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I SEMA KARAGOZ

The Role of Religion in the Coping Process of the Parents of
Children with Leukaemia in Remission

Abstract

The diagnosis of paediatric cancer is a source of intense stress for both the
child and all family members. The plans of the whole family are suddenly
ruined. Now, new plans and challenges await the family. Familial adaptati-
on problems, financial difficulties, increasing needs for care, change of so-
cial relations and long-term hospitalizations are some of the problem areas
that families face. Families resort to some coping approaches when trying to
adapt to these stressful problems. When examining these coping attitudes, it
has been determined that there is no study on the position of religion in our
country.

In this context, the main purpose of this study is to determine the mea-
ning that the parents of children diagnosed with leukaemia attribute to leu-
kaemia, the problems they experience, the religious coping activities they use
while dealing with problems and the points that can be considered in the
psychological support services to be provided.

Interview technique, which is one of the qualitative methods, was used in
order to determine the experiences of the parents of children with leukaemia
in remission. Among the interview techniques, semi-structured interviews
were used. Before creating semi-structured interview questions, studies con-
ducted with parents of children with leukaemia were examined. Care was
taken to ensure that the questions prepared were open-ended, non-leading
and plain.

Purposive sampling method was preferred to determine the research
group. Among purposive sampling methods, the snowball technique was uti-
lized. Criterion sampling was also used because the children diagnosed with
leukaemia were required to have been in remission for at least two years.

First of all, a family that was experiencing this process was reached in the
environment. Then, through guidance, communication with other parents
was ensured. Each participant was first interviewed on the phone and infor-
med about the research. Then, interviews lasting an average of 45 minutes
were conducted with parents who stated that they would volunteer.

It was observed that parents experienced quite complex processes when
they learned about the diagnosis of leukaemia. In particular, intense sadness,
shock, denial, anger and despair manifest in this period.
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Remisyon Siirecindeki Losemi Tanili Cocuklarin Anne-Babalarinin Basa Cikma Siireglerinde Dinin Rolii I

It was determined that, after learning about the diagnosis, parents attemp-
ted to find explanations for why their children had leukaemia. These self-ma-
de explanations by the parents were observed to be closely related to their
attitude towards their child, the disease history of the child and the family,
and the developmental characteristics and living conditions of the child. An
important point that draws attention in the statements of the parents is the
attitude of blaming themselves or their spouse.

It was found that the parents did not explain the leukaemia in the child
solely based on their life experiences but that they also attributed a spiritual
meaning to it. The meaning attributed by the participants to this disease was
mainly an Islamic reference. The concepts of trial, warning, punishment, des-
tiny, duty and trust came to the fore.

It was observed that the parents participating in the study suffered many
difficulties beginning from the first symptoms of leukaemia. With the ini-
tiation of treatment, parents are faced with an unfamiliar terminology and
various needs. In addition, they experience difficulties such as financial prob-
lems, difficulties in social relations, family incompatibilities, distancing and
labelling.

It was determined that parents used their individual and environmental
resources to cope with all these difficulties. They turn to their personal re-
sources such as daily relaxing activities, religious activities and motivation
by the presence of the child, and they are also fed by external resources such
as close relatives, healthcare teams and social aid organizations.

Turning to religious practices was important for parents in the process of
coping with difficulties. It was found that, among religious coping activities,
parents mostly used prayer. In addition to prayer, religious services like re-
ading the Qur’an, performing salaat, and visiting mosques and tombs were
supportive for them.

Consequently, it was determined that religion played an important role
for the participants both in making sense of the leukaemia disease and in
dealing with the difficulties brought by the treatment process. It is important
to consider religious and spiritual elements in support activities to be offered
to families from the first day of diagnosis.

Keywords: Psychology of Religion, Spirituality, Meaning, Religious Co-
ping, Leukaemia
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I SEMA KARAGOZ

Remisyon Siirecindeki Losemi Tanili Cocuklarin Anne-
Babalarinin Basa Cikma Siire¢lerinde Dinin Rolii

Oz

Pediatrik kanser tanisi, hem ¢ocuk hem de tiim aile tiyeleri i¢in yogun
stres kaynag1 olmaktadir. Bir anda tiim ailenin planlamalar1 bozulmaktadir.
Artik aileyi yeni planlamalar ve zorluklar beklemektedir. Aile i¢i uyum so-
runlari, maddi sikintilar, artan bakim ihtiyaclari, sosyal iliskilerin degisimi,
uzun siireli hastane yatislar1 ailelerin karsilastig1 bazi sorun alanlaridir. Ai-
leler, stres verici bu problemlere uyum saglamaya calisirken basa ¢ikma tu-
tumlarin: da aktif hale getirmektedir. Bu basa ¢ikma tutumlar incelenirken
dinin konumuna dair tilkemizde spesifik herhangi bir ¢alismanin olmadig:
goriilmektedir. Bu aragtirmanin, literatiire bu acidan katki saglamasi beklen-
mektedir.

Bu baglamda, arastirmanin temel amaci I6semi tanili ¢ocuk anne-ba-
balarinin 16semiye yiikledikleri anlami, yasadiklari sorunlari, sorunlarla
miicadele ederken kullandiklar: dini basa ¢ikma stratejilerini ve sunulacak
psikolojik destek hizmetlerinde nelerin goz oniinde bulundurulabilecegini
belirlemektedir.

Remisyon siirecindeki ldsemi tanili gocuklarin ebeveynlerinin deneyimle-
rini tespit etmek amaciyla nitel yontemler kapsaminda miilakat tekniginden
faydalanilmistir. Miilakat tekniklerinden ise yari-yapilandirilmis goriisme-
lere yer verilmistir. Yari-yapilandirilmis goriisme sorulari olusturulmadan
once 1osemi tanili cocuklarin ebeveynleriyle gergeklestirilen aragtirmalar in-
celenmistir. Hazirlanan sorularin agik uglu, yonlendirmeden uzak ve yalin
olmasina 6zen gosterilmistir.

Calisma grubunun belirlenmesinde amagli 6rnekleme yontemi tercih
edilmistir. Amagsal 6rneklem gesitlerinden de kartopu teknigi kullanilmaistir.
Ayrica 0lgiit 6rneklem de kullanilmistir. Clinkii 16semi tanisi almis ¢ocukla-
r1in en az iki yildir remisyon (iyilesme) siirecinde olmalar1 sart1 aranmastir.

[k etapta gevrede bu siireci tecriibe eden bir aileye ulagilmistir. Daha
sonra yonlendirmeyle baska anne-babalarla iletisim kurulmasi saglanmuistur.
Her katilimciyla once telefonda goriisme yapilarak aragtirma hakkinda
bilgi verilmistir. Daha sonra goniillii olabilecegini ifade eden ebeveynlerle
ortalama 45 dakikalik goriismeler gerceklestirilmistir.

Anne-babalarin, I6semi tanisini 6grendiklerinde oldukga karmasik siirec-
ler yasadiklar1 gézlenmistir. Bu esnada, 6zellikle yogun {iziintti, sok, inkar,
Ofke ve caresizlik kendini gostermektedir.
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Anne-babalarin, taniy1 6grendikten sonra ¢ocuklarinin neden 16semi ol-
duguna iligkin aciklamalar bulmaya giristikleri tespit edilmigtir. Ebeveynle-
rin kendilerince yaptigi bu acgiklamalarin; anne-babanin ¢ocuga tutumuyla,
¢ocugun ve ailenin hastalik dykiisiiyle, cocugun gelisimsel 6zellikleriyle ve
yasam kosullariyla yakindan iliskili oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin agik-
lamalarinda dikkat ¢eken 6nemli bir husus ise kendini ya da esini su¢lama
tutumudur.

Anne-babalarin, ¢ocuktaki 16semi hastaligina yalnizca yasam deneyimle-
ri dogrultusunda bir agiklama getirmedikleri; bunun 6tesinde manevi bir an-
lam da yiikledikleri bulunmustur. Katihimcilarin, bu hastaliga yiikledikleri
anlamin Islam dini referansi agirlikli oldugu tespit edilmistir. Imtihan, uyari,
ceza, kader, gérev ve emanet kavramlari 6n plana ¢ikmistir. Imtihan, uyari,
gorev gibi anlamlandirma bigimlerinin destekleyici oldugu gozlemlenirken
cezalandirilma diistincesinin i¢sel ¢atismalari artirict oldugu gozlenmistir.

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin, 16semi hastaliginin ilk belirtilerinin
goriilmeye basladig1 andan itibaren bircok giicliikle karsilagtiklar: goriil-
miistiir. Tedavinin baglamasiyla anne-babalar hi¢ de tanidik olmadiklar: bir
terminolojiyle ve gesitli ihtiyaglarla kars1 karsiya kalmaktadir. Ayrica maddi
sorunlar, sosyal iliskilerde giicliikler, aile i¢ci uyumsuzluklar, uzaklik, etiket-
lenme gibi sikintilar deneyimlemektedirler.

Anne-babalarin tiim bu zorluklarla miicadele edebilmek icin bireysel ve
cevresel kaynaklarini devreye soktuklar: tespit edilmistir. Ebeveynler, hem
glinliik rahatlatic1 aktivitelerde bulunma, dini etkinlikler deneyimleme, ¢o-
cugun varligiyla motive olma gibi kisisel kaynaklarina bagvurmakta hem de
yakin akraba, saglik ekibi, sosyal yardim kuruluslar: gibi dis kaynaklardan
beslenmektedir.

Zorluklarla basa ¢ikma siirecinde ebeveynler i¢in dini uygulamalara bas-
vurmanin énemli bir paya sahip oldugu goriilmiistiir. Anne-babalarin, dini
basa ¢ikma etkinlikleri icerisinde en ¢ok duaya basvurduklar: tespit edilmis-
tir. Duanin yani1 sira Kur’an-1 Kerim okumak, namaz kilmak, camii ve tiirbe
ziyaretinde bulunmak gibi ibadetlerin de anne-babalar icin destekleyici oldu-
gu gozlenmistir.

Sonug itibariyla, katilimcilar i¢in gerek 16semi hastaligini anlamlandirma-
da gerekse tedavi siirecinin getirdigi giicliiklerle basa ¢ikmada dinin 6nemli
bir konumda bulundugu tespit edilmistir. Taninin konuldugu ilk giinden iti-
baren ailelere sunulacak destek faaliyetlerinde dini ve manevi ogelerin goz
ontinde bulundurulmasi onem tagimaktadir.

Anahtar kelimeler: Din Psikolojisi, Maneviyat, Anlam, Dini Basa Cikma,
Losemi

Hitit Theology Journal - Volume: 20 - Issue:2 685



I SEMA KARAGOZ

Giris

Cocukluk cag1 kanserleri arasinda yer alan akut l0semiler, bir hiicre
toplulugunun kontrolsiiz ¢ogalmasiyla meydana gelmektedir. Kronik ve
yasami tehdit ediciligi olan 16semi gibi bir hastalikla karsilasmak ¢ocuk i¢in
stres vericidir (Fakhrabadi, 2006). Ciinkii bu siirecin ¢ocuk tizerinde psiko-
lojik ve fiziksel bazi zorluklar1 s6z konusudur. Losemi tanili ¢ocuk, uzun
bir zaman dilimi boyunca hastanede yatmak durumundadir. Hastane ya da
evde devam eden tedavi siiresince operasyonlar, kemoterapiler, kemik iligi
nakilleri (Shepherd, 2010), yogun agr1 ve aci, kati diyetler, hareket imkaninda
kisitlanmalar yasamaktadir (Fakhrabadi, 2006). Dolayisiyla, ¢ocuk bedensel
olarak yorgun diismektedir. Bunun yaninda sik ve uzun siireler hastanede
yattig1 icin okula gidememekte, arkadaslarindan uzaklagsmakta ve gtindelik
hayatta yeterince yer alamamaktadir. Béylece, cocugun psikolojik uyumu bo-
zulmaktadir. (Engel, 2000; Kiigtikkose, 2010).

