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Ozet

Cocuklart hem fiziksel hem de psikolojik olarak etkileyen kanser hastaliginda, uygulanan
tedaviler ile yasam siiresi uzatilmakla birlikte, bu zorlu siirecte yagsam kalitesindeki artis daha
onemli hale gelmektedir. Bu donemde ézellikle ¢ocugun gelisim siirecinin yasina uygun sekilde
devam etmesi ve desteklenmesi, hatta ¢ocugun yasami, gelecegi ve hastalig ile ilgili kaygi ve
korkularint paylasma gereksinimi éncelikli hale gelmektedir. Cocuklar ¢cogu zaman bu kaygi ve
korkularint aile iiyeleri yerine, saglk ekibi ya da kendini yakin hissettigi kisilerle paylasmay: da
tercih edebilmektedir. Bu anlamda profesyonel olarak disaridan verilen ve siireklilik olusturan
destekler énem kazanmaktadir.

Bu ¢alisma ile saghkli, giivenli, uyaricilarla zenginlestirilmis bir ortamda, onkoloji
kliniginde tedavi ve bakim alan 0-18 yas c¢ocuklarimin gelisimlerinin ve egitimlerinin
desteklenmesi, cocuklarin ailelerine lhtlyagz duyduklarl kisisel gelisim desteginin sunulmasi
amaglanmistir: Calisma grubunu Abant Izzet Baysal Universitesi Cocuk Saghg ve Hastaliklar:
AD Cocuk Hematoloji ve Onkoloji boliimiinde losemi ve diger kanser tanisi almis 0-18 yas
arasindaki ¢ocuklar ve aileleri olusturmaktadir. Proje kapsaminda klinikte hazirlanan iki
etkinlik odasinda ve ¢ocuk odalarinda projenin ozel amaglart dogrultusunda, dort kismi
zamanly ogrenci ve dort ogretim elemant ile haftanin bes giinii ¢calismalar gergeklestivilmigtir.
Cocuklarla birebir yapilan yaklasik 1900 saatlik proje siirecinde, ¢ocuklarin hastaneye
uyum diizeylerinin artirilmasina, hastaliklarina iliskin farkindalik ve kabul diizeylerinin
desteklenmesine ve hastane siirecinin iyilestirilmesi ve geligsimlerinin desteklenmesine yonelik
psikososyal destek ¢alismalar: gergeklestirilmistir. Yapilan gozlem ve goriismeler sonucunda
calismalarin farkl disiplinlerin destegiyle arttirilarak siirdiiriilebilirliginin saglanmasinin
gerekliligi ortaya konmustur.

Anahtar Kelimeler: Losemi, destek egitim programi, psikososyal destek
Abstract

Cancer disease affects children both physically and psychologically. In this hard process
the increase in life quality becomes more important even if the life can be lenghtened by means
of applied treatments. In this disease term the continuity and the supporting of the children's
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development process in accordance with the their age and even the necessity of sharing their
fears and anxiety about their life, future and their disease become a priority. Childeren often
prefer sharing their fears and anxiety with a medical team or with people they feel close to
themselves instead of family members. In this sense, supports provided from the outside in a
continuity are gaining importance.

In this study, supporting of the devolepment and training of the 0-18 ages children,who
are treated and take nursing at an oncology clinic, in an environment enriched with the
healty,secure stimulatives and providing families with the personal development support they
need are aimed. Study group is constituded from 0-18 ages children who were diagnosed as
leukemia and some other kind of cancers at Abant Izzet Baysal University Child Health and
Diseases Department of Pediatric Hematology and Oncology. Studyings have been achived
with four part time students and four faculty lectures for five days in a week in two activity
rooms, prepared in the clinic in the scope of the Project, and in children’s rooms in accordance
with the specific objectives of the Project.

In the 1900 hours process done with children one-to-one in the scope of the project,
psychosocial supporting studies have been achieved in order to increase their adapting
level to the hospital, to support their awareness and acceptance regarding their illness and
improvement of hospital process,to support their development. In the result of the observations
and interviews done, the necessity of maintaining the studies with the support of different
disciplines has been proved.

