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Bu derlemenin amaci, ¢ocukluk cagi kanserleri olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin saglik okuryazarligi
diizeyi ve Onemini giincel literatiire dayanarak tartigmaktir. Giiniimiizde kronik hastaliklar olarak
tanimlanan ¢ocukluk cag1 kanserleri, hem bu ¢ocuklar ve hem de ebeveynleri icin zor siiregleri olan
hastaliklardir. Bu c¢ocuklar ve ebeveynlerinin saglik okuryazarligi diizeyi, bu hastaliklarla ilgili
siireglerde 6zel bir 6neme sahiptir. Derlemenin giris boliimiinde, saglik okuryazarligi ve ¢ocukluk cagi
kanserleri ele alinarak, bu grubun saglik okuryazarligi diizeyinin neden Onemli oldugu
aciklanmaktadir. Ardindan saglik okuryazarligi diizeyini Olgmek i¢in kullanilan &lgekler
degerlendirilmektedir. Ayrica, 6zellikle bu grubun saglik okuryazarligi diizeyinin degerlendirilmesi
icin kullanilabilecek olg¢ekler gozden gecirilmektedir. Son olarak, cocukluk ¢agi kanserleri olan
cocuklarin ve ebeveynlerinin saglik okuryazarligi diizeylerinin yiikseltilmesi i¢in Onerilere yer

verilmektedir.
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SUMMARY

The purpose of this review is to discuss the level and importance of health literacy for children and
their parents with childhood cancers, based on current literature. Childhood cancers, nowadays defined
as chronic diseases, are diseases that have difficulties for both these children and their parents. The
health literacy level of these children and their parents has a special precaution in the processes related
to these diseases. In the introductory part of the review, health literacy and childhood cancers are
discussed, explaining why this group's level of health literacy is important. Then the scales used to
measure the level of health literacy are evaluated. In addition, scales that can be used to assess the
level of health literacy of this group are particularly noted. Finally, there are recommendations for

raising health literacy levels of children and their parents with childhood cancers.
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Girig

Cocukluk cag1 kanserleri, masum ve neseli ¢ocukluk donemlerinde ortaya ¢ikan 6nemli kronik
hastaliklar haline gelmistir. Bu kanserlerin nedeni biiylik 6lc¢iide bilinmemektedir ve genel olarak
onlenebilir degildir. “Cocukluk kanseri” terimi, 18 yasindan once ¢ocuklarda ortaya c¢ikan kanseri
ifade etmek i¢in kullanilir. Bu yas grubunda goriilen kanserler, tiim kanserlerin % 0,5 ila % 4,6'sim
kapsamaktadir. Diinya’da, bu kanserlerin genel insidans oranlar1 milyonda 50 ve 200 arasinda
degismektedir.! Diinya’da her yil 300.000'den fazla ¢ocuga kanser tanisi konulmaktadir ve her ii¢
dakikada bir ¢ocuk kanserden 6lmektedir.? Cocuklarda 0-14 yas arasi en sik goriilen kanser tiirleri;
losemiler (3/4), beyin ve diger merkezi sinir sistemi tiimorleri ve lenfomalardir. Genellikle
yetiskinlerde goriilen meme, akciger, kolon veya rektum kanseri, ¢ocuklarda oldukca nadir olarak
goriilmektedir. Kanserli ¢ocuklarin sayisi, yetiskin kanserlerin kiiresel insidansina kiyasla ¢ok daha az
olmakla birlikte, kurtarilan hayatlarin sayis1 énemli 6l¢iide daha yiiksektir; yiiksek gelirli iilkelerde
hayatta kalma oranlar1 ortalama % 84'e ulasmaktadir.?