Cocuga l6semi tanisinin konulmasi, bir biitiin olarak adeta tiim ailenin
bu taniy1 almasi anlamini tasimaktadir (Jones, 2012). Kanser tanisini duyan
aile fertleri ¢ok ciddi bir kriz yasamaktadir (Borjalilu vd., 2016; Koch, 1981;
Mahdavi vd., 2017). Ciinkii karmasik tedavi protokolleri, kemoterapiler, rad-
yoterapi, cerrahi miidahaleler (Tsai vd., 2013) gibi bir dizi giigliikle karsilas-
maktadirlar. Bu baglamda 6zellikle ebeveynler, tedavinin nasil ve ne kadar
siirecegi, cocuklarinin miicadele edip edemeyecegi, bilgilenme ihtiyaglari-
nin karsilanip karsilanamayacagi ve ne gibi risklerin kendilerini bekledigi
hususlarinda karmasa ve belirsizlik tecriibe etmektedir (Jones, 2012; Walls,
2013). Bu esnada ebeveynler harap olma, yikilmiglik, yardimsiz kalma hissi,
kontrol duygusunun kaybi, yas (Shepherd, 2010), sok, 6fke (Moeini vd., 2014)
gibi duygular1 da ¢ok yogun deneyimlemektedir.

Losemi tanisi, hem ¢ocuk hem de tiim aile fertleri i¢in uzun siireli yogun
stres kaynag1 olmaktadir. Giinliik islevsellik ve gelecege iliskin planlamalar
bozulmaktadir. Artik tiim tiyeleri yepyeni zorluklar beklemektedir. Aile ici
iliskilerde bozulma, es iliskilerinde ¢atisma, maddi ihtiyagclar, ev diizeninin
devam ettirilememesi, artan bakim ihtiyaclari, sosyal iligskilerde degisiklik-
ler, duygularin diizenlenmesinde zorlanma, uzun siireli hastane yatislar:
ailelerin karsilastig1 bazi sorunlardir (Arslan, 2011; Fakhrabadi, 2006; Jones,
2012; Last - Grootenhuis, 1998; Silva-Rodrigues vd., 2016; Ow, 2003; Silva-Rod-
rigues vd., 2016; Wiener vd., 2016; Williams, 1995). Her ailenin tecriibesi fark-
lilik gostermekle beraber sikca karsilagilan sorun alanlarini gruplandirmak
da miimkiindiir. Buradan hareketle, kisaca su siniflandirmaya yer verilebilir:

Psikolojik Giicliikler: Cocukluk kanseri tanis, aile igin zor ve ac1 verici bir
deneyimin baglangicidir. Sadece zorlu karar siirecleriyle ve bilgilendirme-
lerle karst karsiya kalmamakta; kendi duygulariyla da ¢ok yogun bigimde

686 Hitit ilahiyat Dergisi - Cilt: 20 - Say1:2



Remisyon Siirecindeki Losemi Tanili Cocuklarin Anne-Babalarinin Basa Cikma Siireglerinde Dinin Rolii I

ylizlesmektedirler. Korkular, endiseler, giivensizlik, sugluluk, pismanlik ve
ofke ailelerde siklikla gozlenmektedir (Silva-Rodrigues vd., 2016). Taninin he-
men sonrasinda Ozellikle ebeveynlerde gerginlik, kaygi, caresizlik ve uyku-
suzluk goriilmektedir. Losemi tanili cocugun hastane siirecine anneler daha
fazla eslik ettigi icin annelerin tecriibe ettigi psikolojik sikintilar daha yo-
gundur. Tedavinin uzamasi veya ise yaramamasi, ¢gocugun acisina ve iziin-
tiistine sahit olma annelerin sikintisini artirmaktadir (Karabudak, 2016). Bu
baglamda deginilmesi gereken bir diger husus ise iyilesme saglandiktan son-
ra gerceklesebilecek niikslerdir (relaps). Remisyon siireciyle umut ve giiven
duygular1 artsa da hastaligin tekrarlayabilecegine iliskin endise ve korkular
sik¢a yasanmaktadir (Karabudak, 2016; Last - Grootenhuis, 1998; Sahin, 2015).

Sosyal Giigliikler: Cocugun bakimi uzadikca izolasyon, yalmizlik, esler
arast gerginlikler, anne-babanin diger ¢ocuklara zaman ayiramamasi gibi
glicliitkler yasanmaktadir (Yiiksel, 2010). Sosyal iliskilerin devamliliginda
yasanan bu giicliikler yalnizca aile igi iligkilerle sinirli kalmamakta; zaman
icinde arkadas, akraba ya da komsu iligkileriyle de kendini gostermektedir.
Aileler, ilk giinlerde cevrelerinden en yiiksek destegi gordiiklerini ama za-
man igerisinde bu destegin azaldigini ifade etmektedir (Engel, 2000).

Maddi Giicliikler: Tibbi gereksinimleri yerine getirmek, uygun beslenme
ihtiyacin1 karsilamak ve hijyenik kosullar1 saglamak ebeveynlerin maddi
zorluklarla bogusmasina neden olmaktadir (Karabudak, 2016). Bunun yanin-
da ¢ocuga bakim verebilmek i¢in anneler genellikle isten ayrilmaktadir; bu
da aile biit¢esini daha da zora sokmaktadir (Yiiksel, 2010, 18). Kirsal kesimde
yasayan ailelerin ise ulagim masrafi, yemek, tedavi olunan sehirde ev kirala-
mak gibi ek giderleri olmaktadir (Shepherd, 2010).

Anne-babalar, esler arasi ¢atismadan ulasim masraflarina degin birgok
sorunla miicadele etmektedir. Stres verici bu problemlere uyum saglamaya
calisirken bazi basa ¢ikma tutumlar: gelistirmektedirler. Bu basa ¢ikma tu-
tumlar1 arasinda kaginmaci davraniglar, bilgi edinebilmek amaciyla inter-
net tizerinden taramalar yapmak, bu siireci deneyimlemis ailelerle iletisime
gecmek, aglamak, giiclii goriinmeye calismak, destek arayisinda bulunmak
yer almaktadir (Maunder, 2012). Ebeveynler, hastalikla miicadele ederken bu
basa ¢ikma mekanizmalarinin yaninda dini kaynaklardan da giic aldiklarini
onemle ifade etmektedir (Engel, 2000; Fakhrabadi, 2006). Anne-babalar, dini
inang ve pratiklere 16semi gibi yasami tehdit ediciligi bulunan bir hastaligin
fiziksel, psikolojik ve sosyal zorluklariyla miicadelede basvurmaktadir.

Din, ebeveynler i¢cin hem 10semi hastaligini anlamlandirabilecekleri zen-
gin bir kaynak teskil etmekte hem de hastaligin getirdigi uzun vadeli so-
runlarla basa ¢ikmada destekleyici olmaktadir. Bu stire¢lerde basvurulan
dini basa ¢ikma stratejileri ebeveynlerin psikolojik saghigina olumlu katkida
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bulunabilecegi gibi stratejinin niteligine gore zararli da olabilir. Bu baglam-
da olumlu ve olumsuz dini basa ¢ikma stratejileri olarak siniflamaya gidil-
mektedir. Olumlu dini basa ¢ikma stratejileri Yaratici'yla glivene dayali ilis-
ki kurmaya ve diger insanlarla manevi baglanmisliga yer verirken olumsuz
dini basa ¢ikma stratejileri ise Yaraticr'yla giivensiz ve digerleriyle hosnutsuz
iliskiyi icermektedir (Ayten, 2012; Pargament vd., 1998). Dolay1styla psikolojik
saglik agisindan ebeveynlerin basvurdugu dini basa ¢ikma stratejilerinin ni-
teligi onem tagimaktadir.

Kriz durumlarina yiiklenen anlam ve dini basa ¢ikma konularina iliskin
cok sayida arastirma yapildigina sahit olmaktayiz (Ayten, 2012; Ayten vd.,
2012; Cufta, 2014; Cifci, 2007, Gocen, 2015; Isik, 2013; Karagdz, 2010; Kose -
Kii¢tikcan, 2000; Kula, 2005; Rand vd., 2012; Reker vd., 1987; Tarakeshwar -
Pargament, 2001; Tokur, 2018). Losemi tanili ¢ocuklarin anne-babalarinda
manevi deneyimlere iliskin iilkemizde heniiz herhangi bir ¢alismaya rast-
lanmamuistir. Yurt disinda ise gesitli arastirmalarin gergeklestirildigini gor-
mekteyiz. Ornegin, cocuklari hastanede tedavi géren ebeveynlerde dini basa
¢ikma ile stres iliskisi (Walls, 2013), maneviyat ile basa ¢ikma stratejileri (Chi-
vukula vd., 2018), dini basa ¢ikmanin psikolojik saglikla iliskisi (Hall, 2007)
ve destekleyici unsurlarin tespiti (Atashzadeh-Shoorideh vd., 2018) konular:
arasgtirilmistir.

Losemi tanili ¢ocuklarin ebeveynlerinin ihtiyaglarini géz oniinde bulun-
durarak manevi yonelimli destek programlarinin gergeklestirildigi arastir-
malar da galisma konular1 arasinda yer almaktadir (Borjalilu vd., 2016; Moei-
ni vd., 2014; Zafarian Moghaddam vd., 2016).

Ulkemizde psikoloji, saglik bilimleri ya da ilahiyat alanlarinda
ulasilabildigi kadariyla I6semi tanili ocuklarin ailelerinde 6zellikle dini basa
¢itkma tutumlarina odaklanan bir arastirmaya rastlanmamuistir. Dolayisiyla,
bu baglamda gerceklestirilen miidahaleye yonelik arastirmalar da goriilme-
mektedir. Oysa, anne-babalarin yasami tehdit edici 6zelligi olan 16semi gibi
bir taniyla karsilastiklarinda manevi diinyalarinin belirginlestigi, destege
ihtiya¢ duyduklar1 ve uzmanlarin bu durumu ele almalar1 gerektigi agiktir.
Buradan hareketle, bu aragtirmanin temel amaci 16semi tanili cocuk anne-ba-
balarinin 16semiye yiikledikleri anlami, yasadiklar1 sorunlari, sorunlarla
miicadele ederken kullandiklar1 dini basa ¢ikma stratejilerini, ne kadar sik-
likta bagvurduklarini ve sunulacak psikolojik destek hizmetlerinde nelerin
goz Oniinde bulundurulabilecegini belirlemektir. Arastirmada su sorulara
cevap aranmaktadir:

Losemi tanili ¢ocuk anne-babalarinin taniyr 6grendiklerinde verdikleri
tepkiler nelerdir? Cocugun hastalanmasini nasil degerlendirmektedirler?
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Losemi tanili ¢ocuklarin anne-babalar1 yasamlarina giren bu hastaliga
nasil bir anlam ytiiklemektedir?

Losemi tanili ¢ocuklarin anne-babalar1 tani ve tedavi siiresi boyunca ne
gibi zorluklar yasamaktadir?