Keywords: Leukemia, support training programs, psychosocial support

1. Giris

Cocuklarda kanser goriilme siklig1 15 yas altinda milyonda 110-150 arasindadir ve
eriskinlere kiyasla ¢ok daha nadirdir. Tiim kanserlerin % 0.5°1 15 yasindan kiigiik co-
cuklarda goriilmektedir (Kutluk, 2006). Cocukluk ¢aginda 16semi, sebebi bilinmeyen
ancak tedavi edilebilen bir hastaliktir (Apak, 2006). Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde
erken tanmin O6neminin anlasilmasi, yeni tan1 ve tedavi yontemleri, destekleyici
tedavi yaklasimlarindaki ilerlemeler, sag kalim oranlarini artirmistir. Ancak tedavi
yontemlerindeki bu geligmeye ragmen kanser semptomlar1 ve tedavi komplikasyon-
lar1 6zellikle ¢ocuklarda yagam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (Alparslan
vd., 2011; Giilses vd., 2014). Kronik hastaligin ¢cocukta yarattig1 sosyal ve psikolojik
sorunlar cocuga, aileye, hastaligin tipine, sosyal cevreye ve aldig1 tibbi bakima gore
degismekte ve gocugun hastaliga uyumunu kolaylastirmakta ya da zorlagtirmaktadir
(Durualp vd., 2010).

Hasta olmak ve hastaneye yatmak; bireyin yasamini g¢esitli yonlerden etkileyen,
kaygi ve endiselerin arttig1 ve her zamanki dengesinin nispeten alt-iist oldugu bir du-
rumdur (Tungbilek ve Hatipoglu’ndan aktaran Erdim vd., 2006). Yetigkinler i¢in bile
katlanilmasi zor bir siire¢ olan hastalik durumunda, kronik hastaligi olan gocuklar,
sadece hastaligin semptomlarini azaltmaya ¢alismakla kalmay1p, ayni zamanda gesitli
etkenlere bagli olarak ortaya ¢ikan sosyal, psikolojik, gelisimsel ve ¢evresel sorunlari
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daha yogun sekilde yasamaktadirlar (Er’den aktaran Durualp vd., 2010).

Iste bu zorlu siiregte sunulan psikososyal destek; zorlu yasam kosullari ve son-
rasinda ortaya ¢ikabilecek psikolojik uyumsuzluklarin/bozukluklarin &nlenmesi,
aile ve toplum iizerinde iliskilerin yeniden kurulmasi/gelistirilmesi, etkilenenlerin
“normal” yasamlarina geri donmesi siirecinde kendi kapasitelerini fark etmeleri ve
giiclenmelerinin saglanmasi, toplumda gelecekte ortaya ¢ikmasit muhtemel problem
durumlarla basa ¢ikma/iyilesme/toparlanma becerilerinin arttirtlmasinit igeren ¢ok
disiplinli hizmetler biitiinii olarak ifade edilebilir (KIZILAY, 2008). Ozellikle daha
once hastane deneyimi olmayan ¢ocuk ve ailesinin bilmedikleri bir ¢evrede olmalari
ve ¢cocugun hastaliginin olusturacagi endise diisliniildiigiinde, saglik ekibi veya des-
tek personelin aileye sunacagi psikolojik ve egitsel danismanlik hizmeti daha énemli
hale gelmektedir (Yazici’ dan aktaran Erdim vd., 2006). Bu asamada ¢ocuklara ve
ailelerine uygun bir dille hastalik ve tedavi siireci hakkinda bilgi vermek, hekimlere
ve hastaneye giiven duymalarini saglamak, tedavi siireci bagariyla sona eren hastalarla
goriigtiirmek, hastanede ¢ocuklara 6zel sosyal alanlarin (oyun odalari, kiitiiphaneler,
hastane okullar1) olugturulmasi, hastanede saglik personeli disinda farkli meslek ele-
manlar1 (gocuk gelisim uzmanlari, resim, miizik, spor egitimi uzmanlari1 vb.) tara-
findan psikososyal destek verilmesi, annelerin yemek yapabilecekleri bir mutfagin
olusturulmasi, hastanede temel ihtiyaglarin giderilmesine yonelik kaliteli hizmetlerin
sunulmast hasta ve yakinlarinin bu siiregte yasadiklari sorunlari en aza indirgemesini
saglamaktadir (Sarper, 2013).

Konuya iligkin ¢alismalar incelendiginde, psikososyal destek konusunda elde edi-
len bilgilerin uygulamaya aktarilamadigi ve buna bagli olarak sunulan hizmetlerin
deneysel ¢alismalarla etkililiginin ortaya konamadigi goriilmistiir. Bu nedenle galis-
mada proje ¢ergevesinde hasta ¢ocuk ile ailesine sunulan ve biitiinciil bir yaklagima te-
mel alan psikososyal destek faaliyetleri 6zetlenmeye galisilmistir. Yapilan faaliyetler
ile gocuk ve ailesinin, hastaligin beraberinde getirdigi sosyal ve psikolojik etkenlerle
bas etme stratejileri gelistirmeleri, hastanede kalma siirecinde yasanan toplumsal ha-
yattan uzaklasmaya yonelik endiselerin giderilmesi ve yasam kalitelerinin artirilmasi
desteklenmeye galisilmistir.

