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OZET

Bu aragtirma beyin timorii nedeniyle ameliyat olan g¢ocuk hastalarin ebeveynlerinin
gereksinimlerini belirlemek amaciyla prospektif tanimlayici olarak yapilmistir. Aragtirma,
Gazi Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi Beyin ve Sinir Cerrahisi
Servisi’nin Pediatrik Norosirurji boliimiinde ameliyat olmak tizere ilk defa klinige yatan ve
beyin tlimorii tanist konulmus cocuklarin ebeveynleriyle yiiriitiilmistiir. Arastirmada
veriler arastirmaci tarafindan literatiirden yararlanilarak gelistirilen “Ebeveyn ve Cocuk
Hastay1 Tanitan Soru Formu”, “Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu” ile
toplanmistir. Ebeveyn ve Cocuk Hastayr Tanitan Soru Formu aragtirmanin basinda bir kez
uygulanmis olup, Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu ameliyat oncesinde,
ameliyat sonrasi erken donemde (0-1. giin), taburculuk sirasinda yliz ylize goriisme
yontemi ile ve ameliyat sonras1 1. ayda ebeveynlere telefonla goriisiilerek uygulanmustir.
Arastirmada verilerin degerlendirilmesinde tanimlayic istatistikler (say1, yiizde, ortalama)
ve ebeveynler tarafindan verilen yanitlara gore ifadelerin 6nem siras1 goz Oniine alinarak
belirlenen agirlikli toplamlar kullanilmistir. Ebeveynler ameliyat oncesi donemde
ameliyatin yararli olma durumunu; ameliyat sonras1 erken donem, taburculuk dénemi ve
ameliyattan 1. ay sonraki donemde ¢ocugun bakimi ve dikkat etmeleri gereken durumlari
en Onemli gereksinim olarak belirtmislerdir. Ebeveynler hastane siireci ve sonrasinda
ekonomik sikint1 yasadiklarini, bu siiregte yasadiklari en onemli duygularin da “stres”,
"kendini suglama" ve "sikint1 hissi"olarak ifade etmislerdir. Arastirmadan elde edilen
veriler dogrultusunda beyin timorii tanist nedeniyle ameliyat olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin gereksinimlerini karsilamak i¢in ebeveyn egitim programlarinin olusturulup
uygulanmasi ve ebeveynlere danismanlik hizmeti verilmesi onerilmektedir.

Bilim Kodu : 1032.1
Anahtar Kelimeler : Beyin tiimorii, cocuk hasta, ebeveyn gereksinimleri.
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ABSTRACT

Designed as a prospective descriptive study, this study was conducted to determine the
needs of the parents whose children were diagnosed with brain tumors, for the first time, to
be operated on the Department of Pediatric Neurosurgery of Gazi University Health
Research and Implementation Center, Brain and Neurosurgery Department. Data was
collected with "Parent and Child Patient Questionnaire,” and "Parental Needs
Determination Form," developed by the researcher depending on the literature. The
Questionnaire was administered once at the beginning of the research. The Parental Need
Identification Form was administered by the face-to-face interview method before and
after the operation, at discharge and at the postoperative first month by telephone. In the
evaluation of the data, descriptive statistics (number, percentage, average) and weighted
totals determined by taking the importance of the expressions according to the responses
given by the parents were used.The parents stated that they wondered whether the surgery
would be useful in the preoperative period. It is the most important need for parents to
learn about the care of the child and the circumstances that parents should be careful at the
early postoperative period, at the discharge period, and at the first month after the
operation. They also stated that they experienced economic hardship during and after the
hospitalization and expressed their feelings as "stress”, "blame oneself" and "distress".
According to the data obtained from the research is suggested that parent education
programs should be constituted and implemented and counseling service should be
provided for the parents to meet their needs.
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1. GIRIS

Problem Tanimi

Giiniimiizde bir¢ok hastaligin tedavisinde ilag tedavisinin yani sira cerrahi tedavi de yaygin
olarak uygulanmaktadir. Ozellikle cerrahi girisim gerektiren durumlarin basinda kanser
olgular1 en 6nemli yeri tutmaktadir. Kanser tanis1 olan hastalarda primer tedavi yontemi
cogunlukla cerrahi tedavidir. Cerrahi girisim gerektiren kanser olgularinin arasinda
ameliyat sirast ve sonrasi riskleri agisindan beyin tiimorii kanserleri en Onemli yere
sahiptir. Beyin kanserleri kadinlarda ve erkeklerde 2014 yilinda Tiirkiye’de yapilan
aragtirmalarda en sik goriilen kanserlerin %2’sini olusturmaktadir (Saglhk Istatistikleri
Yillig1, 2017). Diinyada beyin kanseri ile ilgili istatistiksel verilere bakildiginda (Globocan
2012) ise, 2012°de yapilan ¢alismada, toplam niifusta insidans oran1 %1,8 iken, mortalite

oraninin %2,3 oldugu belirtilmistir (Globacan, 2012).

Santral sinir sistemi kanserleri erigkinlerin yani sira ¢ocuklarda en sik goriilen kanser
olgular1 arasinda bildirilmektedir (Kutluk, 2006; Robertson, 2006; Siegel, 2016). Cocukluk
cag1 kanserlerinin %?20 kadarini santral sinir sistemi tiimorleri olusturmaktadir (Tugcu,
2004; Sacree, 2009; Bleeker, Hopman, Merks, Aalfs ve Hennekam, 2014). Benzer sekilde
literatiirde erigkinlerle kiyaslandiginda cocuklarda primer beyin tiimorlerinin goriilme
sikliginin yiiksek oldugu ve losemiden sonra ikinci sirada yer aldigi belirtilmektedir
(Siegel, 2016; DSO, 2015).

Amerika’daki ¢ocuklarda santral sinir sistemi tiimérlerinin goriilme oran1 100.000°de 1,12-
5,14 olarak belirtilirken (Johnson ve digerleri, 2014), 2014 yili Tirkiye Kanser
Istatistikleri’ne gore 0-14 yas arasi erkek g¢ocuklarda merkezi sinir sistemi tiimorleri
%18,2; kiz cocuklarda %18,9 orani ile ikinci sirada yer almaktadir. Ayrica 15-24 yas arasi
erkeklerde beyin ve sinir sistemi kanseri %38,3; kadinlarda %7,6 orani ile {iglincii sirada yer
almaktadir (Tiirkiye Istatistikleri, 2017). Bu tiimorlerin ¢ogu malign olmakla birlikte, 5
yillik sagkalim orami %50’nin iistiine ¢ikabilmektedir (DSO, 2015; National Cancer
Institute, 2016).

Cocukluk cag1 beyin tiimorleri yerlestikleri bolge ya da belli bir boyuta ulasmamis olmalari

nedeniyle baslangicta ¢ok belirgin belirti ve bulgu gostermeyebilirler. Belirti ve bulgular



genellikle ventrikiillerin tikanmasi ya da kafa i¢i basincin artmasi sebebiyledir (Fisher,
Schwartzbaum, Wrensch ve Wiemels, 2007; Wrensch, Minn, Chew, Bondy ve Berger,
2007; Khairkar, Reddy ve Agrawal, 2016). Ayrica tiimériin kafatasi gibi sinirli bir alanda
biliytimesi, tedaviye verdigi yanitin siirli olmasi ve beynin her boliimiiniin farkli gérevi
olmas1 nedeniyle her bireyde tiimdriin yerlesim yerine bagli olarak farkli belirtiler
goriilebilmektedir. En sik rastlanan bulgular sabahlari goriilen bas agrisi, bulanti, kusma ve
uyusukluktur (Lovely, 2004; Sorrell, 2006; Armstrong ve digerleri, 2009; National Cancer
Institute, 2017; Bleeker ve digerleri, 2014; Ansell ve digerleri, 2010; Torre, Siegel ve
Jemal, 2015).

Gallelli ve arkadaslar1 bag agrisi bulgularinin biiyilk cogunlugunun 10-12 yas arasinda
goriildiiglinii belirtmiglerdir. Bu nedenle gen¢ c¢ocuklarin ilk muayenelerinde tiimoriin
kolaylikla g6z ardi edildigi vurgulanmaktadir (Gallelli ve digerleri, 2005). Literatiirde
bulanti kusmaya eslik eden ve erken tanida da 6nemli olan belirtiler arasinda serebral ve
serebellar nobet, yiirlime bozuklugu, gérme, duyma, konusma ve davranis bozuklugu, okul
performansinda azalma, duygusal ve hormonal degisimler, suur bozuklugu ve
ekstremitelerde uyusukluk siralanmaktadir (Lovely, 2004; Sorrell, 2006; Armstrong ve
digerleri, 2009; Kanserli Cocuklara Umut Vakfi, 2014; National Cancer Institute, 2017;
Ansell ve digerleri, 2010; Wilne, Ferris, Nathwani ve Kennedy, 2006; Aukema, Last,

Meeteren ve Grootenhuis, 2011; Torre ve digerleri, 2015).

Gilinlimiizde beyin tiimdrlerinin tedavisinde genel olarak tiimdriin kesin tanis1 konulduktan
sonra taniya gore cerrahi, radyoterapi, radyo-cerrahi ve kemoterapi yontemlerinin ayr1 ayri
ya da birlesik olarak kullanimi tercih edilmektedir (Tiirk Norosirurji Dernegi, 2015; Torre
ve digerleri, 2015; National Cancer Institute 2017). Cerrahi girisim en dnemli segenek
olmakla birlikte birgok komplikasyonu da beraberinde getirmektedir. Ameliyat sonrasi
gelisebilecek komplikasyonlar tlimoriin cinsi, yerlesim bdlgesi, hastanin yas1 ve genel
durumuyla yakindan iligkilidir. Nobet, siddetli bag agrisi, bulanti, kusma, kanama, mevcut
norolojik durumun daha da kotiilesmesi, goérme, konusma ve algilamada bozulma,
hidrosefali, ekstremitelerde sislik, kizariklik, yara yerinin ge¢ iyilesmesi, enfeksiyon,
tromboemboli, bazi psikiyatrik sorunlar, olasi ameliyat komplikasyonlar1 olarak

sayilabilirler (Malak ve Diramali, 2008; Sacree, 2009; Tiirk Norosirurji Dernegi, 2015).



Beyin tlimoriine bagli goriilen semptomlar, cerrahi islemler ve cerrahi sonrasi
goriilebilecek komplikasyonlar hastaneye yatisa sebep oldugu i¢in, bu siire¢ sadece ¢ocuk
icin degil, aym1 zamanda cocugun ailesi i¢in de sikintili bir durumdur (Ovacik, 2012;
Sacree, 2009; Pollock, Litzelman, Wisk ve Witt, 2013). Tiim bu siiregte ebeveynlerde
duygusal, fiziksel, sosyal ve ekonomik sorunlar goériilebilmekte ve bu konularda destege
ihtiya¢ duyulmaktadir (Sales, 2003; Osse, Dassen, Schade ve Grol, 2006; Klassen ve
digerleri, 2007; Malak ve Dicle, 2008; Hutchinson, Willard, Hardy ve Bonner, 2009;
Soanes, Hargrave, Smith ve Gibson, 2009; Gérgiilii ve Akdemir, 2010; Hacialioglu, Ozer,
Yilmaz Karabulutlu, Erdem ve Erci, 2010; Witt ve digerleri, 2010). Beyin tiimorii olan
hastanin bakimini siirdiiren aile bireylerinin yasadig1 fiziksel sorunlar yorgunluk, istah,
bosaltim, uyku, dikkat gibi biligsel fonksiyon ve kisisel bakimda degisiklikler olarak
siralanirken (Witt ve digerleri, 2010; Litzelman, Catrine, Gangnon ve Witt, 2011; Pollock
ve digerleri, 2013) ailenin yasadig1 psikolojik sorunlar aglama istegi, uygunsuz durumlarda
giilme, konusmak istememe, asirt konusma istegi, sikinti hissi, gii¢siizliik, timitsizlik,
korku, anksiyete ve depresyon olarak belirtilmektedir. Ayrica ailelerde sosyo-kiiltiirel
sorunlar, giincel olaylarin takibinde azalma, komsuluk ve c¢evredeki diger insanlarla olan
iligkilerde azalma, kiiltiirel aktivitelere katilimda azalma ve gece sosyal aktivitelere
Katilimda azalma goriilmektedir (Sorrell, 2006; Oner, 2012). Aileler bu sorunlarin yanisira
cerrahi, radyoterapi, kemoterapi gibi tedavi yontemlerinde saglik bakim kaynaklarindan
yararlanmada ekonomik sikinti yasayabilmektedir. Fiziksel yetersizlikleri olan hastalarin
evde bakimi da ekonomik yiik getirmektedir (Hill, Nixon, Ruehmeier ve Wolf, 2002;
Yavuz, Ilge, Kaymakei, Bildik ve Diramali, 2007; Arli ve Giirkan, 2014). Ebeveynlerin
psikolojik durumlar1 da etkilenmekte olup endise, kendini suglama, stres, depresyon,
kizginlik, endise, 6fke ve utang duygularini yasayabilmektedirler (Chien ve digerleri, 2003;
Hutchinson, ve digerleri; 2009; Witt ve digerleri, 2010). Bunlara ek olarak ebeveynlerin
yasam Kkaliteleri de olumsuz etkilenmektedir (Witt ve digerleri, 2010). Hutchinson ve
arkadaglarinin (2009) yaptiklar1 bir ¢alismada beyin tiimorii tanist konulan gocuklarin
ebeveynlerinin endise, sucluluk, kizginlik, 6fke ve utang duygularmi yasadiklar
belirlenmis olup, ayrica hastalik siirecinin ebeveynlerin giinlik yasamlarint olumsuz
etkiledigi belirtilmistir (Hutchinson, ve digerleri; 2009). Chao, Chen, Wang, Wu ve Yeh
(2003) ise, kanser tanis1 konulan ¢ocuklarin ve ailelerinin, hastaliga psikososyal uyumunu
degerlendirmek amact ile yaptiklar1 caligmada; ¢ocuklarimin aci ¢ektigini gérmenin,

annelerde duygusal gerginlige neden oldugu ve ozellikle yalmzlik, caresizlik, ofke,



depresyon gibi belirtiler gortldigiinii belirtmislerdir (Chao, Chen, Wang, Wu ve Yeh,
2003).

Bireylerin bu sorunlarla bas edebilmesi i¢in, hasta ailesini psikolojik olarak destekleyen
planli, belirli bir program cercevesinde yapilandirilan danigsmanlik hizmetlerine gereksinim
duyulmaktadir. Bu programlarin planlanabilmesi i¢in  Oncelikle ebeveynlerin
gereksinimlerinin belirlenmesi 6nemlidir. (Soanes ve digerleri, 2009; Ciftgi, 2015).
Ebeveynlerin gereksinimleri belirlenerek endiseleri azaltilabilir ve ailenin gereksinimlerine
uygun planlamayla yeterli diizeyde destek saglanabilir. Bakim verenlerin, bakim verirken
aldiklar sosyal destek durumu yasadiklar1 sorunlarla bag edebilmeleri agisindan biiytik bir
oneme sahiptir (Mclllmurray ve digerleri, 2001; Nijboer, Tempelaar, Triemstra, van den
Bos ve Sanderman, 2001; Hacialioglu ve digerleri, 2010; Oner, 2012). Ailenin
gereksinimlerini degerlendirmenin temel amaci, c¢ocuga ve aileye verilecek destegin
tiirtinii, igerigini, kalitesini ve yararli olma durumunu belirleyebilmektir (Dedeli, Fadiloglu

ve Uslu, 2008; Soanes ve digerleri, 2009; Civi, Kutlu ve Celik, 2011; Ciftgi, 2015).

Saglik ekibi iiyeleri aileye destek saglasa da, aileler bu destek gereksinimlerinin siklikla
hemsireler tarafindan karsilanmasimi beklemektedirler (Uzun, Ozer ve Akyil, 2002).
Literatiirde beyin cerrahisi ameliyatt gecirmis ¢ocuklara sahip ailelerin gereksinimlerini
belirlemeye yonelik smirli sayida arastirmaya rastlanmistir (Chien ve digerleri, 2003;
Hutchinson ve digerleri, 2009; Witt ve digerleri, 2010; Pollock ve digerleri, 2013). Bu
gereksinimlerin belirlenmesi ile gereksinimlerin oncelikleri dogrultusunda ailelere kaliteli
danigmanlik ve egitim verilecegi, hemsirelik bakiminin devamliligi ve biitlinciil bakimin
gergeklesmesinin saglanacagi, tekrarli yatislarin azalmasina yardimeir olunacagir ve
komplikasyonlarin erken saptanabilecegi ve bunlarin sonucunda beyin cerrahisi ameliyati

gecirmis olan ¢ocuklarin ve ailelerinin yasam kalitesinin artacagi diisliniilmektedir.

Arastirmanin Amaci

Bu arastirmada beyin tiimorii nedeniyle ameliyat olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin

gereksinimlerinin belirlenmesi amaglanmustir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Cocukluk Cagi Beyin Tiimorleri

Santral sinir sistemi tiimorleri eriskinlerin yani sira ¢ocuklarda da en sik goriilen kanser
olgular1 arasinda yer almaktadir (Kutluk, 2006; Robertson, 2006; Siegel, 2016). Cocukluk
cag1 kanserlerinin  %20’sini santral sinir sistemi tiimorleri olusturmaktadir (Tugcu, 2004;
Sacree, 2009; Bleeker ve digerleri, 2014). Literatiirde eriskinlerle kiyaslandiginda
cocuklarda primer beyin tiimorlerinin goriilme sikliginin yiiksek oldugu ve l6semiden

sonra ikinci sirada yer aldig1 goriilmektedir (DSO,2015; Siegel, 2016)

Amerika’daki ¢ocuklarda santral sinir sistemi tiimorleri goriilme oran1 100.000°de 1,12-
5,14 iken (Johnson ve digerleri, 2014), 2014 yili Tiirkiye Kanser istatistikleri’ne gore 0-14
yas arasi erkek cocuklarda merkezi sinir sistemi tiimorleri %18,2; kiz ¢ocuklarda %18.,9
orani ile gocukluk ¢agi kanserleri arasinda ikinci sirada yer almaktadir. Buna ek olarak 15-
24 yas arasi ise erkeklerde beyin ve sinir sistemi kanseri %8,3; kadinlarda %7,6 orani ile
liciincii sirada yer almaktadir (Tiirkiye Istatistikleri, 2017). Bu tiimérlerin ¢ogu malign
olmakla birlikte 5 yillik sagkalim orami %50’nin iizerine ¢ikabilmektedir (DSO, 2015;
National Cancer Institute, 2016).

Beyin tiimorlerinin nedenleri tam olarak bilinmiyor olsa da goriilme oranlarini artiran
riskler arasinda Ozellikle virlisler olmak iizere enfeksiyon ajanlar1 (viriisler), radyasyon,
genetik yatkinlik belirtilmektedir. Kimyasal maddelere bagli olarak da DNA’da bozulma
ve timor benzeri olusumlar goriilebilmektedir (Baldwin ve Martin, 2004; Tugcu, 2004;

McKinney, 2004; Fisher, 2007; Kanserli Cocuklara Umut Vakfi, 2014).

En sik goriilen timor tiirleri ise embriyonel kaynakli olanlardir. Histolojisi pilositik
astrositoma, medullablastoma (MB) ve germ hiicreli tiimorlerdir (Haciyakupoglu ve
digerleri, 2014; Kanserli Cocuklara Umut Vakfi, 2014). Cocuklar yetigkinlerin daha kii¢iik
hali degildir. Onlarin beyinleri ve bedenleri hala gelisim halinde oldugu i¢in histopatoloji,
goriiniim, biyolojik davranis, sitogenez, molekiiller biyoloji, fizyoloji ve beyin gelisiminin
etkilenmesi yonlerinden erigkinlerdeki tiimorlere gore farklilik gosterebilmektedir

(Haciyakupoglu ve digerleri, 2014; American Brain Tumor Association, 2014).