Tani1 ve tedavi siiresi boyunca zorluklarla nasil basa ¢tkmaya calismakta-
dirlar? Bu baga ¢ikma unsurlarinda dini ve manevi stratejilere yer vermekte-
ler midir?

Anne-babalarin manevi ihtiyaglarinin anlasilmasiyla psikoloji, ilahiyat ve
sosyal hizmetler gibi alanlarda yapilacak akademik ve uygulamali ¢aligma-
lara katki saglanmasi beklenmektedir.

Metot

Bu arastirmada remisyon (iyilesme) siirecindeki 16semi tanili ¢ocuklarin
anne-babalarinin 16semi hastaligina yiikledikleri anlami, yasadiklar: zorluk-
lar1, basa ¢ikma siireclerini ve tiim bu tecriibelerdeki dini unsurlar tespit
etmek i¢in nitel arastirma yontemine basvurulmustur. Nitel arastirma tek-
nikleri arasindan da fenomenolojik yaklasim kullanilmigtir. Fenomenolojik
yaklasimin temel 6zelligi belli bir siirec ya da olayda katilimcilarin 6znel tec-
riibelerine odaklanmasidir (Sart, 2017). Bu maksatla miilakat teknigine yer
verilmistir. Miilakat teknigiyle kisilerin tecriibelerinin ve anlamlandirma
mekanizmalarinin derinlemesine kesfedilmesi firsati1 yakalanmaktadir. Mii-
lakat teknigi kapsaminda ise yari-yapilandirilmis goriismelere yer verilmis-
tir. Bu goriismelerdeki sorular hem belirgin hem de acik uglu olma 6zelligi
tasitmaktadir (Akmehmet Sekerler, 2017). Boylece goriismenin akisina gore
arastirmact yeni sorular ekleyebildigi gibi goriismeyi planli bir ¢ercevede yii-
riitebilme imkani1 da elde etmektedir.

1. Veri Toplama Arac1

Yari-yapilandirilmis miilakat sorular: olusturulmadan 6nce 16semi tanili
¢ocuklarin ebeveynleriyle gerceklestirilen arastirmalar incelenmistir. Ozel-
likle psikoloji, saglik ve sosyal hizmetler alanlarinda konuyla ilgili arastirma-
lara ulasilmistir. Ulkemizde dogrudan bu ailelerin dini ve manevi deneyim-
lerine dair bir ¢alismaya rastlanmamuistir. Bu yiizden alanda gerceklestirilen
diger dini basa ¢ikma calismalar: incelenmistir. Ayrica arastirmaci daha 6n-
cesinde psiko-onkoloji, hasta ve yakinlariyla ¢calisma iizerine egitimler almis
ve bu 0Ozellikteki ailelerle bir arada bulunma imkani yakalamistir. Tiim bu
kaynaklardan hareketle yari-yapilandirilmis miilakat sorular: olusturulmus-
tur. Hazirlanan sorularin agik uglu, yonlendirmeden uzak ve yalin olmasina
0zen gosterilmistir. Bu asamadan sonra sorular, din psikolojisi alanindan bir
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akademisyen ve bir klinik psikologun incelemesine sunulmustur. Geri bildi-
rimler dogrultusunda sorulara son hali verilmisgtir.

2. Calisma Grubu

Arastirmada amach 6rnekleme yontemi tercih edilmistir. Amagsal drnek-
lem cesitlerinden de kartopu teknigi kullanilmistir. Ayrica dlgiit 6rneklem de
kullanilmistir. Clinkii 16semi tanist almis ¢ocuklarin en az iki y1ldir remisyon
(iyilesme) siirecinde olmalar1 sarti aranmistir. Losemi hastalig1 i¢in remisyon
hastanin sikayetlerinin sonlanmasi ve kan sayimlarinin normale donmesidir.
Bu sartin kosulmasindaki maksat, tedavi siirecini tamamlamis ebeveynlerin
tecriibelerine bir biitiin olarak bakabilmelerini saglamaktir. Boylece, miim-
kiin olabildigince tiim siirece dair bilgi elde edinilebilecegi diistintilmiistiir.

Calisma grubunu olusturan katilimcilarin 6zelliklerini inceledigimizde
11 kisi kadin (anne), 7 kisi erkek (baba)tir. Katilimcilardan 12 kisi 30-39 yas
araliginda, 5 kisi 40-49 yas araliginda ve 1 kisi de 50 yas ve {izerindedir. Ca-
lismada yer alan ebeveynlerin egitim durumlarina baktigimizda 4 kisinin
ilkokul, 5 kisinin ortaokul, 6 kisinin lise ve 3 kisinin de tiniversite mezunu
oldugu goriilmiistiir. Anne-babalardan 7 kisi herhangi bir iste calismamakta;
4 kisi memur, 5 kisi esnaf ve 2 kisi ise is¢i olarak gorev yapmaktadir. Katilim-
cilar, ekonomik durumlarini ise soyle tanimlamaktadir: 3 kisi ortanin alti, 9
kisi orta ve 6 kisi ortanin istii.

Katilimcilarin, 16semi tanili ¢ocuklarinin 6zelliklerini inceledigimizde ise
su sekildedir: 7’si 5-10 yas araliginda, 10"u 11-16 yas araliginda ve 1'i de 17-22
yas araliginda yer almaktadir. Cocuklardan 311 kiz, 15’1 ise erkektir. Cocukla-
rin ilk 16semi tanisi aldig1 yas ortalamalari ise soyledir: 10'u 0-5 yas araligin-
da 8'i de 6-11 yas araliginda tan1 almagtur.

3. Verilerin Toplanmasi, Analizi ve Gegerlik Giivenirligi

Arastirma, BAIBU Sosyal Bilimlerde Insan Arastirmalar1 Etik Kurulun-
dan 2021/66 no’lu iznin alinmasiyla Bolu Merkez ve ilgelerinde ikamet eden
katilimcilarla Mart ay1 siiresince gerceklestirilmistir. Tlk etapta gevrede bu
siireci tecriibe eden bir aileye ulasilmistir. Daha sonra yonlendirmeyle
baska anne-babalarla iletisim kurulmasi saglanmistir. Her katilimciyla 6nce
telefonda goriisme yapilarak arastirma hakkinda bilgi verilmistir. Daha
sonra goniillii olabilecegini ifade eden ebeveynlerle ortalama 45 dakikalik
goriismeler gerceklestirilmis ve yiiz ylize yapilan goriismeler ses kaydina
alinmistir. Bu goriismeler katilimcinin evinde ya da goriismecinin davet etti-
gi ofis ortaminda gergeklestirilmistir.

Goriismelerden elde edilen veriler yaziya gecirilmistir. Bu verilere betim-
sel analiz uygulanmaistir. Boylece, veriler 6nceden tespit edilen temalara gore
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Ozetlenmistir. Daha acik bir ifadeyle, arastirma sorular1 ve goriismelerden
yola ¢ikarak bir ¢ergeve olusturulmus ve buna gore verilerin hangi temalar
altinda yer alacag tespit edilmistir. Bu islemler yapilirken katilime gizliligi-
nin saglanabilmesi i¢in de her bir katilimciya K1, K2, K3... gibi kodlamalarda
bulunulmustur.

Arastirmanin gegerlik ve giivenirligi i¢in sosyal bilimler alaninda ¢alisan
bir akademisyenden de verileri inceleyerek goriis bildirmesi talep edilmistir.
Uzmanin kod ve temalara iliskin degerlendirmeleri goz 6niinde bulundu-
rularak nihai noktaya ulasilmistir. Boylece inandiricilik kriteri saglanmaya
calisilmistir. Ayrica inandiricilik i¢in katilimer teyidine de basvurulmustur.
Gorligmelerin aragtirma kapsaminda yayinlanacag: ifade edilmistir. Bu
dogrultuda goriismeden sonra katilimciya eklemek ya da ¢ikarmak istedigi
hususlar olup olmadig1 sorulmustur. Ayrintili betimlemelere bagvurularak
katilimcilarin ifadeleri tirnak igerisinde dogrudan paylasiimistir. Bu vesileyle
aktarilabilirlik dl¢iitii g6z ontinde bulundurulmustur. Tutarlilik i¢in ise aras-
tirmanin baslangictan itibaren asamalar1 agiklanmistir. Boylece arastirmaya
aktarilabilirlik, inandiricilik, teyit edilebilirlik ve tutarlilik kazandirilmaya
caligilmistir.

4.Bulgular

Bu baslik altinda remisyon siirecinde olan l6semi tanili gocuk sahibi anne
ve babalarla gergeklestirilen miilakatlar neticesinde ulasilan bulgulara yer
verilmistir.

4.1. Lésemi Tanisin1 Ogrenince Anne-Babalarin Ilk Tepkileri

Ebeveynler, ¢ocuklarinin 16semi oldugunu 6grendiklerinde oldukga yo-
gun ve karmasik duygular tecriibe etmektedir. Ebeveynlerin tecriibeleri aile
yapisina, kisilik 6zelliklerine veya sosyo-kiiltiirel dinamiklere gore farklilik
gosterebilmektedir. Buna ragmen anne-babalarin tecriibelerinin benzerlikler
tasidigi da soylenebilir. Bu dogrultuda arastirmamizda yer alan katilimcila-
ra 16semi tanisim1 6grendiklerinde neler hissettikleri sorusu yoneltilmistir.
Anne-babalarin cevaplarinin {iziintii, sok ve inkar temalarinda yogunlastig:
gozlenmistir (Tablo 1).

Tablo 1. Lésemi Tanisini1 Ogrenince Anne-Babalarin i1k Tepkileri

UzGntd (f=9), Sok (f=4), Inkar (f= 4), Ofke (f=2), Caresizlik (f=1)

Anne-babalarin 16semi tanisini 6grendiklerinde en sik tecriibe ettikleri
duygunun yogun iiziintii oldugu goriilmektedir. K4 kodlu baba oglunun 16-
semi oldugunu 6grendiginde yasadiklarini su ciimlelerle ifade etmektedir:
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“Birden sarardi. Kafasini dik tutmamaya baslad:.
Cocuk doktoruna gotiirdiim. Kan testinin
sonuclar1 ¢ikana dek gozleri sisti iyice. Kan
degerleri ¢ok diisiik ¢ikti. Sonra tekrar gittik.
Ankara’ya gonderdiler. Oradaki doktor inceledi.
Losemi dedi. Sonra bir de ben yasamasina ihtimal
vermiyorum, bu son giinleri, evinize gotiiriin dedi
bize. Ben eve gotiirmedim. Olecekse de hastanede
oOlsiin dedim. Eve gotiireyim de napayim, 6liimiinii
mil bekleyeyim elim kolum bagli (ses tonu
ytikseliyor)... Ben harap oldum. Siilalemde kanser
hastast bilmem. Yikildim. Isyan etmedim; ama
mahvoldum. Allah diismanima vermesin.”

Ogluna 16semi tanist konulan babanin, hastaligin dogrudan oliimle de
iliskilendirilmesiyle bu durumu biiyiik bir yikim olarak degerlendirdigi
goriilmektedir. Yogun tiziintiiden sonra en sik rastlanan tepki ise sok duru-
mudur. Ebeveynler, soke olduklarinda saskinlik yasamaktalar ve sonra hatir-
larken de zorluk cekmektedirler. K6 kodlu annenin paylasimlarinda bunlari
gozlemleyebilmek miimkiindiir:

“Taniy1 doktor esime soyledi. Ben esimi ¢agirdim.
Esim agliyordu. Ben hi¢ hatirlayamiyorum.
Dondum kaldim. Loseminin ne oldugunu da
bilmiyorum ki. Televizyonlardan duydugum
kadariyla iste. Ne olacak belirsiz. Esimin ¢ok
tiztildiigtinti hatirhyorum da kendimi neredeyse
hig hatirlamiyorum. Sok galiba... Cocuk 2,5 yasinda
yok zaten. Derdini sdyleyemiyor. Hastanede taniy1
alinca nereye gectik, ne yaptik, hi¢biri yok bende.
Orada tansiyonum da firlamis benim...”

