1 ( Varni: Kiz 79.7; Erkek 73.2 ve Dolgun: Kiz 69.7;
Erkek 66.2) erkeklerden yiliksek ¢ikmistir.
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Ebeveynin ¢ocugu degerlendirmesinde ise kizlarin Yasam Kalitesi 6l¢ek puan
ortalamalar1 52,4, erkeklerin Yasam Kalitesi puan ortalamasi 45,0 olup, sonug
anlamli goriilmektedir.Bu sonug, toplumumuzda kiz ¢ocuklarin daha az problem
yansitmast  nedeniyle ailelerin cocuklarmmin  yasam  kalitesini  dogru
degerlendiremediklerini gosteriyor olabilir. Arastirmada elde edilen kiz ¢ocuklarin
yagsam kalitesi puan ortalamalariin erkek akranlarindan daha diisiik olmas1 bulgusu
Langeveld ve arkadaslar1 tarafindan yapilmis olan arastirma (2004; 873) sonucuyla
da desteklenmektedir. Bu arastirmada ¢ocuklugunda kanser hikayesi olan geng
yetigkinlerin ~ yagam  kaliteleri saglikli  akranlartyla  karsilagtirilarak
degerlendirilmistir. Aragtirmada ¢ocuklugunda kanser tanist olan geng¢ kizlar (77.5)
yasam kalitelerini tiim alanlarda( fiziksel fonksiyon, sosyal fonksiyon, biligsel
fonksiyon, benlik saygist ve genel saglik algisi) cocuklugunda kanser tanisi olan

geng erkeklerden (83.4)daha diisiik diizeyde gérmektedirler.
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S.

SONUC VE ONERILER

51 .SONUC

Bu boliimde arastirmanin sonucu ve CKHYKO niin gecerligi ve giivenirligi

konusunda Oneriler yer almaktadir.

CKHYKO’niin kapsam gegerligi icin yapilan uzman goriisii sonucunda 75
maddelik havuzdan 34 madde ¢ikarilmistir. 41 maddelik CKHYKO’ne faktor
analizinde temel bilesenler analizi uygulanmistir. Olusan faktor sayisinin 13 olmasi
nedeniyle temel bilesenler analizinden vazgegilmistir. Orneklem kisitlilig1 nedeniyle
dogrulayic1 faktor analizi de uygulanamamis olup oOlg¢egin tek faktorlii olarak

kullanilmasina karar verilmistir.

Olgegin giivenirlik calismas1 kapsaminda test-tekrar test analizi icin bagimli
gruplarda t testi uygulanmistir. Olgegin puan ortalamalar arasinda istatistiksel olarak
anlaml fark olmadig belirlenmistir. (Ebeveyn t=0,89, p=0,373; Cocuk T0,73, p=
0,465) iki uygulama arasindaki uyumu belirtmek icin Pearson Momentler Carpimi
korelasyonuna bakilmis olup iki uygulama arasinda uyum vardir. ( Ebeveyn r=0,982,
Cocuk r= 0,980) CKHYK Olgegi zamana gore degismemekte, bireyde kalici

Ozellikleri 6l¢cmektedir.

Yine 6lgegin giivenilirligi i¢in madde analizi kapsaminda pearson momentler
carpimi korelasyonu yapilarak ¢ocuk Olgegi 33, anne Olgegi 32 maddeye

distirilmistiir.

CKHYKO’niin giivenirligini smamada i¢ tutarliligina da bakilmistir. I
tutarlilig1 belirlemede Croncbach alfa gilivenirlik analizi sonucunda 6l¢egi olusturan

maddelerin birbiriyle homojen tutarli olduklar1 bulunmustur.
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Ozetle CKHYKO niin 7-18 yas grubu arasinda olan ¢ocuk kanser hastalari
icin tek faktorlii olarak giivenilir bir ara¢ oldugu, ¢ocuk kanser hastalarinin yasam
kalitelerini degerlendirebildigi, c¢ocuk kanser hastalarinin yasam kalitelerini
belirlemede ve ¢ocugu tanima amacli kullanilabilecek, kolay uygulanabilir, ekonomik

bir degerlendirme araci oldugu diistiniilmektedir.

