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Bu nitel tanimlayici ¢alismanin amaci, ¢ocukluk ¢aginda l6semi ve lenfoma deneyimleyen ergenlerin hastalik ve tedavi
sureglerini kendi bakis agilariyla tanimlamaktir. Yaslari 12-16 arasinda degisen toplam 7 ergenlik ¢agindaki gocuk ¢alismaya
dahil edilmistir. Cocuklar tedaviyi bitirmis ya da en azindan tedavinin hastanede uzun sireli yatisi gerektiren fazini
tamamlamiglardir. Alti yari yapilandiriimis goriisme sorusu gorismelere kilavuzluk yapma agisindan kullanilimistir. Algi ve
anlamlandirma, deneyimler ve psikososyal etkiler seklindeki li¢ fakli kategoride toplam 9 tema tanimlanmistir. Bu temalar: 1)
hastaligi tanimlama/yorumlama, 2) baskalarina tavsiyede bulunma 3) gelecek plani, 4) hastanede olmak, 5) tedavi ve yan
etkileri, 6) sosyal izolasyon ve iliskilerdeki degisiklikler, 7) tepki ve etkilesimler, 8) bas etme bigcimleri ve 9) psikososyal
gelismedir. Cocukluk ¢agi kanserlerini deneyimleyen ¢ocuklarin hastalik ve tedavi slrecine iliskin bazi psikososyal sorunlar
yasadiklari sonucuna ulasilmis olup; bu sorunlarin ¢éziimiinde 6zellikle pediatrik onkolojik sosyal hizmet uygulamalarina
duyulan gereksinime vurgu yapilmigtir.

Anahtar Kelimeler: Cocukluk ¢cagi kanserleri, saglkta psiko-sosyal boyut, pediatrik onkolojik sosyal hizmet.

DISEASE AND TREATMENT PROCESSES FROM THE PERSPECTIVE OF ADOLECENTS WHO HAVE
EXPERIENCED CHILDHOOD CANCERS: A QUALITATIVE RESEARCH

Abstract

The purpose of this qualitative descriptive study was to allow childhood leukemia and lymphoma patients to describe their
disease and treatment processes from their own perspectives. A total of 7 children participated. They ranged in age from 12
to 16 years and were either off therapy or had completed at least long-term hospitalization of treatment. Six semistructured
interview questions were used to guide the interviews. A total of 9 themes have been defined in three different categories:
perception and interpretation, experiences and psychosocial effects. These themes are: 1) identification / interpretation of
disease, 2) advice to others 3) future plan, 4) being in hospital, 5) treatment and side effects, 6) social isolation and changes
in relationships, 7) reactions and interactions, 8) coping and 9) psychosocial development. It has been concluded that children
who experience childhood cancers, have some psychosocial problems related to the disease and treatment process.
Especially the need for pediatric oncological social work practices has been emphasized in solving these problems.

Keywords: Childhood cancers, psychosocial dimension in health, pediatric oncological social work.

1.Giris

Cocukluk cagi kanserleri ¢cocuk ve addlesan dlimlerinin dnemli bir kismini olusturmakta olup, bu kanser
grubu iginde 16semi ve lenfoma gibi hematolojik kanserler biyiik yer tutmaktadir. Glinimizde 16semi ve
lenfoma insidansinda belirgin bir degisiklik s6z konusu olmamakla birlikte kanserde erken taninin 6nem
kazanmasi, tani ve tedavi yontemlerindeki yeni gelismelerle birlikte 6zellikle gelismis tlkelerde sag kalim

oranlarinin arttigi rapor edilmektedir (Linet ve ark., 1999; Smith ve ark., 2014). Kanser tanisi alan ¢ocuklarin
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5 yillik sag kahm oranlarinin 1970’li yillarda % 30’larin altinda oldugu rapor edilirken, gliniimizde sag kalim
oranlarinin % 80’lere kadar yikseldigi bildirilmektedir. 2014 yilinda llkemizde yapilan bir ¢alismanin
sonuclarina gére Tlrkiye’de cocukluk ¢agi akut lenfoblastik I6semi (ALL) tanisi konulan hastalarda genel sag

kalim orani % 79.9 olarak bildirilmistir (Glines ve ark., 2014).

Sag kalim oranlarindaki bu bilyik artislar umut verici olmakla birlikte, ¢ocuklarda goriilen hastalik ve
tedaviye bagh komplikasyonlar da artmaktadir. Medikal tedavinin etkinligi ve yogunlugu arttikca, fiziksel
yan etkilerin sikhg1 ve ciddiyeti de paralel olarak artis gostermektedir. Giinimizde |6semi ve lenfoma
hastalarinda fiziksel yan etkiler oldukga iyi bilinir bir hal almisken, hastaligin psikososyal etkileri ve bunlarin
dogurabilecegi uzun dénem etkiler iyi bilinmemektedir. Ornegin hastaliksiz sag kalim siireleri gibi tedavinin
etkinligini arastiran geleneksel 6l¢limlerin artik tedavinin hasta Gzerindeki psikososyal ve uzun dénem

etkilerini arastiran verilerle desteklenmesi gerektigi genel kabul géren bir goris halini almistir.

Hastalik ve tedavi sirecine iliskin deneyimler ve bu sirecin hastalar tzerindeki psikososyal etkileri
incelenirken nitel metodlar olduk¢a 6nemli bir yere sahiptir. Bu ¢alismada hastalik ve tedavi slirecinin
psikososyal etkileri cocuklarin gdziinden kendi deneyimleri ile ortaya konmak istenmis, saglik hizmeti

sunumunda ¢ocuklardan elde edilen bilgilerin saglik hizmetlerinin kalitesini arttiracagi distintlmustr.

1.1.Literatiir

Kanser, yetiskinlik doneminde daha sik olmakla birlikte, hemen her yasta ve her gelisim déneminde
goriilebilen bir hastaliktir. insan émriiniin hangi déneminde yasanirsa yasansin hastalik ve tedavi siirecine
iliskin bazi faktorlerin hem kanseri deneyimleyen bireyin kendisi hem de diger aile bireyleri icin 6nemli
etkileri vardir. Hastanin ilk teshis ve tedavi sirecinin tamaminda psikososyal destek mekanizmalarina
ihtiyaci vardir (Yildirnrm ve ark., 2013). Clinkt kanser gibi yasami tehdit eden kronik bir hastaligin varligi
sadece fiziksel boyutta degil, ayni zamanda psiko-sosyal ve ekonomik boyutlarda da pek ¢ok acidan 6nemli

degisimleri beraberinde getirmektedir.

Ozellikle cocukluk ¢agi kanserleri agisindan bakildiginda, bir gocuga kanser tanisinin konulmast aile igin son
derece vyikici psikososyal etkiler yaratabilmekte ve ginlik rutinde pek c¢ok degisimi beraberinde
getirmektedir. Dolayisiyla c¢ocukluk ¢agl kanserleri aileyi bir bitin olarak ve ¢ok boyutlu sekilde
etkileyebilmektedir. Saglikta psikososyal boyutun dikkate alinmasi ve multidisipliner ekiplerle saghgi
biyopsikososyal agilardan bir bitin olarak ele almak, glinimiz kosullarinda saghk hizmetlerinde kalite
standartlari agisindan mutlak bir zorunluluktur. Bu nedenle, kansere yaklasimda psiko-sosyal boyut glicli
bicimde yer edinmektedir. Kanserin psiko-sosyal boyutunu ele alan interdisipliner ¢alismalarin sayisi giin
gectikce artmakta, kanserle baglantili yasam kalitesi (Beser ve Oz, 2003; Giiltekin ve dig., 2008; Pinar ve dig.,

2008), basetme (Gilbar ve Zusman, 2007) ve sosyal destek (Isikhan, 2007) ve alternatif tedavi yontemleri
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(Istkhan ve dig., 2005; Erci, 2007) gibi konulari inceleyen ¢alismalar kanserle ilgili bilimsel birikime anlaml

Olctide katki saglamaktadir (Tuncay, 2009).

Cocukluk cagi kanserlerinin psikososyal yonune iliskin ilk arastirmalarin 1990l yillarda basladigi, bu yillarda
Ulusal Kanserden Sag Kalanlar Birligi tarafindan yapilan énceki ¢alismalarda kanserden kurtulup gelismekte
olan g¢ocuklarin ihtiyaglarini anlamak agisindan yeni ¢alismalara ihtiya¢ oldugu belirtilmektedir. Ayrica yine
bu wyillarda tibbi bakimdaki gelismelerle birlikte ©6lim oranlarinin artik tedavinin etkinligini
degerlendirmedeki tek 6l¢iim olmaktan ¢ikmasi gerektigi; hastanin fiziksel, psikolojik, sosyal ve spritiel iyilik
hali gibi tedavinin uzun donem etkilerini de degerlendiren parametrelerin kullaniminin ortaya atildig

gorilmektedir (Hicks ve ark., 2003).

