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Abstract

The aim of the current study was to determine the effect of
Interdisciplinary Support Education (ISEP) on quality of life and coping styles
of children aged 11-14 with chronic illness. Praticipant consisted of sixty
children with chronic ilness who hospitilized in Diskap: State Hospital and
Gazi University Hospital. In order to gather data Coping Scale for Children,
Quality of Life Scale for Children, and Demographics Form, developed all by
the authors were used. This study was conducted as a quasi-experimental and
applied in the hospital environment in the form of psycho-educational group
activity. Effectiveness of ISEP intervention was tested with pre-post, post-test
and follow-up measures with 12 session group work. Post-test and follow up
results showed that children in test group had higher quality of life scores and
adaptive coping styles scores than did children in control group. The results

“Bu calisma TUBITAK tarafindan desteklenen 105K152 nolu projenin bir parcasidir.

Bu makale Crosscheck sistemi tarafindan taranmis ve bu sistem sonuc¢larina gore orijinal bir makale oldugu
tespit edilmistir.
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revealed that ISEP is effective on 11-14 age childrens’ quality of life and coping
skills.

Key Words: Quality of life, coping, chronic illness, children with chronic
ilness, psycho-educational program

Oz

Bu ¢alismanin amaci, Disiplinler Arasi Destek Egitiminin (DADE) kronik
hastalig1 olan 11-14 yas ¢ocuklarin yasam kalitesi ve basagikma stilleri iizerinde
etkisini belirlemektir. Katilimcilar, Ankara Diskap:1 Hastanesi ve Gazi
Universitesi Hastanesinde tedavi géren ve uzun siireli hastaligi bulunan atmig
¢ocuktan olusmaktadir. Verilerin toplanmasinda, arastirmacilar tarafindan
gelistirilen Cocuklarda Stresle Basacikma Olgegi, Cocuklarda Yasam Kalitesi
Olgegi ve Bilgi Formu kullailmistir. Bu calisma yar1 deneysel olarak
gergeklestirilmis olup, hastane ortaminda psiko-egitim grup etkinligi seklinde
uygulanmistir. DADE programinin etkililigi deney-kontrol gruplu, on-test ve
son-test, izleme Olclimlii olarak arastirilmis ve program 12 oturum seklinde
diizenlenmistir. Sontest ve izleme sonuglari, deney grubunda olanlarin kontrol
grubundakilere gore daha yiiksek yasam kalitesi ve uyumlu stresle basagikma
stillerine sahip oldugunu gostermistir. Arastirma sonuglari, DADE egitim
programin uzun siireli hastaligi olan 11-14 yas grubu c¢ocuklarin yasam
kaliteleri ve stresle basagikma stilleri {izerinde etkili oldugunu ortaya
koymustur.

Anahtar Kelimeler: Yasam kalitesi, basa ¢cikma, kronik hastalik, kronik
hastalig1 olan gocuklar, psiko-egitim program

Giris

Diinyada ¢ocuk niifusunun yaklasik % 10-20 arasinda degisen bir boliimii
kronik hastaliklardan dolay1 sikinti ¢ekmektedir (Boekearts ve Roder, 1999). Bu
hastaliklar beraberinde ¢ocuklarin bir¢ok sorunla karst karsiya kalmasma neden
olmaktadir (Petersen, Schmidt ve Bullinger, 2006). Astim, diabet, kanser ya da bobrek
yetmezligi gibi kronik hastaliklar ya da gorme, isitme ya da ortopedik engellilik gibi
fiziksel yetersizlikler ciddi diizeyde normal gelisimini engellemektedir (Spirito, Stark
ve Tyc, 1994).

Kronik rahatsizlig1 olan ¢ocuklar sadece bilissel, fiziksel ve psiko-sosyal gelisim
alanlarinda belli gorevleri basarmadaki zorluklarla degil, aym1 zamanda bu
hastaliklarin bir sonucu olarak diyet yapma, sik sik hastaneye gitme, tedavi hizmeti
verenlerle iliski kurma/kuramama, ac1 verici tedavi siirecleri, 6liim korkusu, aileden ve
arkadaglardan uzun siireli ayrilik ve sosyal diglanma gibi durumlarla da yiizlesmek
zorundadirlar (Boekearts ve Roder, 1999; Hampel, Rudolph, Stachow, Laf3-Lentzsch ve
Petermann, 2005). Ayrica, kanser gibi zorlu tedavi siirecine maruz kalan ¢ocuk ve
ergenler uzun siire okula devam edememektedirler. Bu yiizden kronik rahatsizlig1 olan
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cocuklar ve ergenler psikolojik uyum agisindan yiiksek risk grubundadirlar (Koudys,
2001).

Ozel saglik bakim ihtiyaglar1 olan ¢ocuklar, “kronik olarak fiziksel, gelisimsel,
davranigsal, duygusal problemlere sahip ve siirekli olarak saglik hizmeti almasi
gereken c¢ocuklar” olarak tanimlanmaktadir (Farmer, Clark ve Marien, 2003;
McPherson vd.,1998). Uzun siireli hastane ortaminda yatmasi gereken ve degisik
kronik rahatsizliklar1 olan ¢ocuklarin ihtiyaglarinin gesitlilik gostermesi, bu ¢ocuklara
gotiiriilecek psikolojik hizmetlerin tiirii ve yapisinda da farkliliklar gerektirmektedir.
Bu farkliliklar hem saglik bakim hizmetlerinin kendisi ile dogrudan iligkili olabildigi
gibi, ayrica psikolojik diizeltici (rehabilitative) hizmetler boyutunda da kapsaml
calismalar1 beraberinde getirmektedir.

Ozellikle ergenlik déneminde, kendini iyi ydnetebilme ve kronik saglik
durumlarina uyum saglama gibi yasam boyu gerekli olan donanimlar
kazanilmaktadir. Bunun sonucu olarak ergenlerin saglik sorunlariyla bas etmeyi
O0grenmesinin yaninda, yetiskin yasamina bu dénemin olumsuzluklarini tagimas: da
onemli bir konu olarak degerlendirilmektedir. Yetiskin yasamina aktarim giicii olarak
ergenlik donemi c¢ocukluk doneminden daha kritik bir ozellik sergilemektedir
(Williams, Holmbeck ve Greenley, 2002). Kimlik gelisiminin birincil gelisim odevi
olmast (Maccoby, 1980), ergenlik doneminin sorunlarmmm yetiskin kaliplara
doniismeden 6nce diizeltilmeyi ve/veya 6nlemeyi gerektirmektedir (Davis, 1985).

