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Bu galismanin ana amaci Turkiye’deki iki onkoloji hastanesinde kok hiicre nakli birimlerinde verilen hizmetlerin (psiko-sosyal,
finansal, yasamsal) degerlendirilmesidir. Losemi ve lenfoma gibi kanser tirlerinde hastalikla miicadelen eden ve allojenik kok
hiicre nakli olan bireylere ve ailelere sunulan hizmetler, bu hizmetleri sunan uzmanlarin gérisleri esliginde degerlendirilmistir.
Bu ¢alisma nitel yontem betimleyici desende yirutilmustir. Kok hiicre nakli siirecinde hangi hizmetlerin sunuldugu ve
verilmesi gerektigine iliskin bir degerlendirme igeren bu ¢alismada, kok hiicre nakli alaninda profesyonel olarak galismis (en
az 2 yil) uzmanlarin gorusleri ele alinmistir. 1 uzman doktor, 2 uzman hemsire, 1 bashemsire, 1 kemik iligi Gnitesi koordinatoéri
uzman biyolog ve 3 sosyal hizmet uzmaniile yari yapilandiriimis gériismelerden elde edilen bulgular kék hiicre nakli olan birey
ve ailelerinin sorunlari isiginda tartisilmistir. Uzman gorasleri, dort farkh baslik ve 6neri alani etrafinda incelenmistir. Buna
gore; ekonomik sorunlarin bu hastaligin ve ailenin sagaltiminda rol oynadigi, ulagim ve ikamet sorunlarinin ¢ézilmesinin
onemi, hastanede refakatgi sisteminin gelistirilmesi gerektigi, son olarak da hasta ve ailesine psiko-sosyal destegin verilmesi
gerektigi tartisiimistir. Bu gereksinimlerin ele alinmasinin hasta birey ve ailesinin psiko-sosyal blttinliginin korunmasinda
ve tedavilerin etkinliginin artmasinda rol oynayacagi distintlmektedir.

Anahtar Kelimeler: Lésemi, lenfoma, kék hiicre nakli, psiko-sosyal destek, onkolojik sosyal hizmet, kurumsal
hizmetler

PROBLEMS AND NEEDS OF STEM CELL TRANSPLANTATION PATIENTS: EVALUATION OF INSTITUTIONAL
SERVICES

Abstract

The main aim of this study is to evaluate the services (psychosocial, financial and practical) provided in stem cell
transplantation units in two oncology hospitals in Turkey. The services provided to individuals and families who undergone
allogeneic stem cell transplantation due to malignancies such as leukemia and lymphoma are evaluated with the opinions of
the experts who offer these services. This study was conducted in qualitative descriptive design. In this study, which aims to
evaluate the services offered and the services should be provided in the stem cell transplantation process, views of experts
who worked in the field of stem cell transplantation were analysed. Findings from semi-structured interviews with one expert
biologist, three social workers, one oncology doctor, two specialist nurses, one head nurse and one stem cell unit coordinator,
who have worked for a long time (at least 2 years) in stem cell transplant units were evaluated. The interviews were analysed
using thematic analysis and discussed under the headings of economic problems, accommodation problems, companionship
system and psychosocial support. According to the findings, it was discussed that the economic support given to the
individuals and their families who have gone through stem cell transplantation should be regulated according to the
increasing needs of the families due to the illness and treatment. Accommodation facilities under professional care should
be established inside or nearby the hospital campuses. Hospital companionship program should be developed to meet the
needs of the families. Last but not least, it was argued that family centered psychosocial support should be provided for the
patients and their families. It is argued that addressing these needs will play a role in maintaining the psycho-social integrity
of the patient and his /her family and increasing the effectiveness of the treatments.

Keywords: Leukemia, lymphoma, stem cell transplantation, psychosocial support, oncology social work, institutional
services.
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Losemi ve lenfoma gibi hastaliklarin tedavisinde kullanilan bir yéntem olan kék hiicre nakli (KHN), stresli ve
¢ogu zaman hayati tehlike iceren bir tedavidir. Yaklasik 50 yildir diinyada yogun olarak tedavi amagli
kullanilan ve Tirkiye’'de gittikce artan sayida yapilan nakiller umut vermekte, tedaviye bagh sorunlar

azalmaktadir.

Tum gelismelere ragmen kok hiicre nakillerinin yillar slrebilen iyilesme sireci, kalici rahatsizliklari ve
sinirhliklari beraberinde getirmesi, finansal ylkin agir ve 6lim riskinin yiiksek olabilmesi, refakat eden
yakinlarda psiko-sosyal sorunlara yol agabilmesi ebeveynlerinden biri (anne ya da baba) bu tedaviye ihtiyag
duyan aile igin ciddi bir bakim yiku, kaygl ve ¢okklinlik olusturabilmektedir (Siston vd, 2001; Bevans ve
Stenberg, 2012; Beattie ve Lebel, 2011). Tedavinin yan etkileri, iyilesme sirecinin uzun ve bakim yikinin
agir oldugu bu tedavide, ailenin de bakim sirecinde aktif rol aldigi gérilmektedir. Cocuklu ailelerde, genis
ailelerin bile sirecgte aktif rol oynamasi gibi sebeplerle kok hiicre nakli slrecinin aile Uzerindeki

yansimalarinin anlasilip, ihtiyaglarin tespit edilmesi 6nem tasimaktadir.

Kok hiicrenin tedavilerde kullanilma sikhginin artmasi ve gelecekte de artan bir sekilde kullanilacak
olmasindan dolayi bu tedaviyi géren insan sayisi artmaktadir (TUBA, 2014; EBMT, 2018 s.37). Bu siireci
hastanin yani basinda deneyimleyen ailelerin yasadiklarinin anlasiimasi, muhtemel ihtiyag ve sorunlarinin
belirlenmesi 6nemlidir. Kanser hastalarina bakim vermek ¢ogu zaman yipratici ve yasam kalitesini olumsuz
etkileyen bir siirectir (Boyle ve ark., 2000; Okgin, 2007; Karabuga-Yakar ve Pinar, 2013; Erdogan ve Yavuz,
2014). Akraba disi gonillilerden yapilan kék hiicre tedavisinin daha riskli olmasi ve yan etkilerinin fazla
olabilmesi nedeniyle uzun dénemli psikolojik etkilerinin daha agir olabilecegi tartisiimistir (Molassiotis ve

Morris, 1998).

Genelde bakim veren bireylerin % 70-90'ni eslerin, % 10-30'u ¢ocuklarin ve % 5-10'unu diger yakinlarin
olusturdugu belirtilmektedir (Keefe vd, 2003). Yalnizlik, korku, Gmitsizlik, depresyon, belirsizlik eslerin bu
donemde yasayabilecegi sorunlar olup sosyal alanlarda da ¢ocuk bakimi, hastada olusacak muhtemel yan
etkilerden dolayi aile hayatindaki degisimler (kisirlik, hareket kisithigi vb.) ev ile ilgili glinlik islerde, mesleki
ve ekonomik konularda sorunlar yasayabilmektedirler. Kanser hastaliginin aileyi de etkileyen bir sireci
icinde getirmesi nedeniyle kurumsal hizmetlerin sadece bireyi degil aileyi de icine almasi gerektigi

belirtilmektedir (Moller vd. 2014).

Turkiye’de onkolojik sosyal hizmet birimlerinin heniiz kurulmamis olmasi, kanser hastaliginin spesifik
etkilerine ve gereksinimlerine dénik olarak sosyal politikalarin yapilandirilmamis olmasi, tim hastaliklara
doniik olarak ortak hizmetlerin verilmesi ve hastalik grubunun 6zel gereksinimlerinin dikkate alinamamasi
kanser hastasi birey ve ailelerini olumsuz etkilemekte ve kok hiicre nakli gibi oldukga orseleyici bir siirecin

icinde kalan birey ve ailesini derinden etkilemektedir.
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Bu kapsamda kok hiicre nakli olan hasta ve ailelerinin ihtiyaglarinin anlasilmasi, verilen hizmetlerin bu
ihtiyaclara gore sekillendirilmesi, hasta ve ailesinin iyilik hali, verilen hizmetlerin etkililigi ve kurumsal agidan
bitlinsel hizmetlerin saglanabilmesi gerekli gorilmektedir. Tirkiye’de onkoloji hastanelerinde verilen
hizmetlerin degerlendirildigi bu calismada, biyo-psiko-sosyal acidan hasta ve ailelerinin gereksinimleri
tartisiimistir. Batlncdl bir kurumsal hizmetin saglanabilmesi icin onkoloji hastanelerinin hasta ve ailelerinin
ekonomik sorunlari basta olmak lizere, refakat sistemi isleyisi, konaklama sorunu ve psiko-sosyal sorunlar
ile ilgili ihtiyaglarinin éne ¢iktig1 gérilmistir. Bu calisma bu bakimdan hematolojik rahatsizliklarla miicadele
eden hasta ve ailelerin ihtiyaglarini ve uzmanlarin bu ihtiyaglara yonelik kurumsal hizmet Onerilerini

degerlendirmektedir.