K6 kodlu annenin yasadig1 sok durumuna gelecekte nelerin olacagini bile-
memekten kaynakli belirsizligin de eslik ettigi goriilmektedir. Ebeveynlerin
sergiledigi bir diger tepki ise l6semi hastaligini kabul etmeme, taniy1 red-
detme ve inanmamaktir. K7 kodlu annenin ¢ocuguna konan l6semi tanisini
inkdr ettigine asagida yer alan ciimlelerde rastlamaktayiz:

“Son hastalanisinda gozaltlarinda sisme ve
kizariklik olustu. Bu sefer doktora ben sdyledim
kan testi yapilsin diye. Tabii benim aklima bagka
bir hastalik gelmiyor. Vitamin yazmak i¢in kan
testi sonucu isteniyor. O yiizden talep ettim. Kan
testi yapildi. Doktor dedi ki; kan degerleri ¢ok
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diisiik. Bunun tedavisi burada yapilamaz. Hem
testi bir kez daha yenileyelim hem de sizi bagka
bir hastaneye sevk edeyim. Test tekrar yapildi
Esim baska doktorlara da gosterdi. Ama hepsi
ayni seyi soyledi. Bizi hemen Pendik arastirmaya
gonderdiler. Orada iki doktor bakti. Acilen yatis
gerekiyor dediler. 25 Nisan'da yatt1. 26 Nisan'da
teshis konuldu. Inanamadim. Hicbir belirtisi yoktu.
Bir de 10semi, kot bir hastalik, insan evladina
konduramiyor. Yok dedim. Olamaz.”

Hayati tehlike arz etmeyen belirtilerin olmasi ebeveynlerin taniy1 kabu-
liinti zorlastirmaktadir. Bir yandan da inkar tepkisi, ebeveynlere taniy1 ka-
bul edebilmeleri igin hazirlanma siiresi tanimaktadir. Taniy1 6grendiginde
inkirla beraber ofke deneyimledigini dile getiren K10 kodlu babanin s6zleri
su sekildedir:

“Gripten kanser mi olunur diye diistindim
hep... icten ice hep inkar ettim. Cok sonralari
kabul ettim... bir 6fke bir isyan... Ciinkii tedaviye
sahit oluyorsunuz. Cok zor. Kocaman adam ben
dayanamam yapilanlara...”

Hem ¢ocuklari igin kanser gibi dliimii ¢agristiran bir taniyla karsilasmak
hem de ¢ocugun yasadig1 istiraba sahit olmak 6fkeye neden olmaktadir. Lo-
seminin nasil bir hastalik oldugunun ve tedavi siirecinin neler getireceginin
bilinmeyisi ise ebeveynlerde caresizlik hissini ortaya ¢ikarabilmektedir. Bi-
linmezlik ve belirsizlikle kars1 karsiya olmak hareket edebilecekleri bir yon
bulmalarini zorlastirmaktadir.

Losemi tanisinin konulmasiyla ebeveynlerde tiziintii, sok, inkar, 6fke ve
caresizlik goriilmektedir. Kimi zaman da bu duygular bir arada bulunmak-
tadir. Ayrica zaman zaman belirsizligin de eslik ederek anne-babalarin kar-
masa i¢inde olduklar1 gézlenmektedir.

4.2. Ebeveynlere Gore Cocugun Hastalanma Sebebi

Losemi hastalig1 igin viral enfeksiyonlar, genetik problemler ya da ailede
kanser hastaligina rastlanmas: gibi pek ¢ok risk faktorii sunulmakla bera-
ber kesin bir nedensellik kurmak da heniiz miimkiin degildir. Bu durum da
ebeveynlerin cocugun neden kanser olmus olabilecegine dair varsayimlarda
bulunmalarina yol agmaktadir. Anne-babalar, varsayimlarda bulunurken ¢o-
cugun gelisim 6zelliklerinden, yasam sartlarindan ya da ailevi hastalik oy-
kiisiinden yola ¢ikarak agiklamalar yapmaktadir (Tablo 2).
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Tablo 2. Ebeveynlere Gore Cocugun Hastalanma Sebebi

Genetik Faktorler (f=6), Yetersiz Bakim (f=4), Hamilelik Siireci
(£=3), Enfeksiyon (f=2), Stres (f=2), Kan Uyusmazlig: (f=1), Tra-
fik Kazasi (f=1), Erken Dogum (f=1), Gelisimsel Gerilik (f=1)

Genetik dzelliklerin etkisiyle cocugunun l6semi olmus olabilecegini ifa-
de eden K6 kodlu anne su ctimlelerle paylasimda bulunmaktadar:

“...Esimin ailesinde ve benim ailemde de var.
Genetik de olabilir. Bu elimizde degildi ama
sugluyorsun kendini, yanindakini... Insanin evladi
olunca...”

Ailede kanser hastalig1 oykiisiine rastlanmasi kalitimsal faktorleri cagris-
tirmaktadir. Ayrica bu durumun ebeveynlerin kendini ya da baskasin1 sugla-
malarina da sebep oldugu gozlenmektedir. Kendini su¢glama, anne-babalarin
cocuga yeterince bakim veremediklerini diistindiiglinde de ortaya ¢ikabil-
mektedir. Anne-babalar, cocuktaki I6semi tanisin1 onun beslenmesine ya da
fiziksel bakimina yeterince ozen gistermemekle iliskilendirmektedir. K2 kodlu
annenin ifadelerinde bunu gozlemleyebilmek miimkiindiir:

“Neden olmus olabilecegini ¢ok sorguladim. O
kadar ¢ok sorguladim ki artik yatip kalkip onu
diistiniiyordum. Ufakken biz kdydeydik. Bahgede
is oldugu icin ben ¢ok ilgilenemezdim. Bir giin
yine eltime birakmigtim. Altina kakasin1 yapmus.
Sonra da eliyle dokunup agzina gotiirmiis. Ben hep
acaba ondan m1 dedim. Kegke daha ¢ok baksaydim,
ilgilenseydim deyip kendimi sugladim. Vicdanen
hep sorguladim. (Agliyor)”

K7 kodlu annenin paylasimlarinda da benzer ifadelere rastlamaktayiz:

“Fark etmedim, bakamadim, ihmal ettim dedim.
Hasta olmasinin sebebini diizenli beslenmemesine,
sebze yememesine bagladim. Bir de okulda ilk
yiliyd1. Ders c¢aligsin, Ogrensin diye ¢ok bask:
yaptim. Tki oglum var. Bazen ¢ok yaramazlik
yapryorlardi.  Sabrim  tiikenip  bagiriyordum.
Vurdugum zamanlar da oldu. Onlardan mi ki diye
cok diistindiim. Sug¢ladim kendimi. Bazen hala
geliyor aklima. Bu diistinceler geldiginde ¢ok kotii
oluyorum. Bir yandan da diyorum ki boyle bir siirii
anne var. Hepsinin ¢ocugu 16semi olmadi ki.”
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Hamilelik siireci yasantilari, ebeveynler i¢in hastalikla iliski kurulan bir di-
ger faktordiir. Bu siiregte, annenin herhangi bir rahatsizliginin bulunmasi ya
da stres diizeyinin yiiksek olmasi l6seminin sebebi olarak diisiiniilmektedir.
Bu baglamda K12 kodlu annenin ciimleleri soyledir:

“Gebelik donemim ¢ok kotii gecti. Esimle ¢ok ciddi
sorunlarimiz vardi.. Esimin 1srariyla olmustu.
Siirekli onu sugluyordum. Hep bir kavga...”

Gebelik donemindeki yetersiz bakim ve stresin I6semiye neden olmus ola-
bilecegi diisiiniilmektedir. Anne-babalarin neden l6semi olmus olabilecegine
dair getirdigi agiklamalardan bir digeri ise viral enfeksiyonlardir. K5 kodlu an-
nenin ciimlelerinde bu ifadelere rastlanmaktadir.

“Enfeksiyondan  kaynaklandigini  diisiindiim.
Bagisikligr  diismiis ve kam1 da azalmis.
Soyleyebilecegim tek baglant: bu.”

Katilimcilar arasinda yer alan anne-babalarin ¢ocuklarindaki 16semi has-
taligina iliskin getirdikleri diger ac¢iklamalar ise sunlardir: Cocuk ilkokula
bagladiginda stres diizeyinin artmasi, ebeveynlerdeki kan uyusmazhg, co-
cugun gegcirdigi trafik kazasindan hasar gérmesi, cocugun erken dogmasi ve
gelisimsel olarak gerilik gostermesidir.

4.3. Cocuktaki Losemi Hastaligina Yiiklenen Anlam

Insanlar, yasamda karsilastiklar1 olaylara bir anlam yiikleme ihtiyact his-
setmektedir. Bu anlamlandirma ihtiyac1 bireyin yasamini zorlayan durum-
larda daha da belirginlesmektedir. Anlamlandirma siirecinde, bireyin yasa-
ma dair genel bakis agisi etkili olmaktadir. Eger bu bakis agisinda din bir
referans noktasi ise bireyin yasadig1 olaya ytiikledigi anlam da bu dogrultuda
gerceklesmektedir (Aydin, 2016; Bahadir, 2002). Bu ¢alismada yer alan ebevey-
nler de ¢ocuklarinin 16semi hastas: olmasina yasamlarindaki genel perspek-
tif gercevesinde bir anlam yiiklemislerdir ve bu yiiklenen anlamin Islam dini
agirhikl oldugu gozlenmektedir (Tablo 3).

Tablo 3. Anne-Babalarin Losemi Hastaligina Yiikledikleri Anlam

imtihan (f=7), Uyar (f=4), Ceza (f=3), Kader (f=2), Gorev (f=1),
Emanet (f=1)

Arastirmamizda yer alan ebeveynlerin l16semi hastaligini agirlikli olarak
imtihan kavramiyla anlamlandirdiklar1 goriilmektedir. Iimtihan, insanlarin is-
tenmeyen yasam olaylariyla sitnanmasi olarak tarif edilmekte; ayrica zorluk-
lar araciliiyla kisinin olgunlasmasina da katkida bulunabilmektedir (Ozkan,
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2019). K2 kodlu anne, 16semi hastaligini1 imtihan kavramiyla agikladigini su
climlelerle aktarmaktadir:

“Bir glin doktora sordum. O da bu bir kader dedi.
Su sebepten olmustur diyemeyiz, sen kendini
tizme, sabir gerek annesi dedi. Meal ve hadisleri de
okudukca kafama oturdu. Dedim ki, peygamberler
de zorluk yasamis, onlar kotii mitydii dedim. Bir
imtihan olarak verdi demek ki Allah diyorum.
Sabirli olmak gerekiyor. O siire zarfinda bir
arkadasim da dedi ki; anne-babalarin giinahlarinm
cocuklar ceker dedi. Ben ¢ok kotii oldum. Diismana
bile sdylenmez bu. Ben artik goriismilyorum
onunla.”