Arastirmanin amaci

Projede; saglikli, giivenli, uyaricilarla zenginlestirilmis bir ortamda, onkoloji
kliniginde tedavi ve bakim hizmetlerinden faydalanan 0-18 yas cocuklarinin geli-
simlerinin ve egitimlerinin desteklenmesi, ¢ocuklarin ailelerine ihtiyag¢ duyduklari
kisisel gelisim desteginin sunulmasi amaglanmistir.

Bu genel amag¢ dogrultusunda gelistirilen projede asagidaki 6zel amaglar dogrul-
tusunda ¢aligmalar yapilmistir.

* Klinikte tedavi goren 0-18 yas cocuklarinin saglikli ve giivenli gelisimine katki-
da bulunan bir ¢evre hazirlama,
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* Cocuklarin sagligi, gelisimi ve egitiminde kaynaklarin dogru kullanimini saglama,
* Ailelerin ¢ocuklarinin gelisimi ve egitimi konusunda bilinglenmesini saglama,
* Ailelere ihtiyac duyduklar kisisel gelisim destegini ve danismanlik hizmetini sunma,

* Toplumun bu tiir hastalara karst duyarliligini artirma.

2. Yontem

Projede galisma grubunun ve siirecin degisen 6zellikleri nedeniyle nitel arastirma
yontemi kullanilmistir. Nitel arastirmalar disiplinler arasi biitiinciil bir bakis agisini
esas alarak arastirma problemini yorumlayici bir yaklagimla incelemeyi benimseyen
bir yontemdir. Uzerinde arastirma yapilan olgu ve olaylar kendi baglaminda ele ali-
narak insanlarin onlara yiikledikleri anlamlar agisindan yorumlanir (Altunisik vd.,
2010).

Calisma Grubu: Abant izzet Baysal Universitesi, Okul Oncesi Egitimi Uygulama
ve Arastirma Merkezi ve Saglik Yiiksek Okulu isbirligiyle yiritilen “Giilen Goz-
ler Projesi” Bolu Bagiscilar Vakfi destegi ile Mayis 2013°te baslamistir. 24 ay siiren
projede ¢alisma grubunu Cocuk Sagligi ve Hastaliklart AD Cocuk Hematolojisi bo-
limiinde 16semi ve diger kanser tanisi almis 0-18 yas arasindaki ¢ocuklar ve aileleri
olusturmaktadir. Ayn1 klinikte tedavi alan hematolojik sorunu olan hastalar ¢alisma
dig1 birakilirken, hasta yakinlari caligma grubuna dahil edilmistir.

Proje siirecinde veriler, gézlem ve goriismeler yoluyla elde edilmistir.

3. Bulgular Ve Yorumlar

Proje stirecinde gerceklestirilen faaliyetler ve elde edilen bulgular asagida 6zet-
lenmisgtir.

Thtiyag analizi: Proje baslangicinda ihtiyag analizinin cocuklar, aileler ve hastane
personeline uygulanmasi planlanmis, ancak hastaligin ve hastalarin 6zellikleri nede-
niyle ihtiyac analizi sadece hastane personeliyle yari yapilandirilmig goriisme formu
ile yiiz yiize goriisme teknigi kullanilarak gergeklestirilmistir. Hasta ¢cocuklar ve aile-
lerine iliskin ihtiyag analizi ¢ocuklarla yapilan bireysel etkinlikler sirasindaki gozlem
ve goriisme sonuglarindan elde edilmistir. Bu nedenle ihtiya¢ analizinde oncelikle
servis sorumlusu doktor ve hemsirelerinin de aralarinda bulundugu altt servis perso-
neli ile goriismeler yapilmistir. Proje ekibinden okul dncesi ve saglik alaninda uzman
iki 0gretim {iyesi tarafindan gergeklestirilen gozlem ve goriismelerden elde edilen
sonuglar gruplanarak 6zetlendiginde asagidaki noktalar 6n plana ¢ikmistir.

Hasta ve ailelerinin genel 6zellikleri
Hastaneye daha ¢ok ilkogretim ve daha biiyiik yas gruplarindaki ¢ocuklarin bas-

vurdugu, yakin illerden énemli diizeyde basvurularin oldugu, ayni hastalarin sik sik,
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kisa ya da uzun siireli yatiglarinin oldugu, ¢ocuklarin yaninda genellikle annelerinin
kaldig1, cocuklarin ve ailelerinin saglik personeliyle tedavi siireci disinda sosyal, eko-
nomik ve duygusal olarak paylasimlarinin ¢ok yogun diizeyde oldugu ve tedavilerin-
deki 6zel gereksinimler nedeniyle ¢ocuklarin daha ¢ok kendi hasta odalarinda vakit
gecirdikleri belirlenmistir.

