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OzZET

Lésemi ve lenfoma gibi hematolojik kanser tiirlerinde uygulanan kék hiicre nakli tedavisi yetigkin
hasta birey ve ailesini fiziksel sorunlarla birlikte psiko-sosyal sorunlarla da oldukca
Orselemektedir. Tiirkce literatiirde kbk hlicre nakli siirecinde sosyal hizmet uzmani rollerini
inceleyen g¢alismalarin azligi ve onkoloji hastanelerinde psiko-sosyal hizmetlere duyulan ihtiyac
bu ¢alismanin sorununu olusturmaktadir. Hasta bireyin aileden izole olmasini, aile i¢indeki rollerin
degisimini ve yasamsal rutinin belirsiz bir stire boyunca bozulmasini 6ngéren bu hastalik ve tedavi
stiresince sosyal hizmet birimlerinin hasta ya da birey odakli degil aile merkezli calismasi gerektigi
tartisiimigtir. Buna gére kbk hiicre nakli 6ncesinde teshis asamasinda devreye girmesi gereken
onkolojik sosyal hizmet birimlerinin, tedavi sirasinda, tedavi sonrasinda farkli miidahaleler ve

rollerde bulunmasi gerekmektedir. Bu c¢alismada onkoloji hastaneleri basta olmak (izere

1 Bu calisma ilk yazarin “Kék Hiicre Nakli Olan Hasta ve Ailelerinin Hastalik Anlatilari” isimli doktora
tezinden Uretilmistir.
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hastanelerde onkolojik sosyal hizmet birimlerinin kurulmasi, kanser hastalarina ve ailelerine aile
merkezli ve aile sisteminin dengesini gbzeten hizmet verilmesi, ailelere ¢ocuklarin ve hastanin
bakimi, finansal sorunlar gibi konularda danismanlik verilmesi, onkolojik sosyal hizmet birimlerinin
gocuklarin digsallagtirimamasina énem géstermesi ve ¢ocuklari ebeveynlerinin saglk durumu

hakkinda bilgilendirmesi gerektigi belirtiimigtir.
Anahtar Sézciikler: Kok hiicre nakli, onkolojik sosyal hizmet, aile merkezli sosyal hizmet
ABSTRACT

The treatment of stem cell transplantation in hematological cancers such as leukemia and
lymphoma is detrimental to the adult patient and his family, along with the physical and
psychosocial problems. The inefficient number of studies investigating the role of social workers
in stem cell transplantation in Turkish literature and the need for psychosocial services in oncology
services constitute the problem of this study. It was discussed that the social work services should
provide family centered support before, after and during the treatment. Accordingly, oncology
social work units should be involved in the diagnosis phase before the stem cell transplantation
process and continue their services after the discharge. In this study, it was discussed that
oncology hospitals should establish oncology social work units that specializes in family-centered
work, counselling should be provided for family members on financial issues, caring for the
children and for the patient. Oncology social work units should also pay attention not to externalize

the children and inform them about their parents' health status.

Keywords: Stem cell transplantation, oncology social work, family-centered social work

GiRIS

Tibbi sosyal hizmet, gesitli sorunlar nedeniyle saglik kurumlarina bagvuran birey ve
ailelerin fiziksel ve ruhsal sagliklarinda rol oynayan psiko-sosyal etmenlerin
degerlendirilmesi sonucunda planh mesleki midahaleler yaparak, ¢evresi icinde sosyal
islevselligini tekrar kazandirmayi amaglayan bir alandir (Ozbesler, 2017). 19.yy ikinci
yarisindan bu yana tibbi sosyal hizmet alaninda medikal modelden sosyal modele
gecmenin gerekli oldugu tartigiimaktadir (Oral ve Tuncay, 2012). Biyo-psiko-sosyal
model olarak da acgiklanan sosyal model bireyin tim yoénleri ile sistem yaklasimina
benzer sekilde ele alinmadan hastaligin anlagilamayacagini ve hastaligin ¢evresi igcinde
tum yonleri ile ele alinmasi gerektigini savunur (Engel, 1977). Medikal model ise hasta
uzman iligkisinde belirtilerin tedavisine odaklanir. Aile, sosyal c¢evre, sosyal destek
mekanizmasi, toplum gibi etmenleri géz 6nine almaz. Bu anlamda Turkiye'deki
uygulamada sosyal modele nasil ve ne 6lglide gegildigi tartigiimalidir (Ozbesler ve

Coban, 2010). Tibbi sosyal hizmet uygulama yonergesi (TKHK, 2011) dzellikle hastaligin
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psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik yénine vurgu yapsa da uygulamada sosyal hizmet
uzmani olan hastanelerde bile uzmanlar hasta haklari birimi ya da sosyal hizmet
biriminde ¢aligmakta ve yogunlukla hastalarin maddi imkansizliklarina gareler Uretmekle,
kalacak yer sikintisi ve giyecek esya yardimi konusunda uygulamalarini

gerceklestirdikleri gérilmektedir.

Kanser hastalarinin psiko-sosyal ihtiyaclarina yonelik uygulamalar Ureten onkolojik
sosyal hizmet disiplini, artan kanser vakalarina yonelik butincll bir sekilde sosyal
islevselligi gbz éninde bulundurarak ve hastanin bulundugu yerden baslayarak mesleki
calismalar yapar (Hedlund, 2015). Kanser hastaliyi aileyi de olduk¢a yakindan
etkilediginden ailenin de mudahale sureclerinde yer almasi kaginilmazdir (Yildirim, Acar
ve Tuncay, 2013). Kanser tlrleri arasinda olan hematolojik kanserler [6semi, lenfoma ve
myeloma gibi rahatsizliklarin tedavisi oldukca spesifik uzmanlik bilgisi gerektirmekte ve
bu hastaliga yakalanan aileler dogru tedaviyi ve dogru saglik ekibini bulmak i¢in oldukca
fazla zaman ve maddi kaynak harcayabilmektedir (Pederson, Tomlinson ve O’Brien,
2015).

Kok hucre nakli (KHN) ise bircok hastaligin tedavisinde kullanilan ancak hematolojik
hastaliklarda olduk¢a artan sekilde kullanilan bir tedavi yontemidir. Bu yontemde saglkli
ve uyumlu bir dondrden alinan kok hicrenin tedavi géren bireye aktariimasi islemidir.
Hizla gelismekte olan KHN tedavilerinin tibbi yénden gelisiminin psiko-sosyal alanda
ayni hizda gelistigini soyleyebilmek guctur. Turkiye’de KHN merkezlerinde veya
hematoloji servislerinde ¢alisan sosyal hizmet uzmani olmamasi, hemsirelerden psiko-
sosyal destek elemani olarak aileyi btln olarak destekleyici mekanizmalar tGretmesinin
beklenmesi bu alandaki yetersiz bilgi ve uygulamayi gostermesi acgisindan c¢arpicidir.
Sosyal hizmet uzmanlarinin, ailelerin ekonomik sorunlariyla ilgili olarak ve sosyal
guvenlik sorularint cevaplandirmak (zere godrevlendiriimis oldugu inanci hem
muracaatcilarda hem de hastane personeli arasinda yaygindir. Aile Gyelerinin emeklilik,
engellik maasi, barinma ve maddi yardim konularinda sosyal hizmet uzmanlarindan
hizmet aldigi gérilmektedir. Ote yandan psiko-sosyal sorun ve ihtiyaglar konusunda
hasta ve yakinlarin her an ulagabildigi hemsgirelerden yardim hizmeti bekledigi, sosyal
hizmet uzmanlarinin ig tanim, rol ve gorevlerinin psiko-sosyal alanlari igermedigi gorusu
hakim gbézukmektedir. Sosyal hizmet uzmanlari genelde Sosyal Glvenlik Kurumu ve
emeklilik, yardim, engelli maasi, barinma ve ulasim yardimi gibi konularda hizmet veren
bir meslek grubu olarak taninmaktadir. Meslegin taninirligi, imaj ve dogru bilgi agisindan
sikintilari bu alanda da gbze carpmaktadir. Ayrica yeterli hizmeti, uzmanlik alanindaki
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¢alisanlardan almayan veya alamayan muiracaatgilarin da bu konuda sikinti yagsadiklari

g6rilmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin hastane ydnetiminin yikledigi is ve rollerde g¢alismasinin
beklenmesi, oldukga fazla belge ve yazisma sureci ile ilgilenirken, dogrudan terapdtik
hizmetleri saglamanin mimkin olmamasi ve beklenmemesi, sosyal hizmet meslegi ve
disiplini acisindan eksik ve sorunlu bir anlayisi desteklemektedir. Sosyal hizmet
uzmanlarinin alana ait farkindalgi ve hizmet gétirme bilincini tasimasi, yonetimi ve
hastane calisanlari ile miracaatgilari bilgilendirmesi 6nemli géziikmektedir. Yetersiz bilgi
ve hizmete ulasmada yasanan sikintilardan dolayi KHN olan aileler, gereken psiko-
sosyal deste@i alamamakta, ¢cogu zaman bu sureci destek almadan gegirmek zorunda
kalmakta ve cesitli psiko-sosyal sorunlar ile bousmaktadir (Kapucu ve Karaca, 2008;
Sentirk, Yayl ve Civelek, 2004).

Kok Hucre Nakli Siirecinde Yagsanan Psiko-sosyal Sorunlar

Genelde arastirmalar aile Gyelerinin bakim verme iligkisine odaklansa da aile
Uyelerinden bakim veren kisi ¢ogunlukla esler oldugu icin esler Uzerindeki yuk
calisiimaktadir (Siston vd, 2001; Bevans ve Stenberg, 2012; Beattie ve Lebel, 2011,
Langer vd, 2009; Rodrigue vd, 2010; Chow ve Coyle, 2011). Ayrica bu arastirmalarin
odaginin; bireylerin basa ¢cikma kapasitesi, depresyon, kaygi dizeyleri, psikolojik sikinti
seviyeleri gibi bireysel intrapsikolojik alana ait gOstergeler Uzerinde oldugu
goriulmektedir. Fakat yetiskin aile Uyelerinden bir veya ikisinin hayat déngulerinde ¢ok
onemli bir yere sahip olan bu degisiklik tim aileyi yani aile sistemini ve bireyin psiko-

sosyal alaninin tamamini etkilemektedir.

Kanser hastalarina bakim vermek ¢ogu zaman yipratici ve yasam kalitesini olumsuz
etkileyen bir surectir (Boyle ve ark., 2000; Erdogan ve Yavuz, 2014). Akraba disi
gonullilerden yapilan kdk hlcre tedavisinin daha riskli olmasi ve yan etkilerinin fazla
olabilmesi nedeniyle uzun dénemli psikolojik etkilerinin daha agir olabilecedi tartisiimigtir

(Molassiotis ve Morris, 1998).

