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Kanserli cocuga sahip ailelerin asama yaklasimina gore gosterdikleri tepkiler

Oguzhan ZENGIN?, Selcuk SALTIK?, Yunus DUYSAKS,
Gokhan SOYTURK?®, Ezgi ORBAY?, Orhan TEKIN®

OZET

Kanser fiziksel, ruhsal, duygusal ve sosyal yonlerden hem bireyi hem de ailesini etkileyen bir hastaliktir. Bu arastirma
cocugu kanser hastaligina sahip ebeveynlerin verdikleri tepkilerin asama yaklasimina gore incelenmesini amaglamaktadir.
Arastirmaya katilmaya gonlli olan kanserli gocuga sahip 49 anne-baba ¢alismaya alinmis ve bu kisilere arastirmacilar
tarafindan gelistirilen gériisme formunda bulunan sosyodemografik bilgilere ve hastalik tanisi sonrasi aile Uzerinde
yasanan duygusal degisimlere iliskin sorular yoneltilmistir. Kanserli gocuga sahip ailelerin vermis olduklari tepkilere
bakildiginda; cogunlugu o6fke, ilgisizlik, uyku sorunu, sorumluluklarini yerine getirmede glglik, hassaslasma, karar
vermede gliclik, yalnizlik, karamsarlik ve hastaligin seyri konusunda Umitsizlik sorunlarini yasamaktadir. Kanserli
cocuga sahip ebeveynlerin kansere asama yaklasimina gore tepki verdikleri bulunmustur.

Anahtar Kelimeler: Cocukluk cagi kanser hastali§i; kanserli hasta yakini; asama yaklasimi.

Reactions of Parents Who Have Children with Cancer

According to Stages of Grief Approach
ABSTRACT
Cancer is an illness that influences patients and their families with physical, psychological, emotional, and social aspects.
This research aims to assess reactions of parents who have children cancer according to stages of grief approach. 49
volunteer parents who have children with cancer were studied and questions related socio-demographic information and
emotional changes after the diagnosis of the illness in family in interview form which is developed by the researchers
were asked to them. When reactions of parents of children with cancer assessed, the majority of them had experienced
anger, apathy, sleeping problems, difficulty in fulfilling their responsibilities, sensitization, and difficulties in decision
making, loneliness, hopelessness and despair in the course of the disease living conditions. Parents who have children
with cancer react according to were stages of grief approach.
Keywords: Childhood cancer; cancer patients’ relatives; stages of grief approach.

GIRIS

Kanser teshisi konmus bir cocuga sahip olmak aileler icin zor ve aci veren bir yasam deneyimidir (1). Ailelerin hastalik
tanisi sonrasi hastaliga ve hastaligin beraberinde getirdigi degisikliklere uyumu 6nemlidir. Ana-babalarin bireysel ve
durumsal faktorlerinin gerektirdigi bas etme stratejileri, onlarin hastaliga karsi uyumlarini belirler. Kanser teshisi
konduktan sonra ana-babalarin bu yeni durumla bas etme, cocuklarinin saghk durumuna uyum saglama ve kendi
refahlarini énemseme gibi ihtiyaclari ortaya cikar (2).

Aile bireyleri icerisinde, kanserli cocuga, ilk teshis konulduktan sonra anksiyete, uyku bozuklugu ve depresyon gibi
durumlar ortaya ¢ikmaktadir. Buna ek olarak ailenin kanser hastaligiyla basa ¢ikma stresi ana babalarda saglik
sorunlarina, sosyal izolasyona, evlilik yasaminda esler arasinda cinsel sorunlara, is performansinin diismesi, is sorunlari
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ve hatta alkol aliskanligi gibi sorunlarin da ortaya
ctkmasina neden olmaktadir (3). Bu degisimlere bagl
olarak caresizlik, sucluluk, kizginlik, inkar, korku,
konfiizyon ve ofke gibi farkli duygu ve emosyonel
durumlari deneyimleyebilirler (4). Hasta yakinlarinin
kansere tepkisi onlarin inanclarina, deger sistemlerine ve
strese verdikleri tepkilere gore degisebilir. Kanser tansini
6grenen aile o gune kadar yasamini sirdirmekte ve
sorunlari cozmekte kullandigi basa  ¢ikma
mekanizmalarinin artik pek yeterli olmadigini fark eder bu
nedenle de duygusal, bilissel, fiziksel alanda gli¢suzlik,
korku, caresizlik ve dagilma gibi duygular yasar (5). Ana-
babalar élimcil bir hastalik durumunda “neden” sorusunu
sorarlar. Suclayacaklari birilerini ararlar. Bazen kendilerini,
bazen doktoru, bazen toplumu veya tanriyi suglarlar (6).
Bu tepkilerin yani sira, kanser hastaliginin bulasacagindan
korkmalari nedeniyle aile tyelerinin hasta bireyden uzak
durmaya calistiklari goriilmektedir. Aile Gyeleri bireye karsi
daha iyimser ve daha guler yuzli olmayi istedikleri halde
ayni zamanda c¢ok (zgln olduklarindan celiskiler
yasamaktadirlar (7).