Biitiin bu sorunlar ve uyuma yonelik olumsuz etkenler uzun sureli hastaliklara
sahip olan c¢ocuklarda yasam kalitesini etkilemektedir. Saglik psikolojisi ve
rehabilitasyon psikoloji alaninda, saglik sorunlariyla birlikte ele almnan temel
kavramlardan birisi olan yasam kalitesi, hastalar tarafindan algilanan psikolojik iyi
olmanin duygusal, zihinsel, sosyal ve davranigsal boyutlar1 ve iglevlerini iceren 6znel
bir nitelendirmedir (Lee, Harrington, Louie, & Newschaffer, 2008). Yasam kalitesi,
kavramsal olarak bir¢ok boyutu igerisinde barindirir. Bu boyutlar genelde rahatlik,
psikolojik iyi olma, hareketlilik, 6zerklik, doyum, uyum, islevsellik, kendi ile barisik
olma, 6z-farkindalilik, sosyal iliskisellik, iyimserlik ve keyifli bir yasam siirme olarak
ele alinmaktadir (Phillips, 2006).

Hasta ¢ocuklarm bulunduklari durumu olumlu yonde algilamalarina yardimci
olabilecek ve onlarin yasam kalitelerini destekleyecek/gelistirecek sanat yoluyla egitim
programi hem hastalar hem de onunla bu siiregleri yasayan refakatgiler i¢in bir arag
olarak goriilmektedir (Ansdell, 1995; Baerg, 2003). Son yillarda psikoloji alaninda da
yaygin olarak calisilan sanat terapisi yasamin ilk yillarindan baslayarak ¢ocuklarin
diinyalarmni kesfetmede etkili bir yol olarak goriilmektedir. Psikoterapi yontemleri
icerisinde sayilan sanat terapisi, hastalarin duygusal catismalarinin diizelmesine,
kendisinin farkina varmasina ve kisisel gelisimin desteklenmesine yardimci olmaktadir
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(Lobo, Campayo, Buil-Labat, Gracia-Garcia ve Marco, 2008). Ayni zamanda sanat
terapisi, bireyin kendi i¢ diinyasi ile dis diinya arasinda koprii kurmasini saglayan bir
yoldur. Sanat yoluyla egitim siirecinde bireyler tirettigi islerde kendilerini ifade
ederken i¢ diinyalarini yansitacak ve yasadiklar1 bazi sorunlara iliskin ipuglari
verebilecek duygu temelinde zihinsel beklentilerini ve yapilandirildigi semalarim
yansitabileceklerdir (Patterson, 2005). Losemi tedavisi goren 32 ¢ocuk {izerinde yapilan
deneysel bir ¢alismada (Scacco, Smirne, Schiliro ve Di Cataldo, 2001) sanat terapisinin
stres, anksiyete ve yasam kalitesi tizerindeki etkililigini arastirmistir. Sanat terapisi
alan ¢ocuklarin kontrol grubundaki ¢ocuklara gore tedavi siirecinde isbirligine daha
fazla yatkin olduklar1 gozlemlenmistir. Ayrica deney grubundaki ¢ocuklarin kontrol
grubundaki ¢ocuklara gore daha fazla olumlu basa ¢ikma stilleri gelistirdikleri ve
yasam kalitelerinde artma oldugu belirtilmistir.

Kronik hastali§1 olan ¢ocuklarin/ergenlerin dolayli olarak yasam kalitelerini
artirmak i¢in kullanilan yontemlerden birisi oyun terapisi ve filial terapidir. Cocuk
merkezli oyun terapi becerilerinin ebeveynlere Ogretilmesi olarak tanimlanan filal
terapi, destek grup formatinda ve haftalik oyun seanslar: ile gergeklestirilmektedir.
Filial terapinin kullanildig1 bir deneysel ¢alismada (Tew, Landreth, Joiner ve Solt, 2002)
uygulanan programin etkisi ebeveynlerin hasta ¢ocuklarini kabul etme diizeylerini
artirdifi ve stres diizeylerini azalthgmmi ortaya c¢ikmugtir. Program sonucunda
cocuklarin davranis problemleri kayg: ve depresyonlar1 azalmigtir. Benzer bir calisma
da Glazer-Waldman, Zimerman, Landreth ve Douglas (1992) tarafindan yapilmistir.
Calismada, uygulanan filial terapi egitimi programimin ebeveylerin kronik hastalig1
olan ¢ocuklarmin tedavi siirecindeki anksiyete tepkilerini daha dogru bir sekilde
degerlendirmelerine yardimci oldugunu ve c¢ocuklariyla olan iletisimlerine olumlu
katki sagladig1 bulunmustur.