5.2. ONERILER

Arastirmada elde edilen sonuglar dogrultusunda, c¢ocuk kanser hastalarini
degerlendirme ve izleme siirecinde gorev alan tip doktorlarina, ¢ocuk
psikiyatristlerine, klinik psikologlara, c¢ocuk gelisimi ve egitimi uzmanlarina,
psikolojik damismanlik ve rehberlik uzmanlarina ve hemsirelere ileride bu alanda

yapilacak ¢alismalara yonelik olarak oneriler asagida sunulmustur.

CKHYKO iilkemizde hastaliga 6zgii yasam kalitesini degerlendirme araci
olarak c¢ocuk kanser hastalarin1 degerlendirmeyi amaclayarak gelistirilmis ilk
aractir.7-18 yas gurubu cocuk kanser hastalar1 i¢in gelistirilen bu o6l¢ek ile tam
sonrasi, tedavi Oncesi, tedavi aralar1 ve sonrasinda, farkli tedavi gruplar1 ve farkli
ekonomik diizeylerle yapilacak arastirmalarda, karsilagtirmalar yapmakta ve kanser
hastaligina 6zgli yasam kalitesi Olglim araglarinin {ilkemize uyarlanmasinda

kullanilabilir.

Cocuk kanser hastalarinin yasam kalitesini belirlemede ve ¢ocugu tanimada
CKHYKO’niin cocuk gelisimi ve egitimi uzmanlarinin ve diger saglik

profesyonelleri tarafindan kullanilmasi,

Gegerlik ve gilivenirlik calismalar1 yapilan 6lcek iizerinde daha genis 6rneklem

guruplarina uygulama yapilarak gecerlik calismalarinin devam etmesi,
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Cocuklarda kullanilmak {izere gelistirilerek 6lgeklerin gorsel bilesenli ve likert
tipi Ol¢ekler olmast kiiclik yas grubu( 7 yas alti) soru ve yanit formlarinda gorsel

uyaran bulunmasi,

[statistik analizlerin yapilabilmesi igin yeterli sayida veri toplamak ve bunlari

genelleyebilmek i¢in okul hastane arasinda igbirlik¢i yaklagim,

Saglik hizmetlerinde hasta merkezli anlayisa dogru yasanan degisim sonucu
biitlinciil bir yaklasim benimsenmistir. Bu yaklasim ¢ergevesinde hasta ¢ocuklar hem
biyomedikal hem de psikososyal agidan degerlendirilmelidir. Bu nedenle yasam
kalitesinin gli¢lendirilmesine yonelik girisimlerin planlanmasi, uygulanmasi ve

degerlendirilmesi,

Yapilacak hastaliga 6zgii yasam kalitesi degerlendirme arastirmalarinda ¢ocuk
gelisimi ve egitimi uzmani olan ve oyun odasi aktif olarak kullanilan klinikler, ¢ocuk
gelisimi ve egitimi uzmani olmayan ve oyun odast bulunmayan klinikler ile

karsilagtirilarak hastalarin yagam kalitelerinin degerlendirilmesi,

Kanser hastalig1 cocuklarda giderek yayginlastigi ve cocuklarin % 60-70’nin
tamamen iyilestigi gz Oniine alindiginda hastaliga 6zgii yasam kalitesi 6l¢eklerinin
gelistirilmesi, etkili ve objektif 6l¢iimlerin yapilabilmesi i¢in kanser hastaligina 6zgii
yeni Olgeklerin Tiirkiye’ye uyarlanmasi tip, psikiyatri, psikoloji ve egitim alanlarina

Onemi biiylik katkilar saglayacaktir.
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EK 1.1.

EKLER

Ad Soyad:
Tarih:
Dogum Tarihi: ...... [oein.. [ociviniin.