Yontem

Bu calismada nitel yaklasim ve betimleyici desen kullanilmistir. Nitel yaklasim, derinlemesine bilginin
katihmci veya gozlenen tarafindan aktarilmasina ve arastirmacinin bu aktarilan bilgiden 6ziimsediklerini ve
¢ikarimlarini ortaya koymasina dayanir. Nitel yaklasim daha ¢ok gercegin veya deneyimin bireyin goziinde
oldugunu ve arastirmanin, bireyin géziinde nasil olustugunu anlamak oldugunu iddia etmektedir (Thyer,
2010). Katihmcr uzmanlarin gorisleri tematik analiz yolu ile irdelenmis ve dort ana bdélimde
siniflandirilmistir. Bu yaklasimin tercih edilmesinin sebebi, yasanan fenomenin bir de bu fenomeni

gozlemleyenler tarafindan nasil algilandigini daha nesnel gozle kurgulamak ve anlamaktir.

Alanda uzun yillar KHN olmus hastalar ile galisan ve hasta yakinlari ile dogrudan isbirligi kuran ve hizmet
saglayan sosyal hizmet uzmanlari, kdk hiicre nakli klinigi hemsireleri, kdk hiicre nakli doktorlarinin goérisleri,
yapilan gézlemler ve alanyazin tartismalari egliginde incelenmistir. Arastirma igin ilgili hastaneden gereken
izin ve g¢alismanin yuritlildtga Gniversiteden etik kurul izni alinmistir. Uzmanlarla yapilan nitel yari
yapilandiriimis goriismeler, tematik analiz yoluyla tartisilmistir. Gériisme yapilan uzmanlarin bilgileri

asagida verilmistir.

Tablo 1. Gériisme Yapilan Uzmanlarin Tanitici Bilgileri

Uzman Doktor Hemsire Sosyal Hizmet Uzmani  Uzman Biyolog

7258 L.B.

H.C. P.R.

Bu calismanin gerceklestirilebilmesinde klinik sekreterlerinden bolim baskanlarina kadar bir¢ok uzman

¢alisma hakkinda bilgilendirilmis ve onlardan destek alinmistir. Ayrica bir ay boyunca hastanede hematoloji
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kliniginde goézlem vyapilmis ve hastalar ile temasa gecilmis, bolim doktorlari ile goriis ahs verisi
gerceklestirilmistir. Bircok hasta ile irtibat kurulmus, hastaligin dogasi ve yasananlar izerine kimi zaman
biraz zorlayici da olsa saatler siiren gorismeler yapilmistir. Gorlisme ve gozlemler sonucunda hastaliga,
hasta ve yakinlarina iliskin i¢c gort kazanilmis, bu da calismanin sekillenmesinde rol oynamistir. Gizlilik geregi

ve uzmanlarin talebi lizerine sadece isimlerinin (anonim) bas harfleri ve meslekleri verilmistir.

Arastirmaya katilan uzmanlara “Kék hiicre nakli olan |6semi ve lenfoma hasta ve yakinlarinin ne gibi sorun
ve ihtiyaglari 6n plana ¢ikmaktadir? Bu sorunlara ne gibi ¢ézlimler Uretilmelidir?”sorulari yoneltilmistir.

Alinan cevaplar temalarina gore ayrilmis ve sorun alanlari ile ¢6zim 6nerileri basliklar halinde tartisiimistir.

Sorunlar ve Gereksinimler

Uzmanlar ve arastirmalar genel olarak I6semi ve lenfoma hastaliklarinin tedavisinde kullanilan kok hicre
naklinin oldukga agir bir tedavi bicimi oldugunu, hasta ve ailesini tamamen etkiledigini belirtmektedir
(Gratwohl vd. 2015). Diger kanser tirleri ve tedavileri arasinda kalici etkileri olan ve siirecin yogunlugu
bakimindan en hassas siirecglerden biri kabul edilen bu tedavi yaklasiminda, KHN olan birey ve ailesinin
psiko-sosyal bakim ve destek ihtiyaci artmakta ve hastaneden taburcu olduktan sonra bile izlenmesi

gerekmektedir.

Surekli hastane ile temas halinde yasayan aileler bir slre sonra artik hastalik ile bitlinlesmeye
baslamaktadir. KHN olan birey ve ailesindeki uyum problemleri, gelecek planlarinin degismesi veya
tamamen belirsizlige dontsmesi, aileleri bir kaosa ve belirsizligin getirdigi kaygi ve tedirginlik ile basa
¢ikmaya siriklemektedir. Bu nedenle uzmanlar, bu hasta grubunun sorunlarinin ¢alisiimasi ve uzman bir
ekip tarafindan izlenmesi gerektiginin altini gizmektedir. Uzmanlar, yalnizca kok hiicre nakli olan birey ve
ailelerine yonelik atilacak adimlarin bile ¢ok anlamli katkilari ve sonuglari olacagini belirtmektedir. Henliz,
sadece gelen hastalara bos yatak ayarlamak seviyesinde kalan ¢abalarin, hasta ve ailesini de igine alan bir
psiko-sosyal yaklasimi 6ngérmesi kisa vadede ihtimal disi goriinmektedir. Bu durum, sadece tibbi bakimin
verilmesi ve hastalarin hayatta tutulmasi ile belirlenen bir basari kistasini gindeme getirmekte, KHN olan
birey ve ailesinin yasam kalitesi, psiko-sosyal sikintilari konu disi, hastaligin gérinmeyen ve gorilmek

istenmeyen yizli olarak kalmaktadir.

Arastirmalara gore kok hiicre nakli olan bireylerde, hastalik sirecine ve hastaligin ilerleyisi ve derecesine
gore ozgliven eksikligi, stres, yetersizlik, benlik saygisinda azalma, kaygi, ¢okkinluk, ice kapanma
gorlebilir (Mosher vd. 2009; Lee vd, 2005). Ayni sekilde hastaya bagimli olarak yasamak durumunda
kalan bakim veren yakinlari da cevresinden yalitilmis sekilde yasamak durumunda kalabilir, ¢cokkinlik,
stres ve kaygi yasayabilir (Cooke vd. 2009). Cocuklar da sireg icerisinde ebeveynlerin saglik durumu

hakkinda bilgilendirilmediklerini hissettiklerinde kendilerini glicsliz, degersiz, anlamsiz ve yararsiz
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hissedebilir, ¢okklinlik ve ice kapanma belirtileri gésterebilir (Huizinga vd. 2005). Tim aile sirecte
gelecek planlarini askiya almak durumunda kalabilir ve aile sistemindeki degisimlere uyum igin kayg,
belirsizlik ve stres belirtileri gosterebilir (Spath vd. 2013). Yasanan psiko-sosyal sorunlarin 6tesinde bu
calismada, kok hiicre nakli olan birey ve ailelerinin ekonomik sorunlar, refakat sistemi sorunlari, ulasim
ve konaklama sorunlari olarak belirlenen alanlarda yasadiklari sikintilar ve ¢6zim Onerileri

degerlendirilmistir.

Ekonomik Sorunlar
R.N. yaklasik 10 yildir kék hicre nakli alaninda ¢alisan onkoloji uzmani bir doktor olarak devlet ve Universite
hastanelerindeki hasta profilinin sosyoekonomik seviyesinin disiik oldugunu ve bu durumun hastalik ile

iliskili oldugu izlenimi edindigini belirtmektedir.