Cocukluk ¢ag1 beyin timorleri yerlestikleri bolge sebebiyle veya belli bir boyuta
ulagmamalarina bagli olarak baslangic donemlerinde ¢ok belirgin belirti ve bulgular
gostermeyebilirler. Gosterdigi belirti ve bulgular ventrikiillerin tikanmasi ya da kafa igi
basincin artmasi sebebiyledir (Moore, 2005; Fisher ve digerleri, 2007; Wrensch ve
digerleri, 2007; Khairkar, Reddy ve Agrawal, 2016). Ayrica tiimoriin kafatasi gibi sinirli
bir alanda biiylimesi, tedaviye verdigi yanitin sinirli olmasi ve beynin her boliimiiniin farkl
gbrevi olmasi nedeniyle, her ¢ocukta tiimoriin yerlesim yerine baglh olarak farkli belirtiler
goriilebilmektedir. En sik rastlanan bulgular sabahlar1 gelen bas agrisi, bulanti, kusma ve
uyusukluktur (Lovely, 2004; Moore, 2005; Sorrell, 2006; Armstrong ve digerleri, 2009;
Ansell ve digerleri, 2010; Bleeker ve digerleri, 2014; Torre ve digerleri, 2015; National
Cancer Institute, 2017).

Gallelli ve arkadaglar1 bas agris1 bulgularinin biiyiik ¢ogunlugunun 10-12 yas arasinda
gorildiiglinii belirtmiglerdir. Bu nedenle gen¢ c¢ocuklarin ilk muayenelerinde tiimdriin
kolaylikla g6z ardi edildigi vurgulanmaktadir (Gallelli ve digerleri, 2005). Literatiirde
bulanti kusmaya eslik eden ve erken tanida da Onemli olan belirtiler arasinda ndbet,
yiirlime bozuklugu, gérme, duyma, konusma ve davranis bozuklugu, okul performansinda
azalma, duygusal ve hormonal degisimler, suur bozuklugu ve ekstremitelerde uyusukluk
siralanmaktadir (Lovely, 2004; Wilne ve digerleri, 2006; Sorrell, 2006; Armstrong ve
digerleri, 2009; Ansell ve digerleri, 2010; Aukema ve digerleri, 2011; Kanserli Cocuklara
Umut Vakfi, 2014; Torre ve digerleri, 2015; National Cancer Institute, 2017). Bu belirtiler
cocugun yasamini hem tehdit etmekte hem de yasam kalitesini etkilemektedir (Sorrell,
2006; Armstrong ve digerleri, 2009). Beyin tiimorii, tan1 ve tedavisinde gii¢liikleri olan bir
hastalik olmasindan dolay1 aileye ve saglik calisanina O6nemli gorevler diismektedir

(Kutluk, 20086; Ilge, Totur ve Ozbayir, 2010).

Gilinlimiizde beyin tiimorii tanist konulmus ¢ocuklarin biiyiik bir kisminda iyilegsme goriilse
de hastaligin tekrarlamasi, tedavinin etkisiz olmasi ya da 6lim goriilebilmektedir. Bu
donem, hasta, ailesi ve saglik ¢alisani i¢in sikintili bir donemdir (Kebudi, 2006; Kanserli
Cocuklara Umut Vakfi, 2014).



2.2.Tedavi Yontemleri

Beyin tiimérleri s6z konusu oldugunda cerrahi rezeksiyon, radyoterapi ve kemoterapi
siklikla kullanilan tedavi yontemleridir (Mulhern ve Butler, 2004; Moore, 2005). Gelisen
teknolojiyle birlikte sadece cerrahi tedavinin disinda yardimci tedavi yontemlerinin de
kullanilmaya baglanmis olmasi sadece cerrahi tedavi kullanilarak gelisen mortalite ve

morbidite oranlarini diigiirmektedir (Hactyakupoglu ve digerleri, 2014)

Cerrahi tedavi, ¢ocukluk ¢aginda goriilen beyin tiimorlerinde ¢ok sik kullanilan tedavi
yontemidir. Uzun siireli hayatta kalma durumunda en etkili yontemdir. Ancak bazi tiimdr
cesitlerinde cerrahinin yaninda ek olarak kemoterapi ve radyoterapiye de ihtiyag
duyulmaktadir (Demirkaya ve Sevinir, 2005; Robertson, 2006; Kanserli Cocuklara Umut
Vakfi, 2014). Cerrahi tedavinin amaci kitlenin artirdigi kafa i¢i basincin azaltilmasi,
bulundugu yere bagli bireyde olusturdugu belirtilerin azaltilmasi sebebiyle kitlenin
tamamimin ya da bir kisminin ¢ikarilmasidir (Demirkaya ve Sevinir, 2005; Kanserli
Cocuklara Umut Vakfi, 2014). Bu yontemle ayrica kitlenin kesin tanisini da koymak
miimkiin olmaktadir. Ancak kitlenin tam olarak ¢ikarilamamasi1 durumlarinda radyoterapi
ve kemoterapinin yarar1 azalabilmektedir (Demirkaya ve Sevinir, 2005). Cerrahi tedavinin

ameliyat sonras1 pozitif etkileri kadar negatif etkileri de olabilmektedir (Moore, 2005).

Radyoterapi, tiimoriin bulundugu alana dogrudan X-isinlariyla isinlama yapilmasidir
(Kanserli Cocuklara Umut Vakfi, 2014) Cocukluk ¢agi tiimorlerinde sadece kemoterapinin
kullanilmast kanser hiicrelerini tamamen yok edemeyeceginden dolay1 radyoterapi énem
kazanmaktadir (Haciyakupoglu ve digerleri, 2014). Her ne kadar yan etkileri olsa da,
cerrahi tedavinin yaninda radyoterapi uygulanmasimin beyin tiimorlii ¢ocuklarin yasam
stirelerini uzatabildigi belirtilmektedir. (Demirkaya ve Sevinir, 2005). Ancak uzun siireli
zararlart  oldugundan  Ozellikle gelisimini tamamlamamis c¢ocuklarda gelisme
bozukluklarina yol ag¢ma ihtimalinden dolayr zorunlu durumlar disinda tercih
edilmemektedir (Demirkaya ve Sevinir, 2005; Fisher, 2007; Kanserli Cocuklara Umut
Vakfi, 2014; Hactyakupoglu ve digerleri, 2014). Ozellikle yan etkileri géz Oniine
alindiginda biligsel bozukluk, felg, ndroendokrin bozukluklar ve radyasyona baglt ikincil
maligniteler goriilebilmektedir (Demirkaya ve Sevinir, 2005; Moore, 2005; Robertson,
2006). Radyoterapinin tedaviden sonraki donemde sebep oldugu yan etkilerinden dolay1

kemoterapi kullanimi tercih edilse de, uzun siireli sag kalimda kemoterapinin de



endokrinolojik ve noérolojik olarak bazi ge¢ yan etkileriyle karsilasilabilmektedir
(Demirkaya ve Sevinir, 2005; Kanserli Cocuklara Umut Vakfi, 2014; Haciyakupoglu ve
digerleri, 2014).

Kemoterapiye bakildiginda, uzun yillardir pediatrik beyin tiimorlerinde kemoterapik
ajanlar kullanildigr goriilmektedir. Kemoterapik ajanlar tek basina ya da radyoterapiyle
birlikte uygulanmaktadir (Robetson, 2006). Kemoterapik ajan devamli ya da belli
araliklarla damar yoluyla, agizdan ya da viicudun bazi bolgelerine (beyin omurilik sivisi,
karin i¢i zar1 vb.) verilmektedir. Tercih edilen yola gore ilacin 6zelligine dikkat edilerek 6
ay ya da 2 yil siiresince tedavi devam etmektedir (Kanserli Cocuklara Umut Vakfi, 2014).
Kemoterapi tedavisi sirasinda goriilen yan etkiler literatiirde sa¢ dokiilmesi, yorgunluk,

bulanti, istah degisimi, tat ve bazen de koku degisimi olarak belirtilmistir (Ugur, 2006).
2.3.Cocukluk Cag1 Kanserlerinin Cocuk Uzerine EtKisi

Cocukluk cagi beyin timorlerinin belirtileri kafa i¢i basincin artmasina ve kitlenin
bulundugu yere gore degisiklik gosterebilmektedir. Bu bulgularin arasinda genellikle bas
agrisi, bulanti, kusma, ndbet gecirme, uyusukluk, kisilik degisiklikleri, hormonal
bozukluklar, gérme ve yiiriime bozukluklar1 veya kitlenin bulundugu yere goére noérolojik
bulgular sayilabilir (Chao ve digerleri, 2003; Lovely, 2004; Demirkaya ve Sevinir, 2005;
Sorrell, 2006; Armstrong ve digerleri, 2009; Ansell ve digerleri, 2010; Bleeker ve digerleri,
2014; Torre ve digerleri, 2015; National Cancer Institute, 2017). Beyninde tiimdr olan bu
cocuklarin sagkalim siireleri yaslarina, kitlenin bulundugu yere, kitlenin biiyiikliigiine ve

tipine baghdir (Ilge ve digerleri, 2010).

Cocuklarin 6liim korkusu, tedavi siiresinin uzunlugu, evin hastaneye uzakligi, hastanede
kalma, yapilan invaziv girisimler, maddi problemler aile iizerinde oldugu kadar hasta
cocuk tizerinde de psikolojik problemlere sebep olabilir (Klassen ve digerleri, 2007).
Ameliyat dncesi ve sonrast hazirlik yapilmasi, ¢ocugun yas1 ve durumu goz 6niine alinarak
cocuga da bilgi verilmesi ameliyat sonras1 komplikasyonlari, psikolojik problemleri azaltir
(Klassen ve digerleri, 2007; Altay, 2008). Tedavi siirecinde ¢ocugun oldugu kadar ailenin
de duygusal ve fiziksel durumu ¢ok dnemlidir (Eyigor, Karapolat, Yesil ve Kantar, 2011).



2.4. Cocukluk Cag1 Kanserlerinin Ebeveynler Uzerine Etkileri

Bir ¢ocugun ailenin en 6nemli varlig1 olmasi sebebiyle, onun yasam kalitesinin olumsuz
etkilenmesi ebeveynlerinin de yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir. Beyninde tiimor
bulunmasi bir ¢ocukta bircok ruhsal ve fiziksel sikintilara sebep olabilir (James ve
digerleri, 2002; Osse ve digerleri, 2006; Bostanci, Duruhan, Eyiiboglu, Sezgin ve Giivenir,
2007). Bu yiizden cerrahi islem sebebiyle ¢ocugun hastaneye yatisi yapilabilir (Ovacik,
2012).

Tiim bu siiregte aileler duygusal (stres, kaygi, korku), fiziksel (uykusuzluk, kas agrilari,
yorgunluk), sosyal (rol kaybi, izolasyon, kisilerarasi iliskilerde azalma) ve ekonomik
(ulasim, hastanede kalma, tedavi masraflar1) sorunlar yasayabilmekte ve bu konularda
destege ihtiya¢ duymaktadirlar (Sales, 2003; Osse ve digerleri, 2006; Klassen ve digerleri,
2007; Schubart, Kinzie ve Farace, 2007; Malak ve Dicle, 2008; Gorgiilii ve Akdemir,
2010; Hacialioglu ve digerleri, 2010).

Tedavi ve hastanede kalma siirecinde verilen bu danigsmalik hizmeti ile ailelerin endiseleri
azaltilabilir ve ailenin gereksinimlerine yeterli diizeyde destek saglanabilir (Dedeli ve
digerleri, 2008; Civi ve digerleri, 2011; Cift¢i, 2015). Ailelerin bu siirecte merak ettikleri
bircok konu olabilir ve bu konularda saglik calisanlarindan bilgi almaya ihtiyag
duyabilirler (Waldrop, Kramer, Skretny, Milch ve Finn, 2005; Schubart ve digerleri, 2007;
Haciyakupoglu ve digerleri, 2014). Agr1 yonetimi, evde bakim, aile problemleri, psikososyal
konular, bakim yonetimi ve alternatif tedavi segenekleri bilgi almak istedikleri baslica

konular arasinda sayilabilir (Schubart ve digerleri, 2007).
2.4.1. Duygusal sorunlar

Ebeveynler ¢ocuklarinin tanisini ilk 6grendiklerinde sok, anksiyete, inanamama ve korku
yasayabilirler (Bostanci ve digerleri, 2007; Tastan ve digerleri, 2011). Cocugun hastaneye
yatmasini gerektirebilecek bu durum sadece ¢ocuk icin degil, ayn1 zamanda ¢ocugun ailesi
icin de sikintili bir durumdur (Ovacik, 2012). Uzun ve arkadaslarinin belirttigine gore;
aileden birinin hastanede yatmasi diger aile bireylerinde strese ve kaygiya neden
olmaktadir (Uzun ve digerleri, 2002). Ailede stres ve kaygi nedenlerinin basinda,

sevdikleri birini kaybetme korkusu, yer degistirme sorunlari, mali kaygilar, rol
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degisiklikleri ve diger aile liyelerinden ayrilma gelmektedir (Uzun ve digerleri, 2002;

Klassen ve digerleri, 2007).

Tedavi sirasinda ¢ocugun yasadigi zorluklar, gelecegin belirsizligi, tedavilerin yan etkileri,
hastane siireci ailelerin sik karsilastigi zorluklardan birkagidir (Bostanci ve digerleri,
2007). Literatiirde gocugunun aci ¢ektigini gormenin annelerde duygusal gerginlige neden
oldugunu, 6zellikle yalnizlik, caresizlik, 6fke, depresyon, stres, umutsuzluk, korku, sosyal
izolasyon, iizlintii, aglama istegi, konusmay1 istememe, asir1 konusma istegi, sikinti hissi,
gibi belirtiler goriildiigiini belirtmislerdir (Nijboer ve digerleri, 2001; Mclllmurray ve
digerleri, 2001; Mok, Chan, Chan ve Yeung, 2003; Ferrario, Zotti, Massara ve Nuvolone,
2003; Chao ve digerleri, 2003; Waldrop ve digerleri, 2005; Ugur, 2006; Civi ve digerleri,
2011).

Ayrica Klassen ve arkadaslarinin (2007) yaptiklar: literatiir incelemesinde, kanserli
cocuklarin ebeveynlerinin bakim vericinin iyilik halinde azalma, davranis sorunlari,
anksiyete, depresyon, yasam kalitesinin diismesi, ¢ocugun sagligi konusunda ebeveynin
kendini yetersiz gormesi gibi sorunlarin goriildiigiinii belirtmislerdir. Bu durum, maddi
sikintilara da sebep olmaktadir (Klassen ve digerleri, 2007). Atesgi ve arkadaslari (2003)
kanser hastalarinda duygusal ve maddi destek yetersizliginin, anksiyete ve depresyon igin

risk etmeni oldugunu bildirmektedirler (Atesci ve digerleri, 2003).

Bakim verici ebeveynlerde bu tiir duygusal sorunlarin goriilmesinin sebebi sosyal destegin
az olmasi, hem ebeveynin hem de c¢ocugun gereksinimlerinin yeterli diizeyde
karsilanamamis olmasidir (Erdogan ve Yavuz, 2015). Ebeveynin ¢evresinde sosyal olarak
kendisini destekleyebilecek birinin olmasi yasadigi duygusal sorunlari azaltabilmektedir
(Nijboer ve digerleri, 2001; Mclllmurray ve digerleri, 2001; Hacialioglu ve digerleri,
2010).

2.4.2. Fiziksel sorunlar

Cocuklarinin hastaligi, hastanede kalma ve taburculuk sonrasi, ebeveynlerin psikolojik
durumu kadar fiziksel durumunu da etkilemektedir. Literatiirde hasta olan bireyin bakimim
stirdiiren kisilerde uykusuzluk, fiziksel ve zihinsel yorgunluk, kas agrilar1 gibi sorunlar

goriildiigii belirtilmistir (Mok ve digerleri, 2003; Osse ve digerleri, 2006; Gorgiilii ve
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Akdemir, 2010; ikeda, Nagai, Nishimura, Mohri ve Taniike, 2012; Erdogan ve Yavuz,
2015).

Ugur’un yaptig1 calismada bakim verenlerde goriilen fizyolojik degisimler incelendiginde,
bakim verenlerin %82°sinde uykusuzluk, %24’tinde istahsizlik, %96’sinda yorgunluk
sikayetlerinin oldugu belirlenmistir. Ayrica bu bireylerde bosaltim sisteminde degisiklik,
dikkatlerinde azalma, kisisel bakimlarim1 yapamama gibi fiziksel sorunlarin da oldugu

tespit edilmistir (Ugur, 2006).

2.4.3. Sosyal ve ekonomik sorunlar

Cocugun hastanede kalma ve tedavi siireci aileyi duygusal ve fiziksel etkilerinin yanisira
sosyal ve maddi yonden de etkilemektedir (Schubart ve digerleri, 2007; Klassen ve
digerleri, 2007). Ebeveynlerin maddi olarak etkilenmesinin sebepleri arasinda hastanede
kalma siliresinin uzun olmasi, tedavi masraflarinin artmasi, ebeveynlerinin sahsi
ihtiyaglarin1 temin etme ve ulasim masraflar1 sayilabilir (Dedeli ve digerleri, 2008). Bu
donemde ebeveynler ayni zamanda is kayb1 da yasamaktadirlar (Schubart ve digerleri,
2007). Dolayisiyla bu durum tim bu masraflarin karsilanmasini da zorlagtirmaktadir

(Sterckx ve digerleri, 2013).

Ebeveynlerin maddi kazang saglama rolleri, ebeveynlik rolleri, ev isleri disinda bir yandan
sosyal hayatlar1 da s6z konusudur (Erdogan ve Yavuz, 2015). Bunlara ek olarak
cocuklarinin bakimini da tstlenmektedirler (Sales, 2003; Hacialioglu ve digerleri, 2010;
Ikeda ve digerleri, 2012). Dolayistyla bu durum giinliik yasam aktivitelerini de etkilemekte
ve ebeveynlerde rol kaybi ya da sosyal izalosyana sebep olabilmektedir (Dedeli ve
digerleri, 2008).

Literatiirde, bu bakim siireci, hastane ortaminda kalma ve sonras1t donemde ebeveynlerin
sosyal yasami iizerinde etkilerine bakildiginda, sosyal aktivitelerde azalma, giinliik iglere
ayrilan zamanin azalmasi, komsuluk, akraba ve arkadaslik iligkilerinin azalmasi,
hobileriyle ilgilenememe, giincel olaylarin takibinin azalmasi, sosyal ve Kkiiltiirel
aktivitelere katilimda azalma goriilmektedir (Ferrario ve digerleri, 2003; Ugur, 2006; Osse

ve digerleri, 2006).Dolayisiyla bakim verenlerin, egitim, bilgi ve finansal konularda
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yardim almaya, ev temizligi, alis veris konularinda destek almaya ihtiyaglar1 vardir

(Gorgiilii ve Akdemir, 2010).

2.5. Kanserli Cocuk ve Ailesinin Hemsirelik Bakim

Tedavi siireci bitse de, ailede ve ¢ocukta, hastaligin veya tedavinin yeni ortaya ¢ikan geg
etkileri sebebiyle uzun siireli takip ve bakim énemlidir (Hutchinson ve digerleri, 2009). Bu
yiizden uzun siiren tedavi siirecinde hasta bakiminda yasam kalitesi sorunlari ve aile
merkezli bakim giderek daha fazla vurgulanmaktadir (Boztepe, 2009; Litzelman ve
digerleri, 2011; Aykanat ve Gozen, 2014). Ciinkii ¢ocuk s6z konusu oldugunda aile,
bakimin disinda birakilamaz. Ayrica ebeveynlerin psikolojik problemlerinin ¢ocuk tizerine
ve tedavi siirecine olumsuz etkileri vardir (Eyigor ve digerleri, 2011). Bu yiizden hemsire
sadece ¢ocukla degil, ebeveynlerle de ilgilenmelidir (Boztepe, 2009; Elgigil ve Tuna,
2011). Saglik ekibi liyeleri aileye destek saglasalar da, aileler bu destek gereksinimlerinin
siklikla hemsireler tarafindan karsilanmasini beklemektedirler (Uzun ve digerleri, 2002).
Bakim verenlerin, bakim verirken aldiklar sosyal destek durumu yasadiklari sorunlarla bas

edebilmesi acisindan biiyiik bir dneme sahiptir (Oner, 2012).