Cocukluk ¢ag1 kanserlerinden 6liim oranlari, son yillarda azalmistir.*® Bu iyilesme, hastalarin
takibi, tedavisi ve bakimi1 konusundaki gelismelerle ilgili olabilir. Diisiik ve orta gelirli iilkelerde bu
cocuklar i¢in prognoz daha kotiidiir. Bunu agiklayan faktorler; etkili tedavisi olan kanserlerin geg
tanist; uygun ilag ve ekipmani olmayan kotii donanimli hastaneler; tedavi i¢in kaynak yetersizligi,
cocuklarin sahip olabilecegi diger hastaliklar; birinci basamak saglik hizmeti saglayicilar1 arasinda
kanser hakkinda bilgi eksikligi sayilabilir.*

Saglik bakim sistemi, herhangi bir birey igin, 6zellikle cocukluk c¢agi kanserleri gibi kronik
hastaliklar1 olan ¢ocuklar ve yakinlarina oldukca karmagik gelebilir. Saglik sisteminde bu bireylerin
isini kolaylastirabilecek olan yapi, saglik okuryazarligi (SOY) olabilir.* Saglik okuryazarligi terimi ilk
kez 1974 yilinda Simonds tarafindan “Health Education as Social Policy” adli kitapta kullanilmustir.®
Son yillarda, Amerika ve Avrupa’da yogun olarak kullanilmaya baslamis, konu ile ilgili yapilan
calismalar artmistir.®78
Giiniimiizde okuryazarlik kavrami bireyin sadece okuma - yazma anlama becerisini degil, ayni

zamanda bazi alanlarla veya konularla ilgili bilgisini tanimlamak i¢in de kullanilmaktadir. SOY,
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“bireylerin uygun saglik kararlar1 almak i¢in gerekli olan temel saglik bilgisi ve hizmetlerini elde
etme, isleme ve anlama kapasitesine sahip olmasi” olarak ifade edilmektedir.®'%11? Amerikan Tip
Birligi (AMA), SOYu, "Saglik bakim ortaminda islev gérmek i¢in gerekli olan temel saglik bilgisi ve
hizmetlerini elde etme, isleme ve anlama yetenegi de dahil olmak {izere, bir beceri takimyildiz1" olarak
tanmimlamistir. SOY u "regeteli ilaglari, randevu fislerini ve saglikla ilgili diger gerekli materyalleri
okuma ve yazma becerisi olarak ifade etmislerdir. Aragtirmalar, SOY un saglik iletisiminin ve
egitiminin ayrilmaz bir bileseni oldugunu ortaya koymaktadir.213

Amerika Birlesik Devletleri’nde, yetiskinlerin sadece %12'si yeterli SOY diizeyine sahiptir.'*
Bagka bir deyisle, on yetiskinden yaklasik dokuzu, sagliklarin1 yonetmek ve hastaliklar1 énlemek i¢in
gerekli becerilere sahip olmayabilir.** Diinya Saglik Orgiitii, Avrupa SOY Arastirmasina gére (2013)
aragtirmaya katilan bireylerin %12’sinin yetersiz SOY ve %35’inin ise sorunlu genel SOY diizeylerine
sahip oldugu belirtilmektedir. Bu ¢alismanin sonucunda iilkeler dlgekten aldiklar1 puanlara gore, SOY
diizeyleri “yetersiz, sorunlu, yeterli, cok iyi” olarak degerlendirilmistir. Yeterli ve ¢ok iyi puan orani

en yiiksek olan iilkeler Hollanda (% 72) ve Irlanda (% 60) iken en diisiik olanlar Bulgaristan (% 37) ve

Ispanya (% 42) olarak belirlenmistir.*®
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Grafik 1. Avrupa iilkelerinde miikemmel ve yeterli SOY diizeyleri®
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Tiirkiye’de, yapilan SOY arastirmasina gore, katilimcilarin %13,1’inin yetersiz; %39,6’sinin
siirda, %32,9’unun yeterli, %14,5’inin milkemmel SOY diizeyine sahip oldugu tespit edilmistir. Bu

calismaya gore, katilimeilarm %52,7’si sorunlu veya yetersiz diizeyde saglik okuryazaridir.*®