Cocuklarin ihtiyaglari; ¢ocuklarin sadece tedavi siirecine degil kendi istedikleri
zamana gore etkinliklere katilmak istedikleri, etkinliklerde aile tiyelerini yanlarinda
istedikleri, kas kayiplarindan dolay1r motor beceriler konusunda destege ihtiya¢ duy-
duklari, teknolojik arag-gereclerden hoslandiklari, daha ¢ok bir {iriin olusturduklari
bireysel etkinleri tercih ettikleri, tiniversiteden gelen goniillii 6grencilerin sik ziya-
retleri nedeniyle sesli kitap okuma ya da resim yapma etkinliklerinden sikildiklari,
goriiniislerine iliskin kaygilardan dolay: fiziksel goriinlimlerine yonelik etkinliklere
katilmaktan ve fiziksel goriiniimlerinde yapilan yenilik ve degisimlerden hoslandikla-
11, her giin farkli egitimcilerle ¢calismak yerine tanidiklari, giivendikleri bireylerle ¢a-
lismaktan hoslandiklari, farkli glinlerde birbirini takip eden uzun siireli projeler yap-
maktan hoslandiklar1, yogun tedavi gilinlerinde higbir diizeydeki etkinlige katilmak
istemedikleri, mutfakta yapilan etkinliklerden ve 6zel kutlamalardan ¢ok hoslandikla-
11, hastaligin seyrine ve tedavisine iliskin iyi 6rneklerin paylasilmasindan ¢ok mutlu
olduklari, yaptiklari caligmalarin/tiriinlerin sergilenmesinden memnuniyet duyduklari
ve odalarinda bulunan esyalardaki (tahta, masa, sehpa vb.) degisikliklerden ¢ok hos-
landiklar1 saptanmuistir.

Ailelerin ihtiyaclar

Ailelerin uzun ve yorucu tedavi siirecinde yogun duygusal destege ihtiya¢ duy-
duklari, diger hasta yakinlariyla paylagimlardan hoslandiklari, hastanede daha uzun
siire kalan annelerin kigisel bakim ve sosyal destege ihtiya¢ duyduklari, ¢ocuklarinin
eglenmesinden ve egitimsel aktiviteler i¢ine dahil olmasindan memnuniyet duyduk-
lar1, hastaligin seyri ve tedavi siireci konusunda giivenilir bilgiye ve destege ihtiyag
duyduklari, hasta odalar1 disinda vakit gegirebilecekleri, yemek pisirebilecekleri ve
baska annelerle birlikte olabilecekleri bir alana gereksinim duyduklari belirlenmistir.

Saghk personelinin ihtiyaclari

Siirecte hastalar ve aileleri ile yasanan uzun birliktelikler ve iiziicli sonuglar ne-
deniyle saglik personelinin de duygusal destege ihtiya¢ duyduklari, ¢ocuklarin ve
aile yakinlarinin giizel vakit gegirmesi i¢in arag-gere¢ ve materyal destegine ihtiyag
duyduklari, ¢ocuklar i¢in daha eglenceli, iglevsel ve daha genis ortamlar istedikleri,
cocuklarin kas egitimine yonelik materyallere ihtiya¢ duyduklar1 ve proje ekibiyle
isbirligi i¢in ¢ok istekli olduklari belirlenmistir (Aydogan vd., 2015).

Egitici egitimi ve egitim ortaminin hazirlanmasi: Thtiyag analizleri dogrultusunda
egitim programi ve egitim ortami diizenlenmistir. Projede tiim egitim uygulamala-
11, Abant izzet Baysal Universitesi Okul Oncesi Ogretmenligi AD. ve Saglk Yiik-
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sekokulundan segilen ikiser 6grenciyle gerceklestirilmistir. Ogrencilerin segiminde,
projeye ayirabilecegi zaman, mesleki ve iletisim becerilerine iliskin kriterler dikkate
almmustir. Egitimcilerin belirlenmesinin ardindan okul 6ncesi ve saglik yiiksekokulu
Ogretim iyeleri tarafindan 8 saatlik teorik ve uygulamali egitimci egitimi gerceklesti-
rilmistir. Losemi hastaligi, 6zellikleri ve tedavi siirecine iligkin bilgi, beceri ve konuya
iliskin yapilan ¢alismalarin sunuldugu egitimde, 6rnek etkinlik uygulamalarina da yer
verilmistir. Egitim sonrasinda, egitimcilere klinik personeli ve egitim ortami tanitil-
mistir. Proje siirecinde yer alan dort 6grenci i¢in kismi zamanli 6grenci statiisiinde
aylik toplam 60 saatlik ticretli ¢alisma takvimi hazirlanmistir. Bu ¢ergevede her giin
iki 6grencinin (okul 6ncesi-hemsirelik) 90 dakika siireyle klinikte cocuk hastalar ve
aileleriyle birlikte olmasi planlanmistir. Bu sayede okul 6ncesi 6grencilerin egitim ve
gelisim etkinliklerini uygulamalar1, hemsirelik 6grencilerinin ise etkinlikler sirasinda
cocuklarin ihtiya¢ duyduklari saglik destegini sunmalart hedeflenmistir.