Hemsire c¢ocugun bakimint yaparken ebeveynlerin de bakima katilmalarin
saglayabilmelidir. Ciinkii ebeveynin bakima katilmasi taburcu olduktan sonra ¢ocugun
bakimin1 yapmasinda kolaylik saglamasini, ebeveynin kendini bakimda yeterli
hissetmesini, anksiyetesinin azalmasini, hastane ve tedavi silirecinin ¢ocuk ve ebeveyn
tizerindeki olumsuz etkisinin azalmasini saglar (Boztepe, 2009; Aykanat ve Gozen, 2014).
Bu yiizden hemsire ebeveynlere sosyal, ekonomik, fiziksel ve duygusal agidan destek
olmali, bakima katilmalarini kolaylastirmak i¢in planlama yapmali ve uygulamalidir
(Wallace ve digerleri, 2001; Altay, 2008; Mollaoglu, Tuncay ve Fertelli, 2011; Elgigil ve
Tuna, 2011). Hemsire bakimda birincil rol alan bir saglik ¢alisan1 olarak alanina hakim
olmali, ameliyat Oncesi ve sonrasi siirecte yapmasi gerekenleri bilmeli, ebeveynlere bilgi
vermeli ve ebeveynlerin anlayacagi bir dil kullanmalidir (Schubart ve digerleri, 2007,
Altay, 2008; Iice ve digerleri, 2010; Elgigil ve Tuna, 2011; Haciyakupoglu ve digerleri,
2014). Verilen bilgilerin ebeveyn tarafindan anlasilip anlasilmadigi belirlenmeli ve yanlis

anlasilmalar diizeltilmelidir (Altay, 2008).
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Ayrica ebeveynlerin sorunlarla bas edebilmesi i¢in taninin, ¢ocugun ve ailesinin yasamini
hangi acidan etkiledigini bilmek, daha planli ve programli bir plan dahilinde yapilan
danismanlik hizmeti ile aileye yardim etmek i¢in yapilacak uygulamalarin daha yararl

olmasini saglayacaktir (Civi ve digerleri, 2011; Ciftci, 2015).

Sonug olarak hemsire ebeveynlerin anksiyetesini anlamali, onlar1 da bakima katarak hem

ebeveynlerin hem de ¢gocugun bu tedavi siirecini daha kolay atlatmasini saglamalidir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci

Arastirmanin amaci beyin timorii nedeniyle ameliyat olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin

gereksinimlerinin belirlenmesidir.
3.2. Arastirmanin Sekli

Arastirma, ameliyat olmak {izere pediatrik ndrosirurji servisinde beyin tiimorii tanisiyla
yatan c¢ocuk hastalarin ebeveynlerinin gereksinimlerini belirlemek amaciyla prospektif

tanimlayici bir ¢caligsma olarak yapilmistir.
3.3. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Ozellikleri

Arastirma, Gazi Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi (GUSAUM) Beyin
ve Sinir Cerrahisi servisinde yapilmistir. GUSAUM 2 Ekim 1979 tarihinde kurulmus olup,
1028 (aktif 960) yatak kapasitesi ile hizmet vermektedir.

GUSAUM’nde hemsirelik hizmetleri, Hemsirelik ve Hasta Bakim Hizmetleri Miidiirliigii
tarafindan yonetilmekte olup, toplam 764 hemsire gérev yapmaktadir. Hemsireler, 08.00-
16.00, 16.00-08.00 vardiyalar1 seklinde galigmaktadir. Beyin ve Sinir Cerrahisi Servisi 26
yatak kapasitesi ile yatan hasta hizmeti sunmaktadir. Bu 26 yataktan 6’s1 Pediatrik
Norosirurji hastalart i¢in ayrilmistir. Beyin ve Sinir Cerrahisi Servisi (Yogun Bakim
Servisi de dahil olmak tizere) iki koridordan olusmaktadir. Serviste 10 hemsire ¢alismakta
olup, serviste yatan hem yetiskin hem de ¢ocuk hastalara bakim verilmektedir. Cocuklarin
ebeveynleri genellikle c¢ocuklar1 ile birlikte ayn1 odada kalabilmektedir. Hemsgireler
ameliyat oncesi donemde ¢ocuk ve aileyi klinige kabul etmekte ve ameliyat sonrasi siirecte
tim ihtiyaclarmi karsilamaktadir. Ameliyat sonrasi donemde ailelere 6zellikle ¢ocugun
pozisyonu, beslenmesi ve biling durumuna iliskin agiklama yapilmakta olup, ¢ocugun
kisisel bakimi hemsire tarafindan yapilmaktadir. Klinikte ailelere taburculuk sonrasi

cocugun bakimina iligkin yazili bir materyal verilmemektedir.
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3.4. Arastirmanin Evreni

Arastirmanin evrenini, Gazi Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi’nde 25
Ocak 2016-10 Subat 2017 tarihleri arasinda Beyin ve Sinir Cerrahisi servisinde pediatrik
norosirurji bolimiinde ameliyat olmak tizere ilk defa yatan ve beyin timori tanisi

konulmus ¢ocuklarin ebeveynleri olusturmustur.

3.5. Arastirmanin Orneklemi

Arastirmanin  Orneklemine Beyin ve Sinir Cerrahisi Servisi’nde Pediatrik Norosirurji
boliimiinde yatan ¢ocuklarin, arastirmaya katilmayr kabul eden ve Tiirkge bilen
ebeveynleri dahil edilmistir. Arastirma 25 Ocak 2016-10 Subat 2017 tarihleri arasinda
[Tirkce bilmeyen ve aragtirmaya katilmayr kabul etmeyen 4 ebeveyn calismaya dahil

edilmedi] 20 ebeveyn ile tamamlanmistir.

Ameliyat sonrasi taburculuk sirasinda ebeveynlerin gereksinim olarak belirttigi yanitlarin
arasinda “Cocugumu uyandiramazsam ne yapmam gerektigini bilme” ifadesi ylizdesi en
yiiksek 1. derecede dnemli gereksinim olarak belirlenmistir. Arastirmacinin gézlemleri ve
toplumun sosyokiiltiirel 6zelliklerine dayanarak ebeveynlerin beyin cerrahi ameliyati
sonrasinda g¢ocuklarini uyandiramamaktan korktuklar1 belirlenmistir. Bu ¢alismada bu
oranin %350 olmas1 ongoriilerek yapilan 6rneklem biiyiikliigii hesaplamasinda s6z konusu
oran %85 olarak elde edilmis olup, ¢calisma sonucunda yapilan gii¢ analizine gore (post gii¢
analizi) calismanin gilicti %93 olarak saptanmistir (Calisma Oncesi ve calisma sonrasi gii¢

analizlerinde G-Power 3.9.1.2 siirtimii kullanilmustir).

3.6. Verilerin Toplanmasi

Verilerin toplanmasinda “Ebeveyn ve Cocuk Hastayr Tanitan Soru Formu” ve “Ebeveyn

Gereksinimlerini Belirleme Formu” kullanilmistir.

3.6.1. Ebeveyn ve ¢ocuk hastay: tamitan soru formu

Bu form, arastirmaci tarafindan literatiire dayanarak olusturulmustur (Jackson ve digerleri,
2007; Kerr, Harrison, Medves, Tranmer ve Fitch, 2007; Trask, Welch, Manley, Jelalian ve
Schwartz, 2009; Ozel, 2010; Ovacik, 2012; Oner, 2012; Erbas, 2012; Karaaslan, 2013;
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Kisecik, 2014; Arslan, Yigit ve Temel, 2015). Formda ebeveynlerin sosyodemografik
ozelliklerini (yas, cinsiyet, medeni durumu, yakinlik derecesi, egitim durumu, ¢alisma
durumu, birlikte yasadigi kisiler, hastalik durumu ve gelir durumu), bilgi alma durumu
(hastalik ve tedavi hakkinda bilgi alma durumu, bilgi aldig1 konular, bilgiyi aldigi
kaynaklar ve aldig1 bilgileri yeterli bulma durumu); ile ¢ocuk hasta ile ilgili demografik
(yasi, cinsiyeti, ailedeki kacinci ¢ocuk oldugu) ve hastaligi hakkinda bilgileri (tanisi,
hastaligin evresi, ilk sikayetleri, ek hastalik varligi, ilag kullanma durumu) iceren toplam

29 soru yer almaktadir (EK-1).

3.6.2. Ebeveyn gereksinimlerini belirleme formu

Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu arastirmaci tarafindan literatiire dayanarak
olusturulmustur (Jackson ve digerleri, 2007; Kerr ve digerleri, 2007; Trask ve digerleri,
2009; Ozel, 2010; Ovacik, 2012; Oner, 2012; Erbas, 2012; Karaaslan, 2013; Kisecik, 2014;
Arslan ve digerleri, 2015). Formda ebeveynlerin gereksinimleri “ameliyat dncesi, ameliyat
sonrast erken donem (0-lgilin), taburculuk sirasi, hastane donemi ve 1 ay sonraki
gereksinimleri olmak iizere bes baslikta sorgulanmistir. Form bu bagliklar kapsaminda;
cocugun ameliyat Oncesi gereksinimler, hastaligi ve ameliyata iliskin durumlar, yara
bakimi, agri, ilag, beslenme durumu, bosaltim durumu, okul, oyun oynama durumu,
aktivite-egzersiz, uyku-dinlenme ve taburculuk sonrasi hasta takibi olmak tizere 12 baslik
toplam 24 ifade; Ebeveyn ile ilgili hastanede konfor ve uyum, saglik personeli ile iletisim,
ekonomik durum, sosyal yasam ve duygusal durum olmak tizere 5 baslik (toplam 13 ifade);
ve ameliyattan 1 ay sonraki gereksinimleri belirlemeye yonelik ise hastaliga iligkin
durumlar, yara bakimi, agr, ilag ve diger tedaviler, beslenme/bosaltim durumu, okul, oyun
oynama durumu, aktivite ve egzersiz, uyku-dinlenme, ebeveynin evde konfor ve uyumu,
ekonomik durum, sosyal yasam, duygusal durum ve ameliyat sonrasi goriilebilecek
sorunlar olmak tizere 14 baslik (toplam 32 ifade) bulunmaktadir. Form, toplamda 69

ifadeyi igeren 31 basliktan olugsmaktadir (EK-2).

Ebeveynlerden formda yer alan her baslktaki ifadeleri en 6nemliden en 6nemsize dogru

siralama seklinde yanit vermesi istenmistir.
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3.7. On Uygulama

Arastirmanin 6n uygulamasi veri toplama formlarinin islerligini saptamak amaciyla
GUSAUM Beyin ve Sinir Cerrahisi kliniginde beyin tiimorii tanisiyla ameliyat olacak,
orneklem ozelliklerine uygun 4 hastaya yapilmistir. On uygulama sonucunda anket

tizerinde bir degisiklik yapilmadig i¢in hastalar aragtirmaya dahil edilmistir.
3.8. Arastirmanin Uygulanmasi

Arastirma, Beyin ve Sinir Cerrahisi Servisi Pediatrik Norosirurji boliimiinde beyin timort
tanis1 konularak yatan ¢ocuklarin ebeveynleri ile 25 Ocak 2016-10 Subat 2017 tarihleri
arasinda yapilmistir. Arastirmaci Beyin ve Sinir Cerrahisi Servisi’ne diizenli giderek beyin

timori tanist konulan ¢ocuklari tespit etmistir.

Veriler arastirmaya katilmayr kabul eden ebeveynler ile klinikte uygun bir ortamda
(toplant1 salonu) arastirmaci tarafindan yliz ylize goriisme yontemi ile toplanmistir.
“Ebeveyn ve Cocuk Hastayr Tanitan Soru Formu” ¢ocuga tiimor tanis1 konulduktan sonra
klinige yattig1 sirada uygulanmistir. “Ebeveyn Gereksinim Belirleme Formu” ameliyat
Oncesinde, ameliyat sonras1 erken donemde (0-1. giin), taburculuk sirasinda yiiz yiize
goriisme yontemi ile ve ameliyat sonrasi 1. ayda ebeveynlere telefon goriigmesi yapilarak
uygulanmigtir. Verilerin toplanmasinda kullanilan “Ebeveyn ve Cocuk Hastayr Tanitan
Soru Formu” nun uygulanmasi yaklasik 10 dakika, “Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme

Formu” nun uygulanmasi yaklasik 50 dakika stirmiistiir.
3.9. izinler ve Etik Konular

Arastirmanin uygulanmasimna baslamadan &nce Gazi Universitesi Etik Komisyonu’ndan
onay almmistir (EK-3). GUSAUM Bashekimligi aracilif ile arastirma kapsamina alinan
Beyin ve Sinir Cerrahisi Servisi’nin Anabilim Dali Baskanliklarindan yazili izin alinmistir
(EK-4). Arastirmanin uygulanmasi asamasinda hastalara aragtirmanin amaci agiklanarak

onam formunu imzalayan hastalardan (n:20) yazili izin alinmistir (EK-5).
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3.10. Verilerin Degerlendirmesi

Arastirmadan elde edilen veriler Chikago-SPSS (Statistical Package for Social Sciences)
16.0 paket programi kullanilarak degerlendirilmistir. Verilerin degerlendirilmesinde
kategorik degiskenler icin sayi, yiizde; sayisal degiskenler i¢in ortalama, standart sapma

veya ortanca (min.-max.) tanimlayici istatistikleri kullanilmistir.

Ebeveynler tarafindan verilen yanitlara gore, s6z konusu sorularin 6nem siralarinin
belirlenebilmesi i¢in, agirlikli toplam ve agirlikli toplamlardan yararlanilarak yiizdeler elde

edilmistir. Agirliklandirma islemi yapilirken: her bir ifadenin orani, standart sapmasi

(4p(1 — p)) bulunmustur.

C3 - F | =KAREKOK(B3*(1-B3))
A B C D
1| 1. derecede dnemli
Uvkn
2| oran st agirhk

5 (ocugumu uvandwamazsan ne vapmam gerelctifini bilme 0,813 0,390

A

Daha sonra wi=1/standat sapma formiilii ile her bir orana iligkin agirlik hesaplanmustir.

D3 - B | =1/C3
fi\ B C D
1| 1. derecede dnemli
Uvkua -
7 oran st agirhk

3 Cocugumu uyvandwamazsan ne vapmam gerelctiging bilme 0,813 0,390 2,562

4

Sonraki agamada her derecenin agirliklari toplanarak her soruya iligskin agirlikli toplam

elde edilmistir.

H3 - J| =TOPLA(D3,G3)
A B C D E F G H
1| 1. derecede énemli 2. derecede dnemli
2 Urku oran st agrhlk oran st agirhlke | agirhkh toplam

3 |Cocugumu uyandiramazsan ne yapmam gerekiigini bilme 0.813 0.350 2.562 0.188 0350 2.562 3124

a
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Ifadeler agirlikli toplam oranma gére siralanmustir. Ucten fazla énem derecelendirmesi
yapilan ifadelerin ilk {i¢ 6nem sirasimin agirliklar1 toplanarak agirlikli toplamlari elde

edilmistir.

3.11. Arastirmanin Sinirhklar:

Bu caligmanin en 6nemli sinirliligi kiiclik bir drneklem iizerinde yapilmasidir. Arastirma
stirecinde Beyin ve Sinir Cerrahisi Servisi’nin Pediatrik Norosirurji boliimiiniin bir siire
tadilatta olmas1 ve bu nedenle hasta yatiginin olmamasi sebebiyle 6rneklem sayis1 kisith
olmustur. Ayrica ¢ocuklarda kanser tanisinin olmasi ailede ciddi psikolojik sikintilara
neden olmaktadir. Bu nedenle dort ebeveyn calismaya katilmak istememistir ve ¢alismanin

uygulama asamasinda ayrilan ebeveyn yoktur.



4. BULGULAR

Arastirmadan elde edilen bulgular 3 b6liim altinda toplanmustir;

I. B6lim: Ebeveyn ve ¢ocuk hastanin sosyodemografik 6zellikleri
e Ebeveynlerin hastaliga ve ameliyata iliskin bilgi alma durumlari
I1. Bolim: Ebeveynlerin gereksinimleri
e Ameliyat 6ncesine iligskin gereksinimler
e Ameliyat sonrasi erken doneme (0-1. Giin) iliskin gereksinimler
e Ameliyat sonrasi taburculuk donemine iliskin gereksinimler
e Ameliyattan 1 ay sonraki doneme iliskin gereksinimler
[11. B6lim: Ebeveynlerin saglik personelinden beklentileri ve yasadiklari sorunlar
e Ebeveynlerin hastane donemine iliskin gereksinimleri
e Ebeveynlerin yasadiklar1 duygusal sorunlar

e Ebeveynlerin saglik personelinden beklentileri

21
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|. Boliim: Ebeveyn ve Cocuk Hastanin Sosyodemografik Ozellikleri

Cizelge 4.1. Ebeveynlere iliskin sosyodemografik 6zellikler (n:20)

Yas Ortalamasi

Sosyodemografik Ozellikler | n (%)
Yas
20-25 1(5.0)
26-30 2(10,0)
31-35 4(20,0)
36-40 6(30,0)
41-45 4( 20,0)
4655 3(15,0)
38,5+7,4

(min.=25, max.=53)

Cinsiyet

Kadin 15(75,0)
Erkek 5(25,0)
Medeni Durum

Evli 18(90,0)
Bekar 2(10,0)
Yakinlik Derecesi

Anne 13(65,0)
Baba 4(20,0)
Babanne 1(5,0)
Hala 1(5,0)
Abi 1(5,0)
Egitim Durumu

Ilkokul 7(35,0)
Universite 6(30,0)
Lise 4(20,0)
Ortaokul 2(10,0)
OKur-yazar degil 1(5,0)
Calisma Durumu

Calistyor 8(40,0)
Caligmiyor 12(60,0)
Yasanilan Yer

Ankara igi 5(25,0)
Ankara dis1 15(75,0)
Birlikte Yasamlan Kisiler

Esi ve Cocuklartyla 14(70,0)
Esi, Cocuklari, Anne ve Babasiyla 3(15,0)
Anne, Baba ve Kardesleri 1(5,0)
Cocuklariyla 1(5,0)
Yalniz 1(5,0)
Saghk Sorunu

Var 9(45,0)
Yok 11(55,0)
Gelir Diizeyi

Gelir giderden diisiik 9(45,0)
Gelir gidere esit 10(50,0)
Gelir giderden fazla 1(5,0)
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Ebeveynlere iliskin tanitict 6zellikler Cizelge 4.1.’de verilmistir. Calismamiza katilan
ebeveynlerin yas ortalamasi 38,5+7,4 (min:25yas, max:53yas), %75’1 kadin, %901 evlidir.
Yakinlik derecesi olarak ebeveynlerin %65°1 hasta cocugun annesidir. Ebeveynlerin %35’
ilkokul, %30’u tiniversite mezunudur. Ebeveynlerin %60°1 bir iste calismamaktadir.
Ebeveynlerin %75’1 Ankara disinda ve %70’i esi ve cocuklariyla yasamaktadir.
Ebeveynlerin  %55’inin  saghik sorunu bulunmamaktadir. Ebeveynlerin %350’si gelir

diizeylerini “gelir gidere esit” olarak ifade etmislerdir.

Cizelge 4.2. Ebeveynlerin cocuklarinin hastaligt ve ameliyatlar1 ile ilgili bilgi alma

durumlari
Bilgi Alma Durumlari n (%)
Alan 16(80,0)
Almayan 4 (20,0)
Bilgi Alinan Konular*(n:16)
Tedavi 14(87,5)
Hastalik 13(81,3)
Ameliyat 12(75,0)
Tedavinin yan etkileri 9(56,3)
Yapilan tetkik ve kontroller 9(56,3)
Fiziksel bakim 5(31,3)
Ilaclarin nasil kullanilacagi 4(25,0)
Taburculuktan sonra evde bakim 2(12,5)
Bilgi Alinan Kaynaklar*(n:16)
Doktor 15(93,8)
Internet 10(62,5)
Bagka bir hasta 5(31,3)
Hemsire 3(18,8)
Kitap 1(6,25)
Bilginin yeterli olma durumu (n:16)
Yeterli 4(25,0)
Yetersiz 12(75,0)

*Birden fazla yanit alinmistir.