Cocukluk caginda kansere yakalanan bireylerin ana-
babalarinin yasadigi psikososyal sorunlar hasta ve
hastali§in seyri Gizerinde etki gostermektedir. Kanser teshisi
konmus hastalar gibi anne-babalarin da teshise karsi
gostermis oldugu tepkiler Kubler Ross’un asama
yaklasimiyla aciklanabilir (8).

inkar: Hastalik durumunda ilk tepki sok durumudur ve
sonra bu soktan yavas yavas ¢ikilir. ilk uyusukluk hissi yok
olmaya basladiginda ve yeniden toparlanildiginda insanin
yanitt “hayir bu bana olamaz” olur. Biling disimizda
hepimiz 6limstz oldugumuz icin, dlumle yiizlesmek
zorunda kaldi§imizi kabul etmek neredeyse olanaksizdir.
Hasta gercegin kendisine nasil séylendigine, kaciniimaz
olani kabullenmek icin ne kadar zamani olduguna ve
yasami boyunca stresli durumlarla basa ¢ikmak icin nasil
hazirlandigina bagl olarak, yavas yavas yadsimadan
vazgececek ve daha az kéktenci savunma mekanizmalarini
kullanacaktir. Saglik personelinin hastali§i hastaya veya
aileye, hazir olmadiklari bir anda soylemesi sonucu
yadsima durumu ortaya ¢ikabilir.

Ofke: ilk birka¢ giinden sonra artik yapilacak tedaviler,
hastanin nerede tedavi olacagi ve kimin tarafindan tedavi
edilecegi gibi kararlarin alinmasi zorunlulugu ortaya cikar.
Kubler Ross'a gore bu noktada ¢fke gelisir. "Neden ben?"
sorusu sorulur. Baskalari sag ve saglikli kalacakken
kendisinin 6lecedi gercedi karsisinda hasta icerler. Bu
kizginhdinda Tanriyi hedef alir. Clnki 6lum kararinda
onun zorlayici ve keyfine gére davrandidi distinuiliir. Ofkeli
hasta, saglikli olan herhangi bir kisiye, 6rnegin hastane
personeli, aile Uyeleri ya da arkadaslarina o6fkesini
yoneltebilir. Ofke, aile ve arkadaslari icin bas edilmesi giig
durumlardan birisidir. Aslinda bu insanlar saglikli olmalari
yuziinden hastanin 6fkesiyle yiiz ylize gelmektedirler.
Pazarlik: “Evet, ama". Bu noktada hasta daha farkli
stratejiler icin 6fkeyi bir yana birakir. Iyi davranma
karsihginda saghkh olma gibi. Bir baska deyisle hasta 61im
gercegini kabullense de daha uzun siire yasamak icin
pazarhiga girer. Bir hafta, bir ay ya da bir y1l daha yasamak
icin, iyi bir insan olmaya ya da iyi davranislarda bulunmaya
sOz verir.
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Depresyon: Hastaligin adalet yasalarina hi¢ de uymadigi,
harcanan cabalarin durumu dizeltmeye yetmedigi fark
edildiginde depresyon yerlesir. Bu asama hastaligin seyri
tzerinde kontroliin yitirilmesi baglaminda da anlasilabilir.
Kubler Ross bu ¢okiinti asamasini "kedere hazirlanma"
olarak tanimlar Bu asamada hastalar kendi dlimlerinin
yasini tutarlar. Bu kederli slrec iki asamada gerceklesir.
Kisi 6nce gecmiste kaybettiklerine, yapamadiklarina,
hatalarina sdylenmeye baslar. Ancak sonra kendisini
gelecek olan 6limine hazirlar.

Kabullenme: “Miicadele edemem ama her seye hazirim”.
Kabullenme mutlu bir evre olarak distinilmemelidir. Bu
evre neredeyse duygudan yoksundur. Sanki agri yok
olmustur, savas bitmistir ve bir hastanin ifade ettigi gibi
‘uzun yoluculuktan 6nceki son istirahat’ zamanidir. Bu
ayrica, hastadan cok ailenin daha fazla yardim, anlayis,
destege gerek duydugu zamandir. Aile ve personel bu
hastalarin giicli oldugunu disiinebilir, sonuna dek savasi
destekleyehilirler ve kisinin kendi sonunu kabul etmesinin
korkakga bir pes etme oldugunu, aileye karsi bir ihanet ve
daha da kétist bir dislama oldugunu ortuk bir sekilde
hissettirebilirler. Kabullenme evresinde ailenin ve
personelin hastanin yasamini uzatma arzusu genellikle
hastanin dinlenme ve huzur iginde 6lme arzusu ile celisir.
Bu iki evrenin ayirt edilememesi durumunda hastalara
yarardan ¢ok zarar verilebilir yapilan calismalar bosa gider
ve 6lim hasta icin acili bir deneyim haline gelir.