Armoogum, Richardson ve Armes (2013), bakim veren yetigkin bireyleri ilik nakli
yapildiktan sonraki 24 ay icerisinde incelemis ve hala karsilanmamis ihtiyaglarinin
oldugunu ve ruhsal sikintt yasama olasiliklarinin diger insanlara gore daha yuksek
oldugunu saptamistir. Bu ihtiyaclar arasinda kanserin yeniden nuks etme olasiligi ile

basa ¢ikma, kanserli bireyin bakim verenin is ve sosyal yagsami Uzerindeki etkileri, uyku
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ve yeme dizeninin bozulmasi ve gerekli duygusal ve sosyal destedi bulamama sayilabilir

(Armoogum, Richardson ve Armes, 2003; Laudenslager ve dig., 2015).

Genelde bakim veren bireylerin %90'ni eslerin, %10-30'u gocuklarin ve %5-10'unu diger
yakinlarin olusturdugu belirtimektedir (Keefe vd, 2003). Yalnizlik, korku, Umitsizlik,
depresyon, belirsizlik eslerin bu donemde duygusal alanda yasadigi sorunlar olup sosyal
alanlarda da c¢ocuk bakimi, hastada olusacak muhtemel yan etkilerden dolayi aile
hayatindaki degisimler (kisirlik, hareket kisithigi vb.) ev ile ilgili glnlik igler, mesleki ve
ekonomik konularda sorunlar yagsamaktadirlar. Ayrica KHN olan birey bireylerin esleri,
hastalarin islevselligini hastalarin kendisinden daha olumsuz gérmekte ve hastalar da
evlilik kalitelerini kendilerine bakan eslerinden daha olumsuz goérmektedir (Clipp ve
George, 1992). Bu bakimdan yasanan fenomenin sistem igindeki her birey tarafindan
farkh algilandi§i goérilmektedir. Bununla birlikte genel olarak kanser hastasina bakim
veren eslerin sorunlarinin asagidaki gibi ifade edilebilecedi gorilmektedir (Stenberg,
Ruland ve Miaskowski, 2010; Mikulincer, Rydall ve Wabraun 2007):

e Hastayi kaybetme korkusu-Tinsel sikinti-Umitsizlik

o Anksiyete-Depresif duygulanim-Aci ve keder

e Bakim verici rolinde zorlanma-Gunluk igleri surdurmede yetersizlik

e Ekonomik sorunlar

e Sosyal etkilesimde degisim-Sosyal yalitiimiglik ve eglence faaliyetlerinde
azalma

¢ Rol performansinda degisim-Rollerin degisimi ve yeni rollerin eklenmesi

e lletisim sorunlari-Saglik profesyonellerinden alinan bilgi ve destek azhi!

Eslerin yaninda c¢ocuklarin da bu slregte sorunlar yasadiklari ¢alismalarda ortaya
konmustur (Zabora ve dig., 1992; Spath, ve dig., 2013; Baker ve dig., 2003). Aile yapisi
ve bakim verme streci, hastaligin yan etkilerinin ciddiyeti gibi etmenlerle degismekle
beraber, aileden bir ebeveynin veya esin hayati tehdit eden bir rahatsizligi ile yizlesen
aile Uyelerinin, bu durum ile basa ¢ikma ve anlamlandirma sureci dikkate degerdir. Aile
yasam dongusu icerisinde anlamlandiriimaya calisilan ve ailenin yapisinda koklu
degisiklikler yapmasi o6ngorulen bu rahatsizlik ve tedavi surecinin, ailenin yakin
gelecekteki planlarini ve hayallerini degistirmesi s6z konusudur (Zabora ve dig., 1992;
Spath, ve dig., 2013). Ailenin uyelerinin birbirlerine olan gugli destedi, aile Uyelerinin
birbirlerine ifade etme kapasitesi, genis aile ¢evresi ve sosyal gevrenin etkisi bu ddnemde
oldukga hissedilir durumdadir (Molassiotis, Akker, Boughton, 1997; Mdller ve dig., 2014).

KHN surecinde yaganan sorunlarin analizi asagidaki tabloda gosterilmigtir.
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Tablo 1. KHN Sorun Analizi
KHN olan Birey ve Aile Uyeleri

Mikro Birey: Kaygi, stres, ¢okkinlik, ice kapanma, umutsuzluk, intihar

Sorunlar dusunceleri

Aile Uyeleri: Hastayi kaybetme korkusu-Tinsel sikinti-Umitsizlik, Bakim
verici rolinde zorlanma-Glnlik igleri strdirmede yetersizlik, Sosyal

yahtilmislk, konaklama, hijyen kosutlarina uyum.

Mezzo Aile alt sistemlerinde sinirlarin degisimi, rollerin paylasimi ve yeni rollere
Sorunlar uyum sorunu, yeni bir ¢evreye uyum, gelecek planlarinin askiya

alinmasi, aile sistem dengesinin bozulmasi, aile hiyerarsisinin degisimi

Makro Hastalik ve engellilige iliskin yardimlarla ilgili sosyal politikalar, Ekonomik
Sorunlar sorunlar, issizlik ve engellilik politikalarinin esnek olmamasi, toplumsal
farkindahigin yetersizligi, hastalik ve tedavi slrecine iliskin olumsuz

toplumsal imaj.

Onkolojik sosyal hizmet alaninda ailenin merkezde oldugu bir uygulamanin 6zellikle
I6semi ve lenfoma gibi KHN veya benzeri yipratici ve tim aileyi etkileyen tedavi
bicimlerinde devreye girmesinin gerekliligi bu ¢alismada gdsteriimeye c¢alisiimistir.
Sosyal hizmet uzmanlarinin onkoloji hastanelerinde veya onkolojik sosyal hizmet
alaninda nakil merkezlerinde ya da diger kurumlarda c¢alisirken aile merkezli
uygulamalar yapmasi; ailenin tim sistemlerine dénuk bir farkindalik icinde olup sadece
hasta odakli olmamasi etkili ve verimli mudahaleler yapiimasini kolaylastirabilir (Moller
ve dig., 2014). Onkolojik sosyal hizmet birimlerinde aile merkezli uygulamalar yapiimasi
suphesiz yeterli personele ve zamana baglhdir. KHN olan bireylerin ve ailelerinin zorlu
surecinde onlarla birlikte ylUrdyecek, nakil 6ncesi, nakil sirasi ve nakil sonrasindaki
asamalarda bireyin ve ailenin butinligunu ve iglevselligini koruyacak uygulamalar

yapmak sosyal hizmet mesleginin gorevidir.

Sosyal hizmet uzmanlarn hematoloji kliniklerinde hastalarin ilk teshis ve tedavi
protokolinin yapilmasi strecinden baslamak Gzere, nakil dncesi, sonrasi ve evde tedavi

surecinde, KHN olan birey ve ailesi ile yakin isbirligi icinde galismalidir. Sosyal hizmet
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uzmanlarinin KHN tedavisi géren ve uzun yillar agir bir sure¢ gecirmesi muhtemel olan
hasta ve aileleri ile yapacadi ¢alismalar alanda daha énce c¢alisiimamig, Uzerinde
durulmamig ve ihmal edilmistir. Oysa bodylesine dezavantajli 6zellikle sosyo-ekonomik
seviyesi disuk mdracaatgl grubuyla ¢alisma yapmak, sosyal hizmet mesleginin dncelikli
goérev, rol ve sorumluluklarindan olmasi gerekmektedir. Hastalik oncesi, hastalik
teshisinin aciklanmasi sirasinda, tedavi surecinde ve taburcu olduktan sonra KHN olan
birey ve ailesi kontrollere gelirken hizmetlerin yapilandiriimasi, her ailenin vaka ¢alismasi
olarak ele alinmasi, éncelikle cocuklarin yiksek yararini gozeterek psiko-sosyal destek

calismalarin yapilmasi 6nemli gézikmektedir.

Hastalarin ailelerine yonelik bir hizmetin kurumsallasmasi, hastaligin gevresi icinde
anlasiimasi, sistem vyaklasimi ve biyo-psiko-sosyal modelin anlasiimasi ve
uygulanabilmesine baghdir. Cesitli kaynak sorunlarinin (yeterli uzman olmamasi,
meslegin anlasiimamasi, fiziki alan yetersizligi gibi) bu anlayisin teoride gecerlilik
kazansa bile uygulamaya engel oldugu tartisiimaldir. Ayrica aile merkezli yaklagimlarin
saglik bakimi alaninda tartigiimasi ve yayginlik kazanmasi, aile tercihi, aile gugleri, aile
uzman iligkisi gibi kavramlarin saglk hizmetlerini sekillendirdigi alan yazinda yer
almaktadir (Epley, Summers ve Turnbull, 2010). Sonug olarak genel aile sistemleri teorisi
ile batlncll olarak KHN olan bireye ve ¢evresine odaklanan sosyal hizmet meslegi, KHN
gibi aileden bakim verecek insanlara ihtiyacin hissedildigi ve agir bir tedavi iceren
suregte, muracaatginin kendine ve ailesine yoénelik hizmetler sunmalidir. Bu slrecin aile
Uzerindeki etkisi (bu travma sonrasi biylime olarak olumlu da gergeklesebilir), ailenin
ihtiyac ve sorunlarinin anlagilmasi ve sosyal hizmet mesleginin bu sirece iliskin neler
sOyleyebilecedi tartigsilmasi gereken bir konudur. KHN sdrecinde sosyal hizmet
uzmaninin aile merkezli olarak hasta birey ve ailesine donuk yapabilecedi uygulamalar

ve Ustlenecedi roller U¢ asamada agiklanabilir.
Teshis Sirasindaki ve Tedavi Oncesindeki Roller

Hastalarin teshislerinin konuldugunda travmatik bir yasanti olabilecek bu durumun
sosyal hizmet uzmanlari esliginde bireyin benlik butinligd ve sayginliginin korunarak ve
hassasiyet gozetilerek konusulmasi gerekmektedir. Bireyin sadece hastaliktan ibaret
gorulmeden, ailesi ile birlikte dusuncelerinin dinlenmesi, kaygilarinin anlasilmasina
ihtiyaci olacaktir. Teshisin uzmanlar tarafindan iletildikten sonra surecin dikkatli bir dil ile
hasta ve yakinlarina ayrintili olarak aciklanmasina sosyal hizmet uzmanlari eglik
etmelidir. Hasta, kendisi ve ailesi ile ilgili endiselerini, tedavi hakkindaki sorularini ve

kaygilarini sosyal hizmet uzmani aracihgi ile dile getirebilmelidir. Bir anlamda sosyal
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hizmet uzmaninin hasta ve saglk ekibi arasinda hastaligin tibbin goéz ardi ettigi insani
surecinin dile getiriimesini, glindeme tasinmasini saglayan bir iglevi olmahdir. Ayrica
sosyal hizmet uzmani, hastanin endigelerini dile getiren ve barinma, refakat, maddi
sorunlar, ulagim gibi konularda ekibe hastanin durumunun anlagiimasinda yardimci olan
bir rol oynayabilir. Hasta ve ailesinin tibbi terimler diginda hastaligin ve slrecin

getirecekleri hakkinda bilgilenme ihtiyacinin karsilanmasi gerekli géztiikmektedir.