R.N.: “Hemotolojik hastaliklar genellikle sosyo ekonomik kosullari daha kétii olan kisilerde
goriilen hastaliklar. Toplumda her grubu etkiliyor ama devlet hastanesine gelen hastalarin
sosyo ekonomik kosullari daha kétii. Egitim diizeyleri, onun ile ilgili ben bir calisma yapmistim,
gelen hastalar, hemotoloji hastalarinin gelirleri ile ilgili, genellikle asgari ilicretin altinda, ¢ok
az egitim diizeyi iyi olan hastalar var. Ozel sektére giren hastalara baktigimiz zaman onlar
birazcik daha okumus, (iniversite mezunu kisiler. Simdi tiniversite hastanelerine baktigimizda
da arada lise mezunu da ortaokul mezunu olan hastalar var. Bunun sebebi nedir diye
degerlendirdigimizde, yesil karne diye bir sey ortaya ¢ikiyor. Yesil karnesi olan yani sosyal
glivencesi tamamen devlet tarafindan saglanan hastalar devlet hastanesine gidiyorlar ve
onlarin sosyo ekonomik kosullari ¢cok daha kétii. Hem maddi hem de manevi acidan daha farkli
degerlendirilmesi lazim o hastalarin.... “Biz et ye, dedigimiz zaman et yiyebilen, protein

tiiketebilen hastalar oluyor. Maddi durumu iyi olan hastalar oluyor.”

Hastalarin yeme rejimlerinde 6zel diizenlemelere gidilmesi gerekirken protein agirlikh beslenmenin
gerektigi donemlerde, hastalarin maddi durumlarinin gereken besinleri bulmakta ve hijyeni

saglamakta 6nemli rol oynadigi gorilmektedir.

R.N.: “..Hastalarin beslenmesi ¢ok énemli. Protein, taze sebze meyve. Bunlari da kisitladigimiz
dénemler de oluyor, taze sebze meyveyi, ama yemelerini istiyoruz. Hastalarin iyi beslenmeleri
gerekli. Ama hastalarin ete ulasimlari sinirli. Protein olarak, stit yumurta, bunlari tiiketmeleri,
kirmizi et tiiketmelerini istiyoruz ama sosyo ekonomik kosullari diisiikse hastalarin bunlari
tiiketmeleri gercekten zor oluyor. Bu da bizim tedavimizi olumsuz yénde etkiliyordur diye

diisiiniiyorum ben. [spatlayamadik heniiz ama kesinlikle éyle oldugunu diisiiniiyorum...”
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Hastanede yatis siiresince hastanin ve refakatcinin disari ile temasinin olduk¢a az olmasi ve o6zellikle
disaridan gelen gidalarin dikkatli kullanilmasi, mimkinse bir defada tiketilmesi 6nerilmektedir. Ancak bu

durumun da getirecegi ayri bir maddi yik tiim aileler icin karsilanmasi gig bir yuktdr.

R.N.: “..Diyoruz ki biz, kapali sisede su olsun. Kii¢ciik sulari bir defada tiiketin. Ciinkii en
nétropenik olduklari, yani badisiklik sistemlerinin en zayif oldugu nokta. Disaridan bir sey yeme
diyoruz. Ama kapali meyve suyu alabiliyor hasta. Kapali su alabiliyor ve burada hastalarin
ortalama 1,5 ay yattiklarini diisiiniirsek, 1,5 ay her giin bir tane su alsa suyunun tanesinin 1,00
TL oldugunu diisiirsek hastane kosullarinda, diisiiniin, hastaya ne kadar maliyeti yliksek oluyor

béyle bir hastada...”

Enfeksiyon riskine karsi asiri derecede tetikte olunmasi gereken bu dénemde hasta ve refakatginin kendi
kisisel temizligine ve kiyafetlerinin temizligine ayrica 6nem vermesi gerekmektedir. Hastanede kalan ve
hastanenin oldugu ilde yasamayan ailelerin bu kiyafetlerini strekli yikamalari ve kisisel temizliklerini
gerceklestirmeleri oldukga zor olmaktadir. Bu konuda yerel yonetimlerin farkli uygulamalari olabilse de
ailenin sosyal destek almadan temizlik ihtiyacini hastane igerisinde gidermesine yonelik hizmetler heniiz
yayginlasmamistir. Bu durum hastayi ve refakatgisini maddi acidan zorlamakta ve tedavinin basari sansini

azaltmaktadir.

R.N.: “..Ayrica bu hastalarin diyoruz ki kiyafetlerini her giin dedistir iinitedeyken. Evdeyken de
séyliiyoruz bunu. Her giin dus al, kiyafetini degistir, yeni kiyafet giy. ic camasirindan tut da
izerine giydigi ¢orabina kadar her seyini diisiinmek lazim. Bunlar nerede yikanacak érnegin.
Bu imkan da yok. Maalesef hastanemizde yok. Ankara'da olan hastalar, topluyorlar
kiyafetlerini yakinlarina gétiiriip yikayip getiriyorlar. Ama Ankara'da olmayanlar yikiyorlar
kendilerini, kendi olanaklarinda kurutmaya c¢alisiyorlar bazilari ¢ok kétii olunca atiyorlar
herhalde. Ama béyle bir sistem de yok. Burada gercekten hastalara ya kiyafet verilmesi lazim,
ic ecamasirlarini kendileri alabilirler ama lizerlerine giyecekleri kiyafetleri hastane verebilir. Bu

da béyle bir sistem de yok...”

Sonu¢ olarak ekonomik refah seviyesi hastaligin seyrini, tedavi sirecindeki gelisimi dogrudan
etkilemektedir. Ailelerin ekonomik yonden hastaligi ve tedaviyi kaldiracak kadar gli¢li olmasi, elzem
gozikmektedir. Yeterli ekonomik sartlara sahip olamayan bir ¢ok aile hastaliga tekrar yakalanmakta, tam
olarak remisyona girememekte veya yeterli steril sartlarda yasayamayan bireyler enfeksiyon nedeniyle
hayatini kisa strede kaybetmektedir. TUm medikal midahaleler ve olduk¢a masrafli tetkikler hasta ve
ailesinin gelir seviyesi diisik oldugu icin anlamsizlasmakta, hastalar hali hazirda hastaligin ve tedavi seyrinin

baslica sebeplerinden olan yasam sartlarina geri gonderilmektedir. Bu durum siiphesiz biyik bir geliskidir.
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Aileler i¢in yapilan yardimlarin artirilmasi ve ailelerin durumuna goére verilmesi tek ¢6zim gibi durmaktadir.
Aksi halde tibbi midahaleler yagamin gergeklerine karsi duramayarak kisir dongti icinde hasta bakmakta ve
sagliksiz bir cevreye hastalari geri gondermek zorunda kalmaktadir. Gratwohl vd. (2015)’nin yaptigi, 1996-
2006 yillari arasinda 25 Avrupa llkesi ve 404 nakil merkezinde yapilan kok hiicre nakillerin niiks etme, 6lim
ve iyilesme oranlarinin ekonomik sartlar, nakil merkezinin akreditasyonu ve makro llke ekonomisi ile
iliskisini inceleyen geriye donuk grup arastirmasinda (retrospective cohort study), tlke ekonomisinin ve
nakil yapilan birimin ekonomik sartlarinin 6zellikle allojenik nakillerle iliskili oldugu ve iyi ekonomik sartlarin
basarili nakil olma (niiks etmeden iyilesme) olasiligini artirdigi bulunmustur. Bu anlamda hasta ve ailesinin
yasadigl cevrenin ve gelirinin hastaligin ihtiyaglarina gére diizenlenmesi hastaligin seyrine ve iyilesme

slirecine etki eden etmenlerden birisidir.