Imtihan aciklamasina varincaya dek daha calkantil bir siire¢ yasayan K6
kodlu anne ise diisiincelerini soyle ifade etmektedir:

“Ben ogluma hamile iken tiglincii ¢ocugu hig
istemiyordum. Ciinkii benim i¢in ¢ocuk dogurmak
onemli degil. Cocuga bir gelecek vermek onemli.
Oglumu da hi¢ istemiyordum. Kaza ile hamile
kalmistim. Aldirmak igin ugrastim. Esim izin
vermedi. Cocuk ti¢ aylikken kucagimda. Ben hala
agliyordum. Ben buna nasil bir gelecek verecegim
diye. Ik hastalandiginda aklima bunlar geldi.
Evet, cok isyan ettim. Rabbim beni affetsin. Ben
ondan olabilecegini diisiindiim. Ben c¢ocugu
istemedigim igin ¢ok isyan ettim de; Rabbimin
gliciine gitti de boyle mi oldu diye... Fakat artik
bunun Allah tarafindan verilen bir sinav oldugunu
diisiiniiyorum. Demek ki biz sinanacakmisiz. Basta
¢ok isyan ettim. Cok agladim. Allah bu hastalig1
bize niye verdi, bizi niye perisan etti diye.”

Bu ifadelerde, K6 kodlu katilimcinin igsel ¢atismalarini imtihan kavramiy-
la ¢dztimleme yoluna gittigine sahit olmaktay1z.

Losemi hastaligini anlamlandirmak igin ebeveynlerin kullandig bir diger
kavram ise uyaridir. Allah'in tavsiye ettigine uygun bir hayat yasamadigin
diisiinenler olumsuz bir olayla karsilastiklarinda uyari/ders agiklamalarina
basvurmaktadir (Cif¢i, 2007). K9 kodlu anne esinden yola ¢ikarak yiikledigi
anlami su sozlerle paylasmaktadir:
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“Esim o zaman c¢ok calistyordu. Bize hi¢ vakit
ayrrmiyordu. Gece giindiiz isteydi. Eve gel, bize
de vakit ayir diyordum. Ama hi¢ dinlemiyordu.
Haftalarca c¢ocuklar1 gormiiyordu. Gece 3'te 4'te
geliyordu. Sabah altida ¢ikiyordu. Evimiz higbir
seyimiz yoktu. Bir arabamiz vardiiste. Bu kadar hirs
yapma, paraya tamah etme diyordum. Ama beni
hi¢ dinlemiyordu. Cocuklarin masrafi, taksitler...
i¢in ¢ok calisiyordu. Ben olsun, yavas yavas dderiz
diyordum. O sekiz ay bizi hi¢ gérmedi. Bu bence
Allah'in esime bir uyarisiydi. O zaman evdeki biri
hastalansa hi¢ gelip ilgilenmezdi. Simdi ufak bir
sey olsa biitiin igini birakip hemen geliyor. Aile
olarak bizim birbirimize tutunmamiz i¢indi belki
de”

K9 kodlu katilimcinin yasamlarindaki yanhs tutumlardan Allahn bu
hastalig1 kendilerine bir uyar1 olarak gonderdigini ve bdylece dogruyu bul-
malarini saglamaya galistigini diistindtigii gozlenmektedir.

Ebeveynlerin, 16semi hastaligini agiklama bi¢cimlerinden biri de ceza kav-
ramina basvurmadir. Onceden yapilan gesitli hatalarin karsilig1 olarak hasta-
liklarin verildigi sik rastlanan durumlardan biridir (Ozkan, 2019). K12 kodlu
annenin bu dogrultudaki paylasimlar: soyledir:

“Kendi yaptiklarimin bedeli bu belki de. Ama yine
de bir yandan da diyorum niye gocuktan ciksin. Iste
ben sebep oldum belki... Bu belki bana verilmis bir
cezaydi. Memnuniyetsizligime, siikiirsiizliigiime...
Ama bunlarin bedelini ¢ok agir 6dedim. Hala
da icimdeki korkular gitmedi...Yani soyle tarif
edeyim. Eskiden esim istedigim seyi almasa ¢ok
sey yapardim... (Agliyor)”

Katilimcimizin bu paylasimlarinda hem yogun sugluluk duygularina hem
de yaptiklarinin bedelini artik 6dedigine dair sdylemlerine sahit olmaktayiz.
Ayrica, bazen tedavinin yolunda gitmeyisi kisilerde dualarinin kabul olun-
madig diistincesini uyandirmakta ve unutulduklarini akla getirmektedir. Bu
diisiinceler de cezalandirilmis olabileceklerini pekistirmektedir. K15 kodlu
annenin sozlerinde bunlar1 gozlemlemekteyiz:

“Cocuk ufaliyor da ufaliyor. Rengi degisiyor. Yani
nasil desem karariyor sanki boyle. Dua etsem
de iyiye gitmiyor. Dedim Allah dualarimi kabul
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etmiyor. Bir seyin cezasi ama neyin cezasi bu.
Insanin duasinin kabul olmamasi, duyulmamasi
¢ok kotii... Nasil atlattik bilmiyorum.”

Losemi gibi hayati tehdit edici 6zelligi bulunan hastaliklar ebeveynlerin
kendilerini garesiz ve giigsiiz hissetmelerine sebebiyet vermektedir. Giictinii
asan bu durumla miicadele etmeye calisirken yaratici tarafindan idare edili-
yor olmak anne-babalari rahatlatmaktadir (Ozkan, 2019). Béylece daha tesli-
miyetci bir yaklasimla yasadiklarini kader mekanizmasiyla agiklama yoluna
gitmektedirler. Ornegin, K14 kodlu annenin ciimlelerinde bunu gorebilmek
miimkiindtir:

“

. kaderimizmis. Allah herkese bagka dertler
sunuyor. Kiminin ¢ocugu olmuyor, kiminin ¢ocugu
engelli oluyor. Belki ben hayatta bagima geleni
cabuk kabullenebilen biri oldugumdan ..”

Hastalik stireciyle ebeveynler manevi bir gelisim tecriibe etmektedir. Em-
pati duygular1 artmakta ve benzer siirecleri yasayan ailelere yardim etmeye
baslamaktadirlar. Bu dogrultuda bazi ebeveynler kendilerinin gdrevlendiril-
mis olabilecegini diistinmektedir. K16 kodlu babanin ciimlelerinde kendisi-
nin Allah tarafindan gorevlendirilmis olabilecegine dair sdylemlere rastlan-
maktadir:

“...Allah bana bu hastalig1 bir arag olarak bir gorev
olarak verdi. Hayatta neyin kiymetli oldugunu
gosterebilmek icin. Ciinkii bir siire sonra bu sekilde
olup da ihtiya¢ duyan ailelere yardim etmeye
basladim. Para sikintis1 olan biri degilim. Boylece
Allah beni arac1 kilmis olabilir.”

Diinyada herhangi bir seyin gercek sahibi olmayip her seyin yalnizca ge-
cici olarak Allah tarafindan insanlara verildigini diisiinmek diger bir anlam-
landirma bigimidir. K1 kodlu babanin emanet kavramiyla agiklama getirdigi-
ni gozlemlemekteyiz:

“Ilk baglarda ok {iziiliiyordum. Sonra bir giin
kendime dedim ki; ya sen ne {iziiliiyorsun, sen
bu ¢ocugun tirnagini yaratamazsin, ¢ocuk benim
diye sahiplenmissin. Biz bu diinyaya geliyoruz ve
gidiyoruz. Her seyin sahibi bir Allah var. Hepimizin
sahibi O. Bizler araciyiz. Is isten gecmisti. Ama
emanet olarak gormek rahatlatti. O noktaya gelene
dek ¢ok hirpaladim ama kendimi.”
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Ebeveynlerin, I6semi hastaligina bir anlam yiikleme ihtiyacina girdikleri
goriilmektedir. Bir anlam bulabilmek icin ¢aba sarf etmekteler ve ¢ogu za-
man sancili bir siirecten ge¢mektedirler. Olusturduklar: anlam diinyasinin
kimi zaman psikolojik sagliklarini destekleyici kimi zaman da igsel ¢atisma-
larini koriikleyici oldugu gozlenmektedir.

4.4. Hastalik Siiresince Yasanan Zorluklar

Aileler, I6semi hastaligiyla tanistig1 andan itibaren cesitli giigliiklerle kar-
sitlasmaktadir. Losemi tanisi beraberinde ailenin daha 6ncesinde haberdar
olmadig psikolojik, sosyal, ekonomik ya da uyuma yonelik pek ¢ok yiik ge-
tirmektedir (Tablo 4).

Tablo 4. Hastalik Esnasinda Yasanan Zorluklar

Stirecte yasanan duygusal giigliikler (£=8), Tedaviyle iligkili so-
runlar (f=8), Maddi sorunlar (f=7), Sosyal iliskilerde yasanan
sorunlar (f=6), Aile i¢i uyum sorunlari (f=6), Uzaklik (£=5), Eti-
ketlenme (f=2)

Hastaligin kotiilesmesi ya da tekrarlamasi, diger hastalarin 6liimiine sahit
olma, annelerin hastane ortaminda yalniz olmasi ya da gelecekte nelerin ola-
bilecegine dair belirsizlikler ebeveynlerin psikolojik durumu tizerinde etkili
olmaktadir. Bu yiizden, ebeveynler yogun stres, endise, iiziintii, korku gibi
duygular yasadiklarini ifade etmektedirler. K5 kodlu annenin hastane stire-
cinde tecrtibe ettigi duygusal giicliiklere iliskin paylasimlar1 su sekildedir:

“Hastane stireci ¢ok zor bir stire¢. Cocugun yaninda
sadece anne kaliyor. Her seyle kendiniz ugrasmak
zorundasiniz. Evdekileri arasam bir sey gelmiyor
ellerinden. Tlk baslarda birkag kez kétiilestiginde
soyledim. Eee hastaneye gelemediler. Endiseleri
iyice artti. Daha da {iziildiiler. Siirekli beni
aramaya, beni daha da endiselendirmeye bagladilar.
Ben de sonra aramamayi tercih ettim. Kimseye
bir sey sOylemedim. Hep kendim bas etmeye
calistim. Hastane siirecinde bir de nakil yapilmasi
gerektigi soylendi. Etraftakilere bakildi. Ama doku
uyusmadi. Biz beklemeye basladik. Cok stikiir bir
ay icinde uygun kok hiicre bulundu. Tedaviye de
cevap verdi ¢ok siikiir. Orda yillardir bekleyenleri
biliyorum. Tabii yine endiseleniyorsunuz; tedaviye
nasil cevap verecek, simdi ne olacak diye.”
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Ebeveynlerin yogun iizilintii yasamasina neden olan bir diger etken ise
hastaligin tekrarlamasidir. K2 kodlu anne tecriibelerini su ctimlelerle paylas-
maktadir:

“Niiks oldugunda yikildim. Inanamadim. ki
yil ge¢misti. Bir giin banyodan sonra baktim
testislerinde sislik vardi. Hemen doktora gotiirdiim.
Relaps dedi ama inanmak istemedim. Baska bir
sey vardir belki dedim. Ama patolojide ortaya
¢ikti. Cok tiziildim. O siire¢ ¢ok zordu. Testisi
yarip parca aldilar. Ben yine aglayamadim. Ilag
tedavisine bagladik. Ama oglumda depresyon yapti.
Bir de bacak agrisi vardi. Bir de hi¢ konusmamaya
bagsladi. Sirf tavana bakmaya bagsladi. Bizimle hig
konusmuyordu. Gozlerinden yas akiyor ama hig
hareket etmiyordu. Ben yikildim iyice. Doktor
dedi sen git, biraz da babas1 kalsin dedi. Ama ben
birakamadim tabii...”