Kok hilicre nakline kadar olan slregte hastaya verilen tedavi rejimi, (kemoterapi gibi)
hastanin yasamsal riskler iceren ciddi ve daha o6nce alisik olmadidi, kaygi verici
semptomlar (kendi ihtiyaclarini giderememe, yiriyememe, yemek yiyememe gibi)
gbstermesine neden olabilir. Hasta bu durumdan dolay1 psiko-sosyal sorunlar
yasayabilir. Bu sorunlarin gézlenmesi ve hastanin psiko-sosyal agidan tedaviye hazir
hale gelmesi 6nemlidir. Hastanin KHN igin gereken psiko-sosyal degerlendirmesi, sosyal
hizmet uzmanlarinin da bulundugu multidisipliner bir ekip tarafindan yapilabilir
(Kennedy, 1993). Riskler ve tedavi sureci hastaya ve ailesine aciklanir. Gereken
durumlarda kimlerle gorusulebilecegine dair hasta ve yakinlarina yol haritasi verilir
(University of Michigan, 2013). Bu yonUyle tedavi baglamadan, hastanin ve ailesinin bilgi
ihtiyvaci karsilanmalidir. Psiko-sosyal destek saglanmali ve tedavi ile ilgili kaygilar, somut
sorunlar i¢in (maddi sorunlar, barinma ve refakatgi sorunu gibi) yol gdsterici olunmalidir
(Christ, Messner ve Behar, 2015). Hastaligin ardindan muhtemelen hastanin aylar
boyunca c¢alisamayacagi, temel yan etkilerden dolayi islevlerinde sorun olabilecegi, bu
sorunlari atlatmak icin neler yapilabilecedi hasta birey ve ailesine agiklanmalidir. Bu

anlamda uzman, egitmen ve guglendirici rollerini Ustlenir.

Bu surecte sosyal hizmet uzmaninin aile ve bakim veren ile 6zellikle ilgilenmesi, ilk

doénemlerde uyum saglanana kadar oryantasyon psikoegitimi vermesi gerekebilir.
Gocuklar ve Etkili iletigim

Bakim veren bireyin sosyal destek mekanizmalarini c¢alistirmasi saglanmahdir
(University of Michigan, 2003; UIDP, tarihsiz). Evden ve evdeki rol ve sorumluluklarindan
ayrl kalan anne babanin c¢ocuklarina bakmasi ve onlarla ilgilenmesi sekteye
ugrayacagindan, sosyal destek kaynaklarindan yararlanmasi ve gocuklari ve bagimli
bireyleri igin yardim almasi gerekebilir. Ayrica evden ayrilmadan 6nce evde sorumluluk
ustlenecek kigiler icin ayrintili bir bakim rehberi birakmasi saglikli olabilir. Hastanin
kendisi yokken iglerin nasil yurutulmesi gerektigine dair bir kaynak hazirlamasi ona iyi

hissettirebilir. Eger kendi kaynaklari ile bu stre¢ yuratilemiyorsa sosyal hizmet uzmani
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gerekli kaynaklara bagvuru yapilmasi ve ihtiyaglarin karsilanmasi anlaminda yonlendirici
olmalidir. Ailenin tedavi yapilan merkezin disinda bagka bir yerde yagsamasi ve tedavi
icin taginmasi gerekli ise, konaklama konusunda uzman yol gosterici olmal, sefkat evleri
gibi cevredeki olanaklari hasta birey ve yakinina sunmalhdir. Kalici olarak ailenin
tasinmasi ve maddi imkansizliklari s6z konusu ise, yerel hizmetlere ydnlendirme

yapiimahdir.

Hasta ve ailesinde bakima muhtac olan diger bireylerin (engelli, hasta veya kiiguk yastaki
cocuklar, dede, nene gibi buylk aile Gyeleri veya diger kisiler) tedavi sirasinda bakimi ile
ilgili endiseleri varsa bu endiseler géz 6nline alinmali ve bakim hizmeti vb. hizmetler i¢in
gereken kurumlarla temasa gecilebilmelidir. Eger aile Uyeleri tedavi sirasinda maddi
olarak yoksunluk cekecekse, ailede diger uyelerin bakimini ve gec¢imini sadlayacak bir
mekanizma ¢6zum olarak Uretilmediyse, bu ¢6zimuin bulunmasi hastanin tedavi
surecinde sucluluk ve yetersizlik duygularinin azaltiimasinda rol oynayacaktir. Hasta ve
yanindaki refakatcisi cogu zaman hastalik ve tedavi sirasinda geride biraktiklari kigilere
tam olarak gereken bakim ve ilgiyi gdsteremeyebilir. Bireyler tedavi bitip evde yasam
basladiginda, tedavi sirasinda sidrec¢ten soyutlanan cocuklarin ihmal edildigini fark
edebilir ve gocuklarina karsi bir yetersizlik ve sugluluk duygusu yasayabilir (Semple ve
McCane, 2010).

Refakatci ebeveynlerin gocuklarini evde yalniz birakmasi gerektiginde aileye bakim
imkanlari bulunup bulunmadigi sorulmali, cocuklarin ihmal edilmemesi ayrica
refakatcinin de bu suregte kendi psiko-sosyal gelisiminin farkinda olup kendini gbézetmesi
gerektigi belirtiimeli, tedavi siresince ve tedavinin ardindan ailenin ve hastanin gelisimi
ile ilgili bir ekibin onlarin yaninda oldugu belirtiimelidir. Cogu hasta ve yakini, kendi psiko-
sosyal sorunlarini bu surecte arka plana atmakta ve kendilerinde ve ¢ocuklarinda ortaya
cikan belirtileri (uykusuzluk, 6fke, ice kapanma, hareketsizlik, tikenmislik, kilo kaybi veya
alimi gibi) g6z ardi etme egilimi gostermektedir (Welch ve dig., 1996). Ailenin tim odagi
hastanin yasamsal risklerinin gideriimesine verilmekte, geride kalanlarin psiko-sosyal
sorunlar yasamasi kuguk sorunlar veya ilgi ¢ekme gibi tanimlanip bu bireylerin
suglanmasina kadar varabilmektedir. Bu gibi durumlarda ¢ocuklarin ve diger Uyelerin
kendilerine dair deger algilari ve benlik saygilari zedelenmekte, sorunlarin tartigiimasinin
yanlig oldugu ve sorun yagsandigi zaman bunun bir eksiklik olarak hissedilmesi gerektigi
algisi olusmaktadir. Bu durumda c¢ocuklar ve bakim veren esler, sorunlarini
paylasmayan, sorun hissettiginde sugluluk ve yetersizlik duygusu yasayan, kendi iglerine
kapanan ve ofke belirtileri gosteren bireyler olabilmektedir (Huizinga ve dig., 2011).
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Aileye ve hastanin kendisine (eder hastanin biyopsiko-sosyal durumu bu agiklamalari
dinleyebilecek ve algilayabilecek durumda ise) cocuklarin bu suregte yasayabilecekleri
muhtemel duygu ve davraniglari (6fke, sinirlilik, tedirginlik, ice kapanma, duygulari belli
etmeme, uykusuzluk, korku, kaygi gibi) aciklamak gerekmektedir. Bu strecin onlar igin
de hassas ve travmalar yasatabilecek bir sire¢ oldugu ve ebeveynlerin bu konularda
duyarli olmasi gerektigi belirtiimelidir. Ayrica cocuklarin da bu slregte saglikh

bilgilendirme haklari oldugu unutulmamalhdir.

Teshisin ¢ocuklara ne zaman soéylenecegi, erken mi ge¢ mi olmasi gerektigi, nasil
aktarilmasi gerektigi gibi konular aileler icin farkli ¢6zimleri arastirmayi
dusundurebilmektedir. Bunlar arasinda birka¢ akrabasi ile birlikte agiklama, birkac kez
prova yaptiktan sonra agiklama, uzman destegi alma, ebeveynler aciklayamayacaksa
baska bir kisi Uzerinden aciklatma gibi yontemler denenmektedir (Semple ve
McCaughan, 2013). Bununla birlikte ¢cocuklarla daha acik bir iletisimin etkili basa ¢ikmayi
destekledigi belirtiimistir (Kennedy ve Lloyd-Williams, 2009). Ayrica Semple ve
McCaughan (2013) ¢ocuklarin kanser surecine dahil edilmesinin onlari ailenin pargasi
gibi hissettirdigi, kendilerini dislanmis hissetmek istemediklerini, kanser nedeniyle
kendilerini suclayabildiklerini, aileyle birlikte olmak ve slre¢ hakkinda surekli
bilgilendirilmek istediklerini belirtmistir. Cocugu muhtemel bir travmadan koruma amagli
dahi olsa soyut distinme becerileri gelismis, 11 yasindan biyUk ¢ocuklarin, hastalik ve
ebeveynlerinin guncel durumlari hakkinda zaman zaman bilgilendiriimemesi degersizlik

ve kaygi duygulari ortaya cikarabilir.