Hastane Yakininda Konaklama

Kok hiicre nakli gibi cok biyiik harcamalar, insan emegi, uzman bilgisi ve malzeme (ilag, teknik donanim gibi)
gerektiren bir tedavinin ardindan hastalarin maddi imkansizliktan dolayi sagliklarina kavusamadan tekrar
rahatsizlanmalari, relapse yasamalari ve yasamlarini kaybetmeleri bir tezat olusturmaktadir. Yapilan
arastirmalarda yetiskin bir AML hastasinin nakil dncesi islemler, nakil ve sonrasi izlem g¢alismalarinin
ortalama toplamda 100 bin USD harcamayi icerdigi ve bunun ekstra giderleri kapsamadigi belirtilmistir
(Groot, vd. 2001). Bu rakam ABD’de allojenik nakil icin 800 bin USD, otolog nakil icin 350 bin USD gibi
rakamlara ¢ikarken, diger gelismis Ulkeler i¢in bu rakamin 80 bin ve 150 bin USD olarak hesaplanabilecegi
belirtilmistir ki bu rakama Turkiye de dahildir (Philip, vd., 2015). Tirkiye’de hastaligin aileye ve kurumlara
maliyeti hakkinda bilimsel bir ¢alismaya rastlanmamistir. Ancak siirecin tim Dinya’da benzer islemesi
nedeniyle ailelerin konaklama, ulasim, beslenme ve hijyen gereksinimlerinin aile lzerinde finansal yuk
olusturacagi ortadadir. Durum bdyle iken KHN olan birey ve ailesine uygun kosullarda barinma imkani igin
olusturulacak bir sistem, hastaligin tedavisi ve enfeksiyon riskinin dnlenmesinde biyik bir rol oynayacak,
maddi olarak giderlerin azalmasinda, psiko-sosyal olarak da ailelerin Ustiinden biyik bir yiikiin ve stresin

azaltilmasinda rol oynayacaktir.

Hastalarin nakil dncesi ve sonrasinda acil durumlari ortaya ¢ikabildigi icin hastaneye hemen ulasmalari
bliyik 6nem tasimaktadir. Bunun icinde KHN olan birey ve ailesinin hastaneye ve doktoruna acilen

ulasabilecegi bir uzaklhkta yasamasi gerekli goriilmektedir.

R.N.: “...biz hastalara diyoruz ki allojenik nakil yapacaksiniz, mutlaka sizin Ankara'da bize yakin
bir yerde olmaniz geekir. Bu su anlama geliyor, haftada 2 kere biz poliklinik kontrolii istiyoruz.
Bu kontrollere gidip gelmelerini saglamak, ikincisi de acil bir durum oldugu zaman bize hemen
ulasmalari gerekiyor. Clinkii kék hiicre nakli sonrasi nétropenik olduklari immunsupresif

bagdisiklik sistemlerinin ¢ok zayif oldugu dénemlerde bu hastalar gergekten enfeksiyonlara ¢ok
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acik hale geliyorlar ve saatler icinde hastayi kaybedebiliyoruz. Ankara'da ev tutturuyoruz
hastalara. Universitede dedisik yerlerden gelen hastalarimiz var.

..JAyrica bu hastalarimizin mutlaka tek kisilik odalarda izole kalmalari lazim, yakinlari ile
beraber. izolasyon gerekli enfeksiyon kapmamalari igin. Ortak tuvalet banyo kullanmamalari
lazim...

Bu hastalardan, bir maddi kismi ¢ok énemli. Maneviyat ¢ok 6nemli ama maddi kismini
¢6zemedikten sonra hastalarin Ankara'da kalacak evini saglayamazsak eder nakil yapmamiz

cok sikintili oluyor.”

Kok hicre nakli kliniginde uzun vyillardir ¢alisan uzman biyolog A.D., kalacak yeri olmayan ve hastanin
yanindan da ayrilmak istemeyen veya baska bir yerde kalacak maddi durumu olmayan KHN olan birey ve
yakinlarinin, hastanede koridorlarda sabahladiklarina, bazilarinin sandalyelerin Ustliinde yattigina tGzlntiyle
sahit olduklarini belirtmektedir. Yerel yonetimlerin veya cesitli dernek ve vakiflarin sagladigi konaklama
hizmetlerinin erisilebilir olmadigini belirten uzman hemsire H.C., ayni zamanda kok hiicre nakli olmus veya
olacak hastalar icin verilen hizmetlerin saglkli olmadigini ve enfeksiyon riski tasidigini belirtmistir.

Uzman A.D. nakil islemlerinin olduk¢a masrafli oldugunu ve bu kapsamda yapilacak bir yonetmelik ile
bltlincil bir hizmetin verilmesinin hasta kayiplarinin ve niikslerin éniline gececeginden finansal olarak da

daha az kayip yasanacagini soylemektedir.

M: Bu konuda yénetmelik, gercekten kapsayici, spesifik-

A.D. Yok, yénetmelik yok-

Hig bir sey yok, ama yapilmasi sart bence. Ciinkii nakil gercekten ¢ok masrafli bir olay. Yurt igi
yurt disi hasta icin gercekten ¢ok ciddi masraflar yapiliyor. Biz hastaya nakil sonrasi, bu tip
enfeksiyonlar, problemler yiiziinden kaybediyoruz. Eger kdrhlik diisiiniiliiyorsa bu agidan bir

ybnetmelik olusturulmasi zaten sart. Ciinkii bu bir biittin.

Abel vd. (2016)'nin ABD’de (g farkli nakil merkezinde naklin 6 ay ardindan yaptiklari arastirmada, kok hiicre
nakli olan hasta ve yakinlarini en zorlayici maddi yikin nakil olunan merkeze ulasimin olusturdugu
bulunmustur. Bunun o0zellikle allojenik nakil olan ve daha sik hastaneye kontrol ziyaretleri yapmak
durumunda kalan hasta ve vyakinlari icin sorun olarak belirtildigini saptamistir. Ayni arastirmada
katihmcilarin yaklasik olarak %20’si nakil merkezine yakin bir lokasyona gecici olarak tasinmak zorunda

kaldigini ve maddi olarak zorlandigini belirtmistir.

Diinyada farkli uygulamalar olmakla birlikte 6zellikle Avustralya’da Losemi Vakfinin bagiscilarin yardimlari
ve devlet destegiile hasta ve yakinlari igin gesitli lokasyonlarda hasta barinma ve destek merkezleri kurdugu

ve (cretsiz olarak hasta bireylere ve ailelere profesyonel hizmet verdigi gorilmektedir (Leukemia
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Foundation, 2018). Bu merkezlerde saglik personeli de calismakta hastanelere Ucretsiz servis hizmeti
verilmektedir. Ayrica devletin kanser tedavisi goren ve tedavi merkezine belirli bir uzaklikta (6rn. 100 km ve
daha fazla) yasayan hasta ve yakinlari icin hastanenin tesislerinde konaklama destegi vermesi gibi ¢oziimler
uygulamada gériilmektedir (Peter Mac, 2018). Ulkemizde kamu hastanelerinde tedavi {icretsiz olarak
yapllsa da yoksul ailelerin konaklama hizmeti i¢in ayrica maddi yardima, yodnlendirmeye ihtiyaci
olabilmektedir. Bu bakimdan hasta bireyin tedavisi igin harcanan maddi kaynaklarin ¢ok daha azinin hasta
birey ve bakim vereninin konaklamasi igin ayrilmasi durumunda bitlncil bir hizmetin verilmesi mimkin

olabilir.

Bu konuda H.C. hastane yanina yerlestirilen tesisler sayesinde nakil dncesi ve sonrasi kritik asamada burada
uzman doktor ve hemsireler esliginde yatisi saglanan hasta ve yakinin acil bir durumda dogrudan hastaneye
yatisinin saglandigini ve hastanin bu sayede kaybedilme riskinin ¢ok azaldigini belirtmektedir. Hasta ve
ailesinin maddi imkanlarinin fazla oldugu durumlarda bile uzmanlarca gézetim altinda tutuldugu ve aninda
miidahaleye uygun sartlarda bakildigi bir sistemin bu tedaviyi alan bireyler icin oldukca gerekli oldugu
gorltlmektedir. Yasanan sikintilarin ve isi yiukinin azalmasinda, KHN olan birey ve ailesine harcanan
finansmanin etkili kullanilmasinda bu adimin atilmasi gerekmektedir. Bu sayede olumsuz konaklama sartlari
dolayisiyla hastaliga tekrar yakalanan, enfeksiyon nedeniyle yasamini yitirme tehlikesi ile olduk¢a zor ve
pahali tedavi goren hasta sayisi azalacak ve ailelerin bakim yiukid ve maddi harcamalari da ayni oranda
disecektir. Her sartta hem hizmet verenlerin hem de hizmet alanlarin yararlanacagi boyle bir sistemin acilen
hayata gecirilmesi ya da hasta ailesi i¢in konaklama yardimi ve danismanligi destegi verilmesi gerektigi hem
hastalar hem de uzmanlar tarafindan oncelikli olarak dile getirilmektedir. Halihazirda llkemizde sosyal
hizmet birimleri hasta birey ve ailesinin barinma sorunlari igin sefkat evleri, yerel ydnetimlerin ticretsiz veya
kismi Gcretli olarak sundugu imkanlar ve sivil toplum kuruluslarinin sagladigi imkanlari kullanmakta ancak
kisitli arzdan dolayi hasta ve yakinlarinin talepleri karsilanamamaktadir. Bu talepler karsilansa dahi gerekli

hijyen ve korunma sartlarinin saglandigini séylemek mimkiin gérinmemektedir.