Cocuklarda hastaligin getirdigi ofke, kaygi, depresyon gibi stresorler tedavi
siirecini olumsuz etkilemekte ve yasam kaliteleri diismektedir. Diger taraftan,
cocuklarin gelistirdigi saglikli basa ¢ikma stillerinin stresli yasantilara kars: tampon
etkisi goren ve sonug olarak psikolojik iyi olusu destekledigi kabul edilmektedir (Smith
vd., 2006). Ayrica stres ile stres tepkileri arasinda basa ¢ikma stillerinin oldukga énemli
bir moderator etkisi vardir (Peeters, Boersma ve Koopman, 2008). Astim hastalig1 olan
cocuklar1 ve ebeveynlerini kapsayan bir ¢alismada kaginmaci basa ¢ikma stilinin her iki
katilimc1 grubunda da yasam kalitesini olumsuz yonde yordadigi bulunmustur
(Marsac, Funk ve Nelson, 2007). Benzer bulgular Lim’in (2009) calismasinda da
tekrarlanmistir. Calismada, orak hiicre hastalig1 olan ¢ocuklarda kaginmac: basagtkma
stillerinin yagsam Kkalitesini olumsuz etkiledigi bulunmustur. Inflamatuvar barsak
hastalif1 olan bir grup ergenle saglikli ergenler lizerinde yapilan bir calismada, hasta
ergenlerin daha fazla kaginmaci basa ¢ikma stillerini kullandiklar1 bulunmustur (Van
der Zaag-Loonen, Grootenhuis, Last ve Derkx, 2004). Yukaridaki arastirmalarin
sonuglarinda goriildiigii gibi kronik hastalig1 olan ¢ocuk ve ergenler yasam kalitelerini
olumsuz etkileyen basa c¢ikma stillerini (kaginmaci basa ¢ikma) daha fazla
kullanmaktadirlar. Bu nedenle uzun siireli hastaligin olusturdugu stres, anksiyete ve
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depresyon gibi olumsuz duygularla basa ¢ikabilmek ve yasam kalitesini artirmak igin
aktif basa ¢itkma stillerini daha fazla kullanilmas1 gerekmektedir.

Tiirkiye’de kronik hastaligi olan cocuk ve ergenlerin yasam kalitelerini
inceleyen bir¢ok c¢alisma (Goker, Aktepe ve Kandil, 2011; Giimiis, Kelekgi, Yolbasi ve
Giirkan, 2012; Uneri ve Karadavut, 2010; Yildiz, Cakin-Memik ve Agaoglu, 2010)
olmakla birlikte, bilindigi kadariyla bunlarin tamamina yakini kesitsel desende
yapilmustir. Dolayisiyla degiskenler arasinda ger¢ek anlamda neden sonug iligkisinin
kurulabilmesi i¢in deneysel ve/veya boylamsal calismalara ihtiyag vardir. Bu ¢alisma
ile 11-14 yas grubu kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin yasam kalitelerininin artmasina ve
uyumlu basacikma stillerini daha fazla kullanmalarina yardima olacak bir programin
uygulanmasi amaglanmistir. Kisa adi DADE olarak isimlendirdigimiz Disiplinlerarasi
Destek Egitimi programinda ¢ocuklarin kendilerini daha iyi ifade etmelerine yardimci
olacak sanat egitimi, oyun terapisi ve stresle basa ¢ikma egitimi bilesenleri One
¢ikmaktadir. Bu c¢alisma ile c¢ocuklarin daha olumlu basa ¢ikma becerileri
gelistirecekleri, kendilerini daha iyi ifade ederek olumsuz duygularla daha iyi bas
edecekleri beklenmektedir. Boylelikle deney grubuna katilan ¢ocuklarin yasam
kalitelerinde ve stresle basacikma stillerinde olumlu yonde bir degismenin olacag:
beklenemektedir.

YONTEM

Bu arastirma yar1 deneysel desen ile gergeklestirilmistir. Arastirmada girisim
etkisi On-test, son-test ve izleme Ol¢iimleriyle deney ve kontrol gruplu uygulama ile
gerceklestirilmistir. Uzun stireli hastalig1 olan ¢ocuklardan uygulama i¢in uygunluk
gosterenler simurli oldugundan gercek anlamda yansiz atama (randomization)
gerceklestirilememistir. Bu nedenle arastirma yar1 deneysel desen 6zelligi tasimaktadir.

Katilimcilar

Bu calismanin arasgtirma grubunu Gazi Hastanesi ve Ankara Diskap1 Hastanesi
Pediatri Kiliniginde yatil1 olarak tedavi goren ve hastane ilkogretim okulu kapsaminda
egitimlerine devam eden 11-14 yas grubu cocuklar olusturmaktadir. Calismaya
baslamadan once gerekli etik kurul izni alinmis, ardindan Ankara’da hastane okulu
bulunan {iniversite hastaneleri ve Saglik Bakanligmma bagli hastaneler ile gerekli
izinlerin alinmasi ic¢in yazismalar yapilmistir. Bagvuruya olumlu yanit veren Saglik
Bakanhgi Digkapi Hastanesi ve Gazi Universitesi Hastanesinde tedavi goren
cocuklardan hastalik tiirleri, teshis, tedavi, prognoz ve diger hastalik ozellikleri
belirlenerek DADE uygulamas1 i¢in nihai O0rneklem se¢imi asamasina gecilmistir.
Orneklem seciminde, yakin zamanda agir amaliyat gecirmemis ya da hastaligindan
dolay1 enfeksiyon riski tasimiyor olma, taburcu olduklarinda oturumlara gelebilecek
mesafede (Ankara merkez, anakent ilceler ya da merkeze yakin kdylerde) oturuyor
olma ve 11-14 yas araliginda bulunma dahil etme Olgiitleri olarak belirlenmistir. Bu
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oOl¢glitlere uyumayan arastirmaya alinmamistir. Sonraki asamada calismaya katilacak
cocuklar ve evebeynleri arastirma protokolii hakkinda bilgilendirilmis, evebeynlerden
yazili onam formu alinmustir.

Tablo 1. Deney ve Kontrol Grubunun Demografik ve Klinik Ozellikleri

Degiskenler Kategoriler Deney  Kontrol  Toplam
Kiz 19 17 24
Cinsiyet Erkek 11 13 36
Toplam 30 30 60
Koy 4 6 10
Kasaba 5 7 12
. . Sehir 11 9 20
Yerlesim Yeri g, iksehir 10 8 18
Toplam 30 30 60
11 10 9 19
12 8 5 13
Yas 13 2 5 7
14 10 11 21
Toplam 30 30 60
Bobrek 8 9 17
Kanser 8 6 14
Kalp-damar 5 4 9
Hastalik Tiirii Cilt 4 4 8
Noroloji 2 4 6
Diyabet 3 3 6
Toplam 30 30 60
Goz 1 2 3
Allerji 1 - 1
Estan1 Kalp ) 1 1
Toplam 2 3 5
Yas Anne 28-45 22-52
Baba 31-51 31-58
Evlilik Siiresi Yil 10-20 10-22