Korumaci bir anlayigla ¢ocuklardan gizlenen bilgiler, cocuklarda siphe olusturmakta,
ebeveynlerin kendilerinden gizledigi davranis ve dusunceleri hakkinda kendilerine goére
fikir yaritmek zorunda kalmakta, bu durumda hasta ebeveyn ve bakim veren es ile
iletisimin ve sinirlarin bozulmasina yol agmaktadir. Edwards ve Clarke (2003), aile
icindeki agik iletisim ve duygusal paylagimin aile Uyeleri arasindaki ¢okkunlik ve kaygi
belirtilerini azalttigini belirtmektedir. Cocuklar stre¢ hakkinda bilgilendirilmediklerini ve
suregten uzak tutulduklarini anladiklarinda kendilerini gugsuz, dedersiz, anlamsiz ve
yararsiz hissedebilir, cokkinlik ve ice kapanma belirtileri gosterebilir (Huizinga ve dig.,
2005). Anne babanin korumaci tutumlarini yanhs yorumlayabilirler. En az 6 ay boyunca
devam eden ve ¢ok belirgin fiziksel belirtileri olan bdyle bir hastaliin ¢ocuklardan
saklanmasi hasta ve esi icin de muthis bir yik getirmektedir. Evde olmayan anne

babasini soran ¢ocug@a, strekli farkli ve yanls bilgi vermek zorunda kalmak, inandirici
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olmayan bahaneler ile evden sirekli ayri kalmak durumunda kalmak, suphesiz hastaligin

yukina kaldirmaya ugrasan aile ve ebeveynler igin ayrica bir gli¢ gerektirecektir.

Cocuklarin travmatize edilmeden ama surecten de soyutlanmadan genel hatlari ile
hastaligi ve bakim slrecini aktarmak, ¢ocuklarin yiksek yararina olacaktir (Thastum ve
dig., 2008). Ayni zamanda da onlarin giicline inanmak onlarin bu sorumlulugu ve inanci
tasimalarini istemek, ¢ocuklar icin onore edici olabilmektedir. Stiphesiz her insanin farkl
tepkiler verebilecegi goz 6niine alinmali, dogru bilgilendirme yapip yapmamanin avantaj
ve dezavantajlari, ne zaman, nasil ve kiminle bu bilgilendirmenin yapilmasi gerektigi
mduracaatgi ailenin bulundugu yerden baslanarak sosyal hizmet uzmani ile tartisiimahdir.
Bu bakimdan sosyal hizmet uzmanlarinin bu strecte aktif rol oynayarak en basta hasta
ve ailesinin acil bilgilendiriime ve kaygilarinin dile getirilme ihtiyaclarini gérmesi, tanimasi

ve ailenin danisabilecegi bir uzman olarak kendini konumlandirmasi gerekmektedir.
Cocuklarda KHN Siireci ve Aile Sistemi Uzerindeki Etkileri

Cocuk hastalarda da yetiskinlerde oldugu gibi KHN tedavisi olduk¢a genis bir hastalik
grubunun tedavisi i¢in uygulanmaktadir ve sadece ABD’de yilda yaklasik 2600 ¢ocugun
Turkiye'de ise 25 pediatrik nakil merkezinde 700 ¢ocugun nakil oldugu sdylenmektedir
(Mangurian ve dig., 2018; THD, 2019). Cocuklarin bu suregte yasadigi deneyimin aile

tarafindan anlasilmasi ve aile tyeleri Uzerindeki etkilerinin anlasiimasi énemlidir.

Cocuklarda yapilan KHN uygulamasi tedavinin dncesinde, tedavi asamasinda ve tedavi
sonrasinda farkli psiko-sosyal sorunlara yol acgabilmektedir. KHN tedavisi goéren
¢ocuklarda tedavi dncesinde énemli kaygi bozukluklarina, endise ve iletisim sorunlarina
yol actigl, uzun siren hastane surecinin ¢okkunluk belirtilerinde artisa neden oldugu ve
tedavi sonrasi ice kapaniklik, davranis sorunlari ve nakil sonrasi 12 aya kadar érselenme

sonrasi gerginlik bozuklugu belirtileri gérilebilecegi belirtiimistir (Packman ve dig., 2010).

Ote yandan, cocuklarinin KHN siirecinde ebeveynlerin sucluluk, ¢ocugun kaybi ve
kardeslerin bakimina zaman ayiramama gibi endigeler yasayabildikleri belirtiimektedir.
White ve dig., (2017) yaptiklari arastirmada KHN yapilan gocuklarin kardeglerinin KHN
yapilan kardesleri hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadidi, ek sorumluluk altinda

kaldiklarini sdyledikleri, aileden dislanmiglik hissettiklerini ifade ettikleri belirtiimistir.

Aile Uyelerinden birinin bakim veren oldugu durumlarda bakim veren Kiginin ve varsa
KHN olan c¢ocugun kardesinin de desteklenmesi ve saglk ekibi tarafindan
bilgilendirilmesi gerektigi belirtiimistir (Pentz ve dig., 2014). KHN yapan ekibin iginde bir

sosyal hizmet uzmani, psikolog ya da psikiyatrin olmasi gerektigi, cocugun hastaneden
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taburcu edildikten sonra bakiminin nasil yapilacagina iligkin aileye egitim verilmesi
gerektigi, aile tyelerinin ve KHN yapilan ¢ocugun ruhsal ve duygusal sorunlara karsi

izlenmesi gerektigi tartigiimigtir (Mangurian ve dig., 2018).

Ayni sekilde Wiener ve dig., (2015) kanser tedavisi goren gocuklarin egitimsel ve mesleki
gelisimlerinin her sene izlenmesi gerektigini belirtmistir. Uzun dénemde kaygi bozuklugu,
¢oOkkunlik ve riskli davranislara kargi psiko-sosyal degerlendirmelerin yapilmasi ve
ailelerin uzun stiren bakim sonucunda finansal sikintilarinin degerlendirilmesi ve ailelere
maddi destek veriimesi gerektigi tartisiimistir. Bona ve dig., (2015) ingiltere’de yaptiklari

arastirmada KHN olan ¢ocuklarin ailelerinin yarisinda gelir kaybi yasandigini belirtmistir.

Ayrica Harper ve dig., (2016) yaptiklari calismada sosyal destek algisi daha yliksek olan
ailelerin daha az psiko-sosyal sorun (kaygi, ¢okkinlik) yasadiklarini bulmustur. Bu
anlamda aile Uyelerinin sosyal destek kaynaklarinin harekete geciriimesi onemli

gorunmektedir.

KHN surecinde ¢ocuklarla ¢alisirken bilissel davranisgi tekniklerle gevseme ve nefes
egzersizlerinin yapilmasi, islemler éncesinde ayrintili bilgi verilmesinin g¢ocuklarin
tedaviye uyumunu artirdigi ve gerginlik ve kaygi gibi belirtileri azalttigi rapor edilmigtir.
Ayrica KHN olan ¢ocuklarin kardesleriyle grup ¢calismalarinin yapilmasinin sosyal destek
mekanizmalarinin harekete gegiriimesinde etkili oldugu bulunmustur. Ayni sekilde
ebeveynler igin bilissel davranisgl grup terapilerinin stres belirtilerini azaltmada etkili
olabilecegi tartisiimistir (Packman ve dig., 2010). Psiko-sosyal ¢alismalarin ¢gocugun
ailesini merkeze alan ve tim aile Uyelerinin gelisimini izleyen maddi, biyo-psiko-sosyal
acgidan batincul sekilde ele alan aileyi merkeze alacak sekilde verilmesinin 6zellikle KHN
olan gocugun kardesinin psiko-sosyal butunligu ve bakim veren ebeveynin yasam

kalitesi agisindan énemli oldugu belirtiimistir (White ve dig., 2017).
Tedavi Surecindeki Roller

Rahatsizligin teshisi yapildiktan sonra KHN’ne karar verilmesiyle birlikte, tedaviye
baslanir. Bu suregte aile Uyelerinin tedavinin tehlikeleri veya ne kadar sirecedi, hangi
yan etkileri gosterecedi hakkinda farkindaligi olusmamis olabilir. Bu bakimdan
farkindaliklarinin kontrol edilmesi ve bilgilendirmenin yapilmasi gerekmektedir. Bu
bilgilendirmenin verimli yapilmamasi hem tedavi surecini hem de ailenin psiko-sosyal
mekanizmalarini  etkileyebilir. Ancak uygulamada ailenin bu sure¢ hakkinda
bilgilendirmesinin detayli olarak yapilip yapilmadidi net degildir. Cogu aile i¢in hasta

bireyin iyilesip iyilesmemesi énemli oldugu igin bu bilgilendirme yapilsa bile aile
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tarafindan 6nemsenmeyebilmektedir. Bunun da Otesinde hastanin yaninda kalmasi
gereken refakatginin de slre kaybetmeksizin belirlenmesi istenir. Tedavi suresince
hastanin kan dederlerinin takibi, gereken kan ihtiyacinin kargilanmasi igin irtibat kisisi
olmasi, kigisel temizligi ve bakimi ve acil durumlarda ulasiimasi i¢in refakatgi bulundurma
zorunlulugu bulunmaktadir. Bazi 6zel kurumlarda ve Universite hastanelerinde bu
surecte refakatgi ihtiyaci profesyonel hizmetlerle veriliyor olsa da bu hasta grubu igin
¢ogu zaman refakatci zorunlulugu s6z konusu olmaktadir. Bu refakatgilik uygulamasi
zaman sinirlamasi olmayan tam zamanli bir isi, hatta 24 saat tetikte ve hastanin yaninda

olmayi gerektirebilecek ¢ok yogun bir aktiviteyi ve stresi iceren bir uygulamadir.

Refakat surecinde hastanin tedavisinin seyrine goére hastanin kaybedilme riski ortaya
cikabilir, yan etkilerden dolayi kendi kisisel ihtiyaclarini (tuvalet, banyo, temizlik, ytrime,
konusma gibi) gideremedigi ve tamamen refakatcisine bagimli oldugu bir sire¢ ortaya
¢lkabilir. Bu ¢ogu zaman KHN Kliniklerinde izole edilmis sekilde disari giris ve ¢ikisin
sinirlandirildigi bir ortamda olmaktadir. Refakat¢i haricinde disaridan ziyaretginin
alinmadigi, hasta ve refakatginin bas basa kaldigi, KHN’ne hazirlik, nakil slreci ve
sonras| da dahil olmak Uzere en az bir aylik bir stireci icermektedir. Hasta esini refakatgi
olarak istemeyebilir, kendisine kimsenin bakmasini istemedigini belirtebilir, cok diskin
durumda yakinlari tarafindan goériimesini istemedigini belirtebilir ve bu zorunluluga karsi
cikabilir. Hasta ve yakini refakatgi olmak konusunda gerilim yagayabilir ve anlagmazlik
diger aile Uyelerini hatta blyUk aile Gyelerini bile etkileyip tartismanin igine ¢ekebilir.
Sirekli hastanin yaninda kalamayan refakatgi icin bagka bakim veren bireyler bulmak ve
bunlarin hasta ile uyumunu saglamak gerekebilir. Bu gibi kriz durumlarinda gonullu
refakatgilerin bulunmasi ve devreye sokulmasi gerekebilir. Sosyal hizmet uzmani bu gibi

durumlarda refakat sisteminin koordinasyonunu saglama gorevi Ustlenebilir.