GEREC VE YONTEMLER

Bu arastirma kanserli gocuda sahip ana babalarin hastalija
iliskin tepkilerinin saptanmasini amacladigindan, tarama
modellerinden genel tarama modeli yontem olarak
secilmistir. Arastirma siresinin ve ekonomik imkanlarin
sinirlthgr nedeniyle Ankara ili sinirlari igerisinde yer alan
pediatrik onkoloji servisinde tedavi hizmeti saglayan Dr.
Sami Ulus Cocuk Hastanesi, Ankara Universitesi Tip
Fakltesi Cebeci Hastanesi, Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi
Hastanesi, SSK Diskapl Hastanesi, Dr. Abdurrahman
Yurtarslan E§itim ve Arastirma Hastanesi ve Hacettepe
Universitesi Onkoloji Hastanesi uygulama icin segilmistir.
Arastirma uygulamasi sirasinda; yatarak tedavi géren 49
kanserli cocugun tedavi esnasinda yaninda bulunan anne
veya babasi ile gorustulmistir. Goérisme &ncesinde
calismaya katilacaklara verecekleri bilgilerin tamamen gizli
kalacagi ve bilimsel arastirma amaci disinda
kullaniimayacagi anlatiimistir. Gergeklestirilen gérismeler
25-30 dakika araliginda sirmastiir. Arastirmacilar
tarafindan gelistirilen gérisme formunda kanserli cocuga
sahip ana babalarin sosyodemografik dzellikleri ile hastalik
tanisi sonrasi aile tizerinde yasanan duygusal degisimlere
iliskin sorular yer almistir.

BULGULAR

Kanserli cocuga refakat edenlerin cinsiyetine bakildiginda,
refakatcilarin %87,8’ini kadinlarin, %12,2’sini erkeklerin
olusturdugu goriinmektedir. Arastirmaya katilan kanserli
cocuklarin refakatcilerinin kim olduguna bakildiginda
biylik c¢ogunlugunun (%77,6) annelerden olustugu
gorulmektedir. Refakat edenlerin mesleki durumlari
incelendiginde, %79,6’sinin  ev  kadini  oldugu
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gorulmektedir. Refakat edenlerin blylik cogunlugunun
(%77,6) is yasaminda herhangi bir degisimin olmamasinin
en Onemli nedenlerinden biri katilanlarin %53,1’inin
calismiyor olmasidir.

Kanserli cocuga refakat edenlerin ekonomik durumlarina
bakildiginda ailelerin ortalama gelirlerinin 811,70 TL
oldugu gorilmektedir. Sosyal glivence tirtine bakildiginda
%89,8’inin sosyal glvencesi oldugu ve bagl olduklari
sosyal guivenlik kurumlarina bakildiginda %59,1’inin SSK,
%22, 7’sinin yesil kart, %13,6’sinin Bag-Kur ve %4,5%inin
Emekli Sandigi oldugu gorilmektedir. Kanserli ¢cocuga
refakat edenlerin biyuk ¢cogunlugunun (%73,5) il disindan
geldigi gorulmektedir. Ankara disindan gelenlerin ise
%40,1 gibi 6nemli bir oraninin hastanede kaldigi
saptanmistir.

Kanserli cocukla ilgili sosyo-demografik &zelliklerine
baktigimizda erkek ¢ocuklarin kiz ¢ocuklardan daha fazla
oldugu, cocuklari genellikle 3-15 yas arasinda oldugu ve
yarisindan fazlasinin gerek hastalik gerekse okul caginda
olmamasi nedeniyle okula devam etmedigi goériilmektedir.
Kanser hastaligi ile ilgili sonuclara baktigimizda ¢ocuklarin
yartya yakininin kan kanseri oldugu, refakatcilerin
genellikle taniyi doktorlardan 6grendigi, hastalik siiresinin
ise ortalama 14 ay oldugu ve cocuklarin biyuk
cogunlugunun gerek hastali§i anlayacak yasta olmamalari
gerekse ailelerin teshisi cocuga séylememeleri nedeniyle
hastaligin farkinda olmadiklari saptanmistir.

