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OLUM SURECINDE OLAN COCUK: OLUMU KABUL VE
TEDAVI SURECINDE ETKILI YARDIM

Gillsen Erden*

OZET

Bir gocugun olom sirecini yagamak kat-
laniimast gok zor olan bir gergekliktir. Olimeil
hastaligin d6zellikle terminal dénemilerinde, bir
gocugun dayanma gilcini agan agn ve acilar
yaganir. Bir yandan hastahga iliskin sikintilar 5te
yandan yaklagan &liim nedeniyle yaganan
acrlar, kaygilar gocuk ve ailesinin baga ¢ikmasi
gereken yodun duygulardir.Bu dénemde her
zamarkinden ook destege, glivenceye ve adim
adim yénlendiriimeye gereksinimleri vardir,
Tedaviye ve hastalifa iliskin belirsizlikler, bilgi
varmeksizin yapilan girigimler, cocuklari duy-
gusal olarak &rseler. Cocuklarin daha fazla
drselenmesini engellemek ve dayanma gugleri-
ni desteklemek igin, onlara ve ailelerine gerekli
bilginin zamaninda verilmesi ihmal edilmeme-
licir. Olumeiil hastaligi olan gocuk ve ailesi ile
destekleyici bir iletigim kurabilmek, ruhsal
gereksinimlerini kargilamaya yénelik girigim-
lerde bulunmak oldukga Snemlidir. Hastalidin
tedavisinde birincil bakim veren tedavi ekibi ve
onlarin iligki kuracadi diger uzmanlar bu destedi
saflayabilecek en yakin bireyterdir, Ailenin ve
gocugun gereksinimlerini dodru tanimlaya-
bilmek, onlan yalmzhk, garesizlik ya da aci igin-
de brrakmamaya {zen gdstererek yaklasmak
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gerekir. Bu yazida 6lum sUrecindeki cocuklara
ve ailelere bakim saglarken gozdnliinde bulun-
duruimasi gereken ve yardimeci olabilecek bil-
giler derlenmigtir,

Anahtar Sozciikler: Cocuk, 6lom sire-
cinde olan ¢ocuk, 6lomcll hastalk, destek, ba-
kim, aile.

The Dying Children: Helping During the
Process of Treatment and Acceptance of
Death

SUMMARY

The fact that a child will die is a very
difficult to accept and to live through. During the
fatal illness, especially at the terminal stage the
child suffers a lot. The child and his family have
to live with the problems of fatal iliness as well
as with the pains and anxiety of death. They
need more support, security and step by
step guidance during this period than ever.
The children are hurt emotiohally by the
uncertainity about iliness and treatment and
the interventions done without any information.
In order to protect the child from further pain and
support him. The information about the illness
and the process of treatment should be
provided continously for the child and his
family. It is important to develop a supportive
comminication with the child and his family
for the sake of treatment and effective




interventions. The primary health care team and
the experts whom they work with ara the ones to
provide this kind of support. To understand and
recognize the needs of the child and the family
and not let them feel lonely and helpless are the
essential compenents of the treatment.in this
paper the information that will help the dying
children and their families during their care is
reviewed.