Kardes Sayis1 Say1 1-3 2-5
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Aragtirmanin deney ve kontrol grubuna dahil etme 6lgiitlerine uyan ve aileleri
tarafindan yazli onam formu alinan 30’ar 6grenci random yoluyla atanmustir (Tablo 1).
Katilimcilarin hastalik tiirlerine bakildiginda ilk sirada bobrek rahatsizlig1 gelmektedir.
Bu hastalig sirayla kanser (16semi, beyin tiimorii, lenfoma) kalp-damar, cilt, néroloji ve
diabet izlemektedir. Deney grubunda cocuklarin 19'u kiz, 11'i erkek olup, yas
ortalamasi 12.04’tiir. Kontrol grubundaki ¢ocuklarin ise, 17’si kiz, 13’11 erkektir. Bu
gruptaki ¢ocuklarin yas ortalamasi 12.9’dur. Deney grubunda 2 ve kontrol grubunda 3
¢ocugun estanis1 bulunmaktadir.

Veri Toplama Araclarn

Kisisel Bilgi Formu: Bu formda; ¢ocuklarimn yasi, cinsiyeti, hastalik tiirleri, diger
hastaliklar, anne ve babanin yast ka¢ kardese sahip olduklar1 vb. sorular yer
almaktadir. Cocugun akademik basarissndan memnun olup olmamasi, okuldan
hoslanma diizeyi, aldig1 egitimin kendi yasamindaki 6nem derecesi, okula devam
durumu, hangi diizeye kadar okumay1 planladig1 ve biiytiiyiince ne olmay1 istedigi ile
ilgili sorular yer almaktadir.

Cocuklarda Yasam Kalitesi Olcegi (CYKO): Arag, degisik hastaliklara sahip
olan 11-17 yas grubu ¢ocuklarin yasam kalitelerini belirlemek amaciyla Ozbay Dilek-
Ogretir, Ilhan ve Erzen (2009) tarafindan gelistirilmistir. Yirmi sekiz madde ve dort
faktorden (Sosyal Iliski, Fiziksel Hareket, Olumsuz Duygular, Akademik/Egitsel
Durum) olusan CYKO 1 (hicbir zaman) ve 4 (her zaman) arasinda puanlanmaktadir.
Fiziksel Hareket boyutuna ait puanlarin yiiksek ve diger boyutlara ait puanlarin diisiik
olmas1 yasam kalitesinin yiiksek oldugunu isaret etmektedir. Dort faktoriin agikladig:
toplam varyans %36 olup faktorlerin Cronbach Alfa giivenirlik katsayilar1 .65 ile .78
arasinda degismektedir.

Cocuklarda Stresle Basa Cikma Olgegi (CSBO): Ozbay vd., (29) tarafindan
gelistirilen CSBO 30 madde ve 6 faktérden (Ofke/Saldirganlik, Dis Yardim Arama,
Duygusal Ka¢gma, Eylemsel Ka¢ma, Bilissel yeniden yapilandirma, Aktif Planlama)
olusmaktadir. Likert tipinde olan Olgek 1 (hi¢bir zaman) ile 4 (her zaman) araliginda
puanlanmaktadir. Alt1 faktor stresle basa ¢ikmaya ait varyansin %38’ini agiklamistir.
Olgege ait alt boyutlarm Cronbach Alfa giivenirlik katsayilar1 .60 ile .74 arasinda
degismektedir.

Arastirmanin islem Yolu

Arastirmada deney grubuna uygulamak iizere arastirmacilar ve iki proje
asistani tarafindan kisa adi DADE olan disiplinler arasi destek egitim programu
hazirlanmistir. Program 12 oturumdan olusmaktadir. Programda ¢ocuklarin yasam
kalitelerini arttirici resim, miizik, drama ve yoga ¢aligmalarinin yaninda basa ¢ikma ve
iletisim becerilerini gelistirici etkinlikler yer almaktadir. Program Gazi Universitesi
Tip Fakiiltesi ve Diskap1 Cocuk Hastanelerinde uygulanmigtir. Cocuklarin program
uygulanmadan once, uygulama tamamlandiktan hemen sonra ve sonlandirmadan ii¢
ay sonra yasam kalitesi ve stresle basa ¢ikma diizeyleri Olglilmiistiir. Uygulamalar
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psikolojik danisma ve rehberlik alaninda doktora egitimini siirdiiren iki uzman
psikolojik danismanla gerceklestirimis, kendilerine proje yiriitiiciisii tarafindan
siipervizyon saglanmistir. Arastirma kapsaminda tiim calismalar dort asamasinda
gerceklestirilmistir.

1. On Hazirlik: On hazirlik asamasinda, calismaya yonelik literatiir
taramasi, Orneklem gruplarinin belirlenmesi, 6lgekler icin pilot ¢alismanin ve asil
calismalarm gergeklestirilmesi, sonuglarin analizi ve 6n degerlendirmelerin yapilmasi
saglanmistir. Bu asamanin sonunda on testler ve anketler uygulanarak 6n olgtimler
gerceklestirilmistir.

2. Gelisimsel Rehberlik Caligmalar: Ozel saglik bakima ihtiyact olan
¢ocuklar igin hazirlanmis, Ozelde gelisimsel konular1 ele alan gelisimsel rehberlik
programlar: hazirlanarak uygulanmigtir. Gelisimsel rehberlik uygulamalar: Psikolojik
Danisma ve Rehberlik alaninda uzman kisiler tarafindan, hastane ortaminda
hazirlanan 6zel odalarda grup rehberligi formatinda uygulanmustir.

3. Sanatsal Etkinlikler ve Iletisim Becerileri: Calismanin {iciincii
asamasinda sanatsal etkinliklerle birlikte iletisim becerileri egitimi de verilmistir.
Sanatsal etkinlikler arasinda resim, miizik, seramik, drama ve siir gibi sanatsal
calismalar yer almaktadir. Bunlara ek olarak iletisim becerilerini gelistirmek amaciyla
yasam olaylar1 ve duygular arasindaki iligkiler, duygular1 fark etme ve onlar ifade
etme, beden dili, 6tke kontrolii ve kendini kabul gibi konularda ¢alismalar yapilmisgtir.
Bu asamadaki sanatsal etkinlikler resim, miizik, drama gibi farkli sanatsal alanlarda
uzmanlasmis kisiler tarafindan gergeklestirilmistir.