Cocukluk ¢agi kanserlerinin medikal yoni disinda yapilan nitel arastirmalara iliskin gerceklestirilen literatir
taramasinda genellikle konunun hastalar, ebeveynler, kardesler ve saglk personeli agisindan ele alindigi
gorilmustir (Murray, 2002; Patterson ve ark., 2004; Wilkins ve Woodgate, 2005). Konunun hastalar
acisindan ele alindigi calismalarda ise daha ¢ok yasam kalitesi, gecis ve aci deneyimleri, duygu ve distinceler,
psikososyal gelisme ve blyime, sosyal yeterlilik, basa ¢ikma ve uyum gibi kavramlar tzerinden incelendigi

dikkat cekmistir (Eiser, 2000; Hicks ve ark., 2003; Gibson ve ark., 2010; Lopez, 2011).

Arastirmalarda Gzerinde énemle durulan konulardan biri ¢ocukluk ¢agi kanseri deneyimleyenlerde yasam
kalitesinin degerlendirilmesidir (Shankar ve ark., 2005; Hicks ve ark., 2003). Shankar ve arkadaslari 2005
yilinda yayinladiklari ¢calismalarinda 8-12 yas grubunda halen kanser tedavisi gbren hastalara, en az 1 yildir
remisyonda olan ¢ocuklara ve kontrol grubuna yasam kalitesi 6l¢egi uygulamistir. Sonuglara gore, halen
tedavi goren hastalarin yasam kalitesinin diger gruplara gore anlamli olarak distk oldugu bulunmustur.
Yasam kalitesiyle ilgili olarak yapilan bir baska ¢alisma Julie Hicks ve arkadaslari tarafindan 2003 yilinda
gerceklestirilmistir. U¢c odak grup calismasi seklinde, yaslari 5-9 arasinda degisen toplam 13 |8semi hastasi
cocukla gerceklestirdikleri nitel calismada l6semi ve tedavinin hastanin yasam kalitesini etkilemesine
ragmen hastalarin hicbirinin I6seminin hayatlarinda kalici etkiler birakacagini disiinmedikleri ve bir cocugun
I6semi tanisi almis olmasinin onun yasam kalitesine etki eden birgok fiziksel ve psikolojik degisiklige yol

actigl sonucuna varilmistir.

Eiser ve arkadaslarinin (2000) ¢ocukluk caginda kanser deneyimleyen hastalarda uzun donem psikososyal
etkiler ile ilgili yayinladiklari sistematik derlemeye dahil ettikleri arastirmalarin sonuglarina gore bu alanda
yapilan calismalarda bulgular farklihk gostermektedir. Buna goére Anhotl ve arkadaslarinin (1993)
¢alismasinda c¢ocukluk ¢aginda kanser deneyimleyen hastalar kontrol grubuna gore daha az negatif
semptom gosterirken 5 ¢alismada (Gray ve ark., 1992; Stern ve ark., 1993; Sloper ve ark., 1994; Madan-

Swain ve ark., 1994; Pendley ve ark., 1997) ise kontrol grubu ve katilimcilar arasinda anlamli farklilhk
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saptanmadigl bulunmustur. Dolayisiyla bu konuda yapilan ¢alismalara genel olarak bakildiginda ¢ocukluk
cagl kanseri deneyimleyenlerde uzun donem etkilerin agikca ortaya konamadigi ve ileri arastirmalara
gereksinim duyuldugu sdylenebilmektedir (Britt, 1992; Eiser ve ark., 2000; Hicks ve ark., 2003).

Eisner ve Morse’nin 2000 yilinda yaptigl calismada direkt cocuktan bilgi toplayan sadece birkag ¢alismanin
mevcut oldugu bilgisine yer verilmistir. Ayrica Docherty ve Sandelowski 1999 yilinda yaptiklari bir calismada
cocuklarla yapilan galismalarda en iyi yontemin nitel gérismeler oldugunu ortaya koymuslardir (Docherty
ve Sandelowski, 1999; Eisner ve Morse, 2000). Dolayisiyla bu ¢alisma da, dogrudan gocuktan bilgi toplamayi

amaglayan nitel gorlismeler yoluyla gergeklestirilmistir.

2.Yontem

Bu galisma igin fenomenolojik bir nitel tasarim kullaniimistir. Fenomenolojik calismalar glindelik agiklamalari
dikkate almadan dogrudan bir deneyimi tanimlar (Merleau-Ponty, 1965). Amaci, lizerinde c¢alisilan olguyu,
bu olguyu birinci dereceden deneyimleyen kisilerin géziinden anlamaktir. Bu baglamda, tamamen bireysel
algi ve anlatilar lzerine odaklanmakta, deneyimi “icerdekinin” perspektifinden arastirmaya calismaktadir.
Analizin bireyden ¢ok deneyime odaklanmasi, olgunun, deneyimleyenin goziinden ¢ok detayli anlasiimasini
gerektirir. Bu nedenle de 6rneklem cok kiigik (5-6 kisi gibi) ve miimkiin oldugu kadar homojendir (Tanyas,
2014). Munhill (1993) veri doygunlugu elde etmek icin 2-10 katihmcinin genellikle yeterli oldugunu
belirtmistir (Munhill, 1993).

Bir onkoloji merkezinde tedavisi ayaktan devam eden veya tedavisi tamamlanmis olup belli periyotlarda
rutin kontroller i¢in basvuran [6semi ve lenfoma hastasi cocuklarla yari yapilandiriimis bireysel gériismeler
yapilmistir. Cocukluk ¢agi kanserlerini yasayanlarin deneyimlerine ve siirecin psikososyal etkilerine iliskin
literatlr taranmis, arastirmacinin bu grupla olan sosyal ¢calisma deneyiminden faydalanilmis ve bu bilgilere
dayal bir rehber olarak yari yapilandiriimis gériismeler gergeklestirilmistir. Goriismeler ses kaydina alinmis
ve kelimesi kelimesine desifre edilmis, arastirmaci tarafindan betimleme ve igerik analizine tabii
tutulmustur. Calisma sireci, arastirmacinin doktora programi egitiminde yer alan nitel arastirma dersi
kapsaminda baslatildigindan ve literatiire saglayabilecegi katki distintildiiglinde yayin haline getirilmesine
sonradan karar verildiginden ¢alismanin etik kurul karari bulunmamaktadir. Ancak sirecin her asamasinda
etik hassasiyetler gozetilmis, gériisme formu merkez ¢alisanlarina gosterilmis ve kendilerinden olumlu geri

bildirimler alinmis ve katilimcilar gerekli sekilde bilgilendirilmislerdir.

2.1.0rneklem

Bu ¢alismada amacli 6rnekleme yontemlerinden kolay ulasilabilir durum érneklemesi yontemi kullaniimistir.
Bu amagla bir onkoloji merkezi polikliniginde takip edilen hastalardan 2014 yili Mart-Nisan aylarinda
kontrole gelen ve sosyal ¢alisma amaciyla yonlendirilen 12 yas ve Uzerinde tanisini bilen ¢ocuklara ve

ailelerine galismanin amaci kisaca 6zetlenmis ve kendilerinden ne istendigi agiklanmistir. Farkli zaman
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dilimlerinde ¢alismaya katilmayi kabul eden 7 ¢ocuk ve birlikte bulunan ebeveynine galismanin amaci ve
icerigi aciklanmisg, gorlismelerin ses kaydina alinacagi ve gizlilik ilkesine uygun davranilacagi belirtilmis ve

sozel olarak onamlari alinmistir.

Genelde aileler galismaya katilip katilmama kararini ¢ocuklara birakmis, bazi aileler ¢ocuklarinin olumsuz
etkilenebilecegini diisiinerek galismaya katiimlarina onay vermemistir. Cocuklardan pek ¢ogu hastanede
daha fazla kalmamak, bazilari da hastalik ve tedavi sirecini tekrar hatirlayip kotl hissetmek istemedikleri
icin calismaya katilmayi kabul etmemislerdir. Cocuklar ve aileler tamamen goniilltlik esasina dayali olan bu
calismaya katilip katilmama kararlarinin tedavi siireglerini olumlu ya da olumsuz higbir bigcimde

etkilemeyecegine yonelik olarak arastirmaci tarafindan gerekli sekilde bilgilendirilmislerdir.