Cizelge 4.2°de ebeveynlerin hastaliga ve ameliyata iliskin bilgi alma durumlarn yer
almaktadir. Ebeveynlere hastaneye geldiklerinde hastalik, bakim, ilaglar, tedavi, taburculuk
ve yapilan tetkikler konusunda bilgi alip almadiklar1 soruldugunda, %80°1 bilgi aldiklarini,
ancak bunlardan sadece %25’ aldiklari bilginin yeterli oldugunu belirtmislerdir. En fazla
bilgi aldiklar1 konular arasinda tedavinin tirti (%87,5), hastalik (%81,3) ve ameliyat
(%75) yer almigtir. En ¢ok bilgi aldiklar1 kaynaklar sirasiyla doktor (%93,8) ve internet

(%10) olup, hemsirelerden bilgi alanlarin oran1 %18,8’dir.
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Cizelge 4.3. Cocuk hastaya iliskin sosyodemografik 6zellikler (n:20)

Sosyodemografik Ozellikler ‘ n (%)
Cinsiyet (Cocuk)
Kiz 10(50,0)
Erkek 10(50,0)
Yas
0-3 2(10,0)
4-6 6(30,0)
7-12 5(25,0)
13-18 7(35,0)
9,3+5,4
Yas Ortalamasi .
(min.=2-max.=18)
Sikayetlerin Ilk Baslama Zamam (ay)
<1 4(20,0)
0-6 1(5,0)
7-12 3(15,0)
13-24 2(10,0)
25-35 5(25,0)
>36 5(25,0)
Sikayetlerin ilk Baslama Zamam Ortalamasi (ay) 23,3+35,5
Tam Konulma Zamam (ay)
<1 4(20,0)
1-6 1(5,0)
7-12 3(15,0)
13-24 2(10,0)
25-36 5(25,0)
>36 5(25,0)
Tan1 Konulma Zamam Ortalamasi (ay) 23,5+35,4
Hastanede Kalinan Giin Sayisi
1-5 11(55,0)
6-10 6(30,0)
=10 3(15,0)
Hastanede Kalinan Ortalama Giin Sayist 6,3+3,3
Diizenli Ila¢ Kullanimi*
Evet 6(30,0)
Hayir 14(70,0)

*Kullanilan ilaglar kapsaminda antiepileptik tiirii ilaclar yer almaktadir.

Cizelge 4.3°de ¢ocuklara iligkin tanitict 6zellikler verilmistir. Calismaya katilan ¢ocuklarin
%350’si kiz, %50’si de erkektir. Cocuklarin yas ortalamalar1 9,3+5,4 (min.:2yas,
max.:18yas) olarak bulunmustur. Cizelgede verilmemekle birlikte ¢ocuklarin %40°1 nébet
gecirme, %35’1 gormede sikinti yasamasi, %30’u bas agrisi ve %25’i de bayilma
sikayetleriyle ebeveynleri tarafindan hastaneye getirilmislerdir. Sikayetlerin ilk baslama
zamant ve tant konulma zamanima bakildiginda %25 oraminda 25 ay ve iizeridir.

Cocuklarin %55’inin hastanede kalma siiresi 1 ve 5 giin arasindadir. Cocuklarin % 30’u
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diizenli bir ila¢ kullanmakta ve bu ilaglar kapsaminda antiepileptik tiirii ilaglar yer

almaktadir.

Cizelgede verilmemekle birlikte ameliyattan 1 ay sonra ebeveynlerin ifadelerine goére
cocuklarin %55’ inde halsizlik, %50’sinde agr1, %50’sinde yorgunluk, %20’sinde de kol ve

bacaklarinda kuvvet kaybi1 oldugu belirlenmistir.



1l. Bolum: Ebeveyn Gereksinimleri

Cizelge 4.4. Ebeveynlerin ameliyat 6ncesi doneme iliskin gereksinimleri (n:20)

. . 1.Derecede | 2.Derecede | 3.Derecede Agirhkl
Ameliyat Oncesi Doneme lIliskin Gereksinimler . . . . . . Agirhkh STt
onemli onemli onemli Toplam Toplam
. o}
Ameliyat Oncesi Gereksinimler n (%) n (%) n (%) (%) S::;ISI:
Ameliyatin yararli olma durumunu bilme 10(50,0) 5(25,0) 1(5,0) 9,8(24,5) 1
Cocuvgumu.n hastaligiyla ilgili danigabilecegim bir kurumun 2(10,0) 2(10,0) 6(30,0) 8,9(23,5) 5
varligini bilme
Ameliyattan sonra sekel kalma durumunu bilme 4(20,0) 6(30,0) 2(10,0) 8,9(23,4) 3
Ameliyatin nasil yapilacagini bilme 1(5,0) 4(20,0) 6(30,0) 8,0(21,2)
Hastaligin nedenini bilme (n:16) 3(18,8) 3(18,8) 5(31,3) 2,8(7,4)

*Bu ¢izelgede sadece ilk ii¢ 6nem sirasi1 belirtilmistir.
**Cizelgede siitun yiizdeligi alinmistir.

9¢
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Ebeveynlerden ameliyat 6ncesi donemdeki gereksinimleri kapsaminda verilen ifadeleri
Cizelge 4.4' de goriilmektedir. Ebeveynlerin verdikleri yanitlara gore agirlikli toplami en
yiiksek ifade “ameliyatin yararli olma durumunu bilme”, agirlikli toplami 2. en yiiksek
ifade “cocugumun hastaligiyla ilgili danisabilecegim bir kurumun varligini bilme” ve
agirlikli toplami 3. en yiiksek ifade olarak da “ameliyattan sonra sekel kalma durumunu

bilme” seklinde belirlenmistir.



Cizelge 4.5. Ebeveynlerin ameliyat sonras: erken donem (0-1 giin) gereksinimleri (n:20)

3.Derece

Ameliyat Sonrasi1 Erken Doneme 1. Dereced | 2.Derecede e Agirhkh
(0-1 giin) Gereksinimler e onemli onemli - Agirhkh Toplam
onemt | Toplam (%) | Onem
Hastaliga ve Ameliyata ligkin Durumlar n (%) n (%) n (%) Sirasi
Cocuguma ameliyattan sonra vermem gereken pozisyonu bilme 2(10,0) 1(5,0) 5(25,0) 10,2(21,8) 1
Ameliyattan sonra goriilebilecek sorunlari bilme 11(55,0) 2(10,0) 2(10,0) 8,7(18,5) 2
Ameliyattan sonra cocugumda kusma goriiliirse yapmam gereken 3(15,0) 4(20,0) 3(15,0) 8,1(17.3) 3
uygulamayi bilme
Ameliyat bolgesindeki dikiglerin aldirilacagi zamani bilme 0(0) 1(5,0) 2(10,0) 7,9(16,9)
Ameliyattan sonra cocugumda nobet goriiliirse yapmam gereken 4(20,0) 8(40,0) 4(20,0) 7.1(14,0)
uygulamay1 bilme
Yara bolgesinde dikkat edilecek noktalari bilme 0(0) 4(20,0) 4(20,0) 5,0(10,7)
Yara Bakim
Ameliyat sahasini koruyabilme 9(45,0) 1(5,0) 6(30,0) 8,8(21,3) 1
Cocuguma_ dr_en, sonda, serum vb. takil1 iken dikkat edilmesi 4(20,0) 5(25,0) 2(10,0) 8,2(19,7) 2
gerekenleri bilme
Dikislerin ne zaman aldirilacagini bilme (n:16) 2(12,5) 1(6,3) 1(6,3) 7,2(17,3) 3
Enfeksiyon belirtilerini fark edebilme 5(25,0) 6(30,0) 5(25,0) 6,8(16,5)
Ameliyattan sonra ¢ocuguma banyo yaptirabilme 0(0) 4(20,0) 3(15,0) 5,3(12,9)
Pansumanin ne siklikla yaptirilacagini bilme (n:16) 0(0) 3(18,8) 3(18,8) 5,1(12,4)
Agri
Cocugumun agrisi oldugunda yapacagim uygulamalari bilme 12(60,0) 7(35,0) 1(5) 8,7(36,8) 1
Cocugumun agris1 oldugunda anlayabilme 6(30,0) 2(10,0) 12(60) 7,6(31,9) 2
Cocugumun agris1 oldugunda vermem gereken agr kesici ilact 2(10,0) 11(55,0) 7(35) 7,5(31,4) 3

bilme

*Bu cizelgede sadece ilk ii¢ onem siras1 belirtilmistir.
**(izelgede siitun yiizdeligi alinmistir.
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Ebeveynler ameliyat sonrasi erken donemdeki (0-1 giin) gereksinimlerini belirlemek
amaciyla verilen ifadeleri en onemliden en Onemsize dogru siralamis olup, verdikleri
yanitlara gore agirlikli toplamlar1 Cizelge 4.5°de verilmistir. Ebeveynlerin verdikleri
yanitlara gore hastalifa ve ameliyata iliskin durumlar baslig1 altinda agirlikli toplami en
yiiksek ifade “cocuguma ameliyattan sonra vermem gereken pozisyonu bilme”, agirlikli
toplam1 en yiiksek 2. ifade “ameliyattan sonra goriilebilecek sorunlar1 bilme” ve agirlikl
toplam1 en yliksek 3. ifade olarak da “ameliyattan sonra ¢ocugumda kusma goriliirse

yapmam gereken uygulamayi bilme” seklinde belirlenmistir.

Yara bakimi baslig1 altinda ebeveynlerin verdikleri yanitlara gore agirlikli toplami en
yiksek ilk ti¢ ifade sirasiyla “ameliyat sahasini koruyabilme”, “cocuguma dren, sonda,
serum vb. takili iken dikkat edilmesi gerekenleri bilme” ve “dikislerin ne zaman

aldirilacagi bilme” seklindedir.

Agr1 basgligi altinda ebeveynler tarafindan verilen yanitlara gore agirlikli toplami en yiiksek
1. ifade “cocugumun agris1 oldugunda yapacagim uygulamalar1 bilme”, agirlikli toplami
en yiiksek 2. ifade “cocugumun agrisi oldugunda anlayabilme” ve agirlikli toplami en
yiiksek 3. ifade olarak da “cocugumun agrisi oldugunda vermem gereken agr1 kesici ilact

bilme” seklinde belirlenmistir.



Cizelge 4.6. Ebeveynlerin ameliyat sonrasi1 taburculuk donemine iligkin gereksinimleri (n:20)

Ameliyat Sonrasi1 Taburculuk Dénemine Tliskin 1.Derecede | 2.Derecede | 3.Derecede Asirhikl Agirhkh
Gereksinimler onemli onemli onemli T%plam Toplam
: Onem
0 0 0 0%
Ilac n (%) n (%) n (%) (%) Sirast
Regete edilen ilaglarin kullanim yollarini (suda eriterek,
yutarak vb.) bilme 10(50,0) 3(15,0) 1(5,0) 9,4(17,0) 1
Ila¢ dozunu atladigimda yapacagim uygulamay1 bilme 1(5,0) 4(20,0) 6(30,0) 9,3(17,8) 2
Cocugumun ilaglarini temin edecegim yeri bilme 1(5,0) 1(5,0) 0(0) 9,2(17,6) 3
Recete edilen 11ag:1ar1n_kullan1m zamanini (yemekten 6nce, 2(10,0) 3(15,0) 5(25,0) 8,5(16,2)
yemekten sonra vb.) bilme
Regete ec?ﬂen ilaglar1 kullanmaya devam etmem gereken 2(10,0) 3(15,0) 5(25,0) 8,5(16,2)
zamani bilme
Regete edilen ilaglarin yan etkilerini bilme ve fark edebilme 4(20,0) 6(30,0) 3(15,0) 7,5(14,3)
Beslenme Durumu
Cocugumu_ aI_nellyat olduktan sonra beslerken dikkat etmem 10(50,0) 7(35,0) 3(15,0) 6,9(34.3) 1
gerekenleri bilme
Cocugumu beslerken vermem gereken pozisyonu bilme 4(20,0) 5(25,0) 11(55,0) 6,8(33,9) 2
Cocugumun beslenmesi kapsaminda almasi gereken ek gida ve
vitaminleri bilme 6(30,0) 8(40,0) 6(30,0) 6,4(31,9) 3
Bosaltim Durumu(n:16)
Cocugum kabiz oldugunda ne yapacagimi bilme 6(37,5) 10(62,5) - 4,1(50,0) 1
Cocugum ishal oldugunda ne yapacagimi bilme 10(62,5) 6(37,5) - 4,1(50,0) 1
Okul (¢cocugunuz okula gidiyor ise) (n:14)
Cocugumun okul ortaminda dikkat etmesi gerekenleri bilme 7(50,0) 6(42,9) 1(7,2) 7,9(37,3) 1
gigsc:i;lrlg;renun okulda arkadaslar1 tarafindan dislanacagini 3(21,4) 3(21,4) 8(57.2) 6,9(32,6) 5
Cocugumun okula baglayacagi zamani bilme 4(28,6) 5(35,7) 5(35,7) 6,4(30,2) 3

*Bu cizelgede sadece ilk li¢ onem siras1 belirtilmistir.
**(izelgede siitun yiizdeligi alinmistir.

Cizelge 4.6. (devam) Ebeveynlerin Ameliyat Sonras1 Taburculuk Dénemine Iliskin Gereksinimleri (n:20)

0¢



Ameliyat Sonrasi Taburculuk Dénemine Tliskin 1.Derecede | 2.Derecede | 3.Derecede Asirlikl Agirhkh
Gereksinimler onemli onemli onemli T%plam Toplam
Onem
Oyun Oynama Durumu (n:18) n (%) n (%) n (%) (%) Sirast
Cocugum oyun oynarken dikkat etmem gerekenleri bilme 10(55,6) 5(27,8) 3(16,7) 6,9(33,0) 1
Cocugumun oyun oynamaya baslayabilecegi zamani bilme 4(22,2) 4(22,2) 10(55,6) 6,8(33,5) 2
Cocugumun oynayabilecegi oyun tiirlerini bilme 4(22,2) 9(50,0) 5(27,8) 6,7(32,6) 3
Aktivite-Egzersiz(n:16)
gi(l)rcnlégumun tuvalete gitmesi durumunda dikkat etmem gerekenleri 5(31,3) 3(18,8) 1(6,3) 8.9(26,7) 1
Fiziksel E)aklmllnln(klyafet giyme, altin1 degistirme, vb.) nasil 1(6,3) 4(25,0) 7(43.8) 8,5(25,5) 2
yapilacagini bilme
Pozisyon verirken nelere dikkat etmem gerektigini bilme 1(6,3) 7(43,8) 5(31,3) 8,3(24,0) 3
Cocugumun hangi hareketlerini kisitlamam gerektigini bilme 9(56,3) 2(12,5) 3(18,8) 7,6(22,9)
Uyku -Dinlenme
Cocugum uykuyva. dglrpada giicliik cekerse, vb. bir durumda ne 3(18,8) 13(81,3) i 5,1(50,0) 1
yapmam gerektigini bilme
Cocugumu uyandiramazsan ne yapmam gerektigini bilme 13(81,3) 3(18,8) - 5,1(50,0) 1
Taburculuk Sonras1 Hasta Takibi
Kontrole ne zaman gelinecegini bilme 7(43,8) 9(56,3) - 4,0(50,0) 1
Hangi durumlarda hastaneye tekrar bagvurmasi gerektigini bilme 9(56,3) 7(43,8) - 4,0(50,0) 1

*Bu ¢izelgede sadece ilk {i¢ onem siras1 belirtilmistir.
**Cizelgede siitun yiizdeligi alinmistir.
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Ebeveynlerden ameliyat sonrasi taburculuk donemindeki gereksinimlerini belirlemek
amaciyla verilen ifadeleri en Onemliden en Onemsize dogru siralamalar1 istenmistir
(Cizelge 4.6). Ebeveynlerin verdikleri yanitlar g6z Oniine alindiginda ilag bashgi altinda
agirlikl toplami en yliksek ifade “recete edilen ilaglarin kullanim yollarini (suda eriterek,
yutarak vb.) bilme”, agirlikli toplami 2. en yiiksek ifade “ila¢ dozunu atladigimda
yapacagim uygulamayr bilme” ve agirlikli toplami1 3. en yiiksek ifade olarak da

“cocugumun ilaglarini temin edecegim yeri bilme” olarak belirlenmistir.

Beslenme durumu bashgi altinda verilen ifadelerin agirlikli toplamlarina bakildiginda
“cocugumu ameliyat olduktan sonra beslerken dikkat etmem gerekenleri bilme” (%34,3),
“cocugumu beslerken vermem gereken pozisyonu bilme” (%33,9) ve “gocugumun
beslenmesi kapsaminda almasi gereken ek gida ve vitaminleri bilme” (%31,9) seklinde

belirlenmistir.

Bosaltim durumu baslig1 altinda agirlikli toplam olarak alt baslik altindaki her iki ifadenin

de agirlikli toplamu esit olup 4,1 olarak belirlenmistir.

Okul baghgr altinda agirlikli toplami1 en yiiksek ifade “cocugumun okul ortaminda dikkat
etmesi gerekenleri bilme”, agirlikli toplami 2. en yiiksek ifade “gocugumun okulda
arkadagslar tarafindan dislanacagini diistinme” ve agirlikli toplami 3. en yliksek ifade

olarak da “cocugumun okula baslayacagi zamani bilme” seklindedir.

Oyun oynama durumu baglig1 altinda agirlikli toplama gore ilk {i¢ ifade “gocugum oyun
oynarken dikkat etmem gerekenleri bilme” (%33,0), “gocugumun oyun oynamaya
baslayabilecegi zamani bilme” (%33,5) ve “¢ocugumun oynayabilecegi oyun tiirlerini

bilme” (%32,6) seklinde belirlenmistir.

Ebeveynler egzersiz bashgr altinda agirlikli toplami en yiiksek 1. ifadeyi “cocugumun
tuvalete gitmesi durumunda dikkat etmem gerekenleri bilme”, agirlikli toplami en yiliksek
2. ifadeyi “Fiziksel bakimmin (kiyafet giyme, altin1 degistirme vb.) nasil yapilacagini
bilme” ve agirlikli toplami en yiiksek 3. ifadeyi de “pozisyon verirken nelere dikkat

etmem gerektigini bilme” seklinde ifade etmiglerdir.
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Uyku ve dinlenme baslig1 altinda agirlikli toplam olarak alt baglik altindaki her iki ifadenin
de agirlikli toplamu esit (5,1) olarak belirlenmistir.

Taburculuk sonrasi hasta takibi basligi altinda ise agirlikli toplam olarak alt baslik altindaki
her iki ifadenin de agirlikli toplamu esit olup, 4,0 seklindedir.