( )

14%

H Yetersiz SOY

B Sinirda SOY

[ Yeterli SOY

B Miukemmel SOY

\_ J

Grafik 2. Tiirkiye SOY diizeyi

Bireyin SOY diizeyine birgok faktor katkida bulunabilir. Bunlar; bireyin yasi, 6grenim diizeyi,
Ozellikle yazili metin ve sayilar1 okuma, yazma ve anlama becerisi, saglik sistemi igerisindeki
deneyimi, sunulan bilginin karmagikligi, karar vermeyi etkileyebilecek kiiltiirel faktorleri ve saglikla
ilgili materyalin nasil iletildigi gibi faktdrler olabilir.? Sosyal statiisiiniin diisiik oldugunu belirtenler,
ogrenim diizeyi, gelir diizeyi diisiik olanlar, saglik durumunu koétii olarak algilayanlar, saglik problemi
nedeniyle aktivite sinirlamasi olanlarin ve yaslilarin SOY diizeyinin daha diisiik oldugu belirlenmistir.
6, 15,17
Saghk OKkuryazarh@min Alt Boyutlari; Tibbi egitim brosiirlerini, regete edilen ilaglarla ilgili
talimatlari, randevu kartlarini, doktorlarin agiklamalarini, hastanelerdeki onam formlarini anlamak,

o Saglik profesyonellerinin agiklamalarini anlamak,

o Kitle iletisim araglarinda saglik-hastalik hakkinda yer alan bilginin giivenilir olup olmadigini
degerlendirmek,

e (ida ambalajini okuyabilmek ve hakkinda bilgi sahibi olmak,

e Karmasik giinliik tibbi rejimleri, kisisel bakim talimatlarin1 anlamak ve uygulamak,

e Sagligini iyilestirmek icin gerekli yasam tarzi diizenlemelerini planlamak ve bagarmak,
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Saglikla ilgili olumlu kararlar almak,

o Gerektiginde saglik hizmetlerine nasil ve ne zaman erisilecegini bilmek,

e Stres veya depresyon gibi ruhsal saglik sorunlarmin nasil yonetilecegine dair bilgi

edinebilmek,

e Karmasik saglik sistemleri ile bas edebilmek,

e Sagligr gelistiren uygulamalar1 baskalariyla paylasmak ve toplumdaki saglik sorunlarinin

farkinda olmak olarak belirtilebilir.'>18

Ebeveynlerin Saghk Okuryazarhg Diizeyinin Onemi: Ebeveynlerin saglik okuryazarligi diizeyinin
diisiik olmasi, onu giderek daha 6nemli bir halk sagligi sorunu haline getirmektedir. Mevcut veriler,
kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin sagliksiz olarak yasayabilecegi yillarin maliyeti ve etkisi gdz oniinde
bulunduruldugunda, bu grubun SOY diizeyinin, halk saghig agisindan O6nemli sonuglar
dogurabilecegini ortaya koymaktadir.'® Amerika’da Ulusal diizeyde, ebeveynlerin SOY diizeyi
ebeveyn olmayan yetiskin niifus (% 36 diisiikk SOY) ile karsilastirildiginda (% 26’s1 diisiik SOY) daha
iyi diizeyde oldugu belirtilmektedir.?