Bu arastirmanin odagi olan kanserli ¢ocuda sahip
ebeveynlerin tepkileriyle ilgili olarak elde edilen bulgular
Tablo 1’deki gibidir.

Kanserli cocufa sahip ebeveynlerin vermis olduklari
tepkilere bakildiginda cogunlugu hastalik nedeniyle 6fkeye
kapilmakta (%67,3), cevreye karsi ilgisizlik duymakta
(%28,6), uyku sorunu yasamakta (%81,6), sorumluluklarini
yerine getirmede glclik c¢ekmekte (%83,7), daha
hassaslasmakta (%95,9), karar vermede glclik cekmekte
(%73,5), kendilerini

konusunda umitsizlik (%55,1) hissetmektedir.

TARTISMA
Enskar ve arkadaslari (9) 15 Kkanserli addlesanin
ebeveynlerinden, yasamlarini  etkileyen  sorunlari

belirtmelerini istemisler ve ebeveynlerinden gelen yanitlara
gore ebeveynleri etkileyen cesitli sorunlar saptamislardir.
Bunlar, ¢ocugun aci ¢cekmesini izleme, aile yasamini
cocugun hastaligina gére dizenleme, aile icindeki
bireylerin rollerinin degismesi, hastalik ile bas etmeye
calisma, baskalarindan destek alma ve cocuga verilen
bakimin kalitesine iliskin sorunlari icermektedir. Bizim
bulgularimiz da s6z konusu arastirma ile anne babalarin
rollerinin degismesi, hastalik ile bas etme cabasl,
baskalarindan destek alma konularinda paraleldir.

Chao ve arkadaslari (10); kanser tanisi alan ¢ocuklarin
ebeveynlerini degerlendirdikleri calismada; cocugunun aci
cektigini gérmenin annelerde duygusal gerginlik, yalnizlik,
caresizlik, 6fke, depresyon gibi belirtilere neden oldugunu
belirtmislerdir. Ebeveynler taninin égrenilmesiyle birlikte
kendilerini yalniz (%84) hissetmektedir (12). 61 ¢ocuk ve
ergen ile bu cocuklarin anne ve babalariyla ¢alisan Toros
ve arkadaslari (12), kanserli ¢cocuga sahip ebeveynlerde,
saglikli cocu@a sahip ebeveynlere gére depresyon ve
anksiyetenin daha fazla goruldigunt belirtmislerdir. Chao
(10), McGrath (11), Toros ve arkadaslarinin (12) bulgulart,
kanserli cocuga sahip ebeveynlerin; 6fke (%67,3), cevreye
karsi ilgisizlik (%28,6), uyku sorunu (%81,6),
sorumluluklarini yerine getirmede guclik (%83,7),
hassaslasma (%95,9), karar vermede gugclik (%73,5),
yalnizlik (%91,8), karamsarlk (%87,8) ve hastaligin seyri
konusunda Umitsizlik (%55,1) yasamakta olduguna dair
bulgularimizla uyumludur.

SONUC

Kanser ve kanser tedavisi cocugun homeostatik dengesini
olumsuz yonde etkiledigi kadar ailesini ve yakinlarini da
psikososyal ve ekonomik acidan olumsuz yénde

yalniz hissetmekte (%91,8), etkilemektedir. Kanserli cocuga sahip aileler, tedavi
karamsarlik yasamakta (%87,8) ve hastalifin seyri slrecinin zahmetli olmasi ve sosyal yasamdan izole
olmalari nedenleriyle duygusal ve sosyal olarak
zorlanmaktadir.
Tablo 1. Hastaligin tanisi sonrasi verilen tepkiler
Tepkiler Say1 Yiizde
m=49)
Hastalik tanisina inanmama 17 34,7
Neden benim ¢ocugum hastaland1? 33 67.3
Kendini suglu hissetme 13 26,5
Cevreye kars1 ilgisiz kalma ve ice kapanma 14 28.6
Uyku sorunu yasama 40 81,6
Sorumluluklarini yerine getirmede giicliik 41 83,7
Olaylara kars: hassaslagma 47 95.9
Olaylara kars1 ilgide azalma 16 32
Karar vermede giigliik cekme 36 T35
Cocuga olan ilgide azalma 1 2
Hastaliga kars1 kizginlik hissetme 22 449
Kendini yalniz hissetme 45 91,8
Kendini karamsar hissetme 43 87.8
Hastaligin seyri hakkinda timitsizlik 27 53,1
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Arastirmada elde edilen bulgular Kubler Ross’un asama
yaklasimi ile paralellik seyretmektedir. Sonuc olarak
kanserli ¢ocuga sahip anne ve babalarin psikososyal
hizmetlerden yararlanmasi hastalijin teshis ve tedavisi
stiresinde 6nem kazanmaktadir.
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