Refakat Sistemi

Kok hiicre nakli olacak hastalarin yanlarinda kék hiicre nakline hazirlik nakil ve sonrasi icin ortalama bir- bir
bucuk ay siliresince tim bakim islerini ve diger ihtiyaclarini karsilayacak bir refakatcinin olmasi genellikle
sart kosulmaktadir. Bazi kurumlar refakatgi dahil kimsenin servise alinmadigi ve nakil siiresince hastanin
izole edildigi bir yontemi tercih ederken, bazi hastaneler ise tam zamanli c¢alisan refakatc¢i hizmeti
vermektedir. Uzman hemsire Z.S. c¢ogu kurumda refakatci zorunlulugunun oldugunu, eleman
yetersizliginden dolayl hastanin kendi refakatgisini bulmasini talep ettiklerini belirtmektedir. Gondlli
refakatgilerin uzun siire bakim veremediklerini, hastaligin ve tedavinin ¢ok agir oldugu igin hastalarin Ucret
karsihginda bile refakatgi tutamadiklarini aktarmaktadir. Boyle durumlarda degistiriilmek durumunda

kalinan refakatciler hasta icin enfeksiyon riski olusturmakta ve uyum sorunlari yasamaktadir. Aileden
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gelecek bir refakatginin onemli oldugun dile getiren Z.S., refakatginin de kaldigi slirede desteklenmesi
gerektigini ancak bunun yetersiz personel ve asiri is yikinden dolayi yapilamadigini belirtmektedir.

Aileden gelen ve hayatinin bir siiresini izole bir sekilde hi¢ alisik olmadigi bir yerde gecirmeye ve bakim
vermeye adayan refakatciler, bu stirecten yipranak ve rutin hayatlarindan uzaklasmis sekilde ¢citkmaktadir.
Tam zamanl olarak hastanin yaninda bulunulmasini gerektiren bu siireg, refakatgi icin glinlik hayatini
tamamen geride birakmasini talep etmekte, hatta gilinlik yasamini kisitlamaktadir. Refakatginin
hastalanmamasi igin dikkat etmesi, sigara kullanmamasi, disarda ¢ok vakit gegirmemesi, sirekli ellerini
yikamasi ve kisisel temizligine azami dikkat etmesi gerekmektedir. Ayni zamanda refakatgilerin egitim
seviyesi ve bakim islerindeki yeterliligi hastanin bakiminda ve iyilik halinde 6nemli rol oynamaktadir. Ancak
hasta grubu ve yakinlarinin sosyokiltiirel seviyelerinin disik olmasi, kent yasamini tanimamasi ve
adaptasyon sorunlari nedeniyle sikintilar yasanabilmektedir. Bu durum zamanin ¢ok énemli oldugu bu
tedavide hasta iyilik halini sikintiya sokabilmektedir. Refakat sisteminin profesyonel olmasi ve hasta
yakinlarinin becerilerine birakilmamasi gerektigi cok agik olmasina ragmen yetersiz uzman eleman sayisi ve

bakim ylikiiniin aileye birakilmasi gibi sebeplerden dolayi hasta ve ailesinin hayatlari alt Gst olabilmektedir.

R.N.: “Refakatgilerin psiko-sosyal durumlari sikintili oluyor. Mesela sigara icen refakatgi cok
istemiyoruz. Clinkii bunaliyor bir daha sigara icmek istiyor, ¢ikiyor. Her giris cikislar, kemik iligi
nakil linitesinde enfeksiyon kaynagi demek. Tekrar geliyor, bir daha bunaliyor bir daha ¢ikiyor.
Bir de bizim burada (initemizde kan (iriinii mesela istedigimiz zaman personel sikintimiz var,
bazen hasta yakinlari gidip getiriyor kanlari, kan merkezinden getiriyorlar. Bu da onlar igin
ekstra yiik oluyor. Buraya gelen refakatginin de akilli, akli basinda gergekten, ne yaptigini bilen,
ne istedigini bilen, séyledidimizi anlayan kisi olmasi gerekiyor. Isimiz kolaylassin. Ciinkii
zamanla yarisiyoruz. Hastanin nétropenik oldugu siire boyunca hizli hareket etmemiz lazim.

Bazen eczacilar birliginden ila¢ getirtilmesi lazim, hasta yakini uyanik olmasi lazim,
getirebilmesi lazim. Ama bize gelen hastalar, mesela yukarida var bir tane, esinin yaninda
kaliyor, Karadeniz'den gelmis, hayatinda kéyiinden hi¢ ¢ikmamis. Ben diyorum ki ona
Cankaya'daki yerden git, Eczacilar Birligi'nden ilaci getir. Taksiye binse basina her tiirlii sey
gelebilir. Biiyiik sehirdeyiz ne olursa olsun. Ne yapiyoruz, yanina bir hasta yakinini takip, sen

ona yardim et, hadi sen goétiir diyoruz, béyle.”

Aile icindeki refakatciligin gerceklesmesi icin refakatcinin ya calismamasi ya da calistigi kurumdan izin almasi
gerekmektedir. Bu durumda kisinin ¢alistigl kurumun sartlari oldukca 6nemli olmaktadir. Kamuda ¢alisan
kisilerin refakat ve hastalik izinleri 657 sayili Devlet Memurlari Kanununun 105. Maddesinin son hastalik ve

refakat izni fikrasi (1976) ile dlizenlenmistir. Buna gore;
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“Memura, aylik ve ézliik haklari korunarak, verilecek raporda gésterilecek liizum (izerine,
kanser, verem ve akil hastaligi gibi uzun siireli bir tedaviye ihtiya¢ gésteren hastaligi hdlinde

onsekiz aya kadar, diger hastalik hdllerinde ise oniki aya kadar izin verilir.”

“Ayrica, memurun bakmakla yiikiimlii oldugu veya memur refakat etmedigi takdirde hayati
tehlikeye girecek ana, baba, es ve ¢ocuklari ile kardeslerinden birinin adir bir kaza gegirmesi
veya tedavisi uzun siren bir hastaliginin bulunmasi hdéllerinde, bu hdllerin saglk kurulu
raporuyla belgelendirilmesi sartiyla, aylik ve ézliik haklari korunarak, (¢ aya kadar izin verilir.

Gerektiginde bu siire bir katina kadar uzatilir.”

Bu maddelere ek olarak ayni kanunun 108. maddesinde “Memura, 105 inci maddenin son fikrasi uyarinca
verilen iznin bitiminden itibaren, saglik kurulu raporuyla belgelendirilmesi sartiyla, istekleri Gizerine onsekiz
aya kadar ayliksiz izin verilebilir.” ifadesi yer almaktadir. Buna goére kamuda calisan hasta ve yakinlarinin
gereken saglk kurulu raporlarini aldiktan sonra 6 ay Ucretli 18 ay Ucretsiz izin alabildikleri gorilmektedir.
Ancak 6zel sektorde c¢alisan hasta ve yakinlarinin durumu ile ilgili olarak bir diizenleme bulunmamaktadir.
Ozel kurumlarda calisan birey ve aileler bu siirecte isveren ile yapilan sézlesmeye bagh olarak ekonomik
acidan sikinti yasayabilir, isten cikartilabilir. Buna iliskin ornekler yasandigini agiklayan uzmanlar, hasta ve

ailelerinin is kaybindan dolayi buyik sikinti yasadiklarini aktarmaktadir.

M: Ondan sonra 1 ay daha kaliyorlar burada. O siirecte ne gibi sikintilar gézlemliyorsunuz, ne
gibi sorunlar var? Psiko-sosyal agidan nasil yaklasabiliriz hastalara? Ne gibi bir sey yapilabilir?
Yani ¢ok depresif refakatgi durumu gézleniyor, arastirmalar 6yle séyliyor. Refakatgilerin daha
biiyiik yiik altinda oldudu, tek basina kaldiysa eger 6zellikle, ¢alismakta oldugu isten ayrildigi...
Bu duruma iliskin nasil yénetmelik, nasil bir yardimci hizmet verilebilir acaba?