Sanatsal Etkinlikler ve Sosyal Beceriler: Dordiincii asamada da sanatsal
etkinliklere devam edilmis, bunun yaninda sosyal beceri konusunda katilimcilarin
zayif yonleri belirlenerek, sosyal etkilesimde kendilerini daha iyi hissetmelerini
saglayacak calismalara yer verilmistir.

Sanatsal Etkinlikler ve Stresle Basa Cikma: Uzun siireli hastalikla basa ¢ikma
bu yas grubu ve bu gelisimsel donemdekiler igin oldukga zor oldugundan, basa ¢ikma
becerileri kendi gelisimsel gorevlerine paralel olarak verilmeye calisilmistir. Ozellikle,
problem ¢ozmeye ve duygular1 yonetmeye dayali basa ¢ikma becerilerinin
kazandirilmasina 6zen gosterilmistir.

4. Degerlendirme ve Sonuglandirma: Uzun siireli bu c¢alismanin
degerlendirilmesi, son o6l¢limlerin alinmasi, izleme ¢alismalarinin yapilmas: ve DADE
programinin etkililiginin analizi ile gergeklestirilmistir.

Verilerin Analizi

DADE programmin uygulama siirecinde deney grubundan dort ¢ocuk birkag
oturum sonra ¢alismalara devam edememislerdir. Programin uygulama asamasi
bittikten sonra deney grubundan bir ¢ocuk hayatin1 kaybedince analizler 25 deney, 30
kontrol grubundaki 55 ¢ocuk iizerinde gergeklestirilmistir. Verilerin analizinde SPSS
15.0 kullamilmistir. Ug farkli zamanda uygulanan Slgeklere ait veriler tekrarli 6lciimler
icin iki faktorlii ANOVA ile test edilmistir. Tiim analizlerde anlamlilik diizeyi .05
olarak alinmistir. Anlamli olan farklarin kaynagmi saptamak icin Bonferroni
diizeltmesi ile Post-Hoc ¢oklu karsilastirma yapilmistir. Ayrica programin bagiml



Kronik Hastalig1 Olan Cocuklarda Yasam Kalitesi Ve Basa Cikma... 953
|

»
|

degiskenler tizerindeki etki biiytiikliikleri hesaplanmistir. Bunun igin Cohen’in (1988)
Olglitleri temel alinmistir. Cohen’e gore etki biiyiikliigii (Eta?) 0.2 ile 0.5 araliginda
zaylf, 0.5 ile 0.8 araliginda orta ve 0.8den yukarida ise gliglii olarak kabul
edilmektedir.

BULGULAR
Tablo 2. CYKO Alt Boyutuna Ait Aritmetik Ortalama, Standart Sapma Degerleri ve
ANOVA Sonuglari
Degisken Grup N OnTest SonTest Izleme F p Eta?
Sosyal Tliski Deney 25 8.36% 6.16= 6.04+ 1149 .001 .25
3.55 1.67 1.67
Kontrol 30 11.00=  10.67=  11.39+
3.34 3.61 4.12

Fiziksel Hareket =~ Deney 25 12.04+ 1248+ 12.68x 335 .903 .08

3.66 4.14 4.08
3 Kontrol 30 13.07t 1257+  12.54+
g 3.98 3.70 3.75
N7
% OlumsuzDuygular Deney 25 10.52+ 8.56 832+ 1651 .000 .30
= 299 182 174
Kontrol 30 11.60+ 1196+  12.32%
3.07 3.47 3.59
Akademik/Egitsel Deney 25  9.56% 9.92+ 9.88+ 138 255 .10
3.53 3.05 242
Kontrol 30 10.96+ 10.64x  11.35%
3.28 3.58 4.11

Tekrarl dlciimler icin iki faktorlit ANOVA analizleri CYKO alt boyutlarindan
sosyal iliski ve olumsuz duygular {izerinde zaman ana etkisinin (Ontest, sontest,
izleme) anlamli oldugunu gostermistir. Tablo 2'de gorildiigii gibi, Ontestin
uygulandig1 zamandan girisim programimin sonuna ve programin bitiminden 3 ay
sonra yapilan izleme Olgtimlerine kadar sosyal iligki (Fase= 10.34, p <.01) ve olumsuz
duygular (Fass= 5.56, p < .05) puanlarinda anlaml diizeyde azalma olmustur. Ayrica,
sosyal iligki (Fass=11.49, p <.01) ve olumsuz duygular (Fasy=16.51, p <.001) tizerinde
zaman*grup etkilesimin etkisi anlamlidir. On testten, son test ve izleme Slciimlerine
kadar gecgen siire icinde deney grubunun sosyal iliski ve olumsuz duygular puanlar:
azalirken, kontrol grubunun puanlarinda anlamh bir azalma gozlenmemistir. Diger



954

Yasar OZBAY - Tahsin ILHAN

»

»

taraftan, fiziksel hareket ve akademik alt boyutlar1 {izerinde zamanin ana etkisi ve
zaman*grup etkilesimi anlamli degildir (p > .05). Bagka bir anlatimla, fiziksel hareket
ve akademik puanlarindaki degisim Ontest, sontest ve izleme ol¢timlerinde ve gruplar

arasinda (deney/kontrol) anlaml diizeyde farklilasmamustir.