Key Words: Chid, dying child, fatal illness,
support, care, family,

GiRiS

Olumi konugabilmek, kabullenebilmek ve
hazirlanabilmek, agikga paylagmaktan kagindi-
Gimiz, korktudumuz ve hatta dayanamadigimiz
drkatded bir gergektir. Bir gocugun dimek Gzere
oldugunu bilmek ve bu gergedi yagamak, kabuld
ve bagsa cikmayl daha da zorlaghrir (Kibler-
Ross 1975). Bir gok yetigkin, ¢ocukiarla 81Um
konusunda konugmaktan kagimir. Olim yasa-
rmn normal akisimin diginda sayrhr. Sanki inkar
edilmesi gereken bir gey gibidir. Bilinen tim te-
davi yéntemlerinin ise yaramadidi gérildaginde
saglik ekibinin, bir hastaya ya da yakinlarina
gergedj sdyleyebilmeleri de kolay clmamaktadir.
Bu zor durumda iken, &zellikle de hastahgin
gidigini agikga konugamadiklar birey bir gocuk-
sa, onun ya da atlesinin sordugu sorulara gogu
zaman a¢ik yanitlar verilemez. Bbylece aile ve
cocuk belirsizlik icinde, kaygilar ve sezgileriyle
bagbaga kalir (Kibler-Ross 1975). Herkesin bil-
digi ama agikga paytasmaktan kacindigi gergek,
belki de daha dayaniimaz ve drkdticd hale gelir.
Bu savunucu tutum, gergedi sezinleyen ya da
hastalik hakkinda bilgisi olan anne-babanin,
kendi yaslar ve gocuklart igin, garesizlik hisse-
derek, konugamiyarak ya da kacinarak, gergin
bir bekleyis icine girmelerine neden olabilir.
Saghk ekibi ve anne-babalarin gergedi konuga-
mamalar nedeniyle; ¢ocuklarin anne-babala-
rina gok gereksinim duyduklari anlarda gerekli
duygusal yardirt alamadiklan gdrilimektedir.
Aym zamanda, ¢ocuklann 1srarl ve aynntill so-
rulan, tedavi girigimlerini redetmeleri, inatlas-
malari, yapilmamasi gereken $eyleri yapmaya
caligsmalan, &fke nbbetleri, vb, zorluk ¢ikaran
davraniglan ile de yas ve kederlerinin arttig
gdzlenebilir (Schonfeld ve Lewis 1995, Siegel
1995 ). Sagdlk ekibinin, gocudun ailesine “Biz bu
savagl kaybettik. Simdi sizinle yeni bir asamaya
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geldik. Yagamu daha kaliteli hale getirmek igin
ne gerekiyorsa yapabilmeniz igin size yardimao
olacagiz.” diyebiimeleri 6limden korkulmadigi-
m gbsterebilmeyi ve dlimle bansik olmayi ko-
laylagtiran bir ydntemdir.

Oliim strecindeki bir gocugun ve ailesinin
glvenceye, destefe ve yinlendirmeye gereksi-
nimi vardir. Gocugun yasam miocadelesinde,
cocuk ve anne-babas! ile destekleyici ve sliregi-
den bir iligki icinde bulunan saghk ekibi, bu zorlu
dénem boyunca onlara destek saglarken ¢ok
Ozel anlar ve sirecler yagarlar. Bu siireg igin-
deyken, kendilerinin 6luma kabui ve bakis agi-
lar da hastalarina agik davranabilmelerini etki-
ler. Olimcell hastahklar, sadece bu hastahiga
maruz kalanin Kabusu degildir. Bu hastaliklarin
sagaliminda gorev alan her saglik goreviisi,
kendilerinin 6ldme karsi hissettikleri, &lim karsi-
sinda yagadiklan ve gegmis deneyimleri ile has-
talannin kotiiye gidig evrelerinde yeniden yaz-
lesirler. Bu tekrarlanan ve saglik ekibini zorlayan
bir siiregtir. Bu slreg icinde, caresiziik ve tiken-
miglik yaganabilir. Bu nedenle de saglik gorevli-
lerinin de koruyucu ve dnleyici destefie gerek-
sinimleri vardir. En dnemlisi kengilerinin &lim
kargisinda neler hissettiklerini anlamalan ve na-
sil baga ¢ikabilecekierini bulmalandir, Bunun
igin de dncelikle kendilerini iyi tanimalar gerek-
mektedir.

Bu derlemede &lim sirecindeki cocuklar,
aileleri ve tedaviyi srdiren ekibin gereksinim-
lerine yoOnelik bilgi ve gbriislerle yardim ilkele-
rinin aktanlmas: amaglanmgtir,