Aile-cocuk egitim programlari ve materyallerinin gelistirilmesi:

Cocuk ve ailelerin ihtiyaglari belirlendikten sonra egitim programlari gelistirilmis-
tir. Egitim programi ve materyallerinin hazirlanmasinda;

* Aile egitim programinin; ailelerin kisisel gelisim ve ¢ocuklarinin egitiminde ihti-
yag¢ duyduklart ve ¢ocuklarinin hastaliklari, bakimi ve tedavisi ile ilgili tiim konularda
olmasima ve aktif katilima dayali, eglenceli sosyal destek etkinliklerini icermesine
6zen gosterilmistir.

* Cocuklara yonelik egitim programinin; ¢ocuklarin yas, gelisim ve saglik 6zel-
likleri dikkate alinarak, bireysel ve kii¢iik grup uygulamalarma dayali, farkli gelisim
alanlarini kapsayan, gocuklar i¢in alisilmadik, eglenceli ve 6grenimlerini destekleyici
etkinliklerden olusmasina dikkat edilmistir.

* Egitim programlarina iliskin materyallerin (hikaye, slayt, yapbozlar, kuklalar vb)
gelistirilmesinde ise; ¢ocuklarin gelisimsel gereksinimlerine ve hoslandiklari, zevk al-
diklar1 materyallerin hazirlanmasina 6zen gosterilmistir. Aile ve ¢ocuk egitim program-
larmin hazirlanmasinin ardindan, egitim programlarinin uygulanmasina gegilmistir.

Egitim programlarinin uygulanmasi: Uygulama; 6n uygulama ve asil uygulama sek-
linde gergeklestirilmis ve bu sayede etkililigi test edilecek programlar ve materyaller
proje iiriinleri olarak yayginlastirmaya hazir hale getirilmistir. Hastaligin 6zelliginden
dolay1 iki aylik 6n uygulama, tiim taraflar i¢in (gocuklar, aileleri, egitimciler) hazirlik
evresi olarak kabul edilmistir. On uygulama sirasinda elde edilen gézlemler sonucunda,
¢ocuklarin bireysel ihtiyaglart géz éniinde bulundurularak belirlenen program gergeve-
sinde bireysel egitim etkinlikleri ile asil uygulama gergeklestirilmistir.

Proje baslangig tarihinden giliniimiize kadar, klinikte ilk y1l ayda 90 saat, ikinci yil
ise ayda 120 saat olmak tizere yaklasik toplam 1900 saat 18 gocuk ve ailesine psko-
sosyal destek sunulmustur. Bu ¢aligmada projenin uygulama asamasinda ¢ocuklara
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sunulan psikososyal destek faaliyetleri asagidaki 6zetlenmistir.

* Cocuklarin hastaneye uyum diizeylerinin artirilmasi: Proje siirecinde calisilan
tim ¢ocuklarin hastaneye, hasta odasina ve calisanlara dnemli derecede uyum so-
runlar1 yasadiklar1 gozlenmistir. Ozellikle hastaneye yeni yatan ii¢ cocugun hastalik
hakkinda bilgi sahibi olmamalari, hastanede kalmaya aliskin olmamalari, tedavi sii-
recinde canlarini yakan bir takim miidahalelere maruz kalmalari, kemoterapi tedavisi
siirecinin beraberinde getirdigi birtakim semptomlar (bulanti, kusma, sa¢ dokiilmesi,
yorgunluk gibi) nedeniyle psiko sosyal destek calisanlarini reddettikleri gortilmis-
tiir. Bu siirecte ¢ocuklarin yasadiklar: sikintilar g6z 6niinde bulundurularak ¢alismaya
katilmaya zorlanmamus, ailelerine destek verilerek bu zorlu siiregle bas etmelerinde
yardimct olmaya c¢alisilmistir. Hastanede kalmaya ve tedavi siirecine aliskin olan
cocuklar da kemoterapi tedavileri sirasinda yasadiklar1 semptomlar nedeniyle ¢alis-
malara katilmak istemediklerinde kesinlikle zorlanmamuislardir.