Tablo 3. Stresle Baga Cikma Olgegi Alt Boyutlarma Ait Aritmetik Ortalama, Standart

Sapma Degerleri ve ANOVA Sonuglari

Degisken Grup N OnTest SonTest Izleme F p Eta?
Ofke/Saldirganlik Deney 25 9.68+ 7.28+ 720+ 868 .001 .20
3.80 1.72 1.89
Kontrol 30 8.89+ 8.64+ 9.25+
2.31 2.61 2.56
Di1s Yardim Deney 25 1288+ 12.16: 12.36x .50 603 .02
Arama 3.72 2.85 3.20
Kontrol 30 1121+ 11.28+  11.17+
3.16 3.93 3.13
DuygusalKagma Deney 25 11.72+  8.92: 8.64t 1341 .000 .36
< 3.27 1.91 1.65
g Kontrol 30 11.39+ 11.35¢  11.85:
o) 3.01 3.40 3.51
<
5;2 Eylemsel Kagma Deney 25 11.76+  11.52+  11.84+ .66 488 .04
g 2.83 2.50 2.39
" Kontrol 30 1125:+ 1110t  10.46%
3.21 2.73 3.53
Bilissel Yeniden = Deney 25 11.68+  9.48+ 928+ 699 .002 .26
Yapilandirma 2.96 2.67 2.59
Kontrol 30 11.67+ 11.14+  12.28%
2.14 3.17 2.55
Aktif Planlama Deney 25 12.04x 12.00: 1236 215 133 .05
3.14 2.36 2.98
Kontrol 30 11.92+ 12.03+  11.21%
3.89 3.92 3.88

Yasam kalitesinde oldugu gibi, stresle basacikma tizerinde zamanin ana etkisini
ve zaman*grup etkilesim etkisini test etmek amaciyla tekrarl dl¢timler igin iki faktorlii
ANOVA analizleri yapilmistir (Tablo 3). Bulgular, zamanin ana etkisinin ve
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zaman*grup etkilesim etkisinin 6fke/saldirganlik, duygusal kagma ve biligsel yeniden
yapilandirma alt boyutlar {izerinde anlamli oldugunu gostermistir. Psiko-egitim
programinin baslangicindan programin sonlanmasina kadar gegen siirede ve 3 ay
sonra yapilan izleme Olgtimlerinde Ofke/saldirganlik (Fase= 8.68, p < .01), duygusal
kagma (Fase= 13.41, p < .001) ve bilissel yeniden yapilandirma (Fasy= 6.99, p < .01)
puanlarindaki azalma istatiksel olarak anlaml diizeydedir. Grup ile zaman arasindaki
etkilesim etkisinin 6fke/saldirganlik, duygusal kagma ve biligsel yeniden yapilandirma
alt boyutlar tizerinde anlamli olmasi psiko-egitim programinin deney grubunda
beklenen degismeye yol actigimi gostermektedir. Deney grubunun CSBO
ofke/saldirganlik (Fass=9.66, p <.01), duygusal kagma (Fase=18.70, p <.001) ve biligsel
yeniden yapilandirma (Fass= 8.21, p < .01) alt boyutlar1 puanlar1 6ntestten son test ve
izlemeye kadar anlamli diizeyde azalirken, kontrol grubunun puanlarinda anlamh bir
degisme olmamustir. Analizler ayrica CSBO alt boyutlarindan dis yardim arama,
eylemsel kagcma ve aktif planlama Ontest, son test ve izleme puanlar1 arasinda hem de
deney/kontrol gruplari arasinda anlamli bir farklilasmanin olmadigini gostermistir (p >
.05).

TARTISMA

Uzun siire hastaligi bulunan ¢ocuklar iizerinde yapilan bu ¢alismada, uyumlu
basagikma stillerinin daha fazla kullanimini saglamak ve yasam kalitesini artirmak igin
kisa adi DADE olan 12 oturumluk psiko-egitim programi uygulanmustir. Ug farkh
zamanda (Ontest, sontest ve izleme) yapilan Olgiimlerde deney grubunun kontrol
grubuna gore yasam Kkalitesinin bazi boyutlarinda olumlu yodnde degismeler
izlenmistir. Deney grubundaki g¢ocuklar, programmn uygulamaya konulmasindan
izleme siirecinin sonuna kadar gegen siire iginde sosyal iliskilerde daha az problem
yasamaya baslamiglardir. Ozellikle baslangigta kendileriyle alay edildigini diisiinen
cocuklar, sonraki stireclerde bu durumu daha az yasadiklarmi ve daha az
etkilendiklerini belirtmislerdir. Ayrica deney grubundakilerin 6fke, endise ve korku
gibi olumsuz duygular1 yasama sikliklarinda azalma oldugu goriilmiistiir. Bu bulgular
literatiirdeki bir¢ok deneysel ¢alisma (Barakat, Hetzke, Foley, Carey, Gyato ve Phillips,
2003) sonuglariyla uyumludur. Ornegin, astim problemi olan cocuklarn yasam
kalitesini ve hastalikla basa ¢ikma becerilerini gelistirmeye yonelik bir calismada
(Beebe, Gelfand ve Bender, 2010) sanat terapisinden yararlanmilmistir. Yedi haftalik
girisim programimnin sonunda ve alt1 ay sonra yapilan izleme Ol¢limlerinde deney
grubunun kontrol grubuna gore daha az kaygi yasadiklar1 ve yasam kalitesi
diizeylerinin daha yiiksek oldugu bulunmustur. Baska bir calismada ise (Barrera,
Rykov ve Doyle, 2002) miizik terapisinin {i¢ farkli yas grubundaki kanser hastasi
¢ocuklarin yasam doyumlarma etkisi incelenmistir. Sonuglar, uygulanan programla
birlikte ¢ocuklarin yasam doyumlarinda anlamli diizeyde artma oldugunu
gostermistir.
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Uygulanan DADE programi, yasam kalitesinin akademik/egitsel ve fiziksel
hareket boyutlarinda etkili olmamistir. Programin akademik/egitsel alanda bir
iyilesmeye neden olmamasinin birkag¢ nedeni olabilir. Oncelikle, kronik hastalig1 olan
¢ocuklar uzun siire hastane ortaminda kalmakta ve bu yiizden okullarma devam
edememektedirler. Arastirmalar, kronik hastaligt olan ¢ocuklarin akademik
basarisizlik ve devamsizlik sorunu yasadiklarini, bu sorunlarin hastaligin tiiriine,
hastanede kalma siiresine ve sikligina, doktorlarin koyduklar: sinirlara ve cinsiyete
gore degistigini gostermistir (Fowler, Johnson ve Atkinson, 1985). Ozellikle kanser ve
kronik bobrek yetmezligi gibi hastaliklarda uzun siire tedavi gerekmekte ve cocuklar
tedavi stiresinin biliylik bir ¢ogunlugunu hastanede gegirmektedirler. Bu nedenle
kronik hastaliklarda okul devamsizhigi ve akademik basarisizliklar daha fazla
olmaktadir (Cook Schaller ve Krischer, 1985; Shapiro vd., 1995). Cocuklarin tedavi
gordiikleri baz1 hastanelerde “hastane okulu” olmakla birlikte, bu okullarin islevi tam
donanimli bir okulun yerini tutmamaktadir. Bunlar sadece ¢ocuklarin belirli saatlerde
ogretmenlerin kontroliinde derslerine calismalarina ve asgari diizeyde egitim
olanaklarindan faydalanmalarina yardimct olmak icin kurulmus fiziksel agidan
yetersiz, bir smif ortamindan ise wuzak kurumlardir. Hastane kosullarinin
yetersizliginin yaninda, uygulanan DADE programinin ¢ocuklarin akademik yonlerini
gelistirici bir igerik ve amaca gore hazirlanmamasi, yasam Kkalitesinin akademik
yoniine istenilen katkiy1 saglamamasmin bir nedeni olabilir. Benzer nedenler yasam
kalitesinin fiziksel hareket alt boyutu i¢in de gegerlidir. DADE programi her ne kadar
disiplinler aras1 bir ¢alisma olsa da, agirlikli olarak sanat egitimini igermektedir. Bu
nedenle programin deney grubundaki c¢ocuklarin fiziksel hareketlerine ve fiziksel
saglik kalitelerine katki saglamamasi sasirtici degildir. Losemi, kalp yetmezligi,
lenfoma ve kronik borek yetmezligi gibi hastaliga sahip olan cocuklarda fiziksel
hareket kisitlanmakta, agr1 ve zorlu tedavi kosullar1 nedeniyle yasam kaliteleri
diismektedir (Kara, Biger ve Gokalp, 2004; Meeske, Patel, Palmer, Nelson ve Parow,
2007; Sawyer, Whitham, Roberton, Taplin, Varni ve Baghurst, 2004). Bu hastaliklar,
fiziksel hareketi kisitlamayacak diizeyde tedavi edilmedikge, psikoegitim
programlarinin yasam Kkalitesinin fiziksel hareket boyutuna dogrudan ve yeterli
diizeyde bir katkis1 olmayacaktir. Bu arastirma bulgusunu destekleyen bir gozden
gecirme ¢alismasinda (Clarke ve Calam, 2012) kronik astim rahatsizlig1 olan ¢ocuklara
yonelik on sekiz psikososyal girisim programindan sadece dordiiniin yasam kalitesinin
tiim boyutlar1 {izerinde etkili oldugu sonucuna ulasilmistir.