2.2.Siireg

Katilimcilarla gergeklestirilen bireysel goriismeler poliklinik kontroliine geldikleri glinlerde, muayene olup
kan sonuglarini bekledikleri sirada, sadece katilimci ve arastirmacinin bulundugu arastirmacinin hastanede
bulunan odasinda 6zel olarak gercgeklestirilmistir. Katilimcilarin teshislerini bilme ve yas sinirina uygunlugu
ile ilgili olarak ailelerinden bilgi alinmis, ¢alismanin amaci ve sureg detayli olarak anlatilmis ve ses kaydi i¢in
izinleri alinmistir. Katilimcilardan hastalik ve tedavi slirecine iliskin yari yapilandiriimis bazi sorular icin (Ek

1) yanitlar istenmistir.

2.3.Verilerin Analizi

Gergeklestirilen bireysel gériismelerin uzunlugu 15 ile 25 dakika arasinda degismekte olup, tamami birebir
desifre edilmistir. Desifre edilen gorlisme kayitlari arastirmaci tarafindan toplam igerigin duygusunun
anlasiimasi icin defalarca kez okunmus; 6nemli sdzclik, ifade ya da climleler gikarilmistir. Cikarilan dnemli
ifadeler kodlanmis ve literatiirde vyapilan benzer c¢alismalarla karsilastirmalar yapilarak temalar
belirlenmistir. Temalar ise kapsadiklari alanlara gore (¢ kategori altinda degerlendirilmis ve ¢alisma

icerisinde gruplar halinde sunulmustur.

3.Bulgular

Yedi katiimcinin yaslari 12 ile 16 arasinda degismekte olup, yas ortalamasi 14’tlr. Tani konulmasindan bu
yana gecgen siire 4 ay ile 5 yil arasinda degismektedir. Katilimcilardan 4 tanesinin teshisi [6semi, i¢ tanesinin
ise lenfomadir. Katihmcilarin tamami ilk teshis ve tiim tedavilerini ayni merkezde almislardir. Katiimcilardan
bazilarinin tedavi sirasinda hastanede birbirleriyle tanisip arkadas olduklari ortaya ¢ikmis ancak katilimcilar
hastane disinda birbirleriyle gérismemektedir. Katihmcilardan hi¢ birinin sorulari cevaplamada bir
zorlugu olmamis ve hepsi gortismeleri tamamlamistir.

Bu calismada elde edilen veriler yapilan literatlr taramasi 1siginda algi ve anlamlandirma, deneyimler ve

bunlarla baglantil olarak da psikososyal etkiler baglaminda (¢ kategori altinda gruplandirilarak

25



Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi, 2019 Haziran, Sayi: 13

degerlendirilmis ve 9 tema tanimlanmistir. Bu temalar: 1) hastaligi tanimlama/yorumlama, 2) baskalarina
tavsiyede bulunma 3) gelecek plani, 4) hastanede olmak, 5) tedavi ve yan etkileri, 6) sosyal izolasyon ve
iliskilerdeki degisiklikler, 7) tepki ve etkilesimler, 8) bas etme bicimleri ve 9) psikososyal gelismedir (Cizelge
1). Her bir tema hastaligin ya da tedavinin hayatlarini nasil etkiledigi ve siirece iliskin deneyimleri ile ilgili
olmustur. Bu baslangi¢ calismasinda ortaya ¢ikan temalarin gelecekteki ¢alismalara yon verebilecegi ve

gelistirilebilecegi dislintilmustir.

Cizelge 1: Algi, Deneyim ve Psikososyal Etkilere iliskin Temalar

Kategori/Tema Algi ve Anlamlandirma Deneyimler Psikososyal Etkiler
1.Tema Hastaligl tanimlama ve yorumlama Hastanede olmak Tepki ve etkilesimler
2.Tema Baskalarina tavsiyede bulunma Tedavi ve yan etkileri Bas etme bigimleri
Sosyal izolasyon ve . .
3.T Gelecek pl G Psik | gel
ema elecek plani iliskilerdeki degisiklikler stkososyal gelisme

3.1.Algi ve Anlamlandirmaya iliskin Temalar
Katilimcilarin hastalik ve tedavi sureciyle ilgili algi ve anlamlandirmalarina yonelik cevaplari hastaligi
tanimlama ve yorumlama, baskalarina tavsiyede bulunma ve gelecek plani seklinde gruplandirilarak ele

alinmistir.

3.1.1. Tema: Hastaligi Tanimlama ve Yorumlama

Katilimcilara teshisle ilgili kimlerden ne tir bilgiler aldigi sorulmus ve hastaligi tanimlamalari istenmistir.
Katihmcilarin tamami teshislerini 16semi veya lenfoma olarak sdyleyebilmis, hastaliklari ile ilgili doktorlari
ve aileleri tarafindan bilgilendirildiklerini ifade etmislerdir. Katilimcilardan bazilar (4K-16, 7E-12) ilk
zamanlarda ailelerinin durumu kendilerinden saklamak istedikleri ve daha basit hastaliklar séyleyerek
hastaneye yatislarini gerceklestirdiklerini soylemislerdir. Bir baska katihmci (2K-16) durumu ile ilgili kendisi
onceden arastirma yaptigini, teshisini aslinda tahmin ettigini fakat ailesinin ilk baslarda kendisine

soyleyemeyip durumunu doktorundan 6grendigini ifade etmistir.

Katilimcilara hastaliklariile ilgili olarak bilgi verilirken ne tir bilgiler verildigi soruldugunda tani, tedavi sireci
ve dikkat edilmesi gereken konularda uyarilarda bulunulduguna iliskin bilgiler edinilmistir. Strecle ilgili
olarak “sag¢larin dékiilmesi, maske kullanimi, disari ¢ikamama, yemeklerle ilgili konular ve hijyen”
konusunda bilgilendirildiklerini ifade etmislerdir. Katilimcilardan bir tanesi (5E-12) doktorun bilgi vermek

icin kendisiyle konustugunu fakat o zamanlar hig dinlemek istemedigi icin duymadigini dile getirmistir.

Katilimcilara hastaliklarini nasil tanimladiklari soruldugunda genel olarak “kétii bir sey” ve “zor bir hastalik”

olarak tanimlamislardir. Katihmcilardan iki tanesi (2K-16, 5E-12) siireci yasadik¢a disiindiklerinden daha
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zor bir hastalik oldugunu anladiklarini ifade etmislerdir. Zorluk olarak goriilen durum daha ¢ok agril ve

stkintil tedavi slireciyle bagdastiriimistir.

3.1.2.Tema: Bagkalarina tavsiyede bulunma

Katihmcilara kendileriyle ayni hastaliga yakalanmis olan kisilere neler soyleyebilecekleri soruldugunda
neredeyse tamamindan tavsiyeler lzerine kurulu ifadeler alinmistir. Tavsiye ifadeleri arasinda “moral”,
“caba”, “yemek yeme”, “disari ¢tkmama” ve “temizlik” katihmcilarin gogu tarafindan dile getirilen 6nemli
kavramlar olmustur. Katilimcilardan birinin (2K-16) moral ve ¢abanin énemine dair ifadesi asagidaki gibidir:
“Kesinlikle pes etmemesini séylerim. Clinkii bizim béliimde birisini duymustum artik gocuk pes etmis yilmis
hicbir sey yapmadidi icin hayatini kaybetmis dyle duydum. Kesinlikle pes etmesin yani bu hastaliga
yakalananlar. Bir hayal kursunlar ve o hayali ilerde gerceklestirebilirim diye devam ederlerse hayatlarina
hastaligi daha kolay atlatabileceklerini diisiintiyorum. Kendilerine bir emel bir hayal kursunlar ondan sonra

insallah kimse yakalanmaz ama yakalanan olursa da insallah rahatlikla atlatir. Atlatiimayacak bir hastalik

degil, her sey caba yani...”.

Bir baska katilimci (4K-16) ise yine benzer sekilde tavsiyelerde bulunmus ve asagidaki sekilde bir ifadesi
olmustur:

“Korkulacak bir sey olmadigini séylerim. Galiba bu hastalikta moral de énemliymis, moralinin iyi olmasini
s6ylerim. Sagi falan dékiiliiyor onlara lziilmemesini séylerim. Bize seyler yasak mesela kabuksuz yiyecekler
onlari yememesini séylerim. Disariya ¢ikmamasini, ziyaretgi yasak onlari séylerim. Ziyaretgi kabul etmesin
ailen derim. Baska da aklima bir sey gelmedi ama temizlige dikkat etmesini séylerim en énemlisi de zaten

”

o".