Uc cocuk disindaki tiim cocuklarda hastane uyum konusunda;

cocuk-egitimcei tanisma etkinlikleri, egitimcilerin aileye kendini kabul ettirme et-
kinlikleri, ¢ocugun 6zeliklerini ve ilgi alanlarini tanima etkinlikleri, hastaneyi kesif
oyunlari, hasta odasini ¢ocugun oyun ve eglence odasi seklinde diizenleme, ¢cocugun
yaptiklari tiriinleri odasinda ve klinikte sergileyebilecegi alanlar diizenleme etkinlik-
leri gergeklestirilmistir. Calismalar sonucunda iki yillik proje siirecinde ¢ocuklarda
hastaneye uyum konusunda yaganan tiim sikintilarin giderildigi gézlenmistir. Projede
gorev alan dgrencilerin proje siirecinde yaptiklari gézlemler ve gdriismeler sonucun-
da; cocuklar ve ailelere yonelik yapilan bilgilendirme ve her cocugun bireysel farkli-
ligina uygun destek faaliyetleri ile hastanede yasamanin getirdigi olumsuz duygularin
biraz olsun azaltilabilecegi belirlenmistir. Ayrica yapilan goriismelerde aileler, cocuk-
larin en ¢ok hastanede kalmak zorunda olduklart i¢in sikildiklarini ve bu nedenle pro-
je kapsaminda sunulan psikososyal destegin ¢ocuklarinda farklilik yarattigini ifade
etmislerdir.

* Cocuklarin hastaliklarina iligkin farkindalik ve kabul diizeylerinin desteklenme-
si: Her yasta isminin bile kabul edilmesi zor olan 16semi hastalig1 ve semptomlari
¢ocuklar tizerinde daha {irkiitiicii ve kaygi verici bir durum olarak karsimiza ¢ikmak-
tadir. Bu nedenle bu baslik altinda; fiziksel goriiniimiin kabuliine, dis goriiniimde kul-
lanilan materyallerin daha eglenceli ve gekici hale getirilmesine, bireyler arasindaki
goriiniis farkilikliklarina saygi ve anlayisa, bu farkliliklarin bireyler i¢in avantaj ha-
line donistiirilmesine, hastaligin gerektirdigi saglik kurallaria (hijyen, hareket ki-
sitlamasi, maske ve onliik giyme vb) uyulmasina iligkin etkinlikler (maske yapimi,
fiziksel aktiviteye yonelik oyunlar, maske ve onliik giymeye yonelik dramatik etkin-
likler vb) gergeklestirilmistir. Bu konuda yapilan ¢alismalarda 6zellikle drama, sanat
ve dil etkinliklerine yer verilmistir. Yapilan gézlemler sonucunda &zellikle hastalik
konusunda bilgilendirmede drama ve hikaye olusturma etkinliklerinin, ailenin ve tiim
saglik personelinin katildig1 oyun ve miizik etkinliklerinin etkili oldugu gézlenmistir.
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* Cocuklarin hastane siirecinin iyilestirilmesi ve gelisimlerinin desteklenmesi:
Bu kapsamda her ¢ocugun bireysel 6zelliklerine, ilgilerine, yas ve gelisim diizeyine
uygun etkinlikler planlanmistir. Bu asamadaki etkinlikler, ¢ocuklarin hastaneye ve
hastaliga uyum konusunda ihtiya¢ duyduklari 6n hazirlik agamasindan sonra gergek-
lestirilmistir. Cocuklarin gelisimlerine ve hastane siirecinin iyilestirilmesine yonelik
etkinlikler arasinda sanat ¢aligmalari, dil etkinlikleri, problem ¢6zme becerilerine yo-
nelik etkinlikler, fen ve matemetik etkinlikleri, psikomotor etkinlikler, miizik ve dans
etkinlikleri, film izleme, giinliik yasam ve mutfak etkinlikleri, 6z bakim becerilerine
yonelik etkinlikler yer almaktadir. Yapilan gézlemler sonucunda ¢ocuklarin kendi ilgi
ve istekleri dogrultusunda katildiklart etkinliklerde daha aktif rol aldiklari ve en gok
miizik, sanat etkinlikleri ve strateji oyunlarindan hoslandiklari, ayrica ailelerinin ve
saglik personelinin rol aldig: etkinliklerde daha ¢ok eglendikleri gdzlenmistir. Sonug
olarak hazirlanan tiim etkinliklerde ¢ocuklarin daha mutlu, sosyal ve enerjik oldugu,
ayrica hastaligin ¢ocuklardaki etkilerine iliskin yapilan psikomotor etkinliklerin, ¢o-
cuklarin gelisimde ortaya ¢ikan problemlerin ¢éziimiinde etkili oldugu gézlenmistir.
Ornegin tedavi siirecinde kol ve bacaklarinda yasadig1 giigsiizliik nedeniyle yatagin-
dan kalkamayan bir ¢ocuk i¢in yatakta uygulanabilecek psikomotor etkinlikler tercih
edilmis ve bu ¢abalarin etkili oldugu, 6zellikle bacak kaslarindaki giigsiizliigiin orta-
dan kalktig1 ve yiirtiyebildigi gézlenmistir.