Ebeveynleri derinden sarsan bir diger duygusal giicliik ise hastanedeki
¢ocuklarin dliimiine sahit olmaktir. K1 kodlu babanin paylasimlarinda yo-
gun korku tecriibesine rastlamak miimkiindiir:

“Biz adolesan servisindeyken benim oglum harig
servisteki tiim ¢ocuklar 6ldii. Hepsine sahit olduk.
Bir bizimki sag ¢ikt1 oradan. Orada zaten biz kafay1
yedik; sira ne zaman bize gelecek diye beklemekten.
Orada tanistigimiz, konustugumuz anne-babalar
¢ocugunun cenazesiyle ¢iktilar.”

Psikolojik gtigliiklerin yaninda ebeveynlerin, tedavi siireci boyunca daha
spesifik olarak bilgi eksikliginden, l6semi tanili ¢ocugun tutumlarindan,
saglik ekibinin yaklasimindan ve diger hastalarla olan iligkilerden kaynak-
I1 sorunlar yasadiklarina sahit olmaktayiz. Tedaviye iliskin bilgisizlikten ve
yonlendirilme eksikliginden sikintilar yasadigini ifade eden K1 kodlu baba-
nin ciimleleri su sekildedir:

“Hem {izlinti hem yorgunluk ve kosturmaca.
Doktor diyor ki trombosit bul gel. Nerden bulayim,
ne yapaymm bilmiyorum. Kostur kostur kendi
kendine 6greniyorsun. Cok stresli bir stireg.”

Ebeveynlerin 6zellikle annelerin sikint1 yasadig1 bir diger durum ise ¢o-
cugun tedaviye uyum saglamakta zorlanmasi ve sergiledigi hirgin tavirlar-
dir. K7 kodlu annenin ifadeleri s6yledir:
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“Tedavi ¢ocugun davranislarini ¢ok degistirdi. iyice
aksi, saldirgan, s6z dinlemez oldu. Psikiyatriilaglar:
kullandik. Biinyesi daha fazla yorulmasin diye
psikiyatri ilaglarini biraksam diye diisiindiim. Ama
kafama gore yapamam. Bir de iyice uyumsuz olursa
diye korktum. Ilacicirmekte bile cok zorlandim. Cok
yordu beni. Bir diger sey hijyen konusu. Kesinlikle
enfeksiyon kapmamasi lazim. Hastanede kontrol
edebilmek daha kolay ama evde ¢ok zorlasiyor.
Tuvaletten c¢ikinca ellerini yikiyordum. Ama bazen
dezenfektan kullanmiyordu. Aksiligi tutuyordu.
Cok istiine gidince iyice aksilesiyordu.”

Tedavi siirecinde saglik ekibinin hastaya ve aileye yaklagimi 6nem tasi-
maktadir; sergilemis olduklar: tutum hasta ve yakinlarina gii¢ verebilecegi
gibi kimi zaman da siireci zorlastirabilmektedir. K9 kodlu annenin tecriibe-
leri sOyledir:

“Bizim hastanemizde doktorlar, hemsireler hepsi
¢ok soguktu. Belki iilkenin en iyi uzmanlar
olabilir. Ama bir giiler yiizleri yoktu. Bu agidan ¢ok
zorlandim.”

Hastalar i¢in bazi hastaneler tek kisilik oda temin edebilirken bazilar1
ikiser ya da figer kisilik odalarla hizmet vermektedir. Birden fazla hasta ve
yakininin ayni odada kalmasi zaman zaman sorunlara neden olabilmektedir.
K15 kodlu anne ortak oda paylasiminda yasadig: sikintilar: su climlelerle dile
getirmektedir:

“..Biz tek kisilik odada degildik. O zaman baska
insanlar oluyor. Herkes temizlige dikkat etmiyor.
Ama bu hastalikta temizlik sart. O da ¢ok yordu
beni. Ya da yandaki yasak olan bir yiyecegi alip
geliyor, senin ¢ocugun da istiyor. Baharatli cipsler
iyi degil. Ama alip geliyorlar...”

Losemi hastaliginin tedavisi maddi agidan oldukga kiilfetli olabilmekte-
dir. Hastane yatislari, sehir disindan gelenler i¢in ulasim ya da otel masraf-
lari, ek beslenme giderleri, hijyen malzemeleri aileleri maddi olarak zorla-
maktadir (Karabudak, 2016). K2 kodlu anne yasadiklar1 ekonomik sikintilar: su
ctimlelerle ifade etmektedir:
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“Maddi agidan da oldukga zorlayan bir hastalik
bu. Ozel temizlik malzemeleri var. Beslenmesi et
agirlikli. Anne dezenfektan kullanmali. Bir stirii ek
masrafi var. Bir de sehir disindan gelenlere daha da
zahmetli.”

Cocugun tedavisiyle ilgilenmek igin ebeveynlerin isten ayrilmak duru-
munda kalmalari ise maddi agidan daha zor bir siirece neden olabilmektedir.
K6 kodlu annenin paylasimlarinda bunu gozlemleyebilmek miimki{indiir:

“Esim hastalik silirecinde bir sene calismadi. O
maddi olarak bizi ¢ok zorladi. Bir de zaten bu
pahali bir hastalik. Maddi olarak hala ¢ok sikinti
cekiyoruz. Krizden dolay1 da isler tamamen durdu
zaten.”

Ebeveynler, akraba ve arkadas iliskilerinde de gesitli sorunlar yasadiklarini
ifade etmektedirler. K1 kodlu baba siireg i¢inde yalniz kaldiklarini su ciimle-
lerle dile getirmektedir:

“Cevrenizde on kisi varsa sekizi kayboluyor. Iki
kisi kaliyor yaninizda. Herkes ge¢mis olsun deyip
gidiyor. Bu esnalarda biz yalniz kaliyoruz. Cocuk
okuldan uzak kaliyor. Biz de hig iyi hissetmiyoruz
boyle sahit olduk¢a. Kimse yanimizda olmuyor.
Hastanede tek bagimiza hareket ediyoruz.”

Hastalikla miicadele siireci ailevi uyumun sarsilmasi anlamina gelmek-
tedir. Anne-babanin daha ziyade hasta ¢ocukla ilgilenmek zorunda kalmasi
diger ¢ocuklarin istenmeden ihmal edilmesine neden olabilmektedir. Bu da
¢esitli uyum problemlerine hatta hastaliklar icin tetikleyici faktore zemin ha-
zirlayabilmektedir. K6 kodlu anne diger ¢cocuklarinin durumunu soyle ifade
etmektedir:

“Iki sene boyunca kimseyle goriismedim. Bize de
kimse gelmedi. Biiyiik oglum o zaman 6 yagindayda.
O ¢ok etkilendi. Simdi onu toparlayamiyorum. O
sira her giin agliyordu her giin. Sonunda epilepsi
oldu. Kizim ise stresten yedikge kilo ald1.”

Tedavinin sehir disinda gerceklestirilmesi hem maddi agidan hem de te-
mel ihtiyaglarin giderilmesi bakimindan aileler icin ekstra bir yiik olustur-
maktadir. K11 kodlu baba yasadiklar1 giicliigii su sozlerle aktarmaktadir:
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“...Ankara’da kalacak yerimiz yoktu. Yakin bir
tanidigimiz da yoktu. Isten izin alamiyordum.
Ancak pazarlar1 gidebiliyordum. Orada lazim olan
seyler var; camasir gibi, baska da...”

Ebeveynlerin gerek hastanede gerekse eve ¢iktiktan sonra ¢ok cesitli so-
runlarla karsilastiklar1 goriilmektedir.

4.5. Sorunlarla Basa Cikma Yollar1

Tedavi boyunca, anne-babalar psikolojik, sosyal ve maddi yonden zorluk-
lar barindiran bir siiregle kars: karsiya kalmaktadir. Siiphesiz, tiim bu giig-
liikklerle basa ¢ikabilmek icin gesitli stratejiler gelistirmektedirler. Gelistirilen
stratejilerin niteligi psikolojik uyumun saglanabilmesinde énem tagimakta-
dir. Katilimcilarin yasadiklar: giicliiklerle basa ¢ikabilmek icin ne gibi yon-
temlere basvurduklari sorulmus ve ¢gesitli cevaplar alinmistir (Tablo 5).

Tablo 5. Anne-Babalarin Sorunlarla Basa Cikma Yollar:

Sosyal destek (f=16), Din/Maneviyat (f=13), Saglik Ekibi (f=8),
Hastanedeki benzer aileler (f=6), Rahatlatic1 aktiviteler (f=5),
Sosyal yardim kuruluglar (f=4), Alkol ya da sigara kullanim
(£=2), Cocugun varlig: (f=2), Olumlu diisiinme (f=2)

Losemi tanili cocuk anne-babalarinin tecriibe ettikleri zorluklarin tiste-
sinden gelmede 6nem tasiyan basa ¢ikma kaynaklarindan birinin sosyal des-
tek mekanizmalar: oldugu goriilmektedir. Calismamizda yer alan katilimcilar
i¢in es, yakin akrabalar, arkadaslar ve komsular kimi zaman maddi kimi za-
man da manevi sosyal destek kaynaklarini olusturmaktadir. Ornegin, K12
kodlu anne esinin tedavi siirecinde en biiyiik destekgisi oldugunu su ciimle-
lerle ifade etmektedir:

“...Esimle aramizin diizelmesini, daha iyi olmasim
getirdi. En biiyiik destek¢cim oydu. Ik baglarda
herkes arayip soruyor da bir ay sonra unutuyor
herkes... Bir de kiz kardesim c¢ok destek oldu.
Hastane disinda benim elim ayagim oydu. Her seye
kosturdu.”

Aile i¢inde bir kriz durumuyla karsilasilmasi bazen esleri birbirine yak-
lagtirarak dayanigsmay1 artirmaktadir. Bu 6rnekte de eslerin birbirlerine daha
fazla destek oldugu gozlenmektedir. Bunun yaninda yakin akrabalar da an-
ne-babalar igin bir diger destek kaynagini olusturmaktadir. Hastanede kali-
nan siire zarfinda akrabalar 6zellikle evin isleri ve diger ¢ocuklarla ilgilenme
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gibi sorumluluklari {istlenmektedirler. K6 kodlu anne kendine kiz kardesgle-
rinin yardime oldugunu dile getirmektedir:

“Benim kiz kardesim ve ablam hem maddi hem
manevi destek oldular. Ama baska kimseden bir
destek gormedim. Herkes once dedi ki; sen merak
etme, biz destek oluruz. Ama zamanla kimse
kalmadi. Bu siirecte insan gergek dostunu anliyor.”

Anne-babalarin siklikla deneyimledigi durumlardan biri, taninin alindig:
ilk zamanlarda herkes ilgilenirken siireg icerisinde yanlarinda ¢ok az kisinin
kalmasidir. Bu durum da ebeveynlerin akraba ve arkadaslariyla olan iligkile-
rini gozden gegirmelerine yol agmaktadir.

Ebeveynler icin diger bir sosyal destek kaynag: ise arkadas gevresidir. K4
kodlu baba, arkadaslarinin maddi destegini su ctimlelerle anlatmaktadir:

“Bir giin burada bir esnaf arkadas epey ytiklii bir
para getirdi; cocugun masraflarina harca diyerek.
Baska bir esnaf arkadas da para verdi. Ama
en yakinlarim hi¢ destek olmadi. Ne maddi ne
manevi.. Kendi annem bile bir giin ilgilenmedi.”