Cocuk Degerlendirme Formu
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Bir sonraki sayfada senin i¢in sorun olabilecek durumlarin listesi

bulunmaktadir.

Liitfen son bir aylik siire i¢inde her birinin senin i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirt.

Eger senin icin hi¢cbir zaman sorun degilse
Eger senin i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger senin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger senin i¢in siklikla sorun oluyorsa

Eger senin i¢in her zaman ( daima) sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan liitfen yardim iste.

AW N = O




Son bir ay icinde asagidakiler senin icin ne kadar sorun yaratti?
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Higbir Hemen
¢ Nadiren| Bazen |Sikhkla| her
zaman
zaman
1. Odamdaki evdeki esyalar1 ( birkag kitap, tepsi — ¢cok agir
olmayan- esyalar) tasiyabilirim 0 1 2 3 4
2. Okula gidemedigim zamanlarda okulu 6zliiyorum 0 1 5 3 4
3. Yemek yerken midem bulaniyor 0 1 5 3 4
4. Doktoruma hastaligim ile ilgili soru sormaya gekiniyorum 0 1 ) 3 4
5. Kisa gezintiler yapabilirim 0 | 5 3 4
6. Kemik iligi alinmasindan korkuyorum 0 1 ’ 3 4
7. Cevremdeki insanlarin viicudumu gérmelerinden
0 1 2 3 4
Utaniyorum
8. Yiyeceklerden tat almiyorum 0 | ) 3 4
9. Doktor ve/ veya hemsirelerden korkuyorum 0 1 ’ 3 4
10. Hasta olmadan 6nce daha ¢ok arkadagim vardi 0 | ) 3 4
11. Okuduklarimi veya 6grendiklerimi hatirlamakta
0 1 2 3 4
Zorlantyorum
12. Tedavileri diisiiniince midem bulaniyor 0 1 ’ 3 4
13. Saglarimin dékiilmesine ¢ok {iziiliiyorum 0 | ) 3 4
14. Hastanedeki diger yasitlarimla hastalik ve tedavi ile ilgili
. 0 1 2 3 4
konusmak beni rahatlatir
15. Kiyafetlerimi kendim giyebiliyorum 0 1 2 3 4
16. Hastaneye gitmekten korkuyorum 0 1 5 3 4
17. Doktor ve/ veya hemsirelerle neler hissettigimi paylasmam 0 1 ’ 3 4
18. Matematik problemlerini ¢6zmekte zorlaniyorum 0 1 2 3 4
19. Cok agrim olur 0 | ) 3 4
20. Kardesim, arkadasim hasta olursa diye endiseleniyorum 0 | ) 3 4
21. Tedavi alirken midem bulaniyor 0 1 2 3 4
22. Insanlarim yara izlerimi gérmesinden hoslanmiyorum 0 | ’ 3 4
23. Doktoruma hastaligimla ilgili soru sordugumda yanit alirim 0 1 2 3 4
24. Kendi bagima dus yada banyo yapmak bana zor gelir 0 1 2 3 4