Kanser popiilasyonlarinda, 6zellikle SOY diizeyinin, saglikli yasam kalitesi ile pozitif iligkili
oldugu gosterilmistir.?’ Diisiik SOY, hastaliklar1 ve prognozu hakkinda yanlis fikirlere yol agabilir,
bakimdan duyulan memnuniyetsizlige ve kaygiya neden olabilir.}” Bir ¢ocugun kanser tanisi almasi
nedeniyle ebeveynlerde goriilen korku ve endise, ¢ogunlukla hastalik ve tedavi hakkinda bilgi
eksikligi, kanserin aci, 6liim ile iliskisi ve tedavi edilebilirligi konusundaki belirsizlik nedeniyle ortaya
cikmaktadir. Yapilan bazi ¢aligmalarda, bilgi eksikligi nedeniyle, kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin,
bu ¢ocuklara yapilan agrili islemler, kemoterapi enjeksiyonlarinin yan etkileri, agri kesicilerin yan
etkileri, tedavi ile ilgili zorlayic1 prosediirler, sik hastaneye yatma, giinliik rutinin bozulmasi gibi
zorluklarla yiiksek diizeyde anksiyete ve endise duyduklari belirtilmektedir. Bu durum, duygusal
yiikiin artmasi nedeniyle; korku, kaygi, belirsizlik, stres, depresyon ve sugluluk gibi olumsuz duygular
ile iliskilendirilir. Ebeveynlerde, psikolojik sikinti, kanser prognozu iyi, ¢ocugun klinik durumu stabil
olsa bile siirebilmektedir. Bu ebeveynlerin, ¢ocuklarinin disarida oynamasindan, okula gondermekten

korktuklari, hastaliga iliskin endise ve korkunun, ilk stres donemi bittikten sonra bile devam ettigi
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anlagilmaktadir. Ayrica, bu ebeveynlerin, ¢ocuklarinin, yiiksekogretimi, evlilik yasami ve
dogurganliklar1 konusunda da bilgi gereksinimleri oldugunu ortaya koymaktadir. # 2122

Ebeveynlerin, cocukluk kanserleri konusunda bilgi edinmelerini ve farkindaliga sahip olmalarini
engelleyen onemli faktorlerden biri de damgalamadir. Bu bireyler, cocuklariyla ilgili olarak kanser
hakkinda konusmalarmn bile talihsizlikle iliskili oldugunu diisiinebilmektedirler.* 2 Buna ilaveten,
Tiirkiye gibi baz1 lilkelerde, doktor-hasta iligskisinin geleneksel, paternalistik driintiisii, cogu ebeveynin
hastalig1 ve sorunlar1 hakkinda agik¢a konusmalarin1 engellemektedir. Dolayisiyla bu ailelerin SOY
diizeylerinin yeterli olmasi, onlarin énemli bir gereksinimidir.* Bu bireylerde SOY diizeyinin
yiikseltilmesi saglik esitsizliklerinin azaltilmasina katki saglayabilir.?*
Ebeveynlerin Saghk Okuryazarhgl Diizeyinin Cocuklarin Saghk Durumuna Etkisi: Son yillarda
yapilan ¢alismalarda, ebeveynlerin SOY diizeyleri, 6nemli saglik sonuclari ile iligkili goriinmektedir.
Yapilan calismalarda; SOY diizeyinin, ¢ocuklarin saghigint ve saglik bakim maliyetleri ile ilgili
sonuglar etkiledigini gostermektedir. Diisiik SOY diizeyine sahip ebeveynlerin daha az saglik
bilgisine sahip oldugu, kronik hastalik 6zyonetimlerinin koétii oldugu, SOY diizeyi yliksek olan
ebeveynler ile karsilastirildiginda bu ebeveynlerin ¢ocuklari i¢in koruyucu saglik uygulamalarinin
daha az ve saglik sonuglarinin daha kotii oldugu belirtilmektedir. 1 24 25: 26,27, 28,29