Cizelge 4.7. Ebeveynlerin ameliyattan 1 ay sonraki doneme iliskin gereksinimleri (n:20)

Ameliyattan 1 Ay Sonraki Déneme Iliskin Gereksinimler 1.Derecede | 2.Derecede | 3.Derecede Agirhkh Agirhkh
onemli onemli onemli Toplam
- Toplam Oncelik
Hastaliga Iliskin Durumlar n (%) n (%) n (%) (%) neel
Sirasi
Cocugum grip olursa yapacagim uygulamalari bilme 1(5,0) 5(25,0) 2(10,0) 10,2(20,4) 1
gil;fr; eglttlkten sonra ¢gocugumda kusma goriiliirse yapmam gereken uygulamay1 1(5,0) 3(15,0) 5(25,0) 9,7(19.3) 2
Cocugum grip olmasini engellemek i¢in yapacagim uygulamalari bilme 5(25,0) 1(5,0) 3(15,0) 9,7(19,3) 2
Cocugumun hastaligiyla ilgili danigabilecegim bir kurumun varligini bilme 7(35,0) 3(15,0) 3(15,0) 7,7(15,3) 3
E,Tr?] eglttlkten sonra ¢gocugumda nobet goriiliirse yapmam gereken uygulamay1 3(15,0) 8(40,0) 4(20,0) 7.4(14,6)
Cocuguma eve gittikten sonra evde vermem gereken pozisyonu bilme 3(15,0) 0(0) 3(15,0) 5,6(11,2)
Yara Bakim
Ameliyattan sonra gocuguma banyo yaptirabilme 1(5,0) 3(15,0) 16(80,0) 9,9(38,0) 1
Yara yerinde akmtl, kizariklik, sislik, hassasiyet, lokal ates olursa yapacagi 9(45,0) 10(50,0) 1(5,0) 8,6(33,9) 2
uygulamalar1 bilme
Ameliyat sahasini koruyabilme 10(50,0) 7(35,0) 3(15,0) 6,9(27,2) 3
Agn
Cocugun agrisi oldugunda verilmesi gereken agri kesici ilac1 bilme 4(20,0) 5(25,0) 11(55,0) 6,8(34,3) 1
Cocugun agrisi oldugunda yapacagi uygulamalari bilme 9(45,0) 7(35,0) 4(20,0) 6,6(33,3) 2
Cocugun agrisi oldugunu anlayabilme 7(35,0) 8(40,0) 5(25,0) 6,5(32,5) 3
ila¢
Cocugumun ilaglarini temin edecegim yeri bilme 3(15,0) 1(5,0) 2(10,0) 10,7(19,6) 1
Regete edilen ilaglarin kullanim yollarini (suda eriterek, yutarak vb.) bilme 6(30,0) 2(10,0) 1(5,0) 10,1(18,4) 2
Regete edilen ilaglar1 kullanmaya devam etmem gereken zamani bilme 2(10,0) 2(10,0) 2(10,0) 10,0(18,3) 3
I\ite)g)e‘k[)ei Ier:gélen ilaglarin kullanim zamanini (yemekten 6nce, yemekten sonra 1(5.0) 7(35,0) 4(20,0) 9,2(16,8)
Ila¢ dozunu atladigimda yapacagim uygulamayi bilme 5(25,0) 3(15,0) 4(20,0) 7,6(13,9)
Regete edilen ilaglarin yan etkilerini bilme ve fark edebilme 3(15,0) 5(25,0) 7(35,0) 7,2(13,2)

*Bu ¢izelgede sadece ilk ti¢ 6nem sirast belirtilmistir.
**Cizelgede siitun ytizdeligi alinmistir.

ve



Cizelge 4.7. (devam) Ebeveynlerin ameliyattan 1 ay sonraki doneme iliskin gereksinimleri (n:20)

Ameliyattan 1 Ay Sonraki Déneme iliskin Gereksinimler 1.Derecede | 2.Derecede | 3.Derecede Agirlikh Agirhkh
onemli onemli onemli Toplam
Vel Oncelik
Beslenme /Bosaltim Durumu n (%) n (%) n (%) (%) Sirasi
Eve gittikten sonra cocugumda ishal ya da kabizlik goriiliirse yapmam gereken 4(20,0) 6(30,0) 2(10,0) 8,0(25,7) 1
uygulamay1 bilme
gicl);légumun beslenmesi kapsaminda almasi gereken ek gida ve vitaminleri 12(60,0) 4(20,0) 2(10,0) 7.9(25.2) 9
Cocugumu beslerken vermem gereken pozisyonu bilme 2(10,0) 5(25,0) 7(35,0) 7,8(24,8) 3
Cocugumu beslerken dikkat etmem gerekenleri bilme 2(10,0) 5(25,0) 9(45,0) 7,7(24,5)
Okul (¢ocugunuz okula gidiyor ise)(n:13)
C"ocugum 6ze.1 dgrl_lmu hakkinda 6gretmenlerine ve arkadaglarina 3(23.1) 9(69,2) 1(7.7) 8.3(41,2) 1
sOyleyeceklerimi bilme
Cocugumun okula baglayacagi zamani bilme 1(7,7) 0(0) 12(92,3) 7,5(37,3) 2
Cocuglvlm okula bas}adlgmda gecirdigi gmeliyat sebebiyle bir sikinti 9(69,2) 4(30,8) 0(0) 4,3(21,5) 3
yasadiginda yapacagim uygulamalari bilme
Oyun Oynama Durumu(n:17)
Cocugumun oynayabilecegi oyun tiirlerini bilme 1(5,9) 8(47,1) 8(47,1) 8,3(36,5) 1
Cocugunuzun oyun oynarken dikkat etmesi gerekenleri bilme 12(70,6) 3(17,7) 2(11,8) 7,9(34,0) 2
Cocugumun oyun oynamaya baglayabilecegi zamani bilme 4(23,5) 6(35,3) 7(41,2) 6,5(28,6) 3
Aktivite-Egzersiz
Cocugumun tuvalete gitmesi durumunda dikkat etmem gerekenleri bilme 3(15,0) 4(20,0) 5(25,0) 7,6(26,7) 1
Pozisyon verirken nelere dikkat etmem gerektigini bilme 4(20,0) 4(20,0) 6(30,0) 7,2(25,2) 2
Cocugumun hangi hareketlerini kisitlamam gerektigini bilme 8(40,0) 7(35,0) 3(15,0) 6,0(24,3) 3
Fiziksel bakimin(kiyafet giyme, altin1 degistirme, vb.) nasil yapilacagi 5(25,0) 5(25,0) 6(30,0) 6,8(23,8)
Uyku —-Dinlenme
Cocug.uvr.n py}(uya dalmada giicliik ¢ekerse, vb. bir durumda ne yapmam 3(15,0) 17(85,0) ) 5,6(50,0) 1
gerektigini bilme
Cocugumu uyandiramazsan en yapmam gerektigini bilme 17(85,0) 3(15,0) - 5,6(50,0) 1

*Bu ¢izelgede sadece ilk i¢ 6nem siras1 belirtilmistir.
**Cizelgede stitun yiizdeligi alinmustir.

qe



Cizelge 4.7. (devam) Ebeveynlerin ameliyattan 1 ay sonraki doneme iliskin gereksinimleri (n:20)

Ameliyattan 1 Ay Sonraki Déneme Iliskin Gereksinimler 1'?erece.de 2.I?erece.de 3.I?erece-de Agirhikh o2 ILI
onemli onemli onemli Toplam
Vol Oncelik
Sosyal Yasam n (%) n (%) n (%) (%) Sirasi
Ev iglerinde yardim edecek birinin olmasi 2(10,0) 4(20,0) 3(15,0) 8,6(26,9) 1
Cocugumun hastalig1 sebebiyle sosyal aktivitelerimde aksamalarin olmasi 6(30,0) 2(10,0) 3(15,0) 8,3(25,3) 2
QA;lliie ve ¢evremdeki insanlara cocugumun hastaligini agiklamakta giigliik 7(35,0) 5(25,0) 3(15,0) 7.2(21,9) 3
Cocugumun hastaligiyla ilgili aile iiyelerimden danisabilecegim birinin olmasi 5(25,0) 9(45,0) 5(25,0) 6,6(20,1)
Kendime daha fazla zaman ayirma ihtiyaci hissetme 0(0) 0(0) 6(30,0) 2,2(6,6)
Duygusal Durum
Kendini fiziksel olarak yorgun hissetme 1(5,0) 9(45,0) 2(10,0) 9,93(30,8) 1
Cocugumla ilgilendigim i¢in takdir edilmeyi bekleme 2(10,0) 2(10,0) 8(40,0) 8,71(27,0) 2
Cocugumla ayni taniyi alan ¢ocuklarin aileleriyle konugma ihtiyaci hissetme 7(35,0) 5(25,0) 4(20,0) 6,91(21,5) 3
Kendini zihinsel olarak yorgun hissetme 10(50,0) 4(20,0) 6(30,0) 6,68(20,7)

*Bu ¢izelgede sadece ilk ii¢ 6nem siras1 belirtilmistir.
**(Cizelgede siitun yiizdeligi alinmistir.
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Ebeveynlerden ameliyattan 1 ay sonraki gereksinimlerini belirlemek igin verilen ifadeleri
en Onemliden Onemsize dogru siralamalari istenmistir (Cizelge 4.7). Ebeveynlerin
verdikleri yanitlara gore agirlikli toplami en yiiksek 1. ifade “cocugum grip olursa
yapacagim uygulamalari bilme”, en yiiksek 2. ifade “eve gittikten sonra ¢cocugumda kusma
goriiliirse yapmam gereken uygulamayi bilme” ile “cocugumun grip olmasini engellemek
icin yapacagim uygulamalar1 bilme”, ve en yiiksek 3. ifade olarak da “cocugumun

hastaligiyla ilgili danisabilecegim bir kurumun varligini bilme” seklinde belirlenmistir.

Yara bakimi bashigr altindaki ifadelerin agirlikli toplamlarina bakildiginda en yiiksek ifade
“ameliyattan sonra ¢ocuguma banyo yaptirabilme”, “yara yerinde akinti, kizariklik, sislik,
hassasiyet, lokal ates olursa yapacagr uygulamalari bilme” ve “ameliyat sahasini

koruyabilme” seklinde belirlenmistir.

Ebeveynlerin verdikleri yanitlar g6z ontine alindiginda agr1 bagligr altinda agirlikli toplami
en yiiksek ilk 3 ifadenin “cocugun agrist oldugunda verilmesi gereken agri kesici ilact
bilme” (%34,3), “cocugun agrist oldugunda yapacagi uygulamalar1 bilme” (%33,3) ve

“cocugun agrisi oldugunda anlayabilme” (%32,5) seklinde oldugu goriilmiistiir.

[lag bashigi altindaki ifadeler arasinda agirhikli toplami en yiiksek ifade “cocugumun
ilaglarini temin edecegim yeri bilme”, agirlikli toplami 2. en yiiksek ifade “recete edilen
ilaglarin kullanim yollarim1 (suda eriterek, yutarak vb.) bilme” ve agirlikli toplami 3. en
yiiksek ifade olarak da “recete edilen ilaglar1 kullanmaya devam etmem gereken zamani

bilme” seklinde belirlenmistir.

Beslenme/bosaltim durumu bashgr altinda verilen ifadelerin agirlikli toplamina
bakildiginda en yiiksek ifade “eve gittikten sonra cocugumda ishal ya da kabizlik gortiliirse
yapmam gereken uygulamayi bilme “cocugumun beslenmesi kapsaminda almasi gereken
ek gida ve vitaminleri bilme” ve “cocugumu beslerken vermem gereken pozisyonu bilme”

seklindedir.

Okul bagligi altindaki ifadeler arasinda ise agirlikli toplami en yiiksek 3 ifade “cocugum
6zel durumu hakkinda 6gretmenlerine ve arkadaslarina sdyleyeceklerimi bilme” (%41,2),

“cocugumun okula baglayacagi zamani bilme” (%37,3) ve “cocugum okula basladiginda
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gecirdigi ameliyat sebebiyle bir sikinti yasadiginda yapacagim uygulamalart bilme”

(%21,5)' dir.

Oyun oynama durumu bashigi altinda agirlikli toplami en yiiksek ifadenin “cocugumun
oynayabilecegi oyun tiirlerini bilme”, 2. en yiiksek ifadenin “gocugunuzun oyun oynarken
dikkat etmesi gerekenleri bilme” ve 3. en yiiksek ifadenin de “cocugumun oyun oynamaya

baslayabilecegi zamani bilme” oldugu goriilmiistiir.

Ebeveynlerin verdikleri yanitlara bakildiginda egzersiz baslhigi altindaki agirlikli toplami en
yiiksek ilk ti¢ ifadenin “¢ocugumun tuvalete gitmesi durumunda dikkat etmem gerekenleri
bilme” (%26,7), “pozisyon verirken nelere dikkat etmem gerektigini bilme” (%25,2) ve
“cocugumun hangi hareketlerini kisitlamam gerektigini bilme” (%24,3) seklinde oldugu

saptanmistir.

Uyku/dinlenme baslig1 altinda agirlikli toplam olarak her iki ifadenin de agirlikli toplamu
esit (5,6) olarak belirlenmistir.

Sosyal yasam baslig1 altinda agirlikli toplami en yiiksek ifade “ev iglerinde yardim edecek
birinin olmasi1”, agirlikli toplami 2. en yiiksek ifade “cocugumun hastalig1 sebebiyle sosyal
aktivitelerimde aksamalarin olmas1” ve agirlikli toplami 3. en yiliksek ifade olarak da
“aileme ve g¢evremdeki insanlara ¢ocugumun hastaligini agiklamakta giiglik ¢ekme”

seklinde bulunmustur.

Duygusal durum baslig: altinda ise agirlikli toplami en yiiksek ilk ti¢ ifade olarak “kendini
fiziksel olarak yorgun hissetme”, “¢ocugumla ilgilendigim i¢in takdir edilmeyi bekleme”
ve “gocugumla ayni taniy1 alan ¢ocuklarin aileleriyle konugma ihtiyaci hissetme” ifadeleri

goriilmektedir.



111. Boliim: Ebeveynlerin Saglik Personelinden Beklentileri ve Yasadiklar: Sorunlar,

Cizelge 4.8. Ebeveynlerin hastane donemine iliskin gereksinimleri (n:20)

Hastane Donemine iliskin Gereksinimler 1.Derecede | 2.Derecede | 3.Derecede Agirhkh
onemli onemli onemli Agirhikh Toplam
Hastane Konforu ve Uyum n (%) n (%) n (%) Toplam (%) | Oncelik
Sirasi

Hastanede kaldiginiz siirede yemek yeme konusunda (istahsizlik, yemek 1(5,0) 4(20,0) 2(10,0) 10,4(19,5) 1
alamama vb.) sikint1 yagama
Kisisel bakiminizi yapamama 2(10,0) 1(5,0) 6(30,0) 10,1(18,9) 2
Hastanede kalacak bagka refakat¢t olmamasi 8(40,0) 4(20,0) 1(5,0) 9,1(17,1) 3
Hastanenin kalabalik ve giiriiltiilii olmasi(n:16) 2(12,5) 3(18,8) 3(18,8) 8,2(15,2)
Hastanede kaldiginiz siirede uyku diizeninin degismesi 2(10,0) 4(20,0) 5(25,0) 8,2(15,2)
Hastanede kaldiginiz siirede uyuyabilecek bir yerin olmamasi 5(25,0) 4(20,0) 3(15,0) 7,6(14,2)
Saghik Personeli ile Iletisim
Saglik personelinin bakim hakkinda ebeveynden destek ve onam almasi 2(10,0) 2(10,0) 6(30,0) 8,9(22,9) 1
Cocugumun tedavi, tetkik ve tibbi islemleri konusunda yeterli bilgi alma 7(35,0) 7(35,0) 1(5,0) 8,8(22,7) 2
Taburcu olduktan sonra saglik personelinin ulasilir olmasi 3(15,0) 6(30,0) 2(10,0) 8,3(21,6) 3
Merak ettigi konular1 saglik personeline sorabilme 8(40,0) 3(15,0) 5(25,0) 7,2(18,5)
Saglik personeliyle duygu ve diislincelerimi paylagabilme 0(0) 2(10,0) 6(30,0) 5,5(14,3)
Ekonomik Durum
Yemek yeme maliyeti 1(5,0) 3(15,0) 3(15,0) 10,2(20,0) 1
Tedavi maliyetleri 1(5,0) 4(20,0) 4(20,0) 9,6(18,8) 2
Ulagim maliyetleri 2(10,0) 4(20,0) 6(30,0) 8,0(15,8) 3
Diger refakatginin kalacak yer maliyeti 1(5,0) 0(0) 3(15,0) 7,4(14,5)
Ek saglik malzemesi alma maliyeti 1(5,0) 0(0) 4(20,0) 5,8(11,5)
Ameliyat maliyeti 10(50,0) 2(10,0) 0(0) 5,3(10,5)
Hastanede kalma ticreti (tek kisilik odada kalma) 4(20,0) 7(35,0) 0(0) 4,6(9,0)

*Bu cizelgede sadece ilk li¢ onem siras1 belirtilmistir.
**Cizelgede siitun yiizdeligi alinmistir.

Cizelge 4.8. (devam) Ebeveynlerin hastane donemine iligskin gereksinimleri (n:20)

6€



Hastane Donemine Iliskin Gereksinimler 1.[3erece.de Z'E.?erece.de 3'[.?erece.de 9 Agirlikh
onemli onemli onemli Agirhkh Toplam
Sosyal yasam n (%) n (%) n (%) Toplam (%) | Onem
Sirasi
Kendine daha fazla zaman ayirma ihtiyaci hissetme 2(10,0) 1(5,0) 5(25,0) 10,2(24,8) 1
Cocugumun hastalig1 sebebiyle sosyal aktivitelerde aksama olmasi 3(15,0) 3(15,0) 2(10,0) 8,9(21,7) 2
Ev islerinde yardim edecek birinin olmasi 4(20,0) 2(10,0) 6(30,0) 8,0(19,5) 3
Cocugumun hastaligiyla ilgili aile {iyelerinden danisabilecek birinin olmasi 4(20,0) 8(40,0) 3(15,0) 7,4(17,8)
Aile ve ¢evredeki insanlara ¢gocugun hastaligimi agiklamakta gii¢liik ¢ekme 7(35,0) 6(30,0) 4(20,0) 6,7(16,3)
Duygusal Durum
Cocugu ile ilgilendigi i¢in takdir edilmeyi bekleme 1(5,0) 3(15,0) 6(30,0) 9,6(30,5) 1
Kendini fiziksel olarak yorgun hissetme 2(10,0) 8(40,0) 7(35,0) 7,5(23,8) 2
Cocugu ile ayni taniy1 alan ¢ocuklarin aileleriyle konusma ihtiyaci hissetme 8(40,0) 3(15,0) 4(20,0) 7,4(23,4) 3
Kendini zihinsel olarak yorgun hissetme 9(45,0) 6(30,0) 3(15,0) 6,0(22,3)

*Bu ¢izelgede sadece ilk ii¢ 6nem siras1 belirtilmistir.
**Cizelgede siitun yiizdeligi alinmistir.

oy
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Ebeveynlerin hastane donemine ait gereksinimlerin agirlikli toplamlar1 Cizelge 4.8 ‘de yer
almaktadir. Hastanede konfor ve uyum baghig altinda agirlikli toplami en yiiksek ilk ti¢
ifade i¢inde “hastanede kaldigimiz siirede yemek yeme konusunda (istahsizlik, yemek
alamama vb.) sikinti yasama”(%19,5), “kisisel bakiminizi yapamama” (%18,9) ve

“hastanede kalacak baska refakat¢i olmamasi” (%17,1) yer almaktadir.

Saglik personeli ile iletisim baglig1 altinda ise sirastyla en yiiksek ifade “saglik personelinin
bakim hakkinda ebeveynden destek ve onam almalar1”, “cocugun tedavi, tetkik ve tibbi
islemleri konusunda yeterli bilgi alma” ve “taburcu olduktan sonra saglik personelinin

ulasilir olmas1” seklindedir.

Ebeveynlerin ekonomik durum baslig1 altinda agirlikli toplami en ytiksek ifadesi “yemek
yeme maliyeti”, 2. en yiiksek ifadesi “tedavi maliyetleri” ve 3. en yiiksek ifadesi “ulagim

maliyetleri” seklinde belirlenmistir.

Sosyal yasam bashigi altinda agirlikli toplami en yiiksek ilk {i¢ ifadeye bakildiginda en
yiiksek 1. ifade “kendime daha fazla zaman ayirma ihtiyact hissetme”, 2. en yiiksek ifade
“cocugumun hastalig1 sebebiyle sosyal aktivitelerimde aksamalarin olmasi” ve 3. en

yiiksek ifade olarak da “ev iglerinde yardim edecek birinin olmas1” seklindedir.

Ebeveynlerden duygusal durum bashigi altinda verilen ifadeleri siralamalart istendiginde
agirlikli toplami en yiiksek ifadelerin “cocugu ile ilgilendigi i¢in takdir edilmeyi bekleme”,
“kendini fiziksel olarak yorgun hissetme” ve “cocugu ile aym taniyr alan ¢ocuklarin

aileleriyle konusma ihtiyaci hissetme” seklinde oldugu goriilmiistiir.

Cizelge 4.9. Ebeveynlerin Yasadiklart Duygusal Sorunlar (n:139)

Duygusal Sorunlar* n (%)
Stresli olma 20(14,4)
Kendini suglama 18(12,9)
Sikint1 hissi 18(12,9)
Caresiz hissetme 17(12,2)
Mutsuz 15(10,8)
Gergin hissetme 15(10,8)
Dikkatte azalma 12(8,6)
Dalgin olma 12(8,6)
Konugmak istememe 11(7,9)
Asir1 konugmak isteme 1(0,7)
Toplam 139 (100,0)

* Yiizdeler n {lizerinden alinmistir.
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Ebeveynlere hastalik ve tedavi siirecinde yasadiklari duygusal sorunlar soruldugunda

stresli, kendini sugladigini, sikintili, ¢aresiz, mutsuz ve gergin hissettiklerini belirtmislerdir

(Cizelge 4.9).