Katilmcilardan bir tanesi (5E-12) ise moral konusunda dolayli bir ifade kullanip “yemedini ye kendine iyi bak
sonra iyilestiginde okula gel seninle ¢ok giizel oynayalim derim” diyerek yine moral ve sosyal/duygusal

destegin 6nemine dolayl olarak vurgu yapmistir.

3.1.3.Tema: Gelecek Plani

Katilimcilara gelecekte nasil bir hayatlari olacagini diisindukleri, hayalleri ya da planlarinin var olup olmadigi
sorulmustur. Bu sekilde hastalikla ilgili 6lim korkusu veya hastaligin gelecekteki yasamlarini
etkileyebilecegini distnup diisinmediklerini ortaya koymak amaglanmistir. Katiimcilarin tamami gelecekte

okullarini bitirip bir meslek sahibi olmak istediklerini ifade etmislerdir.

Gelecekte mutlaka iyi bir meslek sahibi olmak istedigini belirten bir katihmci (2K-16) icin hastalik ve tedavi

strecinin duygusal yiki su ifadeleri ile anlam kazanmaktadir:
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“Meslek olarak diisiinmedim ama kesinlikle liseyi bitirip ¢cok cabalayip iiniversite hayatina mutlaka atilmak
ve bir meslek sahibi olmak istiyorum. Annem hep kizim iyilessin tek umudum o diyor. Bir meslek sahibi olup
annemle beraber kardeslerim zaten hani bir yerden sonra gidecekler ben de gidecegim ama séyle bir sey var
annemin bana yaptigi bu emekleri bosa ¢cikarmayacagim. Ondan sonra zaten éniinde sonunda evlilik olacagi
icin bliytiytince tabii annemle biraz hayatimi yasadiktan sonra o sekilde yani. Ama tek hayalim iyi bir meslek

sahibi olup annemi gururlandirmak”.

Katihmcilardan iki tanesi (1K-14, 5E-12) meslek se¢iminde hastalik siirecinin etkili oldugunu belirtmistir.
Gelecekte hemsire olmak isteyen bir katilimci (1K-14) tedavi sirasinda kendine yardim eden hemsireleri
gbzlemleyip o bolimde ¢alismanin zor oldugunu disiinms ve bunu su ifadelerle dile getirmistir:

“Hemsire olacagim biiyiiyiince. [ste mesela bizim oradakiler ¢ok disari ¢ikamiyorlardi hani hemsireler
yanimizdan. Siirekli iste bir seyler tak ¢ikar, ¢ocuklar agliyorlar (iziiliiyorsun. Bu béliim biraz sey dedim,

hemsire olursam bu béliimde olmaz yani. O biraz etkiledi”.

Katihmcilardan sadece bir tanesi (7E-12) hastaligin gelecekteki yansimalarina iliskin ifadeler kullanmis ve
bunu yapilan diizenli kontroller izerinden ifade etmistir: “Beni hi¢ birakmayacak mi diye diisiintiyorum,
biraksin diyorum yani beni olmasin bir daha yildan yila da gitmeyim li¢ aydan (i¢ aya da gitmeyim diyorum.

Hemen iyilessin istiyorum”.

3.2.Deneyimlere iliskin Temalar
Katilhmcilara hastalik ve tedavi siirecine iliskin yasamis olduklari somut deneyimler soruldugunda alinan
cevaplar hastanede olmak, tedavi ve yan etkileri, sosyal izolasyon ve iliskilerdeki degisiklikler temalari

altinda gruplandirilarak degerlendirilmistir.

3.2.1.Tema: Hastanede Olmak
Hastanede olma durumu agrili islem ve prosediirler, tedavinin yan etkileri ve sosyal izolasyon durumundan
VS VS

soyutlanarak tek basina ele alindiginda “fiziki kosullar”, “uzun siireli yatis ve kisitlanmis faaliyetler”, “géndillii

etkinlikleri ve hediyeler” 6ne ¢ikan ifadeler olmustur.

Katihmcilardan birinin (2K-16) uzun sireli yatis, kisitlanmis faaliyetler ve fiziksel kosullara iliskin ifadesi su
sekilde olmustur:

“Clinkdii éyle bir sey ki bir odanin icindesin annen ve sen baska zaten kimse gelip gidemiyor odaya. O iki ay
boyunca ¢ektigin dyle acilar var ki... Kalkip hareket edemiyorsun etsen bile zaten gidecek bir yer yok sadece
kugiiciik bir koridor var. Belki biliyorsunuzdur bizim béliimiimiizii. O koridorda gezsek bile bir tur falan atip
geri iceri girmek zorundayiz. Béyle eglenebilecegimiz tek sey kitaplar ya da televizyon, internet. O sekilde

oldu yani”.
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Katilimcilarin hastanede karsilastiklari 6zel ilgi ve alakadan memnuniyetleri, agrili ve kisitlanmis stregler
disinda hastanede olmaya iliskin gtizel anilari bir katiimcinin (7E-12) su sozleriyle ifade edilmistir:

“Burada her giin ablalar geliyordu bir oyuncak ya da hediye veriyorlardi bir de el becerisi kdgittan tasarim
seyler yaptiriyorlardi. Cok egleniyordum hatta ben de dgrendim simdi kardesime kdgittan kaplumbaga
yapiyorum. Ama eski giinlerimi de unutmadim yani eskisi gibi ¢ok hastaligim olmasa ama yine yatsam diye

diistiniiyordum yani. Béyle ¢ok giizel anlarim gegti burada. Cok giizeldi onlari unutmuyorum”.

3.2.2.Tema: Tedavi ve Yan Etkileri
Katihmcilara hastalk ve tedavi siirecine iliskin yasadiklari somut deneyimler soruldugunda 6zellikle agrili
islem ve prosediirler, ilaglar ve yan etkilerine yonelik ifadelerin anlam kazandigi goérilmektedir. “Damar yolu

acilmasi”, “bel igneleri”, “mide bulantisi”, “halsizlik”, “maske” ve “saglarin ddkiilmesi” gibi kavramlar

katihmcilarin ifadelerinde sikga yer almistir.

Katilimcilardan birisi (3K-12) hastaligi tanimlamasi istendiginde dogrudan tedavi siirecinden bahsetmis ve
su ifadeleri kullanmistir: “Cok kétii bir sey, zor yani. Béyle igne yaparken, bel ignesiyle sivi alirken ¢ok
zorlaniyorduk. Damar yolu bulurken agliyorduk, zorlaniyorduk”. Baska bir katihmci (1K-14) yine su sozlerle
tedavi ve yan etkilere vurgu yapmistir: “Hep damar yolu falan aciyorlardi béyle onlar cok acitiyordu. flaclar
bazen gitmiyor. Siirekli mide bulantisi, zaten zor ylirliyordum ¢ok kilo aldim. Tedavi stiresince ¢ok kilo aldim”.
Saglarin dokilmesi ile ilgili yan etkilerin erkek katilimcilar igin dnemli bir sorun teskil etmedigi, kiz katilimcilar
icin Giziintl veren bir deneyim oldugu goérilmis olup bu durumu bir katihmcinin (1K-14) su ifadesi
desteklemektedir: “/lk basta bir ay boyunca hi¢ dékiilmedi. ilaglarim da benim ¢ok agir dedildi, agirdi da kisa
stirecekti onu da biliyorduk dékiilmez diye diisiindiik. L6semililerin daha agirdi onlarin hemen dékiilmiis. Cok

uzundu benim saglarim belime kadardi. Ona iste birazcik tziildiim. En ¢ok saglarima lziildiim zaten”.

Katihmcilarin maske kullanimina iliskin ifadeleri incelendiginde maske kullaniminin yarattigi fiziksel
rahatsizliktan ziyade sosyal ¢evreden gelen tepkilerin ve okula maske ile doéniisin kaygi uyandirdig
gorilmustir. Okula yeniden baslayan katilimcilarin maske ile okula gidislerine iliskin kaygi duyduklari fakat
bu kaygilarinin yersiz oldugunu anladiklari, 6gretmenleri ve arkadaslarindan herhangi bir olumsuz geri

bildirim almadiklari bilgisi edinilmistir.

3.2.3. Tema: Sosyal izolasyon ve iliskilerdeki Degisiklikler

Katilimcilara hastalik ve tedavi slreciyle ilgili yasadiklari deneyimler, bu siirecte yasamlarinda nelerin
degistigi soruldugunda sosyal izolasyon ve iliskilerindeki degisimlere yonelik ©6nemli ifadelerde
bulunmuslardir. “Evden ¢ikamama”, “okula gidememe”, “arkadaslarla iletisimin kesilmesi” sosyal

izolasyonla ilgili kavramlar olarak yer alirken; “anne-baba arasindaki iliskiler ve aile degisimi”, “kardeslerle
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olan iliskiler”, “akrabalarin sosyal ve ekonomik destegi” ise iliskilerdeki degisimler bashgi altinda

degerlendirilmistir.