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin SOY diizeyleri ile ilgili ¢esitli ¢alismalarda
yapilmustir. Tip 1 diyabetli ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan bir ¢aligmada, SOY diizeyi yetersiz olan
ebeveynlerin, ¢ocuklarinin Glikozile Hemoglobin (HbAlc) diizeylerinin anlamli olarak yiiksek
oldugu, daha yiiksek SOY diizeyine sahip ebeveynlerin ¢ocuklarimin glisemik kontrollerinin daha iyi

oldugu saptanmigtir.*

Glokomlu c¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan caligmada ise disiik SOY
diizeyinin ila¢ tedavisine uyumu azalttigi belirlenmistir.®® ~ Kronik hastaliga olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin ile ilgili yapilan sistematik bir incelemede; SOY diizeyleri diisiik olan ebeveynlerin
cocuklarmin acil servisi kullanma ve hastaneye yatma oranlarinin daha yiiksek oldugu ve okula
gitmedikleri giinlerin daha fazla oldugunu saptanmustir. Calismaya gore; acil servise gelen yaklasik {i¢

ebeveynden birinin SOY diizeyinin diisiik oldugu, belirlenmistir. Ayrica, bu ebeveynlerin ¢ocuklarinin

saglik durumlarini anlama, tibbi kararlari alma yeteneklerinin de smirh oldugu tespit edilmistir.®
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Ebeveynlerin SOY diizeyinin diisik olmasi, ¢ocuklarin tani, tedavi ve taburculuk siirecinin
anlagilmasim da etkileyebilecegi belirtilmektedir.®®

Ebeveynlerin Saghk Okuryazarhg Diizeyini Belirlemede Ol¢ek Kullammmi: Saglik ¢alisanlarina,
ebeveynlerin SOY diizeyini tespit etmek icin bazi ipuglari yardimer olabilir. Ornegin; ebeveynin
kendisine verilen formlar1 dolduramamasi, ilag¢ tedavisine uyum ve desteginin olmamasi, randevulara
gelmemesi gibi durumlar SOY diizeyinin diisikk oldugunu gosterebilir. Bu ipuglarinin olmadigi
zamanlarda ebeveynlerin saglikla ilgili konular1 anlama derecesini tahmin etmek zordur.3* SOY
Olceklerinin genellikle saglik kurulusuna basvuru, kurulustaki yonlendirmeleri anlama, tibbi formlar
okuma, anlama ve doldurma, ilaglarla ilgili bilgileri ve saglik ¢calisanlarini anlama, kontrole gelme gibi
konular1 degerlendirmek amaciyla kullanildigi goriilmektedir. SOY &lgeklerinin, tedavi ve hizmet,
hastaliklar1 6nleme ve saghigi gelistirme alt boyutlar1 bulunmaktadir.® Ayrica, 6lgekler aracihigiyla,
SOY siireci degerlendirilebilmektedir. Bu siiregler;

e islevsel (Fonksiyonel) SOY; temel okuma ve yazma becerileri ifade etmektedir. Bu
diizeydeki bireyler, saglik risklerine ve saglik hizmetlerinin kullanimima iliskin egitim
materyallerini (receteleri, prospektiisleri ve bakim i¢in gerekli bilgileri) okuyup
anlayabilirler.

o Etkilesimli SOY; bilissel kazanimlar1 ve sosyal becerileri kapsamaktadir. Bu diizeyde yer
alan bireyler, saglik mesajlarin1 anlama ve saglik aktivitelerine katilma konusunda becerileri
bulunmaktadir.

e Elestirel SOY; saglikla ilgili bilginin elestirel olarak analiz edilmesinde, saglik kararlarmin
verilmesinde kullanilan ileri diizeyde bilissel ve sosyal becerileri igerir. Bu diizeydeki
bireyler, kendi saglik durumlar1 ile ilgili kararlar1 alabilirler ve saglik profesyonelleri ile

etkin iletisim kurabilirler.'®°
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Tablo 1. Saghk Okuryazarhg Ol¢me araclar %
Olgegin ad1 Yil Tiirkge Versiyonu
Saglik Okuryazarlig1 Olgegi 2017 Var
Avrupa Saglik Okuryazarligi Olgegi Tiirkge Uyarlamasi 2016 Tiirkce
(ASOY-TR)