Cizelge 4.10. Ebeveynlerin Saglik Personelinden Beklentileri(n:20)

Ebeveynlerin Saghk Personelinden Beklentileri* O;ee;;h Onemli Cok 6nemli
n (%) n (%) n (%)

Cocugumun hastaligiyla ilgili her degisiklik

oldugunda bilgilendirmeleri 0(0) 3(15.0) 17(85,0)

Ameliyatin ya da tedavinin iyi ya da kotii sonuglart

hakkinda bilgi vermeleri 0(0) 3(15.0) 17(85,0)

Cocuguma iyi bakim vermeleri 0(0) 3(15,0) 17(85,0)

Anlayisli olmalar 1(5,0) 5(25,0) 14(70,0)

Sordugurp sorulara anlayabilecegim sekilde yanit 0(0) 6(30,0) 14(70,0)

vermeleri

Cocuguma bakim verirken bana yardimci olmalari 1(5,0) 6(30,0) 13(65,0)

Cocuguma yapilan girisimlerin nedeni konusunda

bilgi vermeleri 0(0) 9(45.0) 11(55,0)

Giileryiizlii olmalari 0(0) 9(45,0) 11(55,0)

Dinleyici olmalari 0(0) 10(50,0) 10(50,0)

Nazik olmalari 1(5,0) 11(55,0) 8(40,0)

Ebeveynler saglik personelinin ¢ocugun hastaligiyla ilgili bir degisiklik oldugunda
bilgilendirmelerinin (%85), ameliyatin ya da tedavinin iyi ya da kotli sonuglar1 hakkinda
bilgi vermelerinin (%85) ve ¢cocuguna 1yi bakim vermelerinin (%85) ¢ok 6nemli oldugunu

belirtmislerdir (Cizelge 4.10).
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5. TARTISMA

Santral sinir sistemi tiimorleri eriskinlerin yani sira ¢ocuklarda da en sik goriilen kanser
olgular1 arasinda belirtilmektedir (Kutluk, 2006; Robertson, 2006; Siegel, 2016). Benzer
sekilde literatiirde erigkinlerle kiyaslandiginda cocuklarda primer beyin tiimorlerinin
goriilme sikligimnin  yiiksek oldugu ve losemiden sonra ikinci sirada yer aldigi

belirtilmektedir (DSO,2015; Siegel, 2016)

Bu c¢alisma, beyin timori tamisiyla takip edilen ¢ocuklarin  ebeveynlerinin
gereksinimlerinin belirlenmesi amaciyla yapilmistir. Ebeveynlerin yas ortalamasi 38,5+7,4
(min:25yas-max:53yas) olup %75’1 kadin, %901 evlidir. Calismada g¢ocuga bakim
verenlerin %75’1 kadindir (Bkz. Cizelge 4.1). Literatiirde de hasta bireylere bakim
verenlerin yarisindan fazlasinin kadin oldugu belirtilmektedir (Chien ve digerleri, 2003;
Hutchinson ve digerleri, 2009; Litzelman ve digerleri, 2011; Kaye ve Mack, 2013). Bu
durum c¢ocugun bakiminda bakim verici roliinii en ¢ok iistlenen bireylerin kadinlar
oldugunu gostermektedir. Caligmamizda ¢ocuklarin yas ortalamalart ise 9,354
(min:2yag-max:18yas) olarak bulunmustur (Bkz. Cizelge 4.3). Literatiirde beyin kanserli
cocuklarin aileleriyle yapilan ¢alismalar da bizim ¢alismamizla benzerlik géstermektedir
(Chien ve digerleri, 2003; Norberg, 2007; Hutchinson ve digerleri, 2009; Litzelman ve
digerleri, 2011).

Tiimdr, kafatasi gibi sinirlt bir alanda biiyiimesi, tedaviye verdigi yanitin sinirli olmasi ve
beynin her boliimiiniin farkli gérevi olmasindan dolay1 her bireyde tiimoriin yerlesim
yerine bagli olarak farkli belirtiler gosterebilmektedir. En sik rastlanan bulgular arasinda
sabahlar1 gelen bas agrisi, bulanti, kusma ve uyusukluk olmakla birlikte bu belirtilerin
disinda epilepsi, diislince ve davranis bozuklugu, yiiriime, gérme, konusma bozuklugu,
okul performansinda azalma ve hormonal bozukluklar (gelisme geriligi, ge¢ menars vb.)
gortilebilir (Wrensch ve digerleri, 2002; Gurney ve digerleri, 2003; Mulhern ve Butler,
2004; Lovely, 2004; Sorrell, 2006; Fisher ve digerleri, 2007; Shubart ve digerleri, 2007;
Armstrong ve digerleri, 2009; Monje ve Fisher, 2011). Cizelgede verilmemekle birlikte
bizim ¢alismamizda da ¢ocuklarda bu sikayetlerin ¢ogu goriilmiis olup, en ¢ok goriilen
sikayetler arasinda %40 oranla ndbet gegirme, %35 oranla gérmede sorun olmasi ve %30

oranla da bas agrist yer almaktadir.
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Beyin tiimori tanisi, cerrahi islemler ve sonrasi bircok yan etki, ¢ocugun aci ¢ekmesi,
yasanan maddi sikintilar, hastanede yatma siiresinin uzayabilmesi ve en Onemlisi de
yapilmasi planlanan tedavinin yararli olup olmayacaginin belirsizligi ebeveynlerde korku
ve kaygiya sebep olabilmektedir (Bostanct ve digerleri, 2007). Calismamiza katilan
ebeveynlere ameliyat oncesi donemdeki gereksinimlerini belirlemek amaciyla verilen
ifadeleri siralamalari istendiginde “ameliyatin yararli olma durumunu bilmeyi” agirlikli
toplam1 en yiiksek 1. ifade; “ameliyattan sonra sekel kalma durumunu bilmeyi” 3. ifade

olarak belirtmis olmalar1 da bu durumu desteklemektedir (Bkz. Cizelge 4.4).

Beyin cerrahisi geciren bireylerde ameliyat sonrast da bazi sorunlar goriilebilmektedir.
Aukema ve arkadaslarinin (2011) beyin cerrahisi geciren ¢ocuklarda yaptiklar: ¢aligmada
cocuklarin %74 linde biligsel sorunlar (hafiza, dikkat, motor hareketler gibi.), %90 unda
fiziksel sorunlar (motor fonksiyon kaybi, hormon bozukluklari, epilepsi, duyma kaybi
gibi), %64’iinde duygusal sorunlar (hastalik deneyimi, 6zsaygi gibi) ve %57’sinde sosyal
sorunlar (sosyal izolasyon, zorbalik gibi) goriildiiginii saptamiglardir (Aukema ve
digerleri, 2011). Cizelgede verilmemekle birlikte, bizim ¢alismamizda ise ameliyattan 1 ay
sonra ebeveynlerin ifadelerine gore g¢ocuklarin %55’inde halsizlik, %50’sinde agri,
%350’sinde yorgunluk, %?20’sinde de kol ve bacaklarinda kuvvet kaybi oldugu

belirlenmistir.

Biitiin diinyada oldugu gibi toplumumuzda da ¢ocuk ¢ok Onemli bir yere sahiptir
(Bostanc1 ve digerleri, 2007). Cocuklarinin ¢ok fazla karsilasmadiklar1 bir hastaliga
yakalanmas1 ebeveynlerde cocugunun o&lecegi gibi diislincelerin gelismesine neden
olmaktadir (Klassen ve digerleri, 2007). Bu disiince ebeveynlerin hastalik ve tedavi
stirecinde tani, beklenen sonuglar, hastaligin ilerleyisi gibi konularda bilgi almak isteklerini
ortaya ¢ikarmaktadir (Waldrop ve digerleri, 2005; Shubart ve digerleri, 2007;
Haciyakupoglu ve digerleri, 2014). Eyigor ve arkadaslariin (2011) pediatrik onkoloji
servisinde yatan c¢ocuklarin anneleriyle yaptiklari c¢alismada annelerin  %72’sinin
cocuklarmin hastaligiyla 1ilgili yeterli bilgiye sahip olmadiklarini diisiindiiklerini
belirtmiglerdir (Eyigor ve digerleri, 2011). Bir diger arastirmada ise tavsiye ve bilgi
alinmak istenen konularda katilimcilarin %85°1 tan1 ve sonug, %701 tedavi, %33’1i tedavi
sonrast bakimin gelistirilmesi olarak ifade etmislerdir (Wasner, Paal ve Borasio, 2013).
Ayrica Waldrop ve arkadaslarinin (2005) yaptiklar1 ¢alismada ebeveynlerin bilgi aldiklar
kaynaklar doktor, hemsire ve diger saglik calisanlari, yazili kaynaklar, internet, saglik
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calisan1 olan bir aile iiyesi seklinde belirtilmektedir (Waldrop ve digerleri, 2005).
Calismamiza katilan ebeveynlere hastanede kaldiklar1 siirede hastalik, bakim, ilaglar,
tedavi, taburculuk veya yapilan tetkikler konusunda %80°1 bilgi aldiklarini belirtmislerdir.
Bilgi alan ebeveynlerin %93,8’i de bilgi aldiklar1 kisinin doktor, sadece %18,8’i
hemsireden bilgi aldiklarini ifade etmislerdir. Bununla birlikte ebeveynlerin %75°1 aldiklari
bilginin yetersiz oldugunu diisiindiiklerini belirtmislerdir (Bkz. Cizelge 4.2). Wasner ve
arkadaslarinin (2013) beyin tiimorlii hastalarin bakim vericileriyle yaptiklari ¢alismada
%85’1 tan1 ve sonug, %70’i tedavi, %33’i tedavi sonrasi bakimin konusunda bilgi almis
olup, % 48’1 aldiklar1 bilgilerin yetersiz oldugunu belirtmislerdir. Ayrica katilimcilarin
%331 bilgi ve tavsiye aldiklar1 kisi olarak hemsireleri belirtmislerdir (Wasner ve digerleri,
2013). Tastan ve arkadaslarinin (2011) beyin tiimorii sebebiyle ameliyat gegiren hastalarin
bakim vericileriyle yaptiklar1 calismada katilimcilarin bir kismi ameliyatin yan etkileri,
hasta bakimi ve evde bakim hakkinda aldiklar1 bilgilerin yetersiz oldugunu belirtirken,
diger kismi ise aldiklar1 bilgiyi yeterli bulduklarini belirtmislerdir (Tastan ve digerleri,
2011). Diger yandan Kaye ve Mack’in 2013 yilinda kanserli ¢ocuklarin ebeveynleriyle
yaptiklar1 ¢alismada, ebeveynlerin  %49’u aldiklar1 bilgileri miikemmel olarak
belirtmislerdir. Ayn1 zamanda kanser tedavisinin etkinligi, ¢ocugundaki kanserin sebebini

ve tedavi konusunda aldiklar1 bilgileri de tatmin edici bulmuslardir (Kaye ve Mack, 2013).

Bu bulgular dogrultusunda, ebeveynlerin saglik personelinden ¢ocugunun tedavi ve tibbi
islemleri konusunda bilgi almak istemelerini 2. derecede Onemli, saglik personelinin
ulagilabilir olmasini 3. derecede 6nemli olarak belirtmis olmalar1 da bilgi alma ihtiyaglarin
destekleyen bir diger bulgudur (Bkz. Cizelge 4.7). Ayrica, ebeveynlere saglik
personelinden beklentileri soruldugunda, ¢cocugunun saglik durumuyla ilgili bir degisiklik
oldugunda, tedavinin iyi/ kot sonuglart hakkinda bilgi vermelerini ve ¢ocuklarina iyi
bakim vermelerini ¢ok onemli olarak belirtmis olmalari da bu durumu desteklemektedir
(Bkz. Cizelge 4.10).

Hemsireler sadece hasta ¢ocukla degil, onun yakinlariyla da ilgilenen ve destekleyen saglik
calisanlaridir (Altay, 2008; Elgigil ve Tuna, 2011; Oztiirk ve Ayar, 2014). Hemsire
cocugun bakimini yaparken ebeveynlerin de bakima katilmalarini saglayabilmelidir.
Ciinkii ebeveynin bakima katilmasi taburcu olduktan sonra ¢ocugun bakimini yapmasinda
kolaylik saglar, ebeveynin kendini bakimda yeterli hissetmesini ve anksiyetesinin

azalmasini saglar (Aykanat ve Gozen, 2014). Calismamizda da ebeveynlere saglik
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personeliyle iletisim konusunda verdigimiz ifadeleri siralamalari istendiginde agirlikli
toplam1 en yliksek ifade olarak ¢ocuklarina bakim verilirken kendilerinden destek ve onam
almmasini istedikleri ifadeyi belirtmis olmalar1 ebeveynlerin de bakima katilmak

istediklerini gostermektedir (Bkz. Cizelge 4.8).

Hastanede kalmak g¢ocuk i¢in zor oldugu kadar, ebeveyn i¢in de zordur. Ebeveynler
hastanede kaldiklar1 siirede birgok zorluk yasamaktadirlar. Bu calismada ebeveynler
hastanede yemek alamama (%19,5) ve kisisel bakimlarin1 yapamama (%18,9) durumunu
yasadiklar1 en 6nemli iki sorun olarak belirtmislerdir (Bkz. Cizelge 4.8). Ayrica ebeveynler
bu doénemde bir¢ok maddi sikintt da yasamaktadirlar. Calismamizda ebeveynler yemek
yeme, tedavi ve Ozellikle de sehir disindan gelen ebeveynler agisindan ulasim maliyetini
yasadiklar1 en onemli maddi sikintilar olarak belirtmislerdir. Eyigor ve arkadaslarinin
(2011) yaptiklar1 galismada arastirmaya katilan annelerin de %78’i hastalik siirecinde
maddi sikintiya girdiklerini belirtmislerdir (Eyigor ve digerleri, 2011). Ayrica Ugur’un
yaptig1 tez ¢alismasinda (2006) bakim veren aile liyelerinin maddi sorunlar yasadigi, is
yasantisinda degisimler oldugu, sik sik izin aldiklar1 ve isleriyle ilgilerinin azaldigi
belirlenmistir  (Ugur, 2006). Osse ve arkadaslarinin (2006) yaptigi arastirmada,
ebeveynlerin %44’ hastalik sebebiyle ek masraf yaptigini belirtmislerdir (Osse ve
digerleri, 20006).

Ebeveynler genellikle cocuklarina bakim vermekten ya da tek basina kalmaktan
korkmaktadirlar. Calismamiz sirasinda ebeveynlerle “Miimkiinse biraz daha hastanede
kalalim. Cocugum biraz daha takip altinda olsun. Tamamen iyilesince ¢ikariz.” seklinde
ifadelerde bulunmuslardir. Ebeveynlerin “hastaneye tekrar bagvurmalar1 gerektigini bilme,
yara yerini nasil korumalar1 gerektigini bilme, agris1 oldugunda yapilacak uygulamay1
bilme, beslerken dikkat edilmesi gerekenleri bilme, eve gittiginde c¢ocugunu
uyandiramazsa ne yapmast gerektigini bilme” ifadelerinin agirlikli toplamlar1 en yiiksek

ifadeler olmas1 ebeveynlerin yasadiklar1 kaosu gostermesi agisindan 6nemlidir.

Ebeveynler biitiin bu sorunlar1 yasarken ve endiseler olmasina ragmen ¢ocugun bakimini
tistlenen refakatgi olmalar1 ve tiim hastane isleriyle ¢cogunlukla tek baslarina ilgileniyor
olmalart sebebiyle “takdir edilmeyi” beklediklerini (%30,5) belirtmislerdir (Bkz. Cizelge
4.8). Eyigor ve arkadaslarinin (2011) yaptiklar1 ¢alismada arastirmaya katilan annelerin
%46’s1 da psikolojik destege ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir (Eyigor ve digerleri,
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2011). Calismamizda yer alan ebeveynlere hastanede kaldiklar1 siirede yasadiklar
duygusal sorunlar soruldugunda stres, kendini sug¢lama, sikintili, garesiz, mutsuz ve gergin
hissettiklerini belirtmislerdir. (Bkz. Cizelge 4.9). Bostanci ve arkadaslarinin (2007)
yaptiklar1 ¢alismada ebeveynlere hastaliktan sonra ortaya ¢ikan duygulari soruldugunda
verilen cevaplarin %15°1 korku, %20’si de kayg1 seklindedir (Bostanci ve digerleri, 2007).
Bir diger ¢alismada da bakim vericilerde anksiyete ve depresyon goriildiigu belirtilmistir
(Ferrario ve digerleri, 2003). Ugur’un (2006) tez ¢alismasinda da bakim verenlerin aglama
isteklerinin arttif1, glilme isteklerinin azaldigi, konusma isteklerinde artma yasadiklari
tespit edilmis olup ¢ok biiyiik oranda da sikint1 hissi yasadiklar1 saptanmistir. Bunlara ek
olarak timitsizlik, korku, gerginlik, kaygi1 ve gli¢siizliik hissettikleri de belirtilmistir (Ugur,
2006). Osse ve arkadaslariin (2006) yaptigi ¢alismada da ebeveynlerin %35°1 konusacak
birine ihtiya¢ duydugunu belirtmiglerdir (Osse ve digerleri, 2006).

Bakim verici ebeveynler sadece duygusal degil fiziksel sikintilar da yagamaktadirlar (Mok
ve digerleri, 2003). Janda ve arkadaslarinin (2008) beyin tiimorlii hasta ile bakim
vericilerinin bakim yiikiinii belirlemek i¢in yaptiklar1 caligmada bakim vericilerin %43,7’si
yorgunluk hissettigini / destek ihtiyact oldugunun belirtmislerdir (Janda ve digerleri, 2008).
Osse ve arkadaglarinin kanser hastalarma bakim verenler iizerinde yaptiklari ¢aligmada
aragtirmaya katilan 76 bakim vericinin %46’s1 uyku problemi yasadiklarini belirtmislerdir
(Osse ve digerleri, 2006). Bir diger ¢alismada da, benzer sekilde ebeveynlerin yarisindan
fazlas1 uyku problemi deneyimlemistir (Litzelman ve digerleri, 2011). Bizim ¢alismamiz

da literatiirle benzerlik gostermektedir.

Literatiirde kanser hastalarina bakim veren bireylerle ilgili yapilan ¢alismalarda bireylerin
sosyal ve kiltlirel aktivitelerinde azalma oldugu, giinliikk islerine ayirdiklart zamanin
azaldigi, komsuluk, arkadas ve akraba iligkilerinde azalma oldugu, hobileriyle
ilgilenemedikleri, gilincel olay takibinin azalmasi gibi etkileri oldugu belirlenmistir
(Ferrario, ve digerleri, 2003; Osse ve digerleri, 2006; Ugur, 2006).Calismamizda da
ebeveynler kendilerine daha fazla zaman ayirma ihtiyaci hissetme (%24,8), sosyal
aktivitelerinde aksamalarin olmasi (%21,7) ve ev islerinde kendilerine yardim edecek

birinin olmasi (%19,5) gerektigini ifade etmislerdir (Bkz. Cizelge 4.8).

Sonug olarak beyin tiimoriine bagh goriilen semptomlar, cerrahi islemler ve cerrahi sonrasi

goriilebilecek komplikasyonlar hastaneye yatisa sebep oldugu i¢in bu siire¢ sadece ¢ocuk
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icin degil, ayn1 zamanda c¢ocugun ailesi i¢in de sikintili bir durumdur (Bostanci ve
digerleri, 2007; Sacree, 2009; Ovacik, 2012; Pollock ve digerleri, 2013). Tiim bu siirecte
ebeveynlerde duygusal, ekonomik, sosyal ve fiziksel sorunlar gériilebilmekte ve aileler bu
konularda destege ihtiyag duymaktadir (Sales, 2003; Osse ve digerleri, 2006; Klassen ve
digerleri, 2007; Malak ve Dicle, 2008; Hutchinson ve digerleri, 2009; Soanes ve digerleri,
2009; Gorgiilii ve Akdemir, 2010; Hacialioglu ve digerleri, 2010; Witt ve digerleri, 2010).
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuclar

Beyin tlimori tanist nedeniyle ameliyat olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin gereksinimlerinin

belirlenmesi amaciyla yapilan bu ¢alismadan asagidaki sonuglar elde edilmistir.

e Calismamiza katilan ebeveynlerin yas ortalamasi 38,5+7,4 (min:25yas, max:53yas),
%751 kadin, %90’1 evlidir. Yakinlik derecesi olarak ebeveynlerin %65°1 hasta

¢ocugun annesidir. Ebeveynlerin %35’ ilkokul mezunudur (Bkz. Cizelge 4.1).

e Ebeveynlere hastaneye geldiklerinde hastalik, bakim, ilaglar, tedavi, taburculuk ve
yapilan tetkikler konusunda bilgi alip almadiklar1 soruldugunda %801 bilgi
aldiklarmi ancak sadece %25°1 aldiklar1 bilginin yeterli oldugunu belirtmislerdir.
En fazla bilgi aldiklar1 konular arasinda tedavinin tiirii (%87,5), hastalikla (%81,3)
ve ameliyat (%75) yer almistir. Bilgi aldiklar1 kaynaklar soruldugunda %93,8’i
doktor, %18,8’i hemsireden bilgi aldigini1 belirtmistir (Bkz. Cizelge 4.2).

e Calismaya katilan cocuklarin %50°si kiz, %50’si de erkektir. Cocuklarin yas
ortalamalar1 9,345,4 (min.:2yas, max.:18yas) olup, %35’i 12-18 yas arasindadir.
Cizelgede verilmemekle birlikte cocuklarin %40°1 ndbet gecirme, %35°1 gérmede
sikint1 yasamast, %30’u bas agris1 ve %25°1 de bayilma sikayetleriyle ebeveynleri
tarafindan hastaneye getirilmislerdir. Cocuklarin %55’inin hastanede kalma siiresi

1 ve 5 giin arasindadir (Bkz. Cizelge 4.3).

e FEbeveynlerden ameliyat Oncesi donemdeki gereksinimleri kapsaminda verilen
ifadeleri en Onemliden en Onemsize dogru siralamalari istendiginde verdikleri
yanitlara gére agirlikli toplami en yiiksek ifade “ameliyatin yararli olma durumunu

bilme” (%24,5) seklinde belirlenmistir (Bkz. Cizelge 4.4).

e Ebeveynler ameliyat sonrasi erken donemdeki (0-1 giin) gereksinimlerini
belirlemek amaciyla verilen ifadeleri en 6nemliden en 6nemsize dogru siralamis
olup, verdikleri yanitlara gore agirlikli toplamlar: en yiiksek ifadeler hastalifa ve

ameliyata iliskin durumlar bashg altinda “cocuguma ameliyattan sonra vermem
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gereken pozisyonu bilme” (%21,8); yara bakimi bagligi altinda “ameliyat sahasini
koruyabilme” (%21,3); agri basghigi altinda “cocugumun agris1 oldugunda

yapacagim uygulamalari bilme” (%36,9) seklinde belirlenmistir (Bkz. Cizelge 4.5).