Losemi hastaliginin tani ve tedavi siirecinde saglik personelinin destekleyici
tutumlar1 anne-babalarin uyum saglamalarinda ve direngli kalabilmelerinde
onemli rol oynamaktadir. K3 kodlu babanin sozlerinde doktor ve hemsire-
lerin kendileri i¢in giiclii bir destek kaynag teskil ettigine sahit olmaktayiz:

“Stireci daha ziyade doktorlarla devam ettirdik.
Bizim doktorlarimiz ¢ok iyiydi. Geceleri ziyaret
ederler, ¢ocuklara hediyeler getirirlerdi. Hastane
calisanlarindan da ¢ok biiyiik destek aldik.
Hemgirelerin bilgisayarinda oyun oynardi. En
biiyiik destek onlar oldu bu siiregte.”

Uzun siiren hastane yatislariyla anne-babalar oradaki diger ailelerle yakin-
lik kurmakta ve birbirlerine destek olmaktadir. Ebeveynler, kendilerini en
iyi benzer ailelerin anlayabilecegini ifade etmektedir. Bu durum da, onlar
yakinlastirmakta ve paylasimlarini artirmaktadir. K6 kodlu annenin ciimle-
lerinde buna sahit olmak mimkiindiir:
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“Aileler iyiydi. Biz mutfag: birlikte kullaniyorduk.
Bir aile gibi olmustuk. Ayni ortamda alismistik.
Zaten cocukla tek basina odadasin. Bir de onlar
olmasa hi¢ zaman ge¢mez. Anneler olarak da
yardimlasiyorduk, sohbet ediyorduk. Oradaki
hasta yakinlar1 da ayni seyi yasiyorlar. O beni ben
de onu daha iyi anliyordum. Ayni ac1 neticede.”

Bu ifadelerde gozlemlemis oldugumuz tizere hastanedeki destek doktor,
hemsire ve benzer diger aileler gibi birden fazla koldan saglandiginda ebe-
veynler kendilerini daha giiglii ve rahatlamis hissetmektedir. K1 kodlu baba
ise ailelerle dayanisma ruhu i¢inde miicadele ettiklerini su sozlerle ifade et-
mektedir:

“Oradaki ortam cok farkli. Once insan kendi cocugu
icin trombosit arayisina giriyor. Sonra da yanindaki
icin kosturmaya basliyorsun. Ben mesela kamu
personeliyim. izin alabildim; ama izin alamayan
babalar vardi. Onlar i¢in de kosturuyorsun.
Tamamen bir aile oluyorsun orada.”

Bu paylasimlarda, ebeveynlerin hastane ortaminda diger ailelerle ortak
bir motivasyon gelistirdikleri ve birbirleriyle yakinlik sagladiklar: goriilmek-
tedir. Bu da onlarin siireci daha direncli gecirmelerini saglamaktadir.

Hastane yatis1 esnasinda 6zellikle anneler vakit gecirmek, bir nebze zihin-
lerini dagitmak ve rahatlamak amaciyla orgii 6rmek, giinliik tutmak veya gazete
okumak gibi ¢esitli aktivitelere bagvurmaktadir. K13 kodlu annenin ifadelerin-
de bunu gozlemlemekteyiz:

“Bir de orgii 6rdiim. Oradaki diger ¢ocuklar i¢in de
bere, atki 6rdiim. Hediye etmek de ¢ok rahatlatt:
beni. Hem de kafam onunla mesgul oluyordu. Tyi
geldi yani.”

Aileler maddi zorluklarla miicadele ederken sosyal yardim kuruluslarmin
destegiyle basa ¢ikmalar: kolaylasmaktadir. Anne-babalar, 16semiyle ilgili
vakiflardan hem maddi hem manevi olarak yardim aldiklarini ifade etmek-
tedir. Bu baglamda K11 kodlu babanin ctimleleri soyledir:

“Bize vakif destek oldu. Hem maddi hem manevi.
Sorularimizi cevapladilar. Bizi yonlendirdiler. Her
sorumuzu biz vakif yetkililerine sorduk. Oyle
bir hastalik ki; kullanacagi sabundan yiyecegi
ete kadar dogru se¢meniz lazim. Biz nereden
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bilebiliriz ki... Bir siirii bilinmez ¢ikiyor. Vakif bize
destek oldu. Maddi olarak da destek oldular. Hala
da arayip soruyorlar. Eve ¢iktik. Evdeki haliy1 bile
kullanamadik...”

Losemiyle ilgili yardimda bulunan kuruluslarin yalnizca parasal olarak
destek olmadiklari; ayrica bilgilendirme ve yonlendirme yaparak da ailelerin
yaninda olmaya calistiklar1 goriilmektedir.

Bazi anneler igin ise ¢ocugun bizzat varlig1 miicadele sebebi olmakta ve
basa ¢ikmay: giiclendirmektedir. K14 kodlu annenin tecriibesi soyledir:

“Beni en ¢ok ¢ocugumun varligl hayata baglad.
Onun i¢in saglam durmaya calistim. Ben kendimi
koyuversem ne olacakty;, ¢ocuk daha da perisan.
Onun varligr bana gili¢ verdi. Kaybetmekten
korktukga ona sarildim. lyi olsun diye elimden
gelen her seyi yaptim.”

4.6. Sorunlarla Basa Cikmada Dini Unsurlarin Rolii

Anne-babalar, 16semi hastaliginin ve tedavisinin getirdigi sikintilarla
basa ¢ikmaya calisirken dinden siklikla destek almaktadir. Hayatlarinda yer
verdikleri dini uygulamalarla siirecin belirsizligi ve bilinmezligiyle giiclii ve
umutlu kalmaya ¢alismaktadirlar (Tablo 6).

Tablo 6. Dini Basa Cikma Uygulamalar1

Dua etmek (f=11), Allah’'in varliindan gii¢ almak (f=6), Kur'an-1
Kerim okumak (f=6), Cami veya Tiirbe Ziyaretleri (f=3), Tevek-
kiil, sabir ve stikiir (f=3), Namaz kilmak (f=1), Dini toplantilar
(=1)

Ebeveynler, sikintili zamanlarda flahi yardimdan gii¢ alarak huzur ve
umutla yola devam etmeye calismaktadir. Ornegin; K6 kodlu anne hem ken-
di hem de bagkalarinin dualariyla siireci daha dirayetli ve siikiinetle atlatabil-
digini soyle paylagmaktadir:

“Ben ¢ocugumun dualar sayesinde bu noktaya
geldigine inaniyorum. Hastalanmadan o6nce
camiye Kur’an okumaya gidiyordum. O gruptaki
arkadaglar da siirekli okudular. Dua ettiler.
Kur’an okuyan bagska bir grup arkadasim daha
vardi. Onlar da siirekli okudular. Her Cuma hig
atlamazlardi. Ben ¢ok sansh hissettim. Varlig1 giig
verdi. Arabistan'daki hoca gii¢ verdi. Hatta o hoca
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siirekli “ya Safi ya Allah” desin sifa niyetine demis.
O da ¢ok gii¢ verdi. Daha ¢ok sarildim. Siirekli
okudum. O siirecte sabretmek ¢ok zor.”

K11 kodlu baba ise Allah’in varli§ii yaninda hissederek daha direngli ol-
dugunu su ifadelerle paylasmaktadar:

“En ¢ok Allahin varlig1 gii¢ verdi. Kimse yaninizda
olmasa bile O, sizinle beraber... insan kendini cok
daha giiclii hissediyor. Geceleri kalktim namazlar
kildim, dualar ettim. Hastanede Rabbim hem
cocugumu hem esimi korusun diye. Ben siirekli
yanlarinda degildim. Hep Allahim Sana emanet,
Sen gozet onlar1 dedim.”

Ebeveynlerin, Kuran-1 Kerim okuyarak da giiglendikleri ve kendilerini daha
glivende hissettikleri gozlenmektedir. Cocugun yaninda Kur’an-1 Kerim oku-
ma davranisindan bazen ¢ocuklar ¢ok hosnut olmayabilmektedir. K5 kodlu
anne tecriibesini soyle aktarmaktadir:

“Ben Rabbim’'den istedim. Hep olacagin
diasindim. Hi¢ kotimser bakmadim. Allah’a
glivendim. Hastanede otururken ben ezberimde
siirekli Kur’an'dan bildiklerimi okurdum. Onceleri
oglum okuma yanimda derdi. Bir siire sonra liitfen
anne oku, bana da iyi geliyor, iyi hissediyorum
demeye basladi. Bana iyi geliyordu. Ona da iyi
geliyordu.”

Cocuklar, yanlarinda siirekli Kur'an-1 Kerim okundugunda amacini tam
olarak bilemedikleri i¢in bundan endise duyabilirler. Bu yiizden gerekli agik-
lamay1 yapmak ve dikkatli olmakta fayda oldugu goze ¢carpmaktadair.

Ebeveynler, dua etme ya da Kur’an-1 Kerim okuma uygulamalarinin ya-
ninda tiirbe ve camii gibi kutsal mekanlar: ziyarette de bulunmaktadir. K1 kod-
lu babanin paylasimlar: soyledir:

“Haci Bayram-1 Veli'de namaz kildim. Kocatepe'ye
gittim. Dua ettim. Kur’an okudum; ama i¢imden
okudum. Bagka yerlerde okudum. Cocugun
yaninda okumadim. Boyle ziyaretlerde bulunup
ortamlarda nefes almak bana ¢ok iyi geldi.”

K18 kodlu anne de siirecin giigliikleriyle sabrederek tistesinden geldigini
sOylemektedir:
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“Hep sabrettim. Oglumun hastaliina da yaptig:
aksiliklere de hep sabrettim. Inanin bagka tiirlii
iistesinden gelemezdim. Allah’tan geldi ve yine
O'nun sayesinde gececek diye hep sabrettim. Dua
ile sabirla ayakta kaldim. Onlar beni giiglii yapt1.”

Tedavi stirecinde anne-babalarin endiselerini kontrol altina almasina ve
rahatlamasina yardimci olan bir diger unsur ise tevekkiil etmektir. K2 kodlu
annenin ifadelerinde buna sahit olmak mimkuindiir:

“

. tevekkiil ediyorum. Tedavisine devam ettik.
Hijyeni ve beslenmesi i¢in elimden geleni yaptim.
Dua da ettim. Rabbim Omiir vermisse yasar.
Vermemisse de bizden alir dedim.”

Ebeveynlerin, yeni yasam sartlarina uyum saglamaya ve tedavinin giic-
liikkleriyle bas etmeye calisirken cesitli dini unsurlardan beslendikleri goz-
lenmektedir. Ayrica anne-babalar, ayn1 anda birden ¢ok manevi etkinligi bir
arada kullanmaktadir.

Tartisma

Losemi tanist almis ¢ocuklarin anne-babalarinin taniyi ilk 6grendiklerin-
de tecriibe ettiklerine, baslarina gelen bu duruma yiikledikleri anlama, yasa-
diklar1 sorunlara, basa ¢ikma stillerine ve basa ¢ikmaya calisirken 6zellikle
dinin fonksiyonuna odaklanan bu ¢alismada ebeveyn deneyimlerinin olduk-
¢a zengin oldugu goriilmiis ve tedavi siireci boyunca dini 6gelerin 6nemli bir
paya sahip oldugu tespit edilmistir.