Hastaya bakim veren bireyin hasta ile tartismasi, hijyen kurallarina uymamasi ve
hastanin bakiminda ihmal ve istismar olmasi durumunda tim sure¢ etkilenebilir. Hasta
ve refakatgisi ¢cogu zaman ayni odada kalmakta ve refakatgilere bakim verme
oryantasyonu veya egitimi verilmemektedir. Hasta ve refakatginin sireci yonetecek
egitim, bilgi ve degere sahip oldugu varsayilmakta, refakatginin bakim verme yetisi
sorgulanmamaktadir. Sadece medikal olarak saglik durumunda bir sorun olup olmadigi
kontrol edilmekte, enfeksiyon riski i¢in uyariimaktadir. Bu durumda hastanin iyilik hali ve
tedavi slreci, hasta ile birlikte refakatciyi de riske atarak profesyonel bir yaklagima
sigmayacak sekilde gerceklestiriimekte ve hasta ve refakatginin tibbi ihtiyaglar disinda
psiko-sosyal iyilik hali de kontrolstz sekilde ihmal ediliyor gdzikmektedir. Yaklagik bir ay
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boyunca kendi evine bile ugrayamayacak sekilde hastanin yaninda bakim vermek
zorunda birakilan kiginin ki bu genelde esler olmaktadir- ¢cocuklari ve diger aile uyeleri
ile iletisimi kesilmekte, destek oldugu ve destek aldigi sosyal ¢evresi ile sosyal baglari
zayiflamaktadir. Tek digsal gu¢ kaynagi olarak hasta esi ile ilgilenirken, tedavinin seyrinin
kétlye qittigi durumlarda ¢ogunlukla yogun kaygi ve stresten dolayi ruhsal sikintilar

yasamaktadir.

Bunun o6tesinde, ayni sehirde ya da baska sehirlerde yasayan ve sureci disardan takip
eden aile Uyelerinin durumlari hakkinda bir degerlendirme duistnilmemektedir.
Refakatci zorunlulugu gibi yetismis bakim elemani yoklugundan kaynaklanan ve buylk
koklU ¢ozUmler gerektirmeyen boylesi bir kronik sorunun ¢dzulmesi icin bu hasta ve
yakinlarinin yasadiklarinin sosyal hizmet uzmanlari ve diger insana yardim meslek
uzmanlari tarafindan degerlendiriimesi ve bu kapsamda gerekli yonetmeliklerin
hazirlanmasi ve hizmetlerin saglanmasi icin politikalar Uretilip savunuculuk ve lobicilik

faaliyetleri yapilmasi gerekli gorulmektedir.

Tedaviye baslandiktan sonra hasta ve ailesinin risk takibi ve tedavi ile uyumunu takip
etmek, olasi belirtiler olan (depresyon, asir kaygi, intihar vb.) dislnce ve duygusal
degisimlere karsi hastaya psiko-sosyal destek hizmeti vermek gerekebilir. Hastane
sartlarinin ve vaka yikunun aile Uyeleri ile galisilmasini zorlastirdidi durumlarda yardim
gereken bireylerin gerekli kaynaklara yonlendiriimesi ve sosyal destek gruplarina dahil

edilmesi gerekebilir.

Hastanin tedavi boyunca agri ve acilarinin yénetiminde ona rahatlama teknikleri ile
yardimci olmak, bilissel ve davranigsal belirtilerine kargi ydnlendiricilik rolind yani

psikolog veya psikiyatra yonlendirmeyi yerine getirmek gereklidir.

Ailenin finansal sorunlari igin gerekli yonlendirmeyi ve kaynaklara erisimi kolaylastirmak,
aile ici olasi sorun ve ihtiyaglara iligkin degerlendirmede bulunmak sosyal hizmet
uzmaninin yapabileceklerinden bazilaridir. Ayni sureci yasayan ailelerle grup
calismalarinda bulunmak, rekreatif aktiviteler diizenlemek, hasta ¢ocuklari icin sanatsal

etkinlikler duzenlemek aile uyumunu artirmak icin gerekli olabilecek etkinliklerdir.
Tedavi Sonrasindaki Roller

KHN’nin ardindan hastanin rutin kontrollerinin ne kadar surecegine iliskin bir 6ngoru
bulunmamakla beraber, hastaligin tedavisinin ve/veya yan etkilerinin Smir boyu devam
edebilecek olmasi, tedavi sonrasi kavramini biraz tartismali kilmaktadir. Ancak asil

hastalik olan kanserin yasamsal tehdidinin gideriimesi, hasta ve ailesi i¢gin dnemli olan
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olarak ele alindigi igin, tibbi tedavi KHN ve sonrasindaki ilk 6 ay boyunca yapilan
kontrollerin basarili ge¢gmesi olarak dederlendirilebilir. Hastalarin birgogunda olusan yan
etkiler ve dolayisiyla yagamdaki kisittamalar nedeniyle psiko-sosyal sorunlar olugmakta
ve KHN olan birey eski yasaminda yapmaktan keyif aldigi veya yapmak zorunda oldugu

seyleri tekrar gézden gecirmek zorunda kalmaktadir.

KHN sonrasi donem, hasta bireyin yeni yasamina ve kimligine adaptasyonu ve oldukga
zorlu bir i¢sel siireci beraberinde getirebilmektedir. Hastaligin seyrine ve yan etkilerin
ciddiyetine ve derecesine gore hastalarda 6zgiven eksikligi, stres, yetersizlik, benlik
saygisinda azalma, kaygi, cokkinluk, ice kapanma gorilebilir (Mosher ve dig., 2009; Lee
vd, 2005). Ayni sekilde hastaya bagimli olarak yasamak durumunda kalan bakim veren
ebeveyn de gevresinden izole olabilir, ¢gokkunluk ve ice kapanma yasayabilir. Esinin yeni
yasamina ve Kimligine ayak uydurmasi ve evlilik hayatlarina getirdigi etkiler ile basa
cikmak icin psiko-sosyal destek gerekebilir (Cooke ve dig., 2009 s. 145). Bu durumda
KHN olan birey ve ailesinin yeni rol ve sorumluluklarina alismasi ve gegis déneminde
muhtemel yasanacak krizlerin kolay atlatiimasi igin sosyal hizmet uzmani aile ile

¢alismali ve batln ailenin dengesini koruyacak mudahaleler gerceklestirmelidir.

Sosyal hizmet uzmani bu aileler ile ¢galismada aile sistemleri kurami ve yapisal aile
terapisinin kavramlarindan yararlanabilir. KHN olan birey ve ailesini bundan sonra nasil
bir sure¢ beklendigine iligkin kontrolli ve guvenli bir ortamda bir araya getirip hislerini ve
duguncelerini agmasini saglamak ve aile sistemleri kuraminda oldugu gibi yagsamsal
dénim noktalari ve ailenin yeniden organizasyonunu ele almak igin aile calismasi
gerceklestirilebilir. Aileyi ydbnetmekte olan gizil kurallar degismek zorunda oldugundan bu
kurallarin neler oldugu veya olabilecegi, hiyerarsik yapinin nasil sekillenecegi, aile
icindeki sistemlerin birbirleri ile iletisimlerinin nasil sekillenmekte oldugu ve yeni rol ve
sorumluluklarin aile iginde nasil dagildigi sosyal hizmet uzmani ile ¢aligiimalidir. Bu
muhtemel degisimlerin 6nceden konusulmasi ve aile Uyelerinin tamami ile birlikte

kararlastiriimasi KHN olan birey ve ailesi igin ¢cok degerli bir kazanim olacaktir.

Hastanin eve nakli ve gegis slrecindeki bakim ihtiyaglari ve olasi sorunlara kargi aileye
psikoegditim vermek, aile Gyelerinin psiko-sosyal ag¢idan desteklenmesi ve destek grup
calismalarina yonlendirilmesi onemli olabilir (Cooke ve dig., 2009). Ayni sureci yagamig
hasta aileleri ile yapilan galismalarin, hastalarin ve ailelerin kontrolli sekilde bosalma,
katarsis saglamasi ve paylasma ihtiyaglarini gidermesini saglayabilir. Ancak ailelerin
uzman esliginde olmadan kontrolsuz sekilde paylagimda bulunmalari ve grupla ¢alisma

yapiimasinin, KHN olan birey ve ailelerini yanlis bilgilerle ve negatif dusincelerle
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etkilemesi ihtimalini g6z ardi etmemek gereklidir. Sdrecin yogunlugundan dolayi
umitsizlik ve ¢okuntu icinde olan bazi aile Gyelerinin paylagimlari, diger aile Gyelerini
olumsuz etkileyebilir, Umitsizlige ve c¢okintiye surlkleyebilir. Bu durumun sikca
rastlanmasindan dolay1 gonulli olan bireylerle ve kotu etkilegimin engellendigi, uzman

kontrollinde bir calismanin yapilmasina dikkat edilmelidir.

Konaklama sorunlari igin (bakim slirecinde hastaneye yakin bir ev tutma ihtiyaci ortaya
cikabilir), yonlendirme yapilmalidir. Gereken kaynaklar icin de gerekli kurumlara
miracaat edilmelidir. Bagh bulunan kurumun kaynaklari varsa bu kaynaklardan
yararlandirilmasi saglanmalidir. Hasta ve ailesinin islevselligine etki edecek faktorlerin
tespiti ve gerektiginde aile Uyelerine klinik midahale ¢alismalarinin yapilmasi sosyal
hizmet uzmaninin goérevlerinden bazilaridir. Ayrica yasal haklar hakkinda hastayi ve
ailesini bilgilendirmek, maddi destek konusunda gerekli birimlere miracaat etmek bazi
durumlarda sosyal hizmet uzmanlari tarafindan yerine getirilmelidir. Bunun disinda ekip
¢alismasinda hasta ve ailesinin haklarinin savunulmasi ve ihtiyaglarinin goérinur
olmasinin saglanmasi, takim igi iletisimin kolaylastiriimasi ve bu hasta grubu ve ailesi ile
yapilacak ¢alismalar hakkinda arastirma ve program degerlendirmesi yapmasi beklenir

(The System Capacity Initiative, 2014).
Etkin Miidahaleler

KHN olmus birey ve ailelerinin kanser deneyiminde aktif rol alan sosyal hizmet uzmanlari
dogrudan mudahale teknikleri ile birey ve ailesine donuk uygulamalarda bulunabilir. Bu
midahaleler hasta bireyin kosullarina, baglamina ve belirtilerine gére dizenlenmeli ve

her birey ve ¢evresi kendi iginde ele alinmalidir.