Projenin tanitimi, yayginlagtirma ve siirdiiriilebilirligin saglanmasi: Projenin ba-
sarisinda ve toplumda duyarliligin artirtlmasinda ilgili kurum ve kuruluslarla goriis-
meler ve igbirligi bliylik 6nem tasimaktadir. Bu nedenle projenin basladig: giinden iti-
baren gerekli tanitim ve yayginlastirma ¢alismalari yapilmistir. Ulusal ve uluslararasi
diizeyde yapilan toplantilara katilim ile de, proje ¢iktilarinin mevcut proje alaninda ve
farkli bolgelerde kullaniminin desteklenmesi saglanmuistir.

4. Tartisma

Cocukluk ¢agi kanserleri sadece ¢ocugu degil tiim aileyi derinden etkileyen uzun
stireli kronik bir hastaliktir (Maurice-Stam vd., 2008; Bhattacharya vd., 2016). Co-
cukluk ¢aginda goriilen kanserlerin % 30’unu olusturan 16semi, tedavi sirasinda ve
sonrasinda gelisen semptomlar nedeniyle ¢ocugun ve ailesinin yasam kalitesini olum-
suz yonde etkilemektedir (Arslan vd, 2015). Cocukluk ¢agi kanserleri ile ilgili ¢a-
lismalar incelendiginde; kanserli ¢ocuklarin tedavi siirecinde yasam kalitelerindeki
degisim, hastalik ve sonrasinda gocugun ve ailesinin yasadigi duygusal ve davranigsal
reaksiyonlar veya hastalikla basa ¢ikma stratejilerine yonelik betimsel galismalar ol-
dugu dikkat ¢ekmektedir (Van Dongen-Melman vd, 1998; Erdim vd., 2005; Kazak vd,
2005; Hizel vd., 2009; Reisi-Dehkordi vd., 2014; Bhattacharya vd., 2016; Ljungman
vd, 2016). Alan yazinda kanserli cocuklar ve ailelerine yonelik bilgilendirme ve psi-
kososyal destegin dneminin vurgulandig1 gériilmiis, ancak amagli ve planli bir psiko-
sosyal destegin uygulandigi ve sonuglarinin tartisildigt sinirli sayida galismaya (Last
& Grootenhuis, 1998; Alparslan vd., 2001; Al-Momani & Siham, 2013) ulasilmistir.

Eyliil 2016 Cilt:24 No:5 Kastamonu Egitim Dergisi



Losemili Cocuklara Yonelik Uygulanan Psikososyal Destegin Etkileri... 2557

Bu baglamda saglikli, giivenli, uyaricilarla zenginlestirilmis bir ortamda, 16semi
kliniginde tedavi géren 0-18 yas ¢ocuklarinin gelisimlerinin ve egitimlerinin destek-
lenmesi, gocuklarin ailelerine ihtiyag duyduklari kisisel gelisim desteginin sunulmasi
amaciyla baglatilan proje, baglangigta 12 aylik siireli olarak planlanmasina karsin elde
edilen basarili sonuglar siirecin 12 ay daha uzatilmasina yol agmistir. Proje siirecinde
is paketleri kapsaminda planlanan faaliyeler, klinik ve hastalarin 6zelliklerine gore
revize edilerek uygulamaya konulmustur. Sonug olarak psikososyal destek amagli ya-
pilan tiim faaliyetler sonucunda proje hedeflerine ulasildig: belirlenmistir. Cocuklarin
hastaneye uyum siirecinde yasadiklari zorluklara iligkin yapilan ¢alismalarda; hastalik
siireci ve sonrasinda olusabilecek semptomlarin bilinmesi, her cocugun birbirinden
farlt 6zelliklerinin géz oniinde bulundurulmasi, iletisim kanallarimin siirekli agik tu-
tulmasi ve destegin siireklilik arz etmesinin uyumla ilgili yasanan olumsuz duygu ve
davranislarin azalmasinda etkili oldugu diisiiniilmektedir. Last & Grootenhuis (1998)
da kanserli cocuklar ve ailelerine yonelik gelistirdikleri psikososyal bakim modelin-
de, hasta ¢ocuklar ve ailelerinin duygusal ve davranigsal reaksiyonlarinin anlasilma-
sinin, medikal egitimin yaninda sosyal destegin farkli boyutlarina dikkat edilmesinin
psikososyal destegi basariya ulastiracagint vurgulamislardir.