Bu ¢alismada DADE programinin etkisinin arastirildigr diger bir konu ise basa
c¢ikma stilleridir. Program sonucunda ve ii¢ ay sonra yapilan izleme Olciimlerinde
¢ocuklarin bazi uyumsuz/olumsuz basa ¢ikma stillerine (6fke/saldirganlik, duygusal
kagma, bilissel yeniden yapilandirma) daha az bagvurduklar: goriilmiistiir. Uygulanan
psiko-egitim programu ile birlikte, hastaligin etkisiyle ortaya ¢ikan 6fke ve saldirganlik
gibi yikia tepkilerde azalma egilimi gostermistir. Bu gosterge, hem ailelerle yapilan
goriismeler, hem de arastirmacilarin gozlemleriyle dogrulanmistir. Benzer durum,
duygusal kagma stilinde rastlanmistir. Deney grubundaki cocuklarin “Kendime
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kizarim.” “Uziiliiriim.” “Kendimi suglarim.” gibi ifadeleri iceren duygusal kagma stili

puanlar1 girisim programinin sonunda ve izleme sonrasinda, 6n test puanlarma gore
azalmustir.

Deney grubundaki c¢ocuklarin kontrol grubundaki cocuklara gore siireg
icerisinde daha az kullanmaya basladiklar1 diger stil ise biligsel yeniden
yapilandirmadir. Bu stili daha fazla kullanan cocuklar, “hicbir sey olmamis gibi
inanma”, “kendi kendine 6nemli olmadigini soyleme”, “o konuda diisiinmemeye
calisma”, “o konuyla ilgilenmedigine kendisini inandirma” gibi yOntemlere
basvurmaktadirlar. Diger bir ifadeyle, stres durumunu bastirma ya da inkar yolu ile
unutmaya ¢alismaktadirlar. Deney grubundaki ¢ocuklarin bu stili daha az kullanmasi
onlarin 6fke, saldirganlik ve duygusal kagma tepkilerini azaltma ¢abalariyla tutarldir.
Bu bulgu ayn1 zamanda deney grubundaki ¢ocuklarin ikincil biligsel degerlendirme
yaptigini ve duygu odakli basa ¢ikma stilini daha fazla kullandigini isaret etmektedir.
Lazarus ve Folkman'in (1984) transeksiyonel basa ¢ikma modeline gore birincil bilissel
degerlendirme, kisinin kendisine yonelmis bir tehdidi algilama siirecini ifade eder. Bu
degerlendirme, kisinin problem durumunu kabul etmesi ya da etmemesi ile
sonuglanabilir. Tkincil biligsel degerlendirmede ise biriylerin tepkileri, ya stres verici
durumlar1 degistirme (problem odakli) ya da stres iceren duygular1 diizenleme
(duygu odakl1) seklinde olur.