Z.S. Refakatgi acisindan mi?

M: Refakatci ve aile agisindan, yani tamamen diistiniirsek. Hasta diyelim, ebeveyn calisiyor,
isinden ayrildi, refakatci esi oluyor ¢ogu zaman %75 oraninda, esi de calisiyorsa isinden
ayriliyor, eger devlet kurumu degilse izin alamiyor...

Z.S. Calisiyorsa zaten biiyiik sikinti. Clinkii yonetmelikte séyle bir sey varmis, ben ¢ok detayini
bilmiyorum ama hani hastalardan duydugumuz seyler, 1 refakatciye sadece 3 ay refakatci
olma hakkini taniyor. Ve ayni hastalik icin siz ikinci kez alamiyorsunuz bu, yani kurumda
calisiyorsaniz. Sadece bir kez o hakki veriyor size. Yatan hasta igin. Ayakta hastalar igin
vermiyor.

H.C. Ayakta hastalar igin refakatci alamazsiniz zaten.

M: Ayakta tedavi olsa bile refakatgiye ihtiyaci var ama?

80



Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi, 2019 Haziran, Sayi: 13

Z.S. Tabi ki tabi ki yaninda mutlaka gerekiyor. Ama bu hasta nakil asamasinda sadece 3 ay
yattigini diisiiniin. Sonraki komplikasyonda da biz ¢ok fazla yatiriyoruz.

A.D. 2 yil siiriiyor.

Z.S. O refakatci iznini sadece bir kere... O ¢ok sagma gercekten. O da hastalar ve yakinlari
gercekten cok ciddi sikinti yasiyorlar. ikinci kez o raporu kullanamiyor yani ve izin de alamiyor.
Boéyle bir sikinti var yani. Calisiyorsa tabi biiyiik sikinti.

A.D.Yani konsey karari gibi bir sey var sonugta. Gayet ciddi bir karar. Belli konsey karari alinmis
hastalarin refakatgileri igin de o izin siirelerinin uzatilmasi ¢ok gerekli ve ¢ok da zor degildir
aslinda.

H.C. Bir de bundan yararlanan kisiler devlet kurumunda ¢alisan. Onun disinda ézel sektér
refakatgi raporu diye bir sey yok. Insanlarin codu islerinden ayriliyorlar. Tabi isi varsa. Tek
calisan kisi hasta olan ebeveyn ise o durumda ailenin maddi degeri de kalmamis oluyor. Eger
devlet sektériinde calismiyorsa. Devlet sektériinde genel bir yatti siirece gelen bir sey var ama
6zel de ¢alistyorsa 6zeller, hani SGK'sini yatiriyorsa belli bir giin izin veriyor. Ama 6zel kurum,
kurumsal bir kurum degilse hig bir sekilde, hasta bile isten ¢ikmak zorunda kaliyor. Sey diyorlar
coguna, bir ka¢ hastaya olmus, biz seni isten ¢ikarip tazminatini verelim. Tazminatla da en fazla

ne kadar idare edebilir ki!

Bu gorevin altinda ezilen ve ¢ogu zaman kendi psiko-sosyal halinin farkinda olmadan yasayan refakatgi
yakinlar, izole edilmis klinik odasinda psiko-sosyal destek alma imkani bulamadan, ailesiile de gériisemeden
yasamak zorunda kalmaktadir. Bakim yikinin aileye birakilmasi, aile yakininin gérevi gibi bir geleneksel 6n
kabullin tim aileler igin gegerli sayilmasi siiphesiz refakatgide sugluluk ve utang, ayni zamanda yetersizlik
hislerine neden olmakta ve ¢okkiinlik basta olmak lizere intihar dislincelerine varana kadar belirtilere
neden olmaktadir. Dahasi evde erkek ebeveynin hasta oldugu durumlarda kadinin toplumsal rollerden
beklenen bakim veren olma baskisi, evin gegimini ve ¢ocuklarinin bakimini tGstlenen anne igin Gstesinden

gelinmesi zor bir sosyal baskiya dontismektedir.

Hastanelerde kok hiicre nakli tedavisi alan hasta ve yakinlarina hizmet veren hemsire, doktor ve sosyal
hizmet uzmani sayisinin acilen artirilmasi, hastalarin yaninda kalan refakatgiler icin rekreasyon alanlari
olusturulmasi ve uzman destegi saglanmasi, bakim bilgisi verilmesi ve bakim yiUkinin profesyonellerce
paylasilmasi, refakatci sistemi icinde uygulanabilecek en gercekgi ve etkili yontem olarak ortaya ¢cikmaktadir.
Bakim ayligi desteginin yaninda refakatcilere bakim ile ilgili egitimler verilmesi ve psiko-sosyal olarak
desteklenmesi ayrica gereklidir. ABD’de KHN yapilan kurumlarda yaygin olarak bu egitimler verilmekte,
aileler arasinda dayanisma ve destek hatlari kurulmakta, grup c¢alismalari ve online destek hizmeti

verilmektedir. (BetheMatch, 2018)
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Kok Hiicre Nakli Olan Birey Ve Ailesine Psiko-sosyal Destek

Alanda hastalar ile en yakindan c¢alisan ve en fazla zaman gegiren uzmanlarin klinik hemsireleri oldugu
gortlmektedir. 10 yildan fazla sitire kanser hastalari ve l6semi hastalari ile ¢alisan uzman hemsire A. R.
ozellikle hastaligl tedavi sonrasi tekrarlayan hastalarin psiko-sosyal destege ihtiyaci oldugunu cinki bu
grubun artik yasamindan Gmidi kesmeyi daha ¢ok tercih ettigini belirtmektedir. Bu durumda 6lim ve sonrasi
icin hazirlanan ve kendini bu hayattan izole eden hasta, biyik bir ¢dkkiinlik igine girmis olmaktadir. Bu
durum hastayl oldugu kadar aileyi de etkilemekte ve yaninda refakatgi kalan hasta yakinlari da ruhsal
sikintilar yasamaktadir. Yalniz baslarina birakilan ve hastaligin insani yoniinden mahrum kalan izole edilmis
halde yasayan KHN olan birey ve yakiniigin eski islevselligini hatirlayacagi, insani vasiflarini tekrar kazanacagi
bir yaklasim gerekmektedir. Bu durumda KHN olan birey ve ailesinin normallesecegi ve hastaligi haricinde

bir baglamda konusabilecegi ve anlatabilecegi miidahalelere ihtiyag vardir.

Hastalarin yasadiklarinin anlasilmasi igin verilen gaba ayni zamanda hastalarin gergeklesecek siireclerle ilgili
bilgilendirilmesi, gliclendirilmesi ve gerekli kaynaklara ulasimini gerektirmektedir. Bu anlamda hasta ve
yakinlarinin sosyo kiltiirel seviyelerinin disiik olmasinin beraberinde dezavantajlar getirdigini belirten
uzman A.R., yasananlardan dolayi calisan saglk ekibinin de ruhsal agidan sikinti yasadiklarini, ailelerin
kanser ve l6semi hakkindaki ¢cok olumsuz tutumlarindan dolayl KHN olan birey ve yakinlari ile ¢alismakta
zorlandiklarini belirtmektedir. Bu anlamda toplumsal olarak bilinglendirme ¢alismalari yapilmasi ve hasta ve
ailelerine yonelik bilgilendirme toplantisinin yapilmasi ¢ok énemli goziikmektedir. Clnk ilik naklinin nasil
bir islem oldugunun bilincinde olmayan hasta ve yakinlari igin bu slire¢ oldukga stresli gegmekte timitsizlik,
korku, kaygi, hastaya, yakinlara ve uzmanlara kadar herkesin siirecini etkilemektedir. Hastalarin ve ailelerin
yasamsal tehdit iceren rahatsizlikla ugrasirken psiko-sosyal yardimi gereksiz, anlamsiz ve belki de bir ks
olarak gordigiini belirten K.N., bu nedenle hasta ve ailesinin kendi sorunlarini dile getirmekten gekindigini,
damgalanmaktan korktugunu, kendini gligstiz olarak algiladigini belirtmektedir. Hasta ve yakinlarinin psiko-
sosyal destege olumlu bakmadigini belirten uzmanlar, bilingsizligin hasta ve yakinlari igin olumsuz

deneyimleri besledigini belirtmektedir.