Son bir ay icinde asagidakiler senin icin ne kadar sorun yaratti?
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Hiebir Nadiren| Bazen | Sikhikla Her
zaman zaman
25. Hastaligim tekrarlarsa diye endiseleniyorum 0 | 5 3 4
26. Cevremdeki insanlara hastaligimi agiklamaktan
0 1 2 3 4
hoslanmiyorum
27.Bazi1 yiyecekler ve kokular midemi bulandirtyor 0 1 ’ 3 4
28. Okula devamsizlik yaptigim i¢in tiziiliyorum 0 | 5 3 4
29. Hastaligimi 6grendiklerinde ¢ocuklar benimle arkadag olmak 0 1 ’ 3 4
istemezler
30. Hastalandigimdan beri 6dev yaparken dikkatimi toplamakta 0 | 5 3 4
Zorlaniyorum
31. Yasitlarim kadar uzun degilim 0 | 5 3 4
32. Maske takmak zorunda olduguma iiziiliyorum 0 1 ’ 3 4
33. Tedavinin yan etkileri beni endiselendiriyor 0 1 5 3 4
34. lyi goriinmilyorum 0 1 5 3 4
35. Doktoru gormeyi beklerken endiseleniyorum 0 | ’ 3 4
36. Gortintisimden ( sa¢ dokiilmesi, ciltte koyuluk vb.) dolay1
. NS o 0 1 2 3 4
benimle alay edildigi zaman ¢ok iiziiliiyorum
37. Tuvalete gidip gelirken annem / babam yardim ediyor 0 1 ’ 3 4
38. Hastaligimdan dolay1 okulda basarili olamazsam diye 0 1 ) 3 4
endigeleniyorum
39. Pansuman enjeksiyon gibi tedavi iglemlerinde steril
Davranilmadiginda (eldiven takilmamasi vb.) enfeksiyon 0 1 2 3 4
Kapacagim diye ¢ok korkuyorum
40. Kosmak bana zor gelir 0 1 ’ 3 4
41. Bel suyu alacaklar1 zaman ¢ok korkuyorum 0 | ) 3 4




EK 1.2

Ad Soyad:
Tarih:

Ebeveyn Formu
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Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz icin sorun olabilecek durumlarin listesi
bulunmaktadir.
Liitfen son bir aylik siire icinde her birinin ¢ocugunuz i¢in ne kadar sorun

olusturdugunu daire i¢ine alarak belirt.

Eger senin icin hi¢bir zaman sorun degilse
Eger senin i¢in nadiren sorun oluyorsa
Eger senin i¢in bazen sorun oluyorsa

Eger senin i¢in sikhikla sorun oluyorsa

AW N = O

Eger senin i¢in her zaman ( daima) sorun oluyorsa

Burada yanlis ya da dogru cevaplar yoktur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsan liitfen yardim iste.




Son bir ay icinde asagidakiler ¢cocugunuz icin ne kadar sorun yaratti?
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Hicbi Hemen
Ol | Nadiren| Bazen |Sikhikla| her
zaman
zaman
1. Odadaki evdeki esyalar ( birkag kitap, tepsi — ¢ok agir
olmayan- esyalar) tasimak 0 1 2 3 4
2. Okula gidemedigi zamanlarda okulu 6zlemek 0 1 ) 3 4
3. Yemek yerken mide bulantisinin olmasi 0 1 ) 3 4
4. Doktoruna hastalig: ile ilgili soru sormaya ¢ekinmesi 0 | 5 3 4
5. Kisa gezintiler yapmak 0 1 ’ 3 4
6. Kemik iligi alinmasindan korkmak 0 | ) 3 4
7. Cevresindeki insanlarin viicudumu gérmelerinden
0 1 2 3 4
Utanmak
8. Yiyeceklerden tat almamak 0 1 ) 3 4
9. Doktor ve/ veya hemsirelerden korkmak 0 | ) 3 4
10. Hasta olmadan 6nce daha ¢ok arkadasi olmasi 0 1 ’ 3 4
11. Okuduklarini veya &grendiklerini hatirlamakta 0 1 ’ 3 4
zorlanma
12. Tedavileri diisiiniince mide bulantis1 olmasi 0 | ) 3 4
13. Saglarinin dokiilmesine {iziilmek 0 1 ) 3 4
14. Hastanedeki diger yasitlariyla hastalik ve tedavi ile ilgili
0 1 2 3 4
konusunca rahatlamak
15. Kiyafetlerini kendi basina giymek 0 | ) 3 4
16. Hastaneye gitmekten korkmak 0 1 2 3 4
17. Doktor ve/ veya hemsirelerle neler hissettigini paylasmamak 0 | ) 3 4
18. Matematik problemlerini ¢6zmekte zorlanmak 0 1 2 3 4
19. Cok agrisinin olmasi 0 | ) 3 4
20. Kardesi, arkadas1 hasta olursa diye endiselenmek 0 | ’ 3 4
21. Tedavi alirken mide bulantisinin olmasi 0 | ’ 3 4
22. Insanlarin yara izlerini gérmesinden hoslanmamak 0 1 2 3 4
23. Doktoruna hastalig1 ilgili soru sordugunda yanit
almak 0 1 2 3 4
24. Kendi basina dus yada banyo yapmakta zorlanmak 0 1 2 3 4