Katihmcilardan biri (1K-14) hastaliktan sonra hayatinda neler degistigine dair soruya su sekilde yanit
vermistir:

“Mesela tedavi siiresince okula gidemedim. Hep maske taktim. O yiizden disari ¢ok ¢ikmak istemedim
maskeli olunca. Yani bayadi bir 4 ay hi¢c evden ¢ikmadim. Sadece hastaneye kontrole geliyorduk.
Arkadaslarimla gériisemiyordum gériismek yasak oldugu igin”.

Bir baska katilimci (2K-16) okula gidememe ve arkadaslariyla iletisiminin kesilmesiyle ilgili duydugu
Gzlintlyu su ifadelerle dile getirmistir:

“Bayagi tziildiim yani arkadaslarimla iletisimim kesildi. Okula gittim mesela ilk 6grendigim zaman kimseye
temas olmayacak dedikleri icin sarilamadim bile son veda bile edemedim. Kétiiydii o yiizden benim igin. Okul

hayatim bir sene geride kaldi. Bu sene gidemedim mesela o yiizden bayadi tiziildim yani”.

Katilimcilarin tamaminin  kendisinden blyik ve kiglik kardesleri bulunmaktaydi. Kardeslerle olan
iliskilerdeki degisimler sorgulandiginda kiigclik kardeslerle olan iliskilerde herhangi bir degisimden soz
edilmezken biylk kardeslerle olan iliskilerde olumlu ve olumsuz degisiklikler oldugu gortlmustir.
Hastaneye yatis zamanlarinda buylk kardeslerin evde daha c¢ok sorumluluk aldigi ve o6zellikle aile
blyiklerinden destek alindig1, akrabalarin bir siireligine birlikte yasadigi ya da refakatci olarak destek verdigi
bilgisi edinilmistir. Tedavi siirecinde ailenin ekonomik olarak da akrabalar tarafindan desteklendigi bulgular
arasinda yer almistir. Katihmcilardan birinin (2K-16) ¢evre tarafindan verilen sosyo-ekonomik destege iliskin
ifadesi su sekildedir:

“Babamiz ayri, annem ¢alisiyor. Annemin teyzesi, enistem, anneannem falan yardim ediyor. Anneannem
bize geldi ben hasta oldudumdan beri bizde kaliyor annem ise gittigi icin o bakiyor bana. Oyle yani.
Teyzemler, anneannemler falan onlarin destegi ile ayakta durmaya ¢alisiyoruz. Enistem haplarda falan ¢ok

yardim etti parasi konusunda”.

Katilimcilarin okula donis, 6gretmen ve okul arkadaslari ile yeniden kurulan iliskilerine yonelik deneyimleri
sorgulandiginda katilimcilardan bazilarinin okula maske ile gitme, derslerden geri kalma ile ilgili bir takim
kaygilar yasamis olduklari fakat bu kaygilarinin yersiz oldugunu gorduikleri bulunmustur. Okula yeniden
baslayan katilimcilarin tamami okula donusle ilgili olumlu ifadeler kullanmislardir. Katihmcilar icin okula
yeniden baslamak giizel bir deneyim olarak ifade edilmis ve okula duyulan 6zlem bir katihmcinin (1K-14)
ifadesinde su sekilde yer bulmustur:

“Evet okulu ¢ok ézlemistim. Bugiin bile okul vardi sabah gittim miidiire séylemeye hastaneye gidecegiz okula

gelemeyecedim diye o zaman bile iyi oldu yani. Gitmeyince béyle ne bileyim eksik hissediyorum. Daha sey
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oluyor ¢ok 6zlemisim arkadaslarimi da. Mesela énceden okuldan sey yapiyordum gitmesem iste anne bugdiin

gitmesem gitmeyim diyordum simdi de gitsem diye bakiyorum”.

3.3.Psikososyal Etkilere iliskin Temalar
Hastalik ve tedavi slirecinin katimcilar Gzerindeki psikososyal etkileri soruldugunda elde edilen veriler tepki

ve etkilesimler, bas etme bicimleri ve psikososyal gelisme olarak Ui¢ tema altinda degerlendirilmistir.

3.3.1.Tema: Tepki ve Etkilesimler
Katihmcilarin hastalik ve tedavi sirecine iliskin gosterdikleri tepki ve etkilesimler ilk teshis, tedavi ve
sonlanma olarak tg¢ fakl asamada ayri ayri sorgulanmis ve bu asamalarda farkh tepki ve etkilesimlerin

oldugu gorilmastar.

Katilimcilara teshislerini ilk 6grendiklerinde neler distiindikleri ve hissettikleri soruldugunda verilen
cevaplarin “korku”, “liziintii”. “bilinmezlik ve merak” Gizerinde yogunlastigi gérilmustir. Katilimcilardan biri
(3K-12) teshisi ilk 6grendiginde “ben herhalde bu hastaliktan éliip gidecegim dedim” dedigini ifade ederken
bir baska katiimci (5E-12) “hi¢ bir sey hissetmedim sadece ¢ok uzun siirecegini hissettim” seklinde

duygularini ifade etmistir.

Katilimcilara hastaligin nedenine iliskin distintp distinmedikleri soruldugunda bazi katilimcilarin (1K-14,
2K-16) ilk zamanlar “temizlikten” ya da “liziintiiden” olabilecegini distnduklerini fakat daha sonra “Allah
tarafindan gelen bir sey” olarak diisiindiklerini ifade etmislerdir. Katilimcilarin hig biri “neden benim basima
boyle bir sey geldi, neden ben?” diye bir sorgulama icine girmemis olup, konuya iliskin bir katilimcinin (2K-
16) ifadesi su sekilde olmustur:

“Cok liziildim ¢linkii hig diisiinmezdim ben ¢ok saglikliydim gergcekten hastaneye nerdeyse hi¢ ugramazdim.
Uziildiim yani neden benim basima geldi demedim hig ¢iinkii Allah’in bir seyi sonucta o derdi verdi cekecediz

ama iziilmedim degil. Clinkii hayatimda bir siirii degisiklik olacagini biliyordum”.

Tedavi slirecinde ise bazi katilimcilarin daha uyumlu olduklari, bazilarinin ise strecin zorluklarini gérdiikten
sonra daha ¢ok Gzuldikleri ve sinirli olduklari bulunmustur. Sireg icerisinde duygu ve disiincelerin olumlu
yonde degismesinde aile ve saglik personelinin duygusal ve sosyal desteginin dnemli bir roli olduguna iliskin
ifadeler elde edilen veriler arasinda yer almistir. Bir katilimci (4K-16) bu durumu su sozlerle ifade etmistir:
“Korkuyordum o korku gegti. Ondan sonra baska ne bileyim annemler falan konustu yani kéti bir sey

olmadigini anlayinca gegti hemen zaten bir hafta bile siirmedi”.

Hastanede yatisin ve kemoterapinin sonlanmasindan sonra gortismelerin yapildigi donemde katilimcilara

hisleri ve dislinceleri, niks kaygilarinin olup olmadigi soruldugunda “niiks korkusu ve tekrar eden digerleri”
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onemli ifadeler olmustur. Katilimcilardan bazilari burada tanidiklari ve hastaligi niks etmis olan
arkadaslarinin oldugundan bahsetmis, bu durumdan duyduklari Gzlntliyl dile getirmislerdir. Nuks
korkusunun genellikle hastaneye kontroller i¢in gelis sirasinda ya da baska hastalik durumlari yasandiginda
yogunlastigi, diger zamanlarda katilimcilari rahatsiz edecek dizeyde bir kaygl yaratmadig gortlmustir.
Katilimcilardan biri (7E-12) bu durumu su sézlerle ifade etmistir:

“Tekrarlar diye korkuyorum. Hastaneye gelince ve kardesim hastalandiginda daha ¢ok aklima geliyor. Simdi

kanlarimi verirken bile su kanim mi bozuk, beyaz kiirem mi diisiik yatiracaklar mi acaba diye diisiiniiyorum”.