Anne-babalarin, 16semi tanisin1 6grendiklerinde oldukg¢a karmasik sii-
recler yasadiklar1 gozlenmektedir. Bu esnada, 6zellikle yogun iiziintii, sok,
inkar, ofke ve caresizlik kendini gostermektedir. Karabudak (2016) da ¢ocu-
guna losemi teshisi konulan annelerle yaptig1 arastirmada benzer sonuglara
ulasmistir. Ayrica ayni anda birden fazla duygunun hissedilmesiyle ilk za-
manlarda annelerin deneyimledikleri duygular1 tanimakta zorlandiklarinm
belirtmistir. Bunun yaninda ebeveynlerin ilk kez karsilastiklar: bu krizde
stres diizeyinin yiiksek olmasi siireci etkili yonetememelerine neden olmak-
tadir (bk. Elgigil - Conk, 2010).

Anne-babalarin, taniy1 6grendikten sonra ¢ocuklarinin neden 16semi ol-
duguna iliskin agiklamalar bulmaya giristikleri tespit edilmistir. Ebeveynle-
rin kendilerince yaptig1 bu agiklamalarin; anne-babanin ¢ocuga tutumuyla,
¢ocugun ve ailenin hastalik oykiisiiyle, cocugun gelisimsel ozellikleriyle ve
yasam kosullariyla yakindan iliskili oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin acik-
lamalarinda dikkat ¢eken 6nemli bir husus ise kendini ya da esini suglama
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tutumudur. Anne-babalar, kimi zaman yeterli bakim verememekten kimi
zaman da kalitimin rolii olabilecegini diisiinerek kendilerini ya da eslerini
suclamaktadir. Sugluluk ve pismanlik hisleriyle ebeveynlerin stres diizeyi ar-
tabilir, tedaviye uyum giiglesebilir ve aile ici iletisim bozulabilir. Bu yiizden,
saglik ekibinin ebeveynlerde su¢lama tutumunun olup olmadigina iligkin
detayl1 inceleme ve degerlendirmede bulunmasinin 6nem tasidig1 goriilmek-
tedir.

Anne-babalarin, ¢ocuktaki 16semi hastaligina yalnizca yasam deneyim-
leri dogrultusunda bir aciklama getirmedikleri; bunun 6tesinde manevi
bir anlam da ytikledikleri goriilmektedir. Katilimcilarin, bu hastaliga ytik-
ledikleri anlamda Islam dini referansinin agirlikli oldugu tespit edilmistir.
Imtihan, uyari, ceza, kader, gorev ve emanet kavramlari 6n plana ¢gikmustir.
Bu bulgular, gerceklestirilen pek ¢ok calismayla paralellik gostermektedir
(bk. Cifci, 2007, Aydin, 2019; Gocen, 2015; Karagoz, 2010; Kose - Kiigiikcan,
2000; Merey - Lokmanoglu, 2019; Ozkan, 2019; Siilit Ugurlu - Bagbakkal, 2013;
Tarakeshwar - Pargament, 2001; Tokur, 2018). Katilimcilarin, yasadiklar1 bu
durumu agirlikl olarak imtihan kavramiyla agikladiklar: bulunmustur. Pey-
gamberlerin de zorluklar yasamis olmalar1 onlarin direnglerini artirmistir.
Ayrica galkantili zamanlardan geg¢mekle birlikte manevi bir biiyiime yasa-
diklarin: ifade etmislerdir. Bazilar1 ise ¢ocuklarinda goriilen bu hastaligin,
kendileri igin bir uyar1 mahiyetinde oldugunu diisiinerek yasam yolculugun-
da yaptiklar1 ihmaller ya da yanlisliklar: telafi i¢in bir ara¢ oldugunu dile
getirmistir. Imtihan, uyari, kader, gorev, emanet gibi anlamlandirma bigim-
lerinin ebeveynler icin daha destekleyici oldugu gozlenmistir. Siiphesiz, bu
siireglerde de anne-babalar i¢sel ¢atismalar yasamaktadir. Fakat, kimi zaman
ofke, sugluluk ya da pismanlik gibi diisiincelerden siyrilarak i¢ barisikligi da
yakalayabilmektedirler. Anne-babalar igin bas edilmesi en zor anlamlandir-
ma bigiminin cezalandirilma diisiincesi oldugu gozlenmektedir. Bu baglam-
da, ebeveynler ge¢miste yaptiklar1 bir hatanin bedelini 6dediklerini diisiin-
mektedir. Bu da derin sugluluk duygularina gotiirebilmektedir. Anne-baba-
larin cezalandirilmis olabileceklerinin bir diger nedeni ise dualarinin kabul
olmadig diisiincesidir. Cocugun acilarinin dinmesi ve sagligina kavusmasi
icin dua etmelerine ragmen bir gelismenin olmayisin1 diisiinmeleri unutul-
duklar1 ve yalniz birakildiklar: hissine neden olmaktadir. Bu da dnemli bir
bulgu olarak goriilmektedir.

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin, 16semi hastaliginin ilk belirtilerinin
basladig1 andan itibaren bir¢ok giicliikle karsilastiklar: gozlenmistir. Tedavi-
nin baglamasiyla anne-babalar hi¢ de tanidik olmadiklar1 bir terminolojiyle
ve ¢esitli ihtiyaclarla kars: karsiya kalmaktadir. Dolayisiyla, uyum saglama-
da zorlanmakta ve bilgi eksikliginden stres yasamaktadirlar. Ozbesler (2001)
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de anne-babalarin 16semi hastalig1 ve tedavisine iliskin bilgi gereksinimleri
oldugunu ama bu ihtiyacin yeterince karsilanmadigini belirtmektedir. Oysa
ebeveynleri bilgilendirmeye yonelik yapilan uygulamalarin oldukga iyi so-
nuglar verdigi goriilmektedir (bk. Arslan, 2011; Kurt, 2005; Novrianda - Kha-
irina, 2015). Tedavi stiresince, Ozellikle anneleri zorlayan bir diger husus ise
¢ocugun kendilerine yonelen 6fkesiyle muhatap olmalaridir. Bu da anne-co-
cuk iligkisi tizerinde etkili olmaktadir. Hatta tedavi siireci, bir biitiin olarak
tiim aile fertlerinin rollerini, iligkilerini, ¢catismalarini ve iletisimlerini degi-
siklige zorlamaktadir (bk. Cirpan Kantarcioglu vd., 2016; Colak, 1992). Ciinkii
hem hastane ortaminda anne-¢ocuk i¢in hem de evde kalan diger aile fertleri
i¢in yeni bir stire¢ sz konusudur. Daha ziyade ebeveynlerin olmakla bera-
ber tiim ailenin miicadele etmek zorunda kaldig: bir diger zorluk alani ise
maddi sikintilardir. Karabudak (2016) da 16semi tanili cocugun ihtiyaclarinda
artis yasandigini belirtmistir. Losemi hastali§ina uygun beslenme bi¢giminin
uygulanmasi ve gerekli hijyen kosullar: i¢cin malzemelerin temini i¢in aile
biitcesinden 6nemli bir pay ayrilmas: gerekmektedir. Bunlarin {izerine ilag
ve benzeri masraflarin yaninda ulasim ticretleri de eklenmektedir. Ayrica ¢o-
cuk hematoloji servislerinin her ilde olmayis: baska sehirlere zorunlu gogii
beraberinde getirmektedir. Bu da giderlerin artmasi anlamini tasimaktadar.

Anne-babalarin tiim bu zorluklarla miicadele edebilmek icin sahip ol-
duklar: bireysel ve cevresel kaynaklar: devreye soktuklar: goriilmektedir.
Ebeveynler, hem giinliik rahatlatic1 aktivitelerde bulunma, dini etkinlikler
deneyimleme, ¢cocugun varlifiyla motive olma gibi kisisel kaynaklarina bas-
vurmaktalar hem de yakin akraba, saglik ekibi, sosyal yardim kuruluslar
gibi dis kaynaklardan beslenmektedir. Tiim bunlarin, anne-babalarin uzun
soluklu tedavi yolculugunda ayakta kalmalarina ve direngle devam etmeleri-
ne yardimci oldugu soylenebilir.

Zorluklarla basa ¢ikma siirecinde ebeveynler i¢in dini uygulamalara bas-
vurmanin 6énemli bir paya sahip oldugu gozlenmektedir. Anne-babalarin,
dini basa ¢ikma stratejileri icerisinde en ¢ok duaya bagvurduklar: tespit edil-
mistir. Boylece kendilerini giiglii hissetmekteler ve gelecege umutla bakma
sansi elde etmektedirler. Dua etmekle birlikte Allah'in varligini hissetmenin
de katilimcilara giiven ve siik(inet verdigi gozlenmektedir. Sikintili
durumlarla basa ¢ikmada duaya siklikla bagsvuruldugu gesitli arastirmalarda
da bulgulanmustir (bk. Ayten vd., 2012; Dogan, 1997; Eryiicel, 2013; Isik, 2013;
Temiz, 2014; Ayten - Yildiz, 2016; Karatas, 2018). Bunlarin yani sira Kur’an-1
Kerim okumak, namaz kilmak, camii ve tiirbe ziyaretinde bulunmak gibi
ibadetlerin de anne-babalar icin destekleyici oldugu gozlenmektedir. Kara-
mi ve Kahrazei (2018) de giinliik manevi etkinliklerin umudu koruyucu ve
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besleyici oldugunu bulgulamistir. Diger yandan aileler, gesitli arastirmalarda
manevi destege ihtiyag duyduklarini belirtmektedir (bk. Atashzadeh-Shoori-
deh vd., 2018; Novrianda - Khairina, 2015). Bu tespitlerden hareketle 6zellikle
yurt disinda I9semi tanili ¢ocuklarin ebeveynlerine yonelik manevi igerikli
kontrollii deneysel ¢alismalarin yapildigina sahit olmaktayiz. Bu manevi ige-
rikli miidahale programlarinin sonucunda genel olarak anne-babalarin psi-
kolojik sikintilar1 azalirken manevi iyi oluglar1 artmaktadir (bk. Borjalilu vd.,
2016; Moeini vd., 2014; Musarezaie vd., 2015; Zafarian Moghaddam vd., 2016)

Sonug

Sonug itibariyla, katilimcilar igin gerek 16semi hastaligini anlamlandirma-
da gerekse tedavi siirecinin getirdigi giicliiklerle basa ¢ikmada dinin 6nem-
li bir konumda bulundugu tespit edilmistir. Bunun yaninda kimi zaman da
ebeveynlerin manevi gatismalar yasadiklar: gozlenmistir. S6z konusu catis-
malar, ¢oziimlenerek yola devam edildiginde psikolojik sagligin giiclenecegi
sOylenebilir. Bu yiizden taninin konuldugu ilk giinden itibaren ailelere su-
nulacak destek faaliyetlerinde dini ve manevi dgelerin géz éniinde bulundu-
rulmasi énem tasimaktadir. Bu durumda, saglik ¢alisanlarinin bu konudaki
yeterliliklerini degerlendirmeleri miihimdir. Ayrica din psikolojisi, klinik
psikoloji, saglik psikolojisi, manevi danmismanlik ve rehberlik ya da sosyal
hizmetler gibi alanlarin bu konuyla ilgili 6zellikle uygulamali arastirmalara
yonelmesi ailelerin ihtiyaglarinin daha etraflica belirlenmesine ve uygun des-
tek hizmetlerinin sunulmasina katki saglayacaktir.
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