Tiirkiye Saglik Okuryazarligi Olcegi-32 (TSOY-32) 2016 Tirkge
Saglik Okuryazarligi Senaryo Olgegi (SOY-SEN) 2016 Tiirkce
Yetiskin Saglik Okuryazarlig1 Olgegi (YSOO) 2014 Tiirkge
The European Health Literacy Survey, (HLS-EU) 2009 Var
Public Health Literacy Scale 2008 Yok

Tek Maddelik Saglik Okuryazarligi Taramasi (Single Item 2006 Yok
Literacy Screen, SILS)

Saghk Aktiviteleri Okuryazarlik Olgegi (Health Activities 2006 Yok
Literacy Scale HALYS)

Yeni Yasamsal Bulgu Olgegi (Newest Vital Sign, NVS) 2005 Var
Yetiskinlerde Fonksiyonel Saglik Okuryazarligi Olcegi (Test 1995 Var
of Functional Health Literacy in Adults, TOFHLA)

Tipta Yetiskin Okuryazarhigmin Hizli Tahmini (Rapid 1991 Var
Estimate of Adult Literacy in Medicine, REALM)

SOY o6l¢me araglari, uygulama ve degerlendirme agisindan farkliliklar gostermektedir. Bu
araclar uygulayicinin amacina gore veya saglik okuryazarligimin degerlendirilmek istenen boyutuna
gore degismektedir. Klinik ortamda siklikla kullanilan “Tipta Yetiskin Okuryazarliginin Hizh
Tahmini” (Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine - REALM), “Yetigkinlerde Fonksiyonel
Saglik Okuryazarligi Olgegi” (Test of Functional Health Literacy in Adults — TOFHLA) ve “Yeni
Yasamsal Bulgu Olcegi” (Newest Vital Sign - NVS) gibi kisa ve kullanimi kolay &lgekler yaninda,
“Avrupa SOY Olgegi”, “Avrupa Saglik Okuryazarhg Olgegi Tiirkge Uyarlamasi” (ASOY-TR),
“Tiirkiye Saglik Okuryazarhg Olgegi- 32” (TSOY-32), “Tiirkiye Saglk Okuryazarligi Senaryo
Olgegi” (SOY-SEN), “Yetiskin Saglik Okuryazarhg Olgegi” (YSOO) gibi SOY diizeyini daha
kapsamli degerlendiren 6lgeklerde kullanilmaktadir.’® 3 3¢ SOY diizeyini 6lgmek i¢in, TOFHLA
cesitli ¢alismalarda kullanilarak, altin standart olarak dogrulanmis olsa da yapilan bir ¢aligmada,
ebeveynler i¢in, NVS’nin daha hassas bir 6l¢ek oldugu belirtilmektedir (Morrison 2014). SOY’u

olemek igin 20'den fazla dlgek bulunmaktadir.’® Bunlardan bazilari tablo 1°de yer almaktadur.
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Klinik ortamda hemen uygulanabilecek kisa bir Olgek ise, SILS olabilir. Kisilerin SOY
gereksinimini belirlemeye yonelik tek sorudan olusan bir 6lgektir. “Doktorunuz veya eczaneden
verilen saglik talimatlari, brosiirler veya diger yazili materyalleri okumak i¢in hangi siklikla yardim
alirstmz?” sorusu “1- Asla 2-Nadiren 3-Bazen 4-Siklikla 5-Her zaman” seklinde degerlendirilir. Ikiden
fazla puan alanlarin saglikla ilgili belgeleri okumada zorlandig: diisiiniiliir. Beceriyi 6lgmekten ziyade
dogrudan ihtiyact olger. Smirliligi, okuyamama, utanma veya anlamama nedeniyle yardim alma

durumu oldugundan, yalanci negatifligin fazla olmasidir.’