Bir baska katilimci da (3K-12) niiks kaygilarinin en ¢ok kan verirken yogunlastigini su sézleriyle anlatmigtir:
“Buraya gelirken icim zangir zangir béyle kan verirken mesela zor aliyorlar kani. Ben ¢ok korkuyorum nasil
¢ikacak niye. Biraz éksiiriiyorum nasil ¢cikacak diye ¢ok merak ediyorum. Herhalde yatirirlar hastanede diye
diin ¢ok korktum. Gene herhalde tekrar ederim diye ¢ok korktum. Her giin geliyor yani aklima béyle hasta

oldugum zaman ¢ok geliyor yani. lyiyken gelmiyor”.

3.3.2.Tema: Bas etme Bigimleri

Katilimcilara hastalik ve tedavi sirecindeki duygu, dislince ve deneyimleriyle bas edebilmek igin neler
yaptiklari soruldugunda cevaplar bilissel, duygusal ve davranissal alanlarda birlikte verilmistir. Hastaligi ve
tedavi siirecini ozellikle anne ve diger aile liyelerinden ve saglik personelinden alinan sosyal ve duygusal
destek esliginde teslimiyetle kabul etme, saglik personelinin verdigi tavsiyelere uyma ve zamani daha kaliteli
gecirebilmek icin davranissal olarak faaliyetleri yeniden diizenleme bas etme bigimleri arasinda sayilmistir.
Katihmcilardan biri (2K-16) siiregle nasil bas edebildigine dair soruya tim bu boyutlari birlikte ele alan su
ifadeleri kullanarak yanit vermistir:

“Annemin destedi ¢ok o yénden hig bir sikintim yok. Onun destedi olmasa zaten belki de pes etmistim ¢oktan.
Ama siirekli diyorum ki iyilesecegim, okuyacagim ve annemin yiiziini kara ¢cikarmayacagim. Yani o sekilde
gidiyorum pes etmiyorum hig o yiizden. Annemi dlisiinliyorum yani siirekli. Onun disinda kitap okuyorum,
kendimi sanal oyunlara ¢ok verdim o sekilde zamani ¢ok gegiriyorum. Neredeyse sabah bir baslyorum
aksama kadar sanal oyunlar bayagi oynuyorum. Televizyon o kadar izlemezdim mesela hatta hemen hemen
hi¢ izlemezdim diyebilirim ama simdi televizyonu da ¢ok izliyorum. Magazin falan ¢ok takip etmeye
basladim. Eskiden ¢ok ilgilenmezdim kendi hayatima bakardim ama simdi bos kaldigim igin mecbur bir

seylerle ilgilenmek zorundayim o yiizden éyle yani”.

Bir baska katihmci (1K-14) yasamindaki degisikliklerle bas etmek icin neler yaptigiyla ilgili soruya saglik
calisanlarinin tavsiyeleri ve dikkat edilmesi gereken seyler (zerinden cevap vermis ve soyle demistir:
“Mesela hep hemsireleri dinledik. Sunu yedirmeyin diyorlardi mesela bazilari yediriyorlardi biliyordum yani

¢ok canlari istiyordu ¢ocuklarin anneleri evde yediriyordu ateslenip geliyorlardi. Ben hi¢ ateslenip de
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hastaneye gelmedim. Annem hep dikkat etti, hep her seyi diidiikliide pisirdi. Yani yesillik hi¢c yemiyordum

i1spanak da yemiyordum artik onlari yiyorum. Temizlige ¢ok dikkat ettik hep ellerimi yikiyorum”.

Katilimcilarin vermis oldugu cevaplar hastalik ve tedavi slirecine “uyum” ile 6zdeslestirilmis olup, bu uyum
duygusal, bilissel ve davranissal olarak bas etme bigimleri arasinda yer almistir. Cogu katilimci eskiden
yaptiklari faaliyetleri artik yapamadiklarini fakat tedavi sirasindaki durumlarina uygun olarak kitap okuma,
televizyon izleme, internete girme gibi daha pasif faaliyetlerle yasamlarini yeniden organize ettiklerini,

sirecle bas edebilmek icin zamanlarini bu sekilde gegirdiklerini ifade etmislerdir.

3.3.3.Tema: Psikososyal Gelisme
Katilmcilara hastalik ve tedavi sirecinin olumlu katkilar saglayan yanlari olup olmadigi soruldugunda

hastanede yatis stirecindeki kurduklari arkadashk iliskileri ve saglik personeliyle olan olumlu iliskileri disinda

Iz VN

psikososyal gelisimlerine vurgu yapmislardir. Bu gelismelerin “yeni deger ve éncelikler”, “olgunluk” ve

“empati” boyutlarinda oldugu katilimcilar tarafindan dile getirilmistir.

Katihmcilardan birisi (2K-16) hastalikla birlikte duygu ve dislincelerinde olan degisimi ve yeni deger ve
oncelikler olusturma egilimini su ciimlelerle ifade etmistir: “Kesinlikle ¢ok degisiklik oldu mesela 6nceden
her seye liziilen biriydim ama simdi galiba hastaligin etkisiyle oldugunu disiiniiyorum o kadar ¢ok
tiziilmiyorum. Clinkii belki de bu hastaliga (ziintiilerimden dolayr yakalanmis olabilirim biraz aile yasantim

sorunlu oldugu igin. O yiizden takmamaya ¢alisiyorum béyle umursamamaya ¢alisiyyorum”.

Bir baska katimci (5E-12) hastalik ve tedavi sirecinin kendisine saglamis oldugu katkilari blyime ve
olgunluk kavramlarini vurgulayarak soyle ifade etmistir: “Olacak, ¢iinkii daha olgun diisiinecedim
yasitlarima gére. Yasitlarimdan bir yas daha olgun diistinecegime inaniyorum. Yani daha ¢ok aciya dayanikli
mesela yani sabirli olabilirim onlardan. Daha yani sakin diisiinebilirim. Baska seyler yapabilirim. Sinirliyken

kendimi kontrol bile edebilirim”.

Katihmcilardan bir tanesinin (1K-14) olumlu katkilarla ilgili cevabi empati kavrami Gzerinden olmus ve su
sekilde ifade edilmistir: “Ondan sonra evde duranlari anladim. Yani sey ne bileyim baskalarini yani. Hani

béyle felg olup da hig disari cikamayanlar var ya mesela onlari anladim”.

Katilimcilarla gergeklestirilen gorismeler sirasinda, hemen hepsinin verdikleri cevaplarin niteligi ve
kendilerini ifade etme bigimlerindeki tavrin, yaslarina oranla daha gelismis bir diizeyde olduklarina iliskin
bir kaniya varilmasini saglamis olup; bu duruma iliskin 6z farkindaliklari da kendi cimlelerindeki ifadelerinde

yer bulmustur.
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4.Tartisma

Nitel arastirma deseninde ve fenomenolojik yaklasim ile gergeklestirilen bu arastirmada, cocukluk cagi
kanserlerini deneyimleyen cocuklarda hastalik ve tedavi siirecinin psikososyal etkileri kendi deneyimleri ile
ortaya konmak istenmistir. Bulgulara genel olarak bakildiginda ¢ocukluk cagi kanserleri ve tedavi sireci
hastalari pek cok yonden etkilemektedir. Bir gocugun kanser tanisi almis olmasi ve devam eden tedavi siireci
onun yasam kalitesini olumsuz etkileyen pek ¢ok fiziksel ve psikososyal degisiklige yol agmakta olup;
tedavinin yan etkileri, hastanede uzun sireli yatis, okula gidememe, iliskilerdeki ve ailedeki degisimler,
sosyal izolasyon ve faaliyetlerin kisitlanmasi bu degisikliklere yol agcan ©nemli etkenler olarak
nitelendirilmistir. Hastanede gergeklestirilen gondlli etkinlikleri ve hediyeler, aile Uyelerinden, sosyal
cevreden ve saglk personelinden gorilen ozel ilgi ve duygusal/sosyal destegin bas etme siirecine olumlu
katki saglayan yonleri ve bu konunun dnemi bu ¢alismanin sonuglari arasinda énemle vurgulanmaktadir.
Ayrica cogunlukla kanser deneyiminin negatif psikososyal etkilerine deginilmis olmasina karsin, bu

calismanin bulgulari arasinda psikososyal gelisme de énemli bir yer tutmaktadir.