Oncelikle hasta bireyin ve ailesinin tedavi siirecine uyumu ve saglik ekibi ile etkili iletisim
ve igbirligi icin sema terapisinin hastanin ve ailesinin tedavi 6ncesinde var olan uyumsuz
ve iglevsiz on bilgilerini yapilandirmasinda oldukc¢a etkili olabilecegi tartigiimistir
(Parsonnet, 2015).

Tedavi surecinde hasta birey ve ailesinde ortaya cikabilecek ¢cokkunlik ve kaygi gibi
belirtilerle calisirken bilissel davranisci terapinin basa c¢ikma tekniklerinin, nefes
alistirmalarinin  ve bilingli farkindalik temelli meditasyonlarin stres ve kayginin
azaltimasinda, etkin basa ¢ikma ve olumlu ve uyumlu ddslnce O&runtilerinin

gelistiriimesinde etkili olabilecegi belirtiimistir (Calge ve Loscalzo, 2015).

Anlam odakl yaklasimlarin 6zellikle kanser hastaligi ile birlikte anlam arayisi tetiklenen

ve varolussal sorgulamalara ydnelen hasta ve aileleri igin etkili oldugu bunlarin arasinda
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MaP (Meaning and Purpose) (anlam ve amag) terapisinin 6zellikle sosyal hizmet
uygulamalarinda kanser hastalari ile etkin olarak uygulanabilecegi belirtilmistir (Lethborg
ve Harms, 2015). Bu yaklasim, anlati terapisinin, varolus terapisinin ve biligsel terapinin
tekniklerini kullanarak bireyin ve aile Uyelerinin kanser hastaligini nasil anlamlandirdigini
anlamak ve alternatif anlamlari birlikte insa etmek Uzere kurgulanmis bir terapidir.
Ozellikle yasamlarinin hikayesini islevsiz ve olumsuz olarak kurgulayan ve kanser
hastaligini yasam oOykustnin bir baska olumsuz bdlimi olarak géren hasta birey ve
yakinlarina farkli anlamlar ve degerlerin variginin cesitli yazi édevleri ve alistirmalar ile

gosterilmesine dayanmaktadir (Lethborg ve Harms, 2015).

Ote yandan kiltirel olarak farkliliklarin dikkate alinmasi, birey ve ailesinin sireg icindeki
rollerinin iyi okunmasi ve aile Uyeleri ile etkili iletisimin saglanmasi da sosyal hizmet
uzmanlarini tUm mudahalelerinde gdéz 6ninde bulundurmasi gereken konulardan biridir.
Perry (2015), bazi kilturlerde hasta ve saglik ekibi iletisiminin yaninda aile tyelerinin de
surecteki etkin rolinin g6z o6nlne alinmasi gerektigini, sosyal hizmet uzmaninin

onculigunde multidisipliner aile toplantilarinin yapilabilecegini belirtmektedir.
Tinsel Siiregler

Tedavinin yan etkilerinin, hastanin ve ailenin yagaminda getirdigi koklu degisimlerin ve
hastanin Uzerindeki yasamda kalma kaygisinin, hastayr ve aileyi farkli anlam
arayislarina ve tinsel sureclere iletmesi de anlagilir ve yaygin bir durum olarak

belirtiimistir (Adelstein, Anderson ve Taylor, 2014).

Tinsel deneyimler, inanglari, bireylerin, toplumlarin deder verdigi soyut veya somut
seyleri ifade eder. Tinsel deneyimler bir din yani inan¢ sistemi ile ilgili olabilecegi gibi,
ayni zamanda da bir sisteme bagli olmadan kiginin veya toplulugun deger atfettigi bir
nesne ile ilgili olabilir. Yapilan arastirmalarda yasami tehdit eden hastaliklara iliskin
sureglerde tinselligin rol oynadi§i, basa ¢ikma slreclerinde soyut dusunmenin ve
anlamlandirmanin arttigi gézlenmistir (Leeson ve dig., 2015). Kok hicre naklinin zorlu
surecinin de tinsel deneyimlerle baglantisinin ortaya ¢ikmasina neden olabilecegi
tartisilmali ve arastirimahdir (Leeson, ve dig., 2015; Curbow, ve dig., 1993). Hayatin
geneline iligkin bir anlamin olmasi veya yasanilan tecrubenin bir anlaminin
olusturulmasi, hastanin ve dolayisiyla da ailesinin yagsaminda hastalikla bagsa ¢gikmada
ve nakil sonrasi yagsam kalitesi igin énemli bulunmustur (Persson ve Hall, 2004; Tan, ve
dig., 2015).
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Bazi hastalarin hastalikla ilgili merak ettiklerini gelecek cevabi kaldiramayacaklarini
dusundukleri icin aile Gyelerinden biri araciligiyla sormalari, bu durumun ne kadar stres
yaratan bir sure¢ olabilecedi hakkinda fikir vermektedir (Xuereb ve Dunlop, 2003). Ayrica
yakinlarini kaybetme riski ylUksek olan hasta yakinlarinin intihar disinceleri sik

rastlanan bir durum olarak belirtiimektedir (Peteet, Maytal ve Rokni, 2010).

Koenigsmann ve dig., (2006) yaptigi nitel arastirmada yetigkin akut I6semi hastalariyla
teshisin bir hafta sonrasinda gérismus ve hastalik hakkindaki teorilerini, hastaligin
dogasi, sebebi ve tedavi hakkindaki gériglerini analiz etmistir. Hastalarin 6lum hakkinda
dogrudan konusmadiklarini, hastaligin sebebi hakkindaki bilinmezligin stres verici

oldugunu ve hayat hakkinda sorgulamalara yol agtigini belirtmistir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin hastaligin dogasi hakkinda bilgi sahibi olmasi, KHN
surecinin bir tinsel strece yol agabilecegini dngérmesi etkili mudahaleler igin gereklidir.
Bu surecte KHN olan birey ve ailesinin anlam dunyasinin gérmezden gelinmeden ve
degersizlestiriimeden dikkate alinmasi belki biraz daha cesaret ve irade isteyen ancak
sonunda icgdrunun, yasam kalitesinin ve kimligin ingasinin saglandigi bir sireci yaninda
getirebilecektir (Green ve lIrish, 2015). Hastanin ve ailesinin yogun varolussal
sorgulamalara yonelmesi ile islevsiz basa ¢cilkma mekanizmalari gelistirmesi, olasi intihar
dusuncelerinin farkinda olunmasi ve bdyle durumlarda gerekli uzmanlara yonlendirme
yapilmasi ya da sosyal hizmet uzmaninin bu alanda yeterliliginin olmasi halinde bu
duygulari gérmezden gelme, bastirma yerine hastanin i¢gsel slreclerini megrulastirmasi
ve onaylamasi, hissettiklerinin normallestiriimesi ve hastanin varolussal kaygilari ile

basa ¢ikmasi i¢in glgler perspektifinin kullaniimasi gerekebilecektir (Ezra ve Chi, 2015).

Ornek Uygulamalar

Dunyada KHN ile beraber eglik eden belirtiler ve ailenin bunlarla sureci yurutebilmesine
odaklanan yaklasim érnekleri gormek mumkundur. Bu yaklagimlarin goze ¢arpan 6zelligi
ise multidisipliner olarak hasta ve vyakinlarina psiko-sosyal destegin saglanmasi
gerekliligini vurgulamalaridir. Ozellikle sosyal hizmet uzmanlarinin da bu ekibin
vazgegilmez bir unsuru olarak yer aldigi bu caligsmalar detayl bir rehber kitapgik ile
yakinlara rehberlik etmeye de galismaktadir (University of Michigan, 2013; Kennedy,
1993).

KHN olan hasta ailelerinin yasadiklari zorluklari ve bunun icin yapilmasi gerekenleri

tartisan galismalar dikkat ¢ekicidir (Young, 2003). Ayrica sadece hematoloji hastalarina
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hizmet veren daha dogru bir tanimlama ile kdk htcre Gzerine uzmanlasmis kliniklerin
verdigi hizmetlerde daha detayli hizmet modeli Gnermesi, bireyin batinluguni ve kismen
aileyi gdéz 6nlne alan yaklasimlarin dikkate alindidi géze carpmaktadir. BetheMatch
(2018), Turk Hematoloji Dernegi (2017) gibi kuruluglarin yayinlari bu konuda uluslararasi
yayginliga ulasmis ve dilimize de ¢evrilmistir. Ancak bu alandaki ¢alismalarin tim aileyi
icermekten uzak oldugu ve daha c¢ok hasta bireyin iyilik halinin 6n plana alindigi

gorilmektedir.

Dinyada farkh uygulamalar olmakla birlikte 6zellikle Avustralya’da Lésemi Vakfinin
bagiscilarin yardimlari ve devlet destegdi ile hasta ve yakinlari igin gesitli lokasyonlarda
hasta barinma ve destek merkezleri kurdugu ve (cretsiz olarak hasta bireylere ve ailelere
profesyonel hizmet verdigi gorilmektedir (Leukemia Foundation, 2018). Bu merkezlerde
saglik personeli de ¢alismakta hastanelere Ucretsiz servis hizmeti verilmektedir. Ayrica
devletin kanser tedavisi goéren ve tedavi merkezine belirli bir uzakhkta (6rn. 100 km ve
daha fazla) yasayan hasta ve yakinlari i¢cin hastanenin tesislerinde konaklama destegi
vermesi gibi ¢ézimler uygulamada gérilmektedir (Peter Mac, 2018). Ulkemizde kamu
hastanelerinde tedavi Ucretsiz olarak yapilsa da yoksul ailelerin konaklama hizmeti igin
ayrica maddi yardima, yonlendirmeye ihtiyaci olabilmektedir. Bu bakimdan hasta bireyin
tedavisi icin harcanan maddi kaynaklarin ¢ok daha azinin hasta birey ve bakim vereninin

konaklamasi i¢in ayriimasi durumunda batincil bir hizmetin veriimesi mimkadn olabilir.
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Tablo 2. KHN Asamalarinda Sosyal Hizmet Uzmani Rolleri

*Sosyal hizmet uzmani egliginde hastallk ve bundan sonraki sijreg\
hakkinda bilgi vermek, Ozellikle cocuklarin saglikh ve anlasilir bilgi
edinmesini saglamak

*Sosyal hizmet uzmaninin hasta ve ailesinin genel durumu hakkinda bilgi
almasi ve risk analizi yapmasi, bu bilgileri raporlamasi ve kayit altina
almasi