SAGLIK SISTEMI

TEKNOLOJ WE WEE

DANISMaNUK | ILETISiM EEITIM

SAGLEI GELISTIRME KRITIESQY

e o e
. . ISLEVSELSOY
TEDAVI VE HIZMET

SAGLIK
BILGISI ACIL KORUYUCU

wi SAGLIK
e, HASTANEYE SEiniE & :
FONETIMI T KULLANMA HEZMETIFRI

e ORANT

Sekil-1 Saglik Okuryazarligi ve ¢ocukluk ¢agi kanserleri

Ebeveynlerin Saghk Okuryazarhg: Diizeyini Yiikseltmek icin Yapilmasi Gerekenler : Saglik
profesyonellerinin, bu ¢ocuklarin ebeveynlerinin SOY diizeyinin 6neminin ve iletisimle ilgili hatalarin
farkinda olmalarina ragmen, zaman sikintisi nedeniyle bu sorunun ¢6ziimiine katkida bulunamadiklari
belirtilmektedir.® Bu bireylerin, hem acil tanilarii hem de uzun vadeli saglik hizmetlerini yonetmek
i¢in uygun beceriler gelistirmeleri ¢ok 6nemlidir. Bu dénemlerde, saglig1 gelistirme ve risk davranisi

egitimi ile bu becerileri olusturabilir ve pekistirebilir. Ancak, egitimin etkili olabilmesi i¢in bu yas
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grubunun SOY ihtiyaglar1 ve yetenekleri anlagilmali ve belirlenmelidir. Bu grubun ihtiyaglarini tespit
etmek, ve saghiginin gelistirilmesi ile ilgili mesajlar1 ve egitimi uygun sekilde hazirlamak i¢in gruba
uygun olgiim araglar1 kullanmak ¢ok 6nemlidir.> % Ebeveynlerin bilgilendirilmesi, hastaliga bagli
tehditlerden, ilerleyen donemlerde ortaya cikabilecek komplikasyonlardan korunmaya yardimei
olabilir ve onlar1 ekibe daha fazla giivenerek daha fazla isbirligi yapmaya tesvik edebilir. Ayrica, bu
bilgiler, ebeveynlerde, umutlu tutum, giiven ve memnuniyet saglamaya yardimci olabilir. *
Saglik hizmetlerine erisimin, evrensel bir insan hakki oldugu gibi, SOY’a genel erisim hakki taninmali
ve SOY diizeyini yilikseltme programlari, saglik sistemlerinin giiclendirilmesinin temel bir boyutu
olarak sunulmalidir.®®Cocukluk ¢ag1 kanseri olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin SOY diizeyini yiikseltmek
icin yapilmasi gerekenler;
e Cocukluk cag1 kanseri olan ¢ocuklar ve ebeveynleri ile iletisimde bulunurken okuryazarlik
diizeyinin géz 6niinde bulundurulmasi,
e Bu c¢ocuklarin ebeveynlerinin demografik bilgileri (yas, egitim diizeyleri), konustuklar: dil
ve kiiltiirleri dikkate alinarak, egitim, danismanlik ve yonlendirme yardimi saglanmasi,*
e Tanidan sonra, 2-6 aylik zaman c¢ergevesi igerisinde; kanserin adi, tiirli ve siiresi, niikksetme
riski, yan etkileri konusunda bilgi verilmesi,*
e (esitli tedaviler, kemoterapi ve yan etkileri hakkinda yeterli miktarda bilgi verilmesi,*
e Sade ve anlasilir formatta bilgi sunulmasi, verilecek mesajin “karsi tarafin anlayabilecegi bir
sekilde ifade edilmesi”,*
e Verilen bilgileri kendi sozleriyle tekrar etmeleri ve bilgiyi anladiklarindan emin olmalarini
isteyerek “geri 6gretme tekniginin” kullanilmasi,!” 42
e Yazili ve sozli bilgilendirme yaparken kullanilan dokiimanlarin agiklayici gorseller ile
desteklenmesi,
e Yazili materyallerin kisa bir damismanlik ile birlestirilmesi,?*