Bir cocuga kanser gibi yasami tehdit edici ve kronik bir hastalik teshisinin konmasi, ebeveynler, hasta
cocugun kendisi, varsa kardesleri ve diger yakin cevresi agisindan saglikli yasama ve gelismeyi olumsuz
yonde etkileyebilecek, aile icinde ayri ayri her bir bireyin icinde bulundugu yasam doénemini saglikh bir
sekilde yasamasini engelleyebilecek bir kriz durumu yaratmaktadir. Bu kriz durumu sonucunda karsilasilacak
olan psikososyal ve ekonomik sorunlarin ¢éziimiinde ve onlarin yeni yasam durumlarina uyum siireglerinde
pek cok disiplinin sorumlulugu bulunmaktadir. Bu disiplinlerden biri de hi¢ kuskusuz sosyal hizmet
meslegidir (Ozbesler, 2001). Bu nedenle calismanin bu béliimiinde dncelikle onkolojik sosyal hizmet ve
ozellikle pediatrik onkolojik sosyal hizmet odaginda bazi genel tespitlere yer verilmis ve ardindan yukarida
genel hatlariyla agiklanan arastirma bulgular literatlirde yer alan diger calisma bulgulari 1s1ginda

tartisiimistir.

Tibbi sosyal hizmet uygulamalari cergevesinde Ozellestirilmis alanlardan biri de onkolojidir. Tibbi sosyal
hizmet uygulamalarinin kanser hastalari ve hastalarin yakinlari 6zelinde yeniden yapilandirildigi onkolojik
sosyal hizmet alani igerisinde biraz daha ozellikli bir grup olan ¢ocuk kanser hastalarina yonelik
gerceklestirilen tibbi sosyal hizmet uygulamalar ise pediatrik onkolojik sosyal hizmet olarak

adlandiriimaktadir.

Onkoloji sosyal hizmet uzmaninin miracaatcilarina yardimci olabilmesi icin oncelikle kanser hakkinda
sonrasinda da kanserin tanisi, tedavisi ve psikososyal boyutu konularinda yeterli bilgiye sahip olmasi
gerekmektedir. Ayrica siirecin bas aktorl kanseri deneyimleyen hasta oldugu igin sosyal hizmet uzmani
kolaylastirici bir tavir takinmahdir. Kolaylastirici rolini kullanirken uzman bireye karsi esitlik¢i olmali, onun

destek mekanizmalarina katilimini saglamali ve verdigi kararlara saygi duymalidir (Yildirim ve ark., 2013).
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S6z konusu ¢ocuk oldugunda hem hastaliktan etkilenen bireylerin sayisi artmakta hem de aile bir bitin
olarak psiko-sosyal ve ekonomik agilardan daha fazla etkilenmektedir. Ayrica kanseri deneyimleyen bireyin
cocukluk caginda olmasi da birey 6zelinde pek cok psiko-sosyal sorunu glindeme getirmektedir. Dolayisiyla
ozellikle cocukluk ¢agi kanserlerini deneyimleyen bu 6zel grupla calisan pediatrik onkolojik sosyal hizmet
uzmanlarinin g¢ocukluk ¢agl kanserlerinin psikososyal boyutuyla ilgili gerekli donanima sahip olmalari
gerekmektedir. Ancak bu sayede sosyal hizmet uzmanlari, ¢ocuklar ve ailelerinin hastalik ve ilgili ihtiyaglar
konusunda taleplerini dengeli bir bicimde ele alarak uygun oneriler sunabilirler. Mimkiin oldugu kadar
talepleri karsilamaya, cocuklari ve ailelerini desteklemeye yardimci olabilirler. Uygun mudahalelerle
cocuklarin ve ailelerin duygusal ihtiyaglarinin karsilanmasini, rollerinin gerekliliginin karsilanmasini, beden
ve psikolojik saghklarinin devam ettirilmesini mimkin kilacak gerekli yontemleri gelistirebilirler (Acar,

2013).

Literatiire bakildiginda kanser tedavisi gdren eriskin hastalarla ilgili bircok calisma (Beser ve Oz, 2003;
Isikhan ve dig., 2005; Gilbar ve Zusman, 2007; Isikhan, 2007; Erci, 2007; Giltekin ve dig., 2008; Pinar ve dig.,
2008) bulunmakla birlikte pediatrik hastalarin bakis agisi ile hastalik ve tedavi siirecini degerlendiren ¢ok az
veri mevcuttur (Britt, 1992; Eiser, 2000; Hicks ve ark., 2003; Gibson ve ark., 2010; Lopez, 2011). Cocukluk
cagi kanserlerinin psikososyal etkileri ve strece iliskin deneyimlerin arastirildigi calismalarda ise cogunlukla
ebeveynler ve profesyonel meslek elemanlarinin bakis agilari Gzerinden arastirmalar yapilandiriimistir
(Murray, 2002; Patterson ve ark., 2004; Wilkins ve Woodgate, 2005). Kanserin uzun donem etkilerini
arastiran bazi galismalarda ise ¢ocukluk ¢agi kanserini deneyimleyen ancak yetiskin durumuna gelmis
hastalarla resrospektif calismalar yapilmistir (Ozbaran ve Erermis, 2006; Alvarez ve ark., 2007; Elcigil ve
Tuna, 2011) . Hastalik ve tedavinin yakin dénem etkilerini, cocuk ve adélesanlarin bakis agisindan tanimlama
egiliminin gorece az olmasi, arastirmacilarin gocuklarin kendisini yeterli derecede ifade edemeyecegine
iliskin 6nyargilar gelistirmis olmalariyla agiklanabilmektedir. Oysa, herhangi bir olay ya da duruma iligkin
yasanan duygu ve deneyimler kisinin kendi bakis agisindan ele alindiginda en degerli anlami vermektedir.
Feeney ve arkadaslarinin 1998 yilinda yaptiklari bir calismada yedi yasindaki ¢cocuklarin bile kendi yasam
kaliteleriyle ilgili olarak diger kaynaklardan elde edilemeyecek kadar fazla bilgi saglayabildiklerini ortaya
koymuslardir (Feeney ve ark., 1998). Ek olarak, Ronen ve arkadaslari tarafindan 1999’da yapilan bir nitel
arastirmada 6-10 yaslarindaki epilepsi hastasi ¢ocuklarin, yasam kalitelerini kendi perspektiflerinden

degerlendirebilmis olduklari ifade edilmektedir (Ronen ve ark., 1999).

Kanserli cocuklarda gorilen psikososyal sorunlari belirlemeye yonelik yapilan ¢alismalarin ¢cogunda kontrol
kaybi, gelecegin belirsiz olmasi, niks korkusu, beden imajinda bozulma, benlik saygisinda azalma gibi
¢ocugun yasam Kkalitesini olumsuz olarak etkileyen psikososyal sorunlarin farkli diizeylerde yasandigi
gorilmektedir (Pendley ve ark., 1997; Kazak ve Ark., 2004; Elgigil ve Tuna, 2011). Bu ¢alismanin sonuglari da

cocukluk ¢agi kanserini deneyimleyenlerde siirece iliskin bir takim spesifik yasam deneyimleri ve psikososyal
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etkilerin gozlemlendigini gostermektedir. Hastanede olmak bash basina bir yasam deneyimi olarak
gorilurken tedavi ve yan etkileri, sosyal izolasyon ve iliskilerdeki degisimler de diger spesifik yasam
deneyimleri olarak gortlmustir. Hastaliga verilen duygusal tepkiler, bas etme bicimleri ve psikososyal

gelisme de diger psikososyal etkiler arasinda yer almistir.

Britt 1992 tarihinde nitel metodla gergeklestirmis oldugu doktora tezinde pediatrik kanser hastalarinin ve
ailelerinin tecriibelerini incelemis; tepki ve etkilesimler, agri/hastalik, hastaneye yatma, kellik, 6lim
korkusu, gergek 6lim ve bellegi diri tutma seklinde 6 tema tanimlanmistir (Britt, 1992). Bu calisma ile
karsilastiriidiginda tepki ve etkilesimler ve hastaneye yatma temalari benzerlik géstermektedir. Her iki
calismada da tepki ve etkilesimler teshis, tedavi ve bitirme asamalarinda ayri ayri ele alinmis, bu agsamalarda
tepki ve etkilesimlerin seyri benzer bulunmustur. Kayba verilen tepkilerin, yeni duruma uyum saglamaya
kadar asamalar halinde ilerledigini belirleyen Kibler-Ross’a (1997) gore yas siirecinin icerdigi bes temel
asama inkar, ofke, pazarlik, depresyon ve kabullenmedir. Cocuklarda tepkiler tam olarak yetiskinlerde
oldugu gibi berrak ve sirali sekilde gerceklesmese de en basta korku, belirsizlik ve inkarin belirgin oldugu bir
sirecten uyum ve kabullenmenin belirginlestigi bir slrece dogru bir yonelim s6z konusu oldugu
gorulmektedir. Fakat slirecin bazi asamalarinda depresyon, yorgunluk ve ¢okkinlGgin hakim tepkiler
oldugu da dikkat cekmektedir. Genel gbzlem hastaliginin tanisini bilen ve doktorlari ve aileleri tarafindan
yeterince bilgilendirilmis olan c¢ocuklarin kabullenme ve uyum konusunda daha basarili olduklar
yonindedir. Aileleri ve doktorlari tarafindan yeterince bilgilendirilmis olan kanser hastalarinin hem
yasamlari lizerinde daha az kontrol kaybi yasadiklari hem de algiladiklari sosyal destek diizeylerinin daha
fazla oldugu bildirilmektedir (Taskiran, 2010). Huijsmans’in 2012 tarihli sistematik derleme seklinde
kurguladigl tezinde ¢ocukluk ¢aginda kanser deneyimleyenlerin uyum sirecini degerlendirmis ve uyum
strecinde kullanilan farkli mekanizmalarin hastalarin psikososyal iyilik halini etkileyebilecegini belirtmistir.
Ayrica ¢ocukluk c¢aginda kansere yakalanan hastalara hastaligini anlatmanin yaninda hastalikla nasil
yasayabileceginin anlatilmasinin da 6nemine dikkat ¢ekilmistir (Huijsmans, 2012). Bu nedenle siirecin her
asamasinda ¢ocugun algilayabilme kapasitesi géz onliinde bulundurularak hastalik ve tedavi sireci ile ilgili