7
*Hastanin ve ailesinin KHN olmadan 6nce multidisipliner ekip gal@masW\
ile psiko-sosyal degerlendirmesinin yapiimasi
*Refakat¢i bireye bakim verme oryantasyon egitimi verilmesi, evde
kalacak diger aile Uuyelerinin ihtiyaclari ile nasil ilgilenileceginin
dizenlenmesi, bununla ilgili aileye bilgi verilmesi, gerekiyorsa, gerekli
kurumlara yonlendirme yapilmasi (Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Birimlerine, hastanin akrabalarina, maddi destek icin Sosyal
Yardimlasma ve Dayanigsma Vakfi'na (SYDV), kalacak yer i¢in sefkat evi

gibi kurumlara) <

*Refakat¢i gondllinin ve evde kalan aile Gyelerinin izlenmesi, psiko
sosyal risk durumunun degerlendirilmesi

*Maddi sorunlar var ise yonlendirme yapilmasi, varsa ¢ocuklarin bakimi
icin kres vb. kurumlara bagvurulmasi

«is yeri ile ilgili olugacak sorunlarda ilgili kanun ve yénetmeliklere gore
bilgilendirme yapilmasi

%d avi

\Slrasmda

*Hasta taburcu olmadan ev sartlarinin yerine getiriimesini saglamak ve
aileye evin diizenlenmesi icin gerekli ydnlendirmeyi yapmak
*Hasta ve refakatcide olusmasi muhtemel ¢okkinlik, tikenmislik vb.
duygudurumlari ile ilgili dogrudan sosyal hizmet midahalesi yapiimasi,
*Hasta ve ailesi ile taburcu olduktan sonra ilk yliz glin ev ziyaretleri ya da
Xd : telefon ile temas kurulmasi ve izlenmesi

Tedavi ‘RU - . . . L

T utm_ngamma don_ebllen aileler ile anlgtl terapisinin uygulanmasi ve
N tedavi surecinin kaotik kurgusunun tekrar ingasinin yapilmasi

N *Tedavi slreci basarili olan ve goénulli olan aileler ile hasta bulusmasi

toplantilarinin  dizenlenmesi, slrecteki hasta ve vyakinlari ile

deneyimlerin paylastiriimasi /
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SONUG

Sosyal hizmet uzmanlari hematoloji kliniklerinde hastalarin ilk teshis ve tedavi
protokollinin yapilmasi strecinden baslamak Gzere, nakil dncesi, sonrasi ve evde tedavi
surecinde, KHN olan birey ve ailesi ile yakin isbirligi icinde ¢calismalidir. Hastalik éncesi,
hastalik teshisinin agiklanmasi sirasinda, tedavi sirecinde ve taburcu olduktan sonra
KHN olan birey ve ailesi kontrollere gelirken hizmetlerin yapilandiriimasi, her ailenin vaka
calismasi olarak ele alinmasi, dncelikle ¢ocuklarin yiksek yararini gézeterek psiko-

sosyal destek ¢alismalarin yapilmasi énemli gériinmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin hematolojik kanser tirleri ve olasi etkileri Uzerinde
farkindalik sahibi olmasi, hasta ve ailesinin 6limle ylzlesme stireci, tinsel deneyimler ve
varolussal kaygilar konusunda hasta birey ve ailesi ile gl¢lendirici midahaleler yapmasi

onemlidir.

Hasta birey ve ailesinin 6zellikle refakatci yakinin KHN stirecinde izlenmesi, islevsel
olmayan semalarinin tedavi éncesinde ele alinmasi tedavinin etkinligi agisindan énemli
goriulmektedir. Ayrica tedavi boyunca ortaya gikabilecek ¢okkinlik, kaygi ve stres ile
bilissel terapi teknikleri ile ¢aligilabilecedi, aile Gyelerinin siregte yakindan izlenmesi ve
c¢ocuklarin 6zellikle slrecgten dislanmamasi Gzerinde durulmasi gerektigi belirtiimigtir.
Hasta ve ailesinin 6lum ile ylzlesmesine neden olabilen bu stregte anlam odakli
midahale tekniklerinin kullaniimasi ve anlati terapisinin olumlu anlam ve amaglar

olusturma Uzerine yapilandirilan yaklagiminin kullaniimasi énerilmektedir.

Cesitli kaynak sorunlarinin (yeterli uzman olmamasi, meslegin anlagiimamasi, fiziki alan
yetersizligi gibi) bu anlayisin teoride gegerlilik kazansa bile uygulamaya engel oldugu
tartisiimalidir. Sonug olarak butlincul olarak KHN olan bireye ve ¢evresine odaklanan
sosyal hizmet meslegi, KHN gibi aileden bakim verecek insanlara ihtiyacin hissedildigi
ve psiko-sosyal sorunlara yol agabilen bir tedavi iceren suregte, miracaatginin kendine
ve ailesine yonelik hizmetler sunmalidir. Bu hizmetlerin sunumu ic¢in onkolojik sosyal
hizmet birimlerinin ayri birimler olarak yapilandiriimasi ve kanserden etkilenen birey ve
aileleri icin aile merkezli hizmet vermesi gerektigi tartisiimistir. Gelecek ¢alismalarda
KHN olmus birey ve ailelerine donuk mudahalelerin ele alindigi yari-deneysel ve
boylamsal galismalarin yapiimasi ve kulturel ayirt edici 6zelliklerin farkindahgina 6zen

goOsteren mudahale tekniklerinin yapilandirilmasi onerilmektedir.

710



Sever ve 11

KAYNAKCA

Adelstein, K. E., Anderson, J. G., & Taylor, A. G. (2014). Importance of meaningmaking for
patients undergoing hematopoietic stem cell transplantation. Oncology Nursing Forum,
41(2), el72-e184.

Armoogum, J., Richardson, A., Armes, J. (2013). A survey of the supportive care needs of
informal caregivers of adult bone marrow transplant patients, Support Care Cancer,
21(4), 977-986.

Baker, F., Denniston, M., Zabora, J.R. et al. (2003). Cancer problems in living and quality of life
after bone marrow transplantation, Journal of Clinical Psychology in Medical Settings, 10,
27.

Beattie, S. ve Lebel, S. (2011). The experience of caregivers of hematological cancer patients
undergoing a hematopoietic stem cell transplant. a comprehensive literature review.
Psycho-Oncology, 20, 1137-1150.

BetheMatch. (2018). Caregiver resources. Erisim tarihi (02.11.2018).
https://bethematch.org/patients-and-families/caregivers-and-transplant/caregiver-
resources/.

Bevans, M.F., Sternberg, E.M. (2012). Caregiving burden, stress, and health effects among family
caregivers of adult cancer patients. Journal of American Medical Association.
307(4),398-403.

Bona, K., London, W. B., Guo, D., Abel, G., Lehmann, L., & Wolfe, J. (2015). Prevalence and
impact of financial hardship among New England pediatric stem cell transplantation
families. Biology of Blood and Marrow Transplantation, 21(2), 312-318.

Boyle, D., Blodgett, L., Gnesdiloff, S., White, J., Bamford, A., et al., (2000). Caregiver quality of
life after autologous bone marrow transplantation. Cancer Nursing, 23(3), 193-203.

Chow, K., & Coyle, N. (2011). Providing palliative care to family caregivers throughout the bone
marrow transplantation trajectory. Journal of Hospice and Palliative Care Nursing, 13(1),
7-13.

Christ, G., et al, (2015). Handbook of oncology social work: psychosocial care for people with
cancer. London: Oxford University Press.

Clipp, E. C., & George, L. K. (1992). Patients with cancer and their spouse caregivers.
Perceptions of the illness experience. Cancer, 69(4), 1074-1079.

Cooke, L., Gemmill, R., Kravits, K., & Grant, M. (2009, May). Psychological issues of stem cell
transplant. In Seminars in oncology nursing (Vol. 25, No. 2, pp. 139-150). WB Saunders.

Curbow, B., Somerfield, R., Baker, F., Wingard, J. R., & Legro, M. W. (1993). Personal changes,
dispositional optimism, and psychological adjustment to bone marrow transplantation.
Journal of Behavioral Medicine, 16, 423—-443.

Engel, G. L. (1977). The need for a new medical model: a challenge for biomedicine. Science,
196,129-136.

Epley, P., Summers, J. A. ve Turnbull. A. (2010). Characteristics and trends in family-centered
conceptualizations, Journal of Family Social Work, 13(3), 269-285.

Erdogan, Z. ve Yavuz, D. E. (2014). Kanserli hastalarin bakim vericilerinde yasam kalitesi. Arsiv
Kaynak Tarama Dergisi, 23(4),726-736.

711


https://bethematch.org/patients-and-families/caregivers-and-transplant/caregiver-resources/
https://bethematch.org/patients-and-families/caregivers-and-transplant/caregiver-resources/

Toplum ve Sosyal Hizmet Cilt 30, Say1 2, Mayis 2019

Ezra, E. ve Chi, M. (2015). When the other shoe drops: unique fears and challenges of recurrent
disease, G., Messner, C. ve Behar, L. (Ed.) Handbook of oncology social work
psychosocial care for people with cancer (s.107-112) iginde.New York, NY: Oxford
University Press.

Green, S. ve Irish, T. (2015). Integrating spirituality in oncology care. Chris, G., Messner, C. ve
Behar, L. (Ed.) Handbook of oncology social work psychosocial care for people with
cancer (s.9-19) icinde.New York, NY: Oxford University Press.

Harper, F. W., Peterson, A. M., Albrecht, T. L., Taub, J. W., Phipps, S., & Penner, L. A. (2016).
Satisfaction with support versus size of network: Differential effects of social support on
psychological distress in parents of pediatric cancer patients. Psycho-Oncology, 25(5),
551-558.

Hedlund, S. (2015). Oncology social work: Past, present and future. Chris, G., Messner, C. ve
Behar, L. (Ed.) Handbook of oncology social work psychosocial care for people with
cancer (s.9-19) icinde.New York, NY: Oxford University Press.

Huizinga, G,A, Visser. A, Zelders-Steyn. Y.E, Teule. J.A, Reijneveld. S.A, Roodbol. P.F. (2011).
Psychological impact of having a parent with cancer. European Journal of Cancer 47, 3,
239-246.

Huizinga, G. A., Visser, A., Van der Graaf, W. T. A., Hoekstra, H. J., & Hoekstra-Weebers, J. E.
H. M. (2005). The quality of communication between parents and adolescent children in
the case of parental cancer. Annals of Oncology, 16(12), 1956-1961.

Kapucu, S. ve Karaca, Y. (2008). Kék hiicre naklinde hasta degerlendirmesi ve bakim. C.U.
Hemesirelik Dergisi, 12(3), 52-59.