Ebeveynlerden ameliyat sonrasi taburculuk donemindeki gereksinimleri arasinda
agirlikli toplami en yiiksek olan ifadeler arasinda ilag baglhigr altinda “recete edilen
ilaglarin kullanim yollarin1 (suda eriterek, yutarak vb.) bilme” (%18,0); beslenme
durumu baslig1 altinda “cocugumu ameliyat olduktan sonra beslerken dikkat etmem
gerekenleri bilme” (%34,3); bosaltim durumu baslig1 altinda agirlikli toplam olarak
alt baglik altindaki her iki ifadenin de agirlikli toplami esit olup 4,1 olarak yer
almaktadir (Bkz. Cizelge 4.6).

Okul bagligr altinda agirlikli toplami en yiiksek ifade “cocugumun okul ortaminda
dikkat etmesi gerekenleri bilme”(%37,3); oyun oynama durumu bashg: altinda
“cocugum oyun oynarken dikkat etmem gerekenleri bilme” (%34,0); egzersiz
baslig1 altinda “cocugumun tuvalete gitmesi durumunda dikkat etmem gerekenleri

bilme” (%26,7) seklindedir (Bkz. Cizelge 4.6).

Ebeveynlerden ameliyattan 1 ay sonraki gereksinimlerini belirlemek igin verilen
ifadeleri en 6nemliden 6nemsize dogru siralamalar istendiginde hastaliga iliskin
durumlar baghg altinda agirlikli toplami en yiiksek 1. ifade “cocugum grip olursa
yapacagim uygulamalar1 bilme” (%20,4); yara bakimi baslhig1 altindaki “cocuguma
banyo yaptirabilme” (%38,0); agr bashigi altinda “gocugumun agrisi oldugunda
vermem gereken agri kesici ilact bilme” (%34,3); ilag bagligr altinda “¢ocugumun
ilaglarini temin edecegim yeri bilme” (%19,6); beslenme/bosaltim durumu baslig
altinda “eve gittikten sonra ¢ocugumda ishal ya da kabizlik goriiliirse yapmam

gereken uygulamay1 bilme” (%25,7) seklindedir (Bkz. Cizelge 4.7).

Ameliyattan 1 ay sonraki gereksinimlerle ilgili yer alan agirlikli toplamlar1 en
yiiksek diger ifadelere bakildiginda okul bashigi altinda “cocugum 6zel durumu
hakkinda 6gretmenlerine ve arkadaslarina sdyleyeceklerimi bilme”(%41,2) ; oyun
oynama durumu baslig1 altinda “cocugumun oynayabilecegi oyun tiirlerini bilme”
(%36,5); egzersiz basligi altinda “cocugumun tuvalete gitmesi durumunda dikkat

etmem gerekenleri bilme” (%26,7); sosyal yasam basligi altinda “ev islerinde
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yardim edecek birinin olmasi” (%26,2); duygusal durum basligi altinda “kendini
fiziksel olarak yorgun hissetme” (%30,8); uyku/dinlenme baslig: altinda ise her iki
ifadenin de agirlikli toplamu esit (5,6) olarak belirlenmistir (Bkz. Cizelge 4.7).

Ebeveynlerin hastane donemine ait gereksinimlerine bakildiginda hastanede konfor
ve uyum bashig1 altinda “hastanede kaldigimiz siirede yemek yeme konusunda
(istahsizlik, yemek alamama vb.) sikinti yasanmasi” (%19,5); saglik personeli ile
iletisim baslig1 altinda “saglik personelinin bakim hakkinda ebeveynden destek ve

onam almalar1” (%22,9) seklinde belirlenmistir (Bkz. Cizelge 4.8).

Ebeveynlerin hastane doénemine ait gereksinimlerine bakildiginda ebeveynlerin

3

ekonomik durum bashigr altinda “yemek yeme maliyeti” (%2,0); sosyal yasam
bagligi altinda ‘“kendime daha fazla zaman ayirma ihtiyact hissetme” (%24,8);
ebeveynlerden duygusal durum bagligr altinda “cocugumla ilgilendigim i¢in takdir

edilmeyi bekleme” (%30,51) seklinde oldugu goriilmistiir (Bkz. Cizelge 4.8).

Ebeveynlere hastalik ve tedavi slirecinde yasadiklar1 duygusal sorunlar
soruldugunda stres, kendini suglama, sikintili, caresiz, mutsuz ve gergin

hissettiklerini belirtmislerdir. (Bkz. Cizelge 4.9).

Ebeveynler saglik personelinden beklentilerinden “cocugumun hastaligiyla ilgili
her degisiklik oldugunda bilgilendirmeleri” (%85,0), “ameliyatin ya da tedavinin
iyi ya da kotii sonuglart hakkinda bilgi vermeleri” (%85,0) ve “gocuguma iyi bakim
vermeleri” (%85,0) ifadelerini ¢ok Onemli olarak belirtmislerdir (Bkz. Cizelge
4.10).

6.2. Oneriler

Arastirmadan elde edilen sonuglar dogrultusunda;

Beyin tiimorii tanist nedeniyle ameliyat olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
gereksinimlerinin  degerlendirildigi genis Ornekleme sahip ¢ok merkezli

calismalarin yapilmasi,
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Beyin tiimorii tanis1 nedeniyle ameliyat olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin
gereksinimlerinin karsilamak i¢in ebeveyn egitim programlari ve danismanlik

hizmetlerinin planlanmasinda ebeveynlerin ¢ocuklarinin bakimina ve kendilerine

yonelik gereksinimlerinin dikkate alinmasi 6nerilmektedir.
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EK-1. Ebeveyn ve Cocuk Hastayr Tanitan Soru Formu

S

10.

11.

12.

13.
14.

15.

16.

Ebeveyn ve Cocuk Hastayr Tanitan Soru Formu

Tarih: ....[.../........ Protokol No: Anket No:

Adiniz ve Soyadiniz:

Telefon Numaraniz:

Yasmiz: .............

Cinsiyetiniz:

() Kadin () Erkek
Medeni Durumunuz:

() Evli () Dul

() Bekar () Ayr yasiyor
() Bosanmus

Yakinlik dereceniz: ...........cooeviiiiiiiiiii

Egitim durumunuz:

() Okur-yazar degil () Lise

() Okur Yazar () Universite

() ilkokul () DEBEL: +eveeeeeeeeeeeeeeeeee e,

() Ortaokul
Calisma durumunuz( Calismiyorsaniz 9. Soruya geginiz.)

() Calisiyor

() Calismiyor
Yasadiginiz yer:
() Ankara igi ( )Ankara dist
Birlikte yasadiginiz kisiler:
() Yalnmiz () Esiyle
() Cocuklartyla () Diger
Herhangi bir hastaligimiz/saglik sorununuz var mi1?
() Evet
AGIKIAYINIZ. ...
() Hayrr
Gelir diizeyiniz:
() Gelir giderden diisiik
() Gelir ve Gider esit
() Geliri giderden yliksek
Ailedeki ¢ocuk sayist:
Cocugunuzun saglik giderlerini karsilamada herhangi bir giigliigiiniiz var mi1?
() Evet

ACGIKIAYINIZ. ..o
() Hayrr
Cocugunuzun hastalig1 konusunda esinizden destek aliyor musunuz?
() Evet ( ) Hayrr

Cocugunuzun hastalig1 konusunda ailenizden destek aliyor musunuz?
() Evet ()Hayrr
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EK-1. (devam) Ebeveyn ve Cocuk Hastayr Tamitan Soru Formu

17.

18.

19.

20.

21.

N

© NS A

Hastalik ve tedavi hakkinda herhangi bir bilgi edindiniz mi? (Hayir ise 21. soruya geg¢iniz.)
() Evet () Haywr

Cevabiniz evet ise hangi konularda bilgi aldiniz? (Birden fazla segenek isaretleyebilirsiniz.)
() Ameliyat

() Fiziksel Bakim

() llaglarin nasil kullanilacag

() Hastalikla ilgili

()Tedavinin ne oldugu

() Tedavinin yan etkilerinin ne oldugu

() Taburculuktan sonra evde bakimin nasil yapilacagi

()Yapilan tetkikler ve kontroller

() Diger (liittfen agiKlayInIZ): .....ccveeveeieviericiieiiieee e

Bu bilgileri kimden aldiniz? (Birden fazla se¢enek isaretlenebilir.)

() Doktor

() Hemsire

() Baska bir hasta

() Kitap

() Internet

Edindiginiz bilgilerin yeterli oldugunu diistiniiyor musunuz?
()Evet () Hayir
Bilgi almak istediginiz bagka konular var mi1? Varsa agiklayimiz:

HASTA COCUGU TANITAN SORU FORMU
Cocugunuzun;
Cinsiyeti ( )Kuz () Erkek
Yast:
Hastaligin ilk sikayetleri:

Sikayetlerin ilk basladigi zaman:

Hastaligin tanisinin konulma zamani:

Hastanede kalinan giin sayisi:

Ameliyat olma tarihi:

Cocugunuzun kullandig diizenli bir ilac1 var m1?
() Evet

( ) Hayrr
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EK-2. Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

EBEVEYN GEREKSINIMLERINi BELIRLEME FORMU

Beyin tiimorii tanisi nedeniyle ameliyat olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin gereksinimlerini
belirlenmesi amaciyla yapilan bu ¢alismada “Ebeveynlerin Ameliyat Oncesi Doneme
[liskin Gereksinimleri” , “Ebeveynlerin Ameliyat Sonras1 Erken Déneme (0-1. Giin) Iliskin
Gereksinimleri” , “Ebeveynlerin Hastane Dénemine Iligkin Gereksinimler”, “Ebeveynlerin
Ameliyat Sonrast Taburculuk Dénemine Iliskin Gereksinimleri” ve “Ebeveynlerin
Ameliyattan 1 Ay Sonraki Déneme iliskin Gereksinimleri” basliklar altinda olmak iizere
bes bolimden olusan soru formu kullanilacaktir. Konuyla ilgili c¢esitli ifadeler
bulunmaktadir. Ifadeleri sizin igin énem derecesine gére en 6nemliden en énemsize dogru

siralamaniz istenecektir.

A. Ebeveynlerin Ameliyat Oncesi Doneme iliskin Gereksinimleri

I. Ameliyat Oncesi Gereksinimler
1. Asagida ebeveynlerin ameliyat Oncesi donem hakkinda Ogrenmek isteyebilecegi
konularla ilgili baz1 maddeler bulunmaktadir. Ameliyat dncesi donemle ilgili maddeleri
sizin i¢in Onem derecesine gore en Onemliden en Onemsize (1’den 5’e¢ dogru)
siralayiniz.
) Ameliyattan sonra sekel kalma durumunu bilme
) Ameliyatin yararli olma durumunu bilme

(

(

() Ameliyatin nasil yapilacagini bilme

() Cocugumun hastaligiyla ilgili danisabilecegim bir kurumun varligini bilme
(

) Hastaligin nedenini bilme

2. Ameliyat 6ncesi donem hakkinda ne 6grenmek istersiniz? A¢iklayiniz.



65

EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

B. Ebeveynlerin Ameliyat Sonrasi Erken Donem (0-1. Giin) Gereksinimleri

I. Hastahga ve Ameliyata iliskin Durumlar

1. Asagida ebeveynlerin ameliyat sonrasit donemde hastaliga ve ameliyata iliskin durumlar
hakkinda 6grenmek isteyebilecegi konularla ilgili bazt maddeler bulunmaktadir. Bu
maddeleri sizin i¢in Onem derecesine gore en Onemliden en Onemsize (1’den 6’ya
dogru) siralayiniz.
( )Ameliyattan sonra goriilebilecek sorunlari bilme
() Ameliyat bolgesindeki dikislerin aldirilacagl zamani bilme
() Yarabolgesinde dikkat edilecek noktalari bilme
( )Ameliyattan sonra ¢ocugumda kusma goriiliirse yapmam gereken uygulamay1

bilme

( )Ameliyattan sonra ¢ocugumda nobet goriiliirse yapmam gereken uygulamay1 bilme

( )Cocuguma ameliyattan sonra vermem gereken pozisyonu bilme

2. Hastaliga ve ameliyata iliskin durumlar hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.

Il. Yara Bakim

1. Asagida ebeveynlerin yara bakimi hakkinda 6grenmek isteyebilecegi konularla ilgili
bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine gore en
onemliden en 6nemsize (1’den 6’ya dogru) siralayiniz.

) Dikislerin ne zaman aldirilacagi

) Ameliyat sahasin1 koruyabilme

) Cocuguma dren, sonda, serum vb. takili iken dikkat edilmesi gerekenleri bilme

) Enfeksiyon belirtilerini fark edebilme

) Ameliyattan sonra cocuguma banyo yaptirabilme

e e N e e N

) Pansumanin ne siklikla yaptirilacagi

2. Yara bakimi hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklaymiz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

1. Agn

1. Asagida ebeveynlerin ameliyat sonrasi ¢ocugun agris1 hakkinda 6grenmek
isteyebilecegi konularla ilgili baz1t maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin ig¢in
Oonem derecesine gore en dnemliden en 6nemsize (1’den 3’e dogru) siralayimiz.
() Cocugumun agrist oldugunda anlayabilme
() Cocugumun agrisi oldugunda yapacagim uygulamalari bilme

() Cocugumun agris1 oldugunda vermem gereken agr1 kesici ilaci bilme

2. Cocugunuzun agr1 durumu hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Aciklayiniz.

C. Ebeveynlerin Ameliyat Sonrast Taburculuk Dénemine iliskin

Gereksinimleri

. Tlac

1. Asagida ebeveynlerin, ¢ocuklarin kullanacagi ilaglar hakkinda 6grenmek isteyebilecegi
bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin icin Onem derecesine goére en
onemliden en 6nemsize (1’den 6’ya dogru) siralaymiz.

( )Cocugumun ilaglarini temin edecegim yeri bilme

( )Recgete edilen ilaclarin kullanim yollarini (suda eriterek, yutarak vb.) bilme

( )Recgete edilen ilaglarin kullanim zamanini (yemekten dnce, yemekten sonra vb.)
bilme

()ilag dozunu atladigimda yapacagim uygulamay1 bilme

( )Regete edilen ilaglarin yan etkilerini bilme ve fark edebilme

( )Recgete edilen ilaglar1 kullanmaya devam etmem gereken zamani bilme

2. Regete edilen ilaclar hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

.Beslenme Durumu

Asagida ebeveynlerin beslenme hakkinda 6grenmek isteyebilecegi konularla ilgili bazi
maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine gore en dnemliden en
onemsize (1°den 3’e dogru) siralayiniz.

( )Cocugumu ameliyat olduktan sonra beslerken dikkat etmeniz gerekenleri bilme

( )Cocugumu beslenmesi kapsaminda almasi1 gereken ek gida ve vitaminleri bilme

( )Cocugumu beslerken vermeniz gereken pozisyonu bilme

Cocugunuzun beslenmesi hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.

Bosaltim Durumu
Asagida ebeveynlerin  ¢ocugun bosaltim durumu konusunda bazi maddeler
bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in O6nem derecesine gore en Onemliden en
onemsize (1°den 2’ye dogru) siralayiiz.
() Cocugum kabiz oldugunda ne yapacagimi bilme
() Cocugum ishal oldugunda ne yapacagimi bilme

Cocugunuzun bosaltim durumu hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Aciklayniz.

Okul (¢ocugunuz okula gidiyor ise)
Asagida ebeveynlerin ¢ocugun okula gitmesi konusunda bazi maddeler bulunmaktadir.

Bu maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine gore en onemliden en 6nemsize (1’den 3’e
dogru) siralayiniz.

( )Cocugumun okula baglayacagi zamani bilme

( )Cocugunuzun okul ortaminda dikkat etmesi gerekenleri bilme

( )Cocugunuzun okulda arkadaslar1 tarafindan diglanacagini diisiinme

. Cocugunuzun okula gitmesi, okul ¢evresinde nelere dikkat etmesi konular1 hakkinda ne

ogrenmek istersiniz? Aciklayiniz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

I11.  Oyun Oynama Durumu
1. Asagida ebeveynlerin ¢ocugun oyun oynama konusunda 6grenmek isteyebilecekleri

konular hakkinda bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in Onem
derecesine gore en onemliden en 6nemsize (1’den 3’e dogru) siralayiniz.

( )Cocugumun oyun oynamaya baslayabilecegi zamani bilme

( )Cocugumun oynayabilecegi oyun tiirlerini bilme

( )Cocugunuzun oyun oynarken dikkat etmesi gerekenleri bilme

2. Cocugunuzun oyun oynamast hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Aciklayiniz.

IV. Aktivite-Egzersiz
1. Asagida ebeveynlerin ¢ocugun aktivite ve egzersiz yapmasi konusunda 6grenmek

isteyebilecekleri konular hakkinda bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin
icin 6nem derecesine gore en 6nemliden en 6nemsize (1°den 4’e dogru) siralayiniz.
() Fiziksel bakimin(kiyafet giyme, altin1 degistirme, vb.) nasil yapilacagi

() Cocugumun tuvalete gitmesi durumunda dikkat etmem gerekenleri bilme

() Cocugumun hangi hareketlerini kisitlamam gerektigini bilme

() Pozisyon verirken nelere dikkat etmem gerektigini bilme

2. Cocugunuzun aktivitesi hakkinda ne 6grenmek istersiniz. Aciklayiniz.

V. Uyku -Dinlenme
1. Asagida ebeveynlerin c¢ocugun uyku ve dinlenme diizeni konusunda Ogrenmek

isteyebilecekleri konular hakkinda bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin

icin 6nem derecesine gore en dnemliden en 6nemsize (1°den 2’e dogru) siralayimiz.

() Cocugum uykuya dalmada giicliik ¢gekerse, vb. bir durumda ne yapmam
gerektigini bilme

() Cocugumu uyandiramazsan en yapmam gerektigini bilme

2. Cocugunuzun uyku durumu hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

V1. Taburculuk Sonrasi1 Hasta Takibi
1. Asagida ebeveynlerin cocugunun taburcu olduktan sonraki takibi konusunda 6grenmek

isteyebilecekleri konular hakkinda bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin
icin 6nem derecesine gore en Oonemliden en 6nemsize (1’den 2’e dogru) siralayiniz.
() Kontrole ne zaman gelinecegi

() Hangi durumlarda hastaneye tekrar bagvurmasi gerektigi

2. Taburculuk sonrasi hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.

D. Ebeveynlerin Hastane Donemine iliskin Gereksinimleri

I. Hastanede Konfor ve Uyum
1. Asagida ebeveynlerin hastanede kaldiklari siire i¢in yasayabilecekleri sorunlarla ilgili
bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin icin Onem derecesine gore en
onemliden en 6nemsize (1’den 6’ya dogru) siralayiniz.
( )Sizin disinizda hastanede kalacak baska refakatg1 olmamasi
( )Hastanede kaldiginiz siirede uyuyabilecek bir yerin olmamasi
( )Hastanede kaldiginiz stirede uyku diizeninin degismesi
( )Hastanede kaldiginiz siirede yemek yeme konusunda (istahsizlik, yemek alamama
vb.) sikint1 yasanmast
() Hastanede kaldiginiz siirede kisisel bakimi1 yapamama

() Hastanenin kalabalik ve giiriiltiilii olmas1

2. Hastanede kaldigimiz siirede refakatcilik durumunuzu kolaylagtiracak neler yapilabilir?

Beklentiniz nedir? Aciklayiniz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

I1. Saglik Personeli ile Tletisim
1. Asagida ebeveynlerin hastanede kaldiklari siire i¢inde saglik personelleri ile iletisimle
ilgili baz1 maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine gore en
onemliden en 6nem size (1’den 5’e dogru) siralayimiz.
() Merak ettigim konular1 saglik personeline sorabilme
() Saglik personeliyle duygu ve diisiincelerimi paylasabilme
() Cocuguma bakim veren saglik personellerinin ¢ocugumun bakimi hakkinda
bana danigmalari
() Cocuguma yapilan tedavi, tetkik ve tibbi islemleri konusunda yeterli bilgi
aldigimi diisiinme
() Taburcu olduktan sonra soru sormak i¢in ulagabilecegim bir saglik personeli
numarasinin olmasi
2. Asagida ebeveynlerin saglik personellerinden beklentilerini iceren bir tablo
bulunmaktadir. Sagdaki siitunda bu beklentilerin 6nem diizeyi verilmektedir. Size

uygun olan se¢enegi (X) ile isaretleyiniz.