Bulgular ayrica Lazarus ve Folkman'mn (1984) transeksiyonel basa c¢ikma
modelinde belirttikleri “basa ¢ikmanin dogustan gelen kisilik ozelligi (trait-oriented)
degil, siire¢ yonelimli (process-oriented)” oldugu goriisiiyle tutarlilik gostermektedir.
Bu calismada deney grubundaki ¢ocuklarmn ilk baslardaki ofke, saldirganlik, tiziintii
gibi duygulari ile kabullenmeme ya da unutmaya galisma gibi bilissel tepkileri, verilen
egitimle birlikte azalmis ve stresorlerin neden oldugu duygular degistirilerek uyumsuz
basa ¢ikma stilerine (6fke/saldirganlik, duygusal kagma, bilissel yeniden yapilandirma)
basvurma sikliklar1 azalmistir. Dier bir anlatimla siire¢ modelinde belirtildigi gibi,
deney grubundaki ¢ocuklar birincil bilissel degerlendirmenin ardindan ikincil biligsel
degerlendirme ile duygular1 diizenleme yoluna gitmislerdir.

Deney grubuna uygulanan programin etkili oldugu basa ¢ikma stillerinin
yaninda dis yardim arama, eylemsel kagma ve aktif planlama gibi etkili olmadig: stiller
de bulunmaktadir. Diger bir ifadeyle, hem deney grubu kendi i¢inde, hem de kontrol
grubuyla karsilastirildiginda adi gegen stiller agisindan bir farklilasma olmamuistir. Dig
yardim arama stillerinin kullanim sikliginin beklenenin aksine degismemesinin bir
nedeni olarak, ¢ocuklarin hastalik siirecinde zaten bakima muhta¢ olmalar1 ve bu
ylizden bircok konuda yakinlarindan yardim aliyor olmalari gosterilebilir. Aktif
planlama stilinde uygulanan programin etkili olmamasi, ¢ocuklarin iginde bulundugu
gelisim donemiyle agiklanabilir. Deney ve kontrol grubundaki cocuklar ergenlik
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doneminde olmakla birlikte, bilissel agidan soyut islemin basinda yer almaktadirlar. Bu
nedenle, biligsel stillerden daha ¢ok duygu odakli basa ¢ikma stillerini yogunluklu
olarak kullanmis olabilirler. Ayrica, literatiirde hasta ¢ocuklarin basa ¢ikma tepkilerini
inceleyen bir¢cok calismada (Band ve Weisz 1988; Hampel vd., 2005) g¢ocuklarin
stresorleri kontrol edebilecekleri durumlarda problem odakli basa ¢ikmayi, kontrol
edemeyecekleri durumlarda duygu odakli basa ¢ikma stillerini kullandiklarini ortaya
koymustur. Benzer sekilde, ¢ocuklar problem odakli basa ¢ikma stilini akademik
stresorlere karsi; duygusal odakli basa ¢ikma stilinini tedavi durumuyla ilgili stresore
kars1 kullanabileceklerini belirtmiglerdir (Pincus ve Friedman, 2004).

Bu calisma, orneklem ve yontem agisindan bazi kisithliklar tagimaktadir.
Oncelikle, bu calisma kronik hastaligr olan 11-14 yas grubu c¢ocuklar iizerinde
yapilmugtir. Cocuklarin yas araliklarinin yaninda, hastalik tiirleri ve orneklemin
se¢imindeki Olgiitler arastirma sonuglarinin genellenmesinde bizi dikkatli olmaya
yoneltmektedir. Deney ve kontrol grubunun seg¢iminde yas arali§inin dar olmasi
arastirmanin amacindan kaynaklansa da Orneklem bulmayr ©nemli derecede
zorlagtirmistir. Bu nedenle ileride yapilacak calismalarda farkli yas ve gelisim
donemlerindeki c¢ocuklar1 kapsayici nitelikte olabilir. Boylece hem yeterli sayiya
ulasma konusundaki sikintilar giderilmis olur, hem de gelisimsel olarak bir
karsilagtirma yapilabilir.

Diger bir bir kisithlik ise aragtirmanin yontemiyle ilgilidir. Calismada DADE
programi deney grubuna uygulanmis, kontrol grubundakilere herhangi bir uygulama
yapilmamustir. Plesebo grubunun olmayisi degisiminin ne kadarmnmn girisim
programindan kaynaklandig1 konusunda net bir sey soylemeyi zorlastirmaktadir. Bu
nedenle ileride yapilacak calismalarda kontrol grubunun yaninda plesebo grubu
olusturulabilir, bu sekilde grubun biri arada bulunma ve ortak birseyler yapmasmin
degisim tizerindeki etkisi kontrol edilebilir. Bu ¢alismada DADE programinin yasam
kalitesi ve stresle basa ¢ikma {izerindeki etkisi incelenmistir. Kronik hastalig1 olan
cocuklarla ilgili ileride yapilacak deneysel ¢alismalarda, yasam kalitesinin 6z saygj,
ozerklik, 6znel ve psikolojik iyi olus gibi diger boyutlar1 da dikkate almabilir.

Aragtirmanin diger kisithligi arastirmanin deseneyle ilgilidir. Bu calisma
deneysel desende yapildig: icin sonuglardan genis olgekli bir genellemeye gidilmesi
miimkiin degildir. Bu nedenle, ileride kesitsel ve boylamsal desende c¢alismalar
yapilarak, daha fazla 6rneklem sayisina ulasilabilir. Bu ¢alismada bulgular sadece 6z
bildirim 6lgeklerine ve nicel verilere dayanmaktadir. Tleride yapilacak calismalarda
hastalarin nitel degerlendirmeleri, refakatcilerin, hastane calisanlarinin uygulanan
program ve cocuklardaki izlenen degisimler hakkindaki degerlendirmeleri nicel ve
nitel olarak alinabilir.

Ayrica, bu tiir deneysel ya da yar1 deneysel ¢alismalar hastane ve hastane okulu
personelini kapsayacak sekilde genisletilebilir. Bu yolla ¢ocuklarin yasam kalitelerini
ve basa ¢ikma becerilerini etkileyebilecek faktorler daha iyi kontrol edilmis olabilir. Bu



Kronik Hastalig1 Olan Cocuklarda Yasam Kalitesi Ve Basa Cikma... 959

| »
>

personeller ¢ocuklarla siirekli karsilastiklar1 igin, formal hizmetlerinin disinda destek
egitiminin bir parcasi olarak ¢ocuklarin stresorlere karsi daha iyi basa ¢ikmalarina ve
psikolojik sagliklarini giiclendirmelerine katki saglayabilirler.
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