Uzman hemsireler genel olarak siire¢ boyunca 6limi hisseden hastalarin 6fkeli oldugunu ve bu 6fkeyi en
yakinindakilere yansittiklarini belirtmektedir. Alanda ¢alisirken tanik olduklarini aktaran ancak gériismenin
kayit altina alinmasini istemeyen uzman hemsire Z.M., refakatgilerin ¢okiinti ve tikenmislik ile micadele
ettiklerini, hareketlerinin ve yasam sevinglerinin azaldigini belirtmistir. Ayrica hastalarin tibbi terimleri
anlamakta zorlandiklarini ve hastalara bu siireci ayrintili sekilde anlatacak zaman bulunamadig icin hasta
ve ailesinin siliregten habersiz yanlis uygulamalar yapabildiklerini belirtmektedir. Cogu hasta ve yakininin
nakil yapilinca herseyin diizelecegi gibi bir algiya sahip oldugunu ancak dikkat edilmesi gereken siirecin nakil

sonrasi oldugunu anlamadiklarini belirtmektedir.
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19.yy ikinci yarisindan bu yana tibbi sosyal hizmet alaninda medikal modelden sosyal modele gegmenin
gerekli oldugu tartisilmaktadir (Oral ve Tuncay, 2012). Biyo-psiko-sosyal model olarak da agiklanan sosyal
model bireyin tiim yonleri ile sistem yaklasimina benzer sekilde ele alinmadan hastaligin anlasilamayacagini
ve hastaligin ¢evresi icinde tiim yonleri ile ele alinmasi gerektigini savunur (Engel, 1977). Medikal model ise
hasta uzman iliskisinde biyolojik ve patolojik belirtilerin tedavisine odaklanir. Aile, sosyal cevre, sosyal
destek mekanizmasi, toplum gibi etmenleri g6z 6niine almaz. Bu anlamda Turkiye’deki uygulamada sosyal

modele nasil ve ne dlgiide gecildigi tartisiimalidir (Ozbesler ve Coban, 2010).

Medikal modelin hasta ve yakinlariigin ne ifade ettigini bir vaka 6rnegiile agiklayan uzman L.B., psiko-sosyal

alanin yani insana bitlncil bakmanin 6nemini vurgulamaktadir.

L.B. Gegenlerde bir hasta gelmisti, tamamen iyilesmis aslinda bir kanser hastasi...

Tamamen iyilesmis ama hasta beyninde hala hasta. Ciddi 6liim korkulari olan bir hasta. Bu
noktada benim aklima hep sey geliyor, yani medikal model ile miidahale edilmis bir hasta, her
seyi ¢éziimlenmis aslinda medikal modelde, ama sosyal taraflari, psiko-sosyal tarafi eksik
kalmis ve hasta iyilesse de iyi hissetmiyor. Bizim i¢cin 6nemli olan hastanin kendini nasil

hissettigi. Bunun igin aslinda iki modelin birlikte gitmesi, yliriimesi gerekiyor.

Alanda egitim almis ve psiko-sosyal yaklasimin farkinda olan sosyal hizmet uzmanlari bile is ylki{ ve hastane
politikalari nedeniyle hastalarin sadece ekonomik problemlerini ¢ozmeye ve kalacak yer konusunda onlara
yardimci olmaya c¢alismaktadir. Hastalarin da sosyal hizmet uzmanina ulasmasi ya da ulastiriimasi
gerekmektedir. Bu slirecte yeterince bilgilendirilmeyen hasta ve yakini, sosyal hizmet uzmaninin varligindan
bile haberdar olmadan sikintilari ile bas basa, tedaviyi atlatmaya ¢alismaktadir. Sosyal hizmet uzmanlarinin
hastalara ve ailelerine ulasabilmesi ve onlarin yasamlarina miidahale edebilmesi elzemdir. Sosyal hizmet

uzmani L.B., bu durumun sebebini meslegin yanlis taninmasi olarak géstermektedir.

L.B. Bence sosyal hizmetin olmasi gereken yerde olmamasi! Biraz daha yardim odakli, biraz
daha sosyal sigorta odakli. Nasil emekli olurum, ne yaparim, engelli haklari odakl gidiyor.
Bence birgok tip alanindaki diger meslek gruplari da sosyal hizmetin sinirlarini bilmiyor. Neler
yapabilecedini bilmiyor. Burada bize rol diisiiyor. Ornek ¢alismalari gésterip ya da érnek
calismalari yapip, biz buyuz bu olmali denmesi gerekiyor bence. Biraz da mevcut tibbi sosyal
hizmet alanina bakacak olursak, yapilan hizmet icin yeterli gériiniiyor sey. Clinki bir oda
veriliyor, orada gelen hastalara konuk evi belgeleri veriliyor, maddi yardim varsa formlari
doldurulup SYDV’ye génderiliyor ama bunun igin maksimum bizim hastane gibi hastanede iki

tane uzman kdfi. Ne var hasta haklari var, 1-2 kisi oraya, ama asil her bir katta sorumlu bir
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sosyal hizmet uzmani olursa bir nevi su anda agikta olan diger meslektaslarimiz icin hem bir
kadro imkani da dogacak, hastalar agisindan da daha kaliteli hizmet almis olacaklar. Biitiiniiyle

her seyi ile ilgilenilen bir hizmet sunulmus olacak aslinda.

Sosyal hizmet uzmanlarinin is yikindn azaltilmasi, sosyal hizmet uzmanlarinin sosyal glivenlik gorevlisi
konumundan gikip psiko-sosyal miidahale yetkinligine ve hasta ve yakinlari ile dogrudan temas kurabilecegi
¢alisma sartlarina ulasmasi gerektigi diisinilmektedir.

Deneyimli sosyal hizmet uzmani P.R. miracaat¢l grubu ile halihazirda yapilan c¢alismalari sdyle

ozetlemektedir:

“Simdi bizim hastanemize gelen hastalar genel itibari ile ekonomik olarak diisiik seviyede
insanlar, aileler. Psiko-sosyaldan 6nce ekonomik sorunlarini ¢6zmeye ¢alisiyoruz onlarin. Temel
intiyaglar daha énemli, bizim hastanemizdeki hastalar icin. Psikolojik olarak zaten ¢ok bir sey
yapmiyoruz. Psikiyatri béliimii ilgileniyor. Kimsesiz hastaysa ya da aile ilgilenmiyorsa bu
konuda ¢alismalar yapiyoruz. Onun yakinlarini arastirip bulup, refakat etmeleri konusunda
ikna etmeye c¢alisiyoruz, dedilse bir bakimevi ayarlamaya ¢alisiyoruz. Ciinkii nakil sonrasi
sikintili onlar igin. Yardimci olabilecek bir kurum bulmaya, hastalari yerlestirmeye ¢alisiyoruz.
Dedigim gibi 6ncelikle ¢6zmeye calistigimiz sey ekonomik anlamda ne yapabiliriz, nasil
rahatlatabiliriz, ¢linkii ailede tek ¢alisansa, aile hem ekonomik anlamda, hem sosyal anlamda,

her anlamda ¢ékiiyor.

Yapabilecedimiz seyler ¢ok sinirli. Bakim ayligi, engelli ayhgi, sosyal yardimlasmadan
alabilecegi diizenli yardimlar, tek ebeveyn ise ¢ocuklara ASP'den yapilan egitim yardimi,
ekonomik destek gibi seyler ile onlari desteklemeye ¢alisiyoruz. il disindan geliyor codu
hastamiz, kalacak yer konusunda sikinti yasiyorlar, nakilden énce de uzun bir siire tetkikler igin
buradalar, nakilden sonra da en az 6 ay buradalar, haftada iki giin hastaneye gelip gidiyorlar,
yakin olmalari gerekiyor. Misafirhaneler ile gériisiip onlara yer ayarlamaya ¢alisiyoruz. Daha

cok yaptigimiz bunlar.”

Psiko-sosyal calismalarin is yikiinden dolayi neredeyse imkansiz oldugunu sdyleyen sosyal hizmet uzmani
P.R. sadece ekonomik yardim ve konaklama icin bile yeterli zamani ve imkani bulamadiklarini

belirtmektedir.