Onemli | . _ Cok
Saghk Personelinden Beklentiler ] Onemli ]
degil onemli

Anlayisli olmalari

Dinleyici olmalari

Giiler ylizlii olmalari

Nazik olmalari

Cocuguma bakim verirken yardimei olmalart

Cocugumun hastaligiyla ilgili her degisiklik oldugunda bilgilendirmeleri

Sordugum sorulara anlayabilecegim sekilde cevap vermeleri

Cocugunuza yapilan girisimler nedeni konusunda bilgi vermeleri

Ameliyat1 ve tedavinin iyi ya da kotii sonuglart hakkinda bilgi vermeleri

Cocugunuza iyi bakim vermeleri

3. Yukarida belirtilen ifadeler haricinde saglik personelinden beklentileriniz nelerdir?

Aciklaymniz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

I11. Ekonomik Durum

1. Asagida ebeveynlerin hastanede kaldiklar1 siire i¢inde yasayabilecekleri maddi

sikintilar ile ilgili bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin igin 6nem

derecesine gore en onemliden en 6nemsize (1°’den 7’ye dogru) siralaymiz

AN AN N AN AN SN/

) Hastanede kalma iicreti (tek kisilik odada kalma)
) Ameliyat maliyeti

) Yemek yeme maliyeti

) Diger refakat¢inin kalacak yer maliyeti

) Ulagim maliyetleri

) Tedavi maliyetleri

) Ek saglik malzemesi alma maliyeti

2. Hastanede kaldiginiz siirede yukaridaki maddelerde bulunan ifadelerde belirtilen

durumlar disinda yasadiginiz maddi sikintilar nelerdir?

IV. Sosyal yasam

1. Asagida ebeveynlerin hastanede kaldiklari siire i¢inde sosyal yasantilariyla ilgili bazi

maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine gore en dnemliden

en onemsize (1°den 5’e dogru) siralayiniz.

AN AN N SN/

) Cocugumun hastalig1 sebebiyle sosyal aktivitelerimde aksamalarin olmasi

) Cocugumun hastaligiyla ilgili aile tiyelerimden danisabilecegim birinin olmasi
) Ev islerinde yardim edecek birinin olmasi

) Kendime daha fazla zaman ayirma ihtiyact hissetme

) Ailenize ve ¢evrenizdeki insanlara ¢cocugumun hastaligini agiklamakta giicliik

cekme

2. Yukanidaki ifadeler disinda ¢ocugunuzun hastaligiyla ilgili sosyal yasantinizdaki

degisiklikler nelerdir? Agiklaymiz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

V. Duygusal Durum
1. Asagida ebeveynlerin hastanede kaldiklari siire i¢indeki duyusal durumlariyla ilgili
bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine gore en
onemliden en 6nemsize (1’den 4’e dogru) siralayiniz.
() Kendini zihinsel olarak yorgun hissetme
() Kendini fiziksel olarak yorgun hissetme
() Cocugumla ilgilendigim i¢in takdir edilmeyi bekleme

() Cocugumla ayni tanty1 alan ¢ocuklarin aileleriyle konugma ihtiyaci hissetme

2. Yukaridaki ifadeler disinda ¢ocugunuzun hastaligiyla ilgili duygusal degisiklikler
nelerdir? Agiklayimiz.

3. Cocugunuzun hastaligi sebebiyle hastanede iken asagidaki ifadelerden hangisinin ya
da hangilerinin size daha uygun bir ifade oldugunu diisiiniiyorsunuz? Birden fazla

secenek isaretleyebilirsiniz.

( ) Mutsuz ( ) Sikint1 hissi

( ) Caresiz hissetme ( ) Dikkatte azalma

( ) Kendini su¢lama ( ) Konusmak istememe

( ) Dalgin olma () Asir1 konusmak isteme
( ) Stresli olma ( ) Gergin hissetme

4. Hastanede kaldigimmiz siirede yukaridaki maddelerde bulunan ifadelerde belirtilen

durumlar disinda yasadiginiz duygusal sikintilar nelerdir?
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

B. Ebeveynlerin Ameliyattan 1 Ay Sonraki Gereksinimlerini Belirleme Formu

I. Hastahga iliskin Durumlar
1. Asagida ebeveynlerin ameliyattan sonraki 1 ay i¢inde 6grenmek isteyebilecegi

konularla ilgili baz1 maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in 6nem
derecesine gore en dnemliden en dnemsize (1’den 6’ya dogru) siralayiniz.
() Eve gittikten sonra ¢ocugumda kusma goriiliirse yapmam gereken uygulamay1

bilme

~

) Eve gittikten sonra cocugumda ndbet goriiliirse yapmam gereken uygulamay1
bilme

) Cocuguma eve gittikten sonra evde vermem gereken pozisyonu bilme

) Cocugumun hastaligiyla ilgili danisabilecegim bir kurumun varligini bilme

) Cocugum grip olmasini engellemek i¢in yapacagim uygulamalart bilme

N N N/

) Cocugum grip olursa yapacagim uygulamalari bilme

2. Hastaliga iliskin durumlar hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Aciklayiniz.

Il. Yara Bakim
1. Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra evde yara bakimi hakkinda 6grenmek
isteyebilecegi bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine
gore en 6nemliden en 6nemsize (1°den 3’e dogru) siralayimiz.
() Ameliyat sahasin1 koruyabilme
( ) Yara yerinde akinti, kizariklik, sislik, hassasiyet, lokal ates olursa yapacagim
uygulamalar1 bilme

() Ameliyattan sonra gocuguma banyo yaptirabilme

2. Yara bakimi hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

1. Agn
1. Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra evde cocugun agris1 hakkinda
ogrenmek isteyebilecegi konularla ilgili baz1 maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri
sizin i¢in Oonem derecesine gore en Onemliden en Onemsize (1’den 3’e dogru)
siralayiniz.
( )Cocugumun agrisi oldugunda anlayabilme
( )Cocugumun agris1 oldugunda yapacagim uygulamalari bilme

() Cocugumun agrisi oldugunda vermem gereken agri kesici ilact bilme

2. Cocugunuzun agrist hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Aciklayimniz.

IV. ila¢ ve Diger Tedaviler

1. Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra cocugun evde kullanacagi ilaglar
hakkinda 6grenmek isteyebilecegi bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin
icin 6nem derecesine gore en 6onemliden en 6nemsize (1°den 6’ya dogru) siralayiniz.
() Cocugumun ilaglarini temin edecegim yeri bilme
() Regete edilen ilaglarin kullanim yollarini (suda eriterek, yutarak vb.) bilme
() Regete edilen ilaglarin kullanim zamanini (yemekten 6nce, yemekten sonra vb.)

bilme

() Ilag dozunu atladigimda yapacagim uygulamayi bilme
() Regete edilen ilaglarin yan etkilerini bileme ve fark edebilme

() Regete edilen ilaglari kullanmaya devam etmem gereken zamani bilme

2. Regete edilen ilaglar hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

V. Beslenme/Bosaltim Durumu

1. Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra evde ¢ocuklarini besleme ve bosaltim
durumu hakkinda oOgrenmek isteyebilecegi konularla ilgili bazi maddeler
bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in onem derecesine gore en Onemliden en
onemsize (1°den 4’e dogru) siralaymiz.
() Cocugumu beslerken dikkat etmem gerekenleri bilme
() Cocugumun beslenmesi kapsaminda almasi gereken ek gida ve vitaminleri

bilme

() Cocugumu beslerken vermem gereken pozisyonu bilme
() Eve gittikten sonra ¢ocugumda ishal ya da kabizlik goriiliirse yapmam gereken

uygulamay1 bilme

2. Cocugunuzun beslenme ve bosaltim durumu hakkinda ne Ogrenmek istersiniz?

Aciklayiniz.

V1. Okul (Cocugunuz okula gidiyorsa)

1. Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra ¢ocuklarmin okul dénemi ve oncesi
hakkinda 6grenmek isteyebilecegi konularla ilgili baz1 maddeler bulunmaktadir. Bu
maddeleri sizin i¢in onem derecesine gore en Onemliden en 6nemsize (1’den 3’e
dogru) siralayiniz.

() Cocugumun okula baglayacagi zamani bilme

() Cocugum okula basladiginda gecirdigi ameliyat sebebiyle bir sikinti
yasadiginda yapacagim uygulamalar1 bilme

() Cocugum 6zel durumu hakkinda 6gretmenlerine ve arkadaslarina

sOyleyeceklerimi bilme

2. Cocugunuzun okul durumu hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Ag¢iklayiniz.
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

VI11.0yun Oynama Durumu

1.

VIII.

2.

Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra evde cocugun oyun oynama konusunda
ogrenmek isteyebilecekleri konular hakkinda bazi maddeler bulunmaktadir. Bu
maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine gore en Onemliden en onemsize (1’den 3’e
dogru) siralayniz.

( )Cocugumun oyun oynamaya baglayabilecegi zamani bilme

( )Cocugumun oynayabilecegi oyun tiirlerini bilme

( )Cocugunuzun oyun oynarken dikkat etmesi gerekenleri bilme

. Cocugunuzun oyun oynama durumu hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.

Aktivite ve Egzersiz

. Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra ¢ocugun aktivite ve egzersiz yapmasi

konusunda o6grenmek isteyebilecekleri konular hakkinda bazi maddeler
bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢cin dnem derecesine gore en Onemliden en
onemsize (1°den 4’e dogru) siralayiniz.

() Fiziksel bakimin(kiyafet giyme, altin1 degistirme, vb.) nasil yapilacag:

() Cocugumun tuvalete gitmesi durumunda dikkat etmem gerekenleri bilme

( )Cocugumun hangi hareketlerini kisitlamam gerektigini bilme

() Pozisyon verirken nelere dikkat etmem gerektigini bilme

Cocugunuzun aktivite durumu hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Aciklayiniz.

IX. Uyku -Dinlenme

1.

Asagida ebeveynlerin ¢ocugun uyku ve dinlenme diizeni konusunda 6grenmek

isteyebilecekleri konular hakkinda bazi maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin

icin 6nem derecesine gore en 6nemliden en 6nemsize (1°den 2’e dogru) siralayiniz.

( ) Cocugum uykuya dalmada giicliikk ¢ekerse, vb. bir durumda ne yapmam
gerektigini bilme

() Cocugumu uyandiramazsan en yapmam gerektigini bilme



EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

2. Cocugunuzun uyku durumu hakkinda ne 6grenmek istersiniz? Agiklayiniz.

X. Ebeveynin Evde Konfor ve Uyumu
Asagida ¢ocugunuzun hastalig1 konusunda ailenizle ilgili iletisiminize iliskin baz1
sorular yer almaktadir. Size uygun olan secenekleri isaretleyiniz.
1. Cocugunuz taburcu olduktan sonra evde uyku problemi yasadiniz mi?
() Evet
Nedenini belirtiniz.............coooiiiiiiiiiiiii e
( ) Hayr
2. Evde uyku diizeniniz degisti mi?
() Evet
Nedenini belirtiniz............ocooviiiiiiiiiiiiiee,
( ) Hayr
3. Evde ¢ocugunuzla birlikte mi yatiyorsunuz?
() Evet ( ) Hayir
4. Evde kisisel bakiminizi yaparken bir sikint1 yasadiniz mi1?
() Evet
Nedenini belirtiniz..............ccooiiiiiiiiiii .
( ) Hayrr
5. Evde kisisel bakiminizi yapma konusunda ne gibi sikintilar yasadiniz?
Acgiklaymiz..............ooooiii
6. Cocugunuzun bakimini hala siz mi siirdiiriiyorsunuz?
() Evet
()Y Hayir. AgiKIaymmiz........oooiiiiiii
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EK-2. (devam) Ebeveyn Gereksinimlerini Belirleme Formu

7. Cocugunuzun hastaligt sebebiyle aile igindeki sorumluluklarimiz  yerine
getiremediginizi diglinliyor musunuz?
( ) Evet. Nedenini agiklaymiz................cooeiiiiiiiiii ...
( ) Hayir

X1. Ekonomik Durum
1. Taburcu olduktan sonra yasadiginiz maddi sikintilar asagidakilerden hangisidir?
Birden fazla secenek isaretleyebilirsiniz.
( ) Ulasim maliyetleri
( ) Tedavi maliyetleri
() Ek saglik malzemesi alma maliyeti
2. Yukarida belirtilen ifadeler disinda taburcu olduktan sonra yasadiginiz maddi
sikintilar nelerdir? Agiklaymiz.
XI1.Sosyal Yasam
1. Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra sosyal yasantilariyla ilgili bazi
maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in nem derecesine gore en dnemliden
en Onemsize (1’den 5’e dogru) siralayiniz.
() Cocugumun hastaligi sebebiyle sosyal aktivitelerimde aksamalarin olmasi
() Cocugumun hastaligiyla ilgili aile tiyelerimden danisabilecegim birinin olmast
() Evislerinde yardim edecek birinin olmasi
() Kendime daha fazla zaman ayirma ihtiyaci hissetme
() Ailenize ve gevrenizdeki insanlara gocugumun hastaligini agiklamakta giigliik

cekme

2. Yukanidaki ifadeler disinda ¢ocugunuzun hastaligiyla ilgili sosyal yasantimizdaki

degisiklikler nelerdir? Agiklaymiz.
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XII1. Duygusal Durum
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1. Asagida ebeveynlerin taburcu olduktan sonra duyusal durumlariyla ilgili bazi

maddeler bulunmaktadir. Bu maddeleri sizin i¢in 6nem derecesine gore en dnemliden

en dnemsize (1’den 4’e dogru) siralayimiz.

( )Kendini zihinsel olarak yorgun hissetme

)Kendini fiziksel olarak yorgun hissetme

(
( )Cocugumla ilgilendigim i¢in takdir edilmeyi bekleme
(

)Cocugumla ayni taniy1 alan ¢ocuklarin aileleriyle konusma ihtiyaci hissetme

XIV. Ameliyat Sonrasi Goriilebilecek Sorunlar

Asagidaki tabloda ameliyat sonrasi ¢cocugunuzda gelisebilecek bazi sorunlar yer
almaktadir. Cocugunuzda ameliyat sonrasi gelisen sorunlari ve bu sorunlar i¢in

kullandigimiz ¢ézlimlerinizi belirtiniz. Birden fazla secenek isaretleyebilirsiniz.

Sorunlar

) Agni

) Halsizlik

) Yorgunluk

) Kanama

) Enfeksiyon

) Beyinde su birikmesi

) Kol ve bacaklarda kuvvet kayb1

) Goérmede azalma ya da kayip

) Isitmede azalma ya da kayip

) Diisiinsel yetilerde azalma ya da kayip

) Epileptik nobet goriilmesi

) Kusma

| | N ~| ~| ~| N ~| ~| ~N| ~| ~| —~

)ishal

—~

)Kabizlik

( ) Yara enfeksiyonu

(

)Diger
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EK-5. Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU
Cahsmanin Adi: Beyin Timoérii Tanist Nedeniyle Ameliyat Olan Cocuklarin
Ebeveynlerinin Gereksinimlerinin Belirlenmesi

Sorumlu Arastirmaci: Melek BALCI

Degerli Katilimci,

“Beyin Tiumorii Tanisi Nedeniyle Ameliyat Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin
Gereksinimlerinin Belirlenmesi” isimli bu g¢alismada yer almak iizere davet edilmis
bulunmaktasiniz. Bu calisma, arastirma amaclhi olarak yapilmaktadir. Calismaya katilma
konusunda karar vermeden once liitfen formlar1 dikkatlice okuyunuz. Calisma hakkinda
tam olarak bilgi sahibi olduktan sonra ve sorulariniz cevaplandiktan sonra eger katilmak
isterseniz sizden bu formu imzalamaniz istenecektir.

Cerrahi girisim gerektiren nedenlerden biri de beyin tiimorleridir. Ameliyat sonrasi
olabilecek komplikasyonlar tiimoriin cinsi, yerlesim bolgesi, hastanin yast ve genel
durumuyla yakindan iligkilidir. Nobet, siddetli bas agrisi, bulanti, kusma, kanama, mevcut
norolojik durumun daha da kotilesmesi, gorme, konusma ve algilamada bozulma,
hidrosefali, ekstremitelerde sislik, kizariklik, yara yerinin gec iyilesmesi, enfeksiyon,
tromboemboli, baz1 psikiyatrik sorunlar, olast ameliyat komplikasyonlar1 olarak sayilabilir.
Biitiin bu cerrahi islemler ve cerrahi sonrasi goriilebilecek komplikasyonlar hastaneye
yatisa sebep olmaktadir. Bu siire¢ sadece ¢ocuk i¢in degil, ayn1 zamanda ¢ocugun ailesi
icin de bir kriz durumudur. Bu nedenle ¢alismamiz kitle nedeniyle kitle cerrahisi ve sonrasi
ebeveynlerinin gereksinimlerini tanimlamak amaciyla planlanmigtir.

Calismamizda size 2 soru formu uygulanacaktir. Arastirmaci tarafindan size
yoneltilecek “Ebeveyn ve Cocuk Hastayr Tanitan Soru” 21 ifade igeren ebeveyn tanitim
bilgileri ve 8 soruluk hasta ¢ocuga iliskin bilgilerden olusmaktadir. “Ebeveyn
Gereksinimlerini Belirleme Formu”, 69 ifadeyi igeren 31 basliktan olusmaktadir.

Bu c¢alismada yer alip almamak tamamen size baglidir. Eger katilmaya karar
verirseniz bu yazili bilgilendirilmis olur formu imzalanmak i¢in size verilecektir. Su anda
bu formu imzalasaniz bile istediginiz herhangi bir zamanda bir neden gostermeksizin
caligmayr birakmakta Ozgiirsliniiz. Eger katilmak istemez iseniz veya calismadan
ayrilirsaniz, tedaviniz hicbir sekilde aksamayacaktir.

Calismaya katilmanizdan dolayr herhangi bir yan etki yasanmayacaktir.
Calismamizda goniillii katilim esas oldugu i¢in istediginiz zaman anket uygulamasini
birakabilirsiniz. Ancak yarim kalan anketler ¢aligmamiza dahil edilmeyecektir.
“Ebeveynlerin Ameliyattan 1 Ay Sonraki Gereksinimlerini Belirleme” baglikli anketimizi
doldurmak icin size tekrar ulasabilmek amaciyla telefon numaranizi yazmaniz talep
edilecektir. Kisisel bilgileriniz herhangi bir kurum ya da kisilerle paylasilmayacaktir.
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EK-5. (devam) Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

Calismaya katilmakla parasal yiik altina girmeyeceksiniz ve size de herhangi bir 6deme
yapilmayacaktir.

Calisma ile ilgili bir sorununuz oldugunda ya da ¢alisma ile ilgili ek bilgiye gereksiniminiz
oldugunuzda asagidaki kisi ile liitfen iletisime geciniz.

Sorulart igtenlikle ve eksiksiz cevaplayarak bilimsel gelisime katkida bulundugunuz igin
tesekkiir ederiz.

Arastirmacilar

Yiiksek Lisans Ogrencisi: Melek Balc1, Gazi Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Danigman: Dog. Dr. Hiilya BULUT, Gazi Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Iletisim Adresi

Tez Ogrencisi: Melek Balci

Gazi Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi

Tel (Cep): 05457131318

E-mail:melekbalcil3@gmail.com

Katilimei
Adi, soyadi:
Adres:

Tel:

Imza:
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