Caligmada, cocuklarin hastanedeki yasam kosullarinin iyilestirilmesi ve geligim-
lerinin desteklenmesine yonelik yapilan ¢aligmalarin ¢ocuklarin 6zellikle sosyal duy-
gusal gelisimlerinin yanisira gii¢siizliik yasadiklart psikomotor becerilerde de etkili
oldugu belirlenmigtir. Yapilan benzer bir ¢alismada da, uygulanan tedavilere bagl
fiziksel gligsiizliiklerde yapilan egzersiz uygulamalarinin etkili oldugu ve hastanede
yatan kanser hastasi ¢ocuklarin 6zellikle bir uzman esliginde yaptiklar bireysel eg-
zersiz uygulamalarinin faydali sonuglar verdigi belirtilmistir (Soyuer & Sitti, 2011).
Proje uygulamalarinda, fizik tedavi uzmanlartyla isbirligi ile yiiriitillen ¢alismalarin
cocuklarn kaslarinin giiclenmesinde etkili oldugu sdylenebilir.

Cocuklarmn ve ailelerinin hastaliga iliskin farkindalik ve kabul diizeylerinin des-
teklenmesi i¢in farkli etkinlikler yoluyla (drama ve hikaye olusturma etkinlikleri, aile
ve personelin katildigi oyun etkinlikleri, ailelere yonelik bilgilendirme ¢alismalar)
yapilan bilgilendirme ¢alismalarmin etkili oldugu gozlenmistir. Alan yazinda yapilan
calismalar (Alpaslan vd., 2001; Hizel vd., 2009; Reisi- Dehkordi vd., 2014; Bhattac-
harya vd., 2016) da; gocuklara ve ailelere yonelik yapilan bilgilendirme faaliyetlerinin
ve psikososyal destegin hastaliga iliski kaygi ve belirsizlik durumunu ortadan kaldira-
rak kabul diizeyini arttirdigini ortaya koymaktadir.

Proje 15181nda arastirmacilara ve uygulayicilara asagidaki onerileri sunmak miim-
kiindiir.

Hastane ortaminda yapilabilecek degisimlere iliskin oneriler;

* Hastane ortamin1 yabancilastiran nesneleri géz 6niinden uzaklastirarak, ev sicak-
l1g1 yaratan objelerle daha ¢ekici ve mutlu edici bir ortam haline getirmek,
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* Bu kliniklerde uzun siireli hasta yatislari nedeni ile klinik igerisinde mutfak,
camasir odasi vb. zorunlu ihtiyaglarin karsilanabilecegi boliimler olusturmak ve ihti-
yaglart diizenli araliklarla, stirdiiriilebilir sekilde karsilamak,

* Cocuklarm ilgi, istek ve ihtiyaglarina yonelik hazirlanmisg, egitimlerine destek
veren materyallerin teminini saglamak,

* Uzun siireli yatiglar nedeni ile egitimleri aksayan ¢ocuklar igin egitimlerinin siir-
diiriilebilirligini saglamaya yonelik gerekli materyal destegi ile miifredata ve gocugun
gelisimine uygun ders icerigi hazirlamak yararli olacaktir.

Egitim siireci i¢cin yapilabilecek degisimlere iliskin oneriler;

* Hastalarin neseli ve aktif bir tedavi siireci gegirebilmeleri i¢in saglik personelle-
rine yonelik 0-18 yasa iliskin eglendirici ve egitici etkinliklerin egitiminin verilmesi,

* Cocuk Gelisimi ve Egitimi/Okul Oncesi Ogretmenligi Boliimii mezunu bireyler-
le ve farkli disiplin alanlarmin aktif isbirligi (Hemsirelik, Sinif Ogretmenligi, Giizel
Sanatlar, Psikoloji vb.) ile kliniklerde yeni bir ig alan1 agarak kisilerin buralarda tam
zamanli olarak ¢aligsmalarina olanak saglamak,

* Proje kapsami genisletilerek tiniversitelerin ilgili boliimlerinde “Goniillii ya da
Kismi Zamanli Ogrenci” statiisii ile 18semili gocuklarin tedavi siirecine ve gelisimle-
rine destek olmak, bu tiir projelerin siirdiiriilebilirligini saglamak,

* Uzun siireli yatislar nedeni ile egitimleri aksayan ¢ocuklar i¢in; kliniklerde for-
mal egitimlerini slirdiirebilecekleri resmi birimler olusturmak ve bu konuda sivil top-
lum kuruluslarinin ve goniillii egitimcilerin destegini almak,

* Sadece 16semi ya da kanser hastalari i¢in degil siiregen hastaligi olan ve ihtiyag
duyan tiim hasta ¢ocuklara ve ailelere ihtiyag¢ duyduklari destegin kurumsal isbirlikle-
ri ve projeler yoluyla verilmesi 6nerilmektedir.
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