bilgilendirilmesi pediatrik onkolojik sosyal hizmet uzmaninin 6nemsedigi konularin basinda gelmelidir.

Ayrica hastanede olma durumu ile ilgili olarak da Britt’in (1992) yapmis oldugu ¢alismada hastalik ve agrili
siregler disarida tutuldugunda hastaneye karsi duyulan 6zlem, gelen hediyeler ve kendilerine gosterilen
spesifik ilgiden duyulan memnuniyet bu calismanin sonuglariyla son derece benzerlik gostermektedir.
Dlzenlenen etkinliklerin ve gontllilerden gelen hediyelerin sayesinde kanserli cocuklarin hastaneyi, saglik
personelini ve en énemlisi hastaliklarini algilama bigimlerinde ve beklentilerinde olumlu katkilari olmasi
nedeniyle bu faaliyetler sosyal hizmet agisindan olduk¢a 6nemli olmaktadir. Ayni zamanda bu sayede diger
cocuklar ve saglk personeli ile de destekleyici iliskiler kurabilmektedirler. Tetkik ve tedavi amaciyla

hastanede yatan kanserli cocuk hastalarin serbest zaman etkinligi sayesinde rahatlamis, ajite olmayan, daha
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az agresif, sosyal yonden daha islevsel, aileleriyle, saglik personeliyle iliskileri olumlu ve tedaviye uyumlu bir

birey olmalari saglanabilmektedir (Acar, 2013).

Julie Hicks ve arkadaslari tarafindan 2003 yilinda gergeklestirilen bir nitel calismada, ¢ocukluk ¢agi 16semi
hastalarindaki yasam kalitesi hastalarin kendi perspektiflerinden incelenmis ve bes tema tanimlanmistir.
Bunlar; a) yorgunluk, b) aktiviteler tizerindeki etkisi, c) ilag ve tedavilerin etkileri, d) iliskilerdeki degisimler
ve e) sa¢ dokilmesi seklinde gruplanmistir. Sonug olarak |6semi ve tedavisinin hastanin yasam kalitesini
etkilemesine ragmen hastalarin higbirinin I6seminin hayatlarinda kalici etkiler birakacagini distinmedikleri
ve bir cocugun 16semi tanisi almis olmasinin onun yasam kalitesinde etkileri olan birgok fiziksel ve psikolojik
degisikliklere yol actigi bulunmustur (Hicks ve ark., 2003). Bu galisma ile karsilastirildiginda tedavi ve yan
etkileri ve iliskilerdeki degisimler temalari birebir benzerlik gbstermektedir. Ayrica aktiviteler lzerindeki
etkisi ve sa¢ dokiilmesi temalari ise baska temalar altinda gruplandirilan énemli kavramlar olarak ele
alinmistir. Bu c¢alismanin sonuglari agisindan bakildiginda da cocuklarin gelecekle ilgili ciddi kaygilar
duymadiklari ve hastaligin hayatlarinda kalici etkiler birakacagini disinmedikleri gériilmektedir. Gelecege
yonelik planlari ve hayalleri bulunmasina ragmen 6zellikle streci ¢agristiran herhangi bir olay karsisinda

hastaligin niksetmesine yonelik duyulan korku da ¢ocuklar arasinda paylasilan ortak duygulardandir.

Cocukluk cagi kanserleri hastaligl yasayan bireyi ve yakin aile dinamiklerini sayisiz bicimde etkilemektedir.
Cocuklar hastanelere korkuyla, hastanedeki yasam, teshis ve tedavi sireci hakkindaki belirsizliklerle
girmektedirler. Uzun ve zahmetli tedavilerini yaptirma sirecinde ailelerinden, arkadaslarindan ve tanidik
cevrelerinden ayrilmak ya da uzaklasmak zorunda kalabilmektedirler. Kanser tanisi yliziinden kendilerini
izole olmus ve yalniz hissedebilmektedirler. Hastaligin ve tedavinin yan etkilerine bagli olarak glinliik yasam
icin gerekli olan olanaklardan ve arkadaslariyla iliskilerinden yoksun kalmaktadirlar (Acar, 2013). Sosyal
hizmet uzmanlarinin ¢cocuklarin yasamlarindaki bu degisikliklerin farkinda olma, bu degisikliklerin gocuklar
ve aileler lzerindeki etkisini anlayabilme ve uygun bas etme yodntemleri gelistirebilmelerinde destek
olmalari gerekmektedir. Ozellikle aile islevlerindeki degisikler ve ihtiyac duyulan sosyal destegin
saglanmasinda sosyal hizmet uzmanlarina bilylk gorevler diasmektedir. Hastahg oncelikli olarak
deneyimleyen birey basta olmak lizere tiim aile bireyleri, saglik bakim ekibi ve tim arasindaki iletisim ve

etkilesimler btlini sosyal hizmetin odagindaki temel unsurlar arasindadir.

5.Sonug

Bu calismanin sonucunda ¢ocukluk ¢agi kanserlerini deneyimleyen ¢ocuklarin kendi bakis agilariyla bu sireci
son derece acik bir sekilde ifade edebildikleri, stirecin kendine 6zgl pek ¢ok psikososyal, ailevi ve ekonomik
sorunu birlikte icerdigi ve ¢ocuklarin bu sirece yonelik farkindaliklarinin oldukg¢a yliksek oldugu
gorilmustir. Cocukluk c¢agi kanserlerinin  ¢ocuk ve ailelerin hayatindaki etkileri gdz Onlinde

bulunduruldugunda formal ve informal destek mekanizmalarinin devreye girmesi, ailenin sosyal ve
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ekonomik yonlerden desteklenmesi gerektigi oldukga agik olmakla birlikte, bu ¢alisma sonucunda 6zellikle
ihmal edilmemesi gereken bazi hususlara da dikkat c¢ekilmektedir. Bu siire¢ icerisindeki destek
gereksiniminin sadece aragsal destegi degil, ayni zamanda cocuklar icin sosyal-duygusal ve bilgi destegi
konularini da icermesi gerektigi sonucuna varilmistir. Bu ylizden cocuklarin gelisim dénemlerine 6zgl
algilama kapasiteleri 6lglsiinde tani ve siiregle ilgili bilgilendirilmeleri, ailelere ¢ocuklarina karsi nasil
davranacaklari ile ilgili gerekli danismanligin verilmesi ve normal hayata yeniden donis siirecinde okul ve
sosyal cevre ile gerekli ¢alismalarin yapilmasi 6zellikle 6nem arz etmektedir. Pediatrik onkolojik sosyal
hizmet uygulamalari ¢ergevesinde bu galismalarin yapilmasi sayesinde gocuklarin yasamlari Gzerindeki
kontrol hislerinin gliclenecegi, bilgisizlik ve belirsizligin yarattigi kayginin azalacagi, sagligi ile ilgili yapiimasi
gerekenler konusunda tedavi ekibi ile ig birligine daha acik olabilecegi diistiniilmektedir. Bu nedenle konuya
iliskin daha ileri ¢alismalarin planlanmasi hem literatlirde bu alandaki bilgi eksikliklerinin giderilmesini
saglayacak hem de bu zorlu siireci deneyimleyen hasta popilasyonuna daha bitincil ve kaliteli bir saglik

hizmeti sunumunun yolunu agabilecektir.
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