Sorunun sosyal hizmet uzmanlarinin mesleki taninirliklarinin olmamasi, goérev rol ve sorumluluklarinin
bilincinde olan ydnetici ve uzman sayisinin az olmasiyla da ilgili oldugunu vurgulayan sosyal hizmet uzman

L.B., 6zelestiride bulunarak bu durumun uzmanlar igin de kolaylik olarak algilandigini ve ¢cogu sosyal hizmet

84



Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi, 2019 Haziran, Sayi: 13

uzmaninin odasindan ¢ikmadan, hasta ve yakinlarini gérmeden c¢alistigini belirtmistir. Ek olarak sosyal
hizmet uzmanlarinin hasta ve yakinlari ile bireysel ve grupla calismalar yapmasi gerektigini, taburcu

edilmeden o6nce ve kontrol asamasinda ev ziyaretlerinin yapilmasi gerektigini, belirtmektedir.

L.B. K6k hticre nakli, hastalar icin gergcekten zorlu bir siire¢. Bu siirecin her asamasinda mutlaka
bir sosyal hizmetin destek olmasi gerekiyor, benim diisiinceme gére. Ciinkii zaten tani almak
vs. ayri bir sikintiyken bir de ilik nakli siirecine girecek vs. uyum saglayacak saglamayacak, hep

kaygilarla dolu.

Ayni zamanda nakil sonrasinda da ev ortaminda bir takim diizenlemeler yapilmasi gerekiyor.
iste bu noktada tam sosyal hizmetlere ihtiyag var. Ciinkii bizim bakis agimiz, cevresi icerisinde
birey oldugu igin, ¢evrenin de mevcut konuma gére diizenlenebilmesi gerekiyor. Bir taraftan
aile hasta yakinlarinin desteklenmesi gii¢lendirilmesi gerekiyor. Ciinkii uzun siiren siireler.
Minimum 7 ay ile baslayip, belki seneye, daha uzun siiren, bir ka¢c sene sonra niiksleri olan,

tekrar nakil yapilmasi gereken stireglere girilebiliyor.

Mevcut olarak bizim hastanemize su anda daimi olarak ¢alisan bir sosyal hizmet uzmani yok o
klinikte. Haftada bir giin, bildigim kadariyla egitime gidiliyor. O egitimlerde de genelde, bu
hastalarin sosyal haklari nelerdir, nasil yardimlar alabilirler, bilgilendirme, soru cevap seklinde
olursa o sekilde oluyor. Bana gére olmasi gereken, orada daimi bir sosyal hizmet uzmaninin
gorevilendirilmeli, gerektigi zaman vizitlere katilmali, baslangic asamasindan taninin hastaya
séylenmesinden, siirecin sonlanma asamasina kadar. Gerek iyilesme, gerekse X durumunda.
Hasta X sonrasinda yas danismanligi noktasinda, hasta yakinlari ile ¢alismasi gerekiyor sosyal

hizmet uzmaninin. Ev ziyaretleri yapmasi gerekiyor.

Kurum yoneticilerinin sosyal hizmet uzmanlarina verdigi gorev, rol ve sorumluluklarin degismesi gerektigi
cok net olmakla birlikte, yetersiz uzman sayisinin vaka takibi i¢cin 6nemli bir sorun oldugu da ortadadir.

Genel olarak KHN olan birey ve ailesine yonelik psiko-sosyal bir destek mekanizmasinin olusturulmasinin
hem uzmanlar hem de bu siireci yasayanlar i¢in uzak bir ihtimal olarak goriilmesi endise vericidir. Harcanan
kaynaklarin KHN olan birey ve ¢evresine yonelik biitlincil bir hizmet verilmemesi nedeniyle anlamsizlasmasi
cok carpicidir. Klinik sosyal hizmet calismalarinin ve uygulamalarinin nicel ve nitel olarak yetersizligi bu
alanin yayginlasmasini ve gortnir kilinmasini engellemektedir. KHN olan ailelerin psiko-sosyal sorun ve
ihtiyaglarinin Gzerinde calisiimasi gerektigi, bu ailelere yonelik dogrudan psiko-sosyal midahalelerin

uygulanmasi hem bireyin hem de ailenin islevselligi ve iyilik hali igin gerekli gérilmektedir.
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Sonug

Bu calismada Tirkiye’de iki onkoloji hastanesinde kok hiicre nakli birimlerinde deneyimli saglik personelinin
gorusleri esliginde verilen hizmetler tartisilmistir. Sadece nakil olan bireyi degil tim aile sistemini etkileyen
ve ailenin yasamsal rutinini degistirmesini gerekli kilabilen bu slrecte, bitlinctl hizmet anlayisinin yerlesip,
aile Gyelerinin ihtiyaglarini gézeten bir anlayisa gereksinim duyuldugu gosterilmistir. Kok hiicre nakli olan
birey ve ailelerinin ihtiyag¢ ve sorunlari kurumsal hizmetlerin yapilandirilmasinda géz 6niine alinmalidir. Bu
¢alismada kok hiicre nakli olan birey ve ailelerinin sorun ve ihtiyaglari doért ana baslik altinda
degerlendirilmistir: Ekonomik sorunlar, hastane yakininda konaklama, refakat sistemi ve psiko-sosyal

destek.

Oncelikle kék hiicre naklinin tedavisinin hasta birey ve ailesi igin ek harcamalar gerektirdigi, ulasim ve
beslenme konularinda ailelerin zorlandiklari ve ek maddi yiiklerin olustugu belirtilmistir. Bu hastaliklarin
beslenme rejimlerinin ve kisitlamalarin ayrintili olmasi aileleri zorlamaktadir. Halihazirda engelli ve evde
bakim Gcretlerinin hasta birey ve ailelerinin ihtiyaglarini karsilamakta oldugunu soéylemek giictiir. Ailelere
verilen ekonomik destegin hastaligin ve tedavinin durumuna gore esnek sekilde verilmesi ve ailenin

ihtiyaglarinin gdzetilmesi 6nerilmektedir.

Ailelerin nakil olduktan sonra en az 6 ay kadar hastaneye ulasimin hemen saglanabildigi alanlarda ikamet
etmesinin istenmesi aileleri ayrica bir maddi ve psiko-sosyal sikintilara yol agmaktadir. Hastane tesisleri
icerisinde kok hiicre nakli olan birey ve ailelerin konaklayabilecegi alanlarin yaratilmasi ya da ailelere
konaklama yardimi ve danismanhgi verilmesi 6nerilmektedir. Bu anlamda Diinya’daki farkh uygulamalarin

g6z 6nline alinmasi onerilmistir.

Kok hticre nakli silirecinin basindan sonuna kadar bir refakatgi ¢ogunlukla hasta bireylerden talep
edilmektedir. Ancak refakatgci bireyin bu silirecte yalniz birakilmasi, bakim egitimi ve destegi verilmemesi
refakatgileri de psiko-sosyal sorunlara yol agmaktadir. Refakatgi sisteminin profesyonel sekilde bakim
elemanlari tarafindan verilmesi ya da aile bakim {yelerine bakim egitimi ve destegi verilmesi

onerilmektedir.

Tum kok hiicre nakli siirecinde hasta bireyin ve ailesinin ¢iktig yolculugun hem nakil olan bireyin hem de
ailesinin yasamsal rutinlerini bozdugu ve aileyi belirsizliklerle dolu kaygih bir yolculuga cikardigi tartisiimistir.
Aile merkezli olarak hizmet veren onkolojik sosyal hizmet birimlerinin hastanelerde kurulmasi gerektigi, kok
hicre nakli birimlerinde vaka odakli bir hizmet sunumuna gegilmesi ve her ailenin bir vaka olarak sosyal

hizmet uzmani tarafindan ele alinmasi ve izlenmesi 6nerilmektedir.
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Gelecek calismalarin daha genis 6rneklem Uzerinde, farkl kurumlarda ¢alisan uzmanlarin gorisleri alinarak
kurumsal hizmetlerin degerlendirilmesi 6nerilmektedir. Sonug olarak saglik alaninda batincil bir hizmet
sunumunun kok hiicre nakli tedavilerinde basari oranini artiracagi, bu stireci deneyimleyen birey ve ailesinin

psiko-sosyal sorunlarini ve saghk personelinin is ylkini azaltacagi duslinilmektedir.
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