Son bir ay icinde asagidakiler ¢cocugunuz icin ne kadar sorun yaratti?
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Hiebir | \Nadiren| Bazen | Sikhikla | Her
zaman zaman
25. Hastalig1 tekrarlarsa diye endiselenmek 0 1 ’ 3 4
26. Cevredeki insanlara hastaligini agiklamaktan
0 1 2 3 4
hoslanmamak
27.Baz1 yiyecekler ve kokularin mide bulantis1 yapmasi 0 1 ’ 3 4
28. Okula devamsizlik yapti81 i¢in iiziilmesi 0 1 ’ 3 4
29. Hastaligini 6grendiklerinde ¢ocuklarin onunla arkadas olmak 0 1 5 3 4
Istememeleri
30. Hastalandigindan beri 6dev yaparken dikkatini toplamakta 0 1 ’ 3 4
zorlanmasi
31. Yagitlar1 kadar uzun olmamasi 0 1 ) 3 4
32. Maske takmak zorunda olmasina tiziilmesi 0 | 5 3 4
33. Tedavinin yan etkilerinin onu endiselendirmesi 0 1 ’ 3 4
34. lyi goriinmemek 0 1 5 3 4
35. Doktoru gormeyi beklerken endiselenmek 0 | ) 3 4
36. Goriiniisiinden ( sa¢ dokiilmesi, ciltte koyuluk vb.) dolay1
S i - 0 1 2 3 4
alay edildigi zaman iiziilmek
37. Tuvalete gidip gelirken anne-babasinin yardim etmesi 0 | By 3 4
38. Hastaligindan dolay1 okulda basarili olamayacak diye
. 0 1 2 3 4
Endigelenmek
39. Pansuman enjeksiyon gibi tedavi iglemlerinde steril
davranilmadiginda (eldiven takilmamasi vb.) enfeksiyon 0 1 2 3 4
kapacak diye korkmak
40. Kosmak 0 | ) 3 4
41. Bel suyu alacaklar1 zaman korkmak 0 1 ’ 3 4

EK 2.1.
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KIiSISEL BILGIi FORMU

1-Anketi dolduranin adi soyadi:

2-Anketi dolduranin ¢ocuga olan yakinligi:

3-Anketi dolduranin yasi:

4-Anketi dolduranin 6grenim durumu:
a. Okur — yazar degil
b. Okur — yazar
c. .Ilkokul mezunu
d.Ortaokul mezunu
e.Lise mezunu
f.Yiiksekokul veya liniversite mezunu

5-Cocugunuzun adi soyadi:

6-Cocugunuzun yast:

7-Sahip oldugunuz ¢ocuk sayisina uyan segenegi isaretleyiniz:
a.l
b.2
c.3
d.4
e.5 ve usti

8-Anket formunda ad1 ge¢en cocugunuzun kaginci cocugunuz oldugunu isaretleyiniz:
a.Tek cocuk
b.En biiyiik
c.En kii¢giik
d.Ortanca

9-Cocugunuzun son bir ay i¢erisinde gecirdigi bir hastalik var m1?
a.Var
b.Yok
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10-Var ise konulan tan1 agagidakilerden hangisine uygun?
a.Tan1 konulmadi
b.Ust solunum yolu enfeksiyonu (nezle, soguk alginligi, bademcik
iltihab1 gibi), idrar yolu enfeksiyonu, ishal, kulak iltihab1 gibi kisa
stirede iyilesen hastaliklar
c.Uzun siire takibi gerekli olan bir hastalik (seker hastaligi, kalp
hastalig1, bobrek yetmezligi gibi hastaliklar)
d.Uzun siire tedavisi gerekli olan bir hastalik ( kanser)