e Ebeveynlere verilecek brosiirler ve kitapgiklarin, okuyucu dostu ve kolay ulasilabilir yerlerde

olmasi,
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Dikkat ¢ekilmek istenen konularin daha kolay anlagilmasini ve daha ¢ok akilda kalmasini
saglayacak “story telling”; yani “hikaye anlatma” yontemi kullanilarak aktarilmasi,
Mesajlarin ebeveynlerin genel okuryazarlik diizeyine uygun olarak araliklarla verilmesi (bir
seferde li¢ mesajdan fazla enformasyon verilmemesi),*

Cocukta dahil olmak {iizere, cocugun bakimindan sorumlu olan herkesin kolektif olarak,
ebeveyn, kardesler, aile iiyeleri, kres veya okul personeli, vs. SOY diizeyinin
yiikseltilmesinde dikkate alinmasi,?®

Hemgirelerin daha etkili bir sekilde iletisim kurmasi ve daha iyi dinlemesi, risk altindaki
ailelerin ve gocuklarin bakis agilarini ve ihtiyaglarim igeren girisimler yapilmas1,®

Bu gruptaki ¢cocuklar ve ebeveynlerinin SOY diizeyini 6l¢mek i¢in kullanilacak yeni 6l¢ekler
gelistirilmesi ve degerlendirilmesi,

Hemgirelik fakiiltelerinin, miifredatlarina ve yetkinlik alanlarina SOY’un dahil edilmesi,
Kamu ve 6zel saglik bakim sistemlerinin, sinirh SOY un olumsuz etkilerini azaltabilecegi
yollar1 belirlemek i¢in planlamalar gelistirmesi ve desteklemesi,

SOY degerlendirmesinin, saglik hizmeti bilgi sistemlerinin bir pargasi olmasi ve kaliteli veri
toplanmasi,

Smirli SOY’u olan ailelerinin sagligim savunmak igin disiplinler arasi ekiplerin
(klinisyenler, arastirmacilar ve politika yapicilar) birlikte caligmasi,*

Toplumun SOY diizeyini iyilestirmeye yonelik ulusal bir eylem plani hazirlanmasi olarak

sayilabilir.

Sonug ve dneriler: SOY kavraminin 6nemi gittikge daha belirgin hale gelmektedir. Cocukluk ¢ag1

kanserleri ve tedavisi ile ilgili bilgilerin egitim diizeyi yiiksek olan ebeveynlerde bile gerekli

oldugu yapilan ¢aligmalardan anlagilmaktadir. Ebeveynlerin SOY diizeylerini artirmak igin yapilan

girisimler sonucu ¢ocuklarda komplikasyon gelisimi ve tekrar hastaneye yatislar azaltilabilir.

Dolayisiyla saglik harcamalar1 da azaltilabilir. Ayrica yapilan bu girisimler ebeveynlerin umut,

giiven ve memnuniyet diizeylerinin artmasina yardimci olabilir. Boylece SOY diizeylerinin
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gelistirilmesi, saglik esitsizliklerinin azaltilmasina da katki saglayabilir. Bu sonuglar
dogrultusunda;
e Saglik calisanlarimin, bu grubun sagligim gelistirmede SOY diizeyinin 6neminin farkina
varmasl,
e Bu amagla, 6ncelikle kullanigh bir 6lgek ile bu grubun SOY diizeyinin belirlenmesi,
e Bu konuda yapilacak egitimler araciligiyla bu ebeveynlerin SOY diizeylerinin yiikseltilmesi,
¢ Bu cocuklara uygun bakim verebilmesi icin ebeveynlerin gli¢lendirilmesi 6nerilebilir.
o Gelecekteki arastirmalar, bu grubun SOY diizeyi ile ilgili ayirt edici 6zelliklerini ortaya

koyabilir.
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