Keefe, F.J., Ahles T.A., Porter L.S., Sutton L.M., McBride C.M., Pope M.S., McKinstry E.T.,
Furstenberg C.P., Dalton J., Baucom D.H. (2003). The self-efficacy of family caregivers
for helping cancer patients manage pain at end-of-life. Pain, 1-2, 157-162.

Kennedy, V. N. (1993). The role of social work in bone marrow transplantation, Journal of
Psychosocial Oncology, 11(1), 103-117.

Kennedy, V.L. ve Lloyd-Williams, M. (2009). How children cope when a parent has advanced
cancer. Psycho-Oncology, 18(8), 886—892.

Koenigsmann, M., Koehler, K., Regner, A., Franke, A., & Frommer, J. (2006). Facing mortality: a
qualitative in-depth interview study on illness perception, lay theories and coping
strategies of adult patients with acute leukemia 1 week after diagnosis. Leukemia
Research, 30(9),1127-1134.

Langer, S.L., Brown, J.D., Syrjala, K.L. (2009). Intrapersonal and interpersonal consequences of
protective buffering among cancer patients and caregivers. Cancer. 115(18),4311-4325.

Laudenslager, M.L., Simoneau, T.L., Kilbourn K., Natvig C., Philips, S., Spradley, J., Benitez, P,
McSweeney, P., Mikulich-Gilbertson, S.K. (2015). A randomized control trial of a
psychosocial intervention for caregivers of allogeneic hematopoietic stem cell transplant
patients: effects on distress. Bone Marrow Transplant, 50(8), 1110-1118.

Lee, S. J., Loberiza, F. R., Antin, J. H., Kirkpatrick, T., Prokop, L., Alyea, E. P., ... & Fisher, D. C.
(2005). Routine screening for psychosocial distress following hematopoietic stem cell
transplantation. Bone marrow transplantation, 35(1), 77.

712



Sever ve 11

Leeson, L.A., Nelson, A.M., Rathouz, P.J., et al. (2015). Spirituality and the recovery of quality of
life following hematopoietic stem cell transplantation. Health Psychology, 34, 920-928.

Leukemia Foundation. (2018). Accommodation services. Erisim Tarihi: 5.12.2018.
https://www.leukaemia.org.au/our-services/accommodation-services/.

Mangurian, C., Packman, W., Riano, N. S., & Kearney, J. (2018). The need to support caregivers
during pediatric bone marrow transplantation (BMT): a case report. Palliative & supportive
care, 16(3), 367-370.

Mikulincer, M., Rydall, A., & WaBraun, M. A. (2007). Hidden morbidity in cancer: spouse
caregivers. Journal of Clinical Oncology, 25(30), 4829-4834.

Molassiotis, A., & Morris, P.J. (1998). The meaning of quality of life and the effects of unrelated
donor bone marrow transplants for chronic myeloid leukemia in adult long-term survivors.
Cancer Nursing, 21, 205-211.

Molassiotis, A., Akker, O., Boughton, B. J. (1997). Perceived social support, family environment
and psychosocial recovery in bone marrow transplant long-term survivors. Social Science
& Medicine, 44(3), 317-25.

Mosher, C. E., Redd, W. H., Rini, C. M., Burkhalter, J. E., & DuHamel, K. N. (2009). Physical,
psychological, and social sequelae following hematopoietic stem cell transplantation: a
review of the literature. Psycho-Oncology: Journal of the Psychological, Social and
Behavioral Dimensions of Cancer, 18(2), 113-127.

Moller, B., Barkmann, C., Krattenmacher, T., ve dig., (2014). Children of cancer patients:
prevalence and predictors of emotional and behavioural problems. Cancer; 120(12),
2361-2370.

Oral, M. ve Tuncay, T. (2012). Ruh sagligi alaninda sosyal hizmet uzmanlarinin rol ve
sorumluluklari. Toplum ve Sosyal Hizmet, 23(2), 93-114.

Ozbesler, C. ve Coban. A. i. (2010). Hastane ortaminda sosyal hizmet uygulamalari: Ankara
ornegi. Toplum ve Sosyal Hizmet, 21(2), 31-46.

Ozbesler, C. (2017). Tibbi sosyal hizmete giris ve tibbi sosyal hizmet uzmaninin rolleri. Attepe
Ozden, S. ve Ozcan, E. (Ed.) Tibbi sosyal hizmet (s. 3-13). Ankara: Nobel Yayincilik.

Packman, W., Weber, S., Wallace, J., & Bugescu, N. (2010). Psychological effects of
hematopoietic SCT on pediatric patients, siblings and parents: a review. Bone marrow
transplantation, 45(7), 1134.

Pentz, R. D., Alderfer, M. A., Pelletier, W., Stegenga, K., Haight, A. E., Hendershot, K. A,, ... &
Hinds, P. (2014). Unmet needs of siblings of pediatric stem cell transplant
recipients. Pediatrics, 133(5), e1156.

Peteet, J., Maytal, G., Rokni., H. (2010). Unimaginable loss: contingent suicidal ideation in family
members of oncology patients. Psychosomatics 51(2), 166—70.

Persson, L. ve Hallberg, I.R. (2004). Lived experience of survivors of leukemia or malignant
lymphoma. Cancer Nursing, 27, 303-31.

Peter Mac. (2018). Patient Accommodation. Peter MacCallum Cancer Centre Victoria Australia,
Erisim tarihi (05.12.2018).
https://www.petermac.org/location/melbourne/accommodation-around-peter-
mac/patient-accommodation.

713


https://www.leukaemia.org.au/our-services/accommodation-services/
https://www.petermac.org/location/melbourne/accommodation-around-peter-mac/patient-accommodation
https://www.petermac.org/location/melbourne/accommodation-around-peter-mac/patient-accommodation

Toplum ve Sosyal Hizmet Cilt 30, Say1 2, Mayis 2019

Rodrigue, J.R., MacNaughton, K., Hoffman, R.G., Graham-Pole, J., Andres, J.M., Novak, D.A. ve
dig., (2010). Transplantation in children: a longitudinal assessment of mothers’ stress,
coping and perceptions of family functioning. Psychosomatics, 38, 478—486.

Semple, C.J. ve McCaughan, E. (2013). Family life when a parent is diagnosed with cancer:
Impact of a psychosocial intervention for young children. European Journal of Cancer
Care, 22, 219-231.

Semple, C. J., & McCance, T. (2010). Parents' experience of cancer who have young children: a
literature review. Cancer nursing, 33(2), 110-118.

Siston, A. K, List, M. A., Daugherty, C. K., Banik, D. M., Menke, C., Cornetta, K., & Larson, R. A.
(2001). Psychosocial adjustment of patients and caregivers prior to allogeneic bone
marrow transplantation. Bone Marrow Transplantation, 27, 1181-1188.

Spath, M.L, Fife, B.L, Monahan, P.O, Decker, C.L, Austin, J.K, Abonour, R. ve dig., (2013).
Children's emotional adaptation to parental BMT. Bone Marrow Transplant; 48, 135-140.

Stenberg, U., Ruland, C. M., Miaskowski, C. (2010). Review of the literature on the effects of
caring for a patient with cancer. Psychooncology, 19(10).

Senturk, V., Yayli. M, Civelek. A. (2004). Bir hastanin giincesi kemik iligi yapilan hastalarda psiko-
sosyal yaklasim. Kriz Dergisi, 12(1), 55-65.

Tan, J.Y.S., Lim, H.A,, Kuek, N.M.Y. et al. (2015). Caring for the caregiver while caring for the
patient: exploring the dyadic relationship between patient spirituality and caregiver quality
of life. Support Care Cancer, 23, 3403-3406.

Thastum, M., Johansen, M. B., Gubba, L., Olesen, L. B., & Romer, G. (2008). Coping, social
relations, and communication: a qualitative exploratory study of children of parents with
cancer. Clinical child psychology and psychiatry, 13(1), 123-138.

THD, (2019). 10. Ulusal Kemik iligi Transplantasyonu ve Hiicresel Tedaviler Kongresi Basin
Bllteni, erigim tarihi: 19.04.2019. http://www.thd.org.tr/4/basinda-thd/839/10-ulusal-
kemik-iligi-transplantasyonu-ve-hucresel-tedaviler-kongresi-basin-bul.

The System Capacity Initiative. (2014). BMT clinical social worker role description. Social Work
Workforce Working Group of the System Capacity Initiative.

TKHK, (2011). Tibbi sosyal hizmet uygulama ybnergesi.
http://www.tkhk.gov.tr/Dosyalar/bc20014fff8047eaa8bbf68bdd4762f6.pdf.

Tark Hematoloji Dernegi (THD), (2017). Kok hlcre nakli ve hakkinda genel bilgiler kék hicre
bagisi. Erisim tarihi (03.01.2017).
http://www.thd.org.tr/THD_Halk/?sayfa=Kok_Hucre_Nakli.

uiDP (Ulusal ilik Dondr Programi). (Tarihsiz). Nakil Sireci,
http://www.kanhastaliklari.org.tr/files/pdf/transplant_process.pdf.

University of Michigan, (2013). A Patient and family guide to blood & marrow transplant, University
of Michigan Comprehensive Cancer Center.

Welch, A. S., Wadsworth, M. E., & Compas, B. E. (1996). Adjustment of children and adolescents
to parental cancer: parents’ and children's perspectives. Cancer: Interdisciplinary
International Journal of the American Cancer Society, 77(7), 1409-1418.

714



Sever ve 11

Wiener, L., Kazak, A. E., Noll, R. B., Patenaude, A. F., & Kupst, M. J. (2015). Standards for the
psychosocial care of children with cancer and their families: an introduction to the special
issue. Pediatric blood & cancer, 62(S5), S419-S424.

Xuereb, M. C., ve Dunlop, R. (2003). The experience of leukaemia and bone marrow transplant:
searching for meaning and agency. Psycho-Oncology, 12, 397—-409.

Yidirnm, B., Acar, M. ve Tuncay, T. (2013). Onkoloji alaninda sosyal hizmet uzmanlarinin
gorevleri ve kanita dayali degerlendirme, Toplum ve Sosyal Hizmet, 24(1), 169-189.

Young, L. (2003). A family impact analysis of programs for bone marrow transplantation of adults.
(Family Impact Analysis Series). Madison, WI: Policy Institute for Family Impact
Seminars.

Zabora, J.R., Smith, E.D., Baker F., ve dig., (1992). The family: the other side of bone marrow
transplantation. Journal of Psychosocial Oncology. 10, 35-46.

715