11-Hastalig1 ¢ocugunuzu ne kadar etkiledi?
a. Etkilenmedi
b.Az miktarda etkilendi
c¢.Orta miktarda etkilendi
d.Cok miktarda etkilendi
e.Cok fazla miktarda etkilendi

12-Cocugunuzun hastaligindan dolay1 arkadas iliskilerinin ne diizeyde etkilendigini
isaretleyiniz:

a.Etkilenmedi

b.Az miktarda etkilendi

c.Orta miktarda etkilendi

d.Cok miktarda etkilendi

e.Cok fazla miktarda etkilendi

13-

Yas Egitimi Meslegi Saglik
Problemi

Anne

Baba

Kardes

Kardes

Kardes

Kardes

14-Calistyorsaniz ¢ocugunuzun hastaligindan dolay1 son bir ay igerisinde ise
gitmediginiz giin sayisi:

15-Calismiyorsaniz ¢ocugunuzun hastaligindan dolay1 son bir ay icerisinde giinliik
aktivitelerinizin ( ev isleri, aligveris, arkadas ziyareti gibi ) kisitlandig1 giin sayist:
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16-Cocugunuzun hastaligindan dolay1 son bir ay igerisinde okula gitmedigi giin
sayl1st:

17-Cocugunuzun hastaligindan dolayi is veriminizin etkilenme diizeyi
asagidakilerden hangisine uymaktadir?

a.Hi¢ ya da ¢ok az etkilendi

b.Az miktarda etkilendi

c.Orta miktarda etkilendi

d.Cok miktarda etkilendi

e.Cok fazla miktarda etkilendi

18-Cocugunuzun hastaligindan dolay1 kendinizi iginize vermenizin
(konsantrasyonunuzun) ne diizeyde etkilendigini isaretleyiniz:
a.Etkilenmedi
b.Az miktarda etkilendi
c.Orta miktarda etkilendi
d.Cok miktarda etkilendi
e.Cok fazla miktarda etkilendi

19-Cocugunuzun hastaligindan dolay1 ekonomik durumunuzun ne kadar etkilendigini
isaretleyiniz:

a.Etkilenmedi

b.Az miktarda etkilendi

c.Orta miktarda etkilendi

d.Cok miktarda etkilendi

e.Cok fazla miktarda etkilendi

20-Cocugunuzun hastaligindan dolay1 sosyal iliskilerinizin (komsularla,
arkadaslarinizla olan iligkilerinizin, sinema, tiyatro gibi aktivitelerinizin) ne kadar
etkilendigini isaretleyiniz:

a.Etkilenmedi

b.Az miktarda etkilendi

c.Orta miktarda etkilendi

d.Cok miktarda etkilendi

e.Cok fazla miktarda etkilendi

EK 3.1



147

SAYIN it e ilisikteki 6lgek taslagi kanser
hastasi ¢ocuklarin yagam kalitesini degerlendirmek iizere hazirlanmistir.

Igili alan yazininda yasam kalitesini belirlemede dort temel boyut ( fiziksel boyut,
duygusal boyut, biligsel boyut, sosyal ve iletisim boyutu) s6z konusudur.

Asagidaki taslak maddelerini, hangi boyuta girdigi, kanser hastasi ¢cocuklarin yagsam
kalitesini degerlendirmeye uygun olup olmadigi, maddenin acik ve anlasilir ifade
edilip edilmedigi noktalarinda degerlendirmenizi rica ediyorum.
Calismama getirdiginiz katkilarinizdan dolay1 simdiden tesekkiir ederim.
Gazi Universitesi
Egitim Bilimleri Enstitiisti

Cocuk Gelisimi ve Egitimi Boliimii
Yiiksek Lisans Programi Ogrencisi

Giilden Oztiirk
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