Oliim Siirecindeki Coculdara Yardim

Bir gocugun 8iGm sdrecini daha az aci ge-
kerek ve gocuk oldudunu unutmayarak gecire-
bilmesi igin neler yapilacagina bakmadan énce
¢ocuklarnn 4lim hakkinda, hangi yasglarda neler
bildiklerine bakumalichr. Olumedl hastalig: olan
cocuklar genellikle hastalrklarinin ciddiyetini an-
larlar. Ancak cocuklann yaklagan 8ilmlerini an-
lama ve ona uyum gdsterme yeteneklerini iginde
bulunduklari gelisimsel dénem ve 8luimad anlama
yetileri etkilemektedir (Siegel 1995). Bu etkilen-
meye bagh olarak, dliman anlami ve kendi
olumlerine iliskin erken, ancak bilissel geligim-
leriyle kosut bir 8lim anlayrgi geligtirirler,

Gocu<lar &lum kavramivla erken yaglarda
ilgilenmeye baglarar. Yetigkinlerin konusma-




lanni dinleyerek, 6l0m haberlerini duyarak ya da
izleyerek, dlen birini ya da bir hayvan gérdik-
lerinde sorular sorarak &lime dair bir anlam ¢i-
karmaya ugragtriar. Ancak ailelerin ritbeller ve
geleneklerle nesilden nesile aktardiklar soyut
ve teorik 0lim kavramlar: ¢ocuklar igin karmagik
ve anlagiimazdir. Genellikle dini ogretiler yard:-
mi ile gocuga 8lm slreci anlatihr. Olense iligkin
“bir glin dénecek” ya da “yukardan bizi seyredi-
yor" temasi gocuklara yonelik dini aktanmiann
bir parcasidir. Farkl gelisimsel dénemdeki go-
cuklarin, S1omi tanimlamalan ve kabulleri fark-
hdir. Cocuklar bOyilidikge bilimsel a¢iklamalar
ve kavramiari anlama ve kabulleri geligir {Or-
bach, Gross, Glaubman, Berman 1985)). Olime
iliskin kavramlar, biligsel kuramlara gdre; iglev-
sizlik (nonnfunctionality), geri dénQlmezlik (irre-
vetsibility), nedensellik (causality) ve evrensel-
likdir (universality).

Piaget'e (1960) gbre goculdar &ldm kavra-
mina, 7-12 yaglar arasinda odaklamrar. Macar
¢cocuklarla yapilan bir galismada, 6 yagindaki
cocuklarn, 8lGmi “uyku” veya “uzun bir yolcu-
juk” olarak tamimladiklan ve yagarmn devami gi-
bi diglndiikleri, 7-9 yaglar arasmndaki gocuk-
larin ise; bir insanin dlmesine, insan veya insan
Ostli 6zellikleri elan bir glictn, neden oldugunu
digindiideri saptanmigtir (Nagy 1948). Nagy’
(1948), cocuklarda OSlim kavramina iligkin 3
gelisim evresinden s6z eder. 5 yag altindaki
gocuklar, 1. Basamaktadir ve 6limi inkar eder-
ler. 2. basamakiaki 5-9 yag arasi ¢ocuklar olG-
mi canlandinr, cansiz varliklara da canli mua-
melesi gasterir ya da canh sifatlar ydklerler. Son
basamakta da 9 yasin Ustlindeki cocuklar, 8lU-
mun son ve evrensel oldugunu bilirer, Nagy'e
(1948) gdre hicbir basamak atlanamaz. Ancak
erken ya da ge¢ donemde agilabilir. Gocuklann
6lium kavramini anlamalarimin yagla iligkisini
aragtiran Menig-Peterson ve McCabe (1977-
1978), &lime iligkin bir dykd anlatiminin 5 vas
aitinda oldukga nadir gorlldagand, 5-6 yaslann-
daki ¢ocuklarin % 50'sinde bir kaymp yasan-
digina iligkin dykaler gbézlendigini, 7-8 yasinda-
kilerde 6ldm &ykilierinin arttigini ve ancak 9 yas
gocuklannin dykilerinde dlime iligkin duygusal
tepkiler ve dlene iligkin yaganan aci ve duygu-
lann dile getirildigini bitdirmiglerdir. Olimie
kargllasmadiklart ya da &ldm onlarla konugul-
madigi halde, gocuklann 6/0m hakkinda dis(in-
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mekte olduklarini, gocuklarn dlime iliskin éyka-
leri gostermektedir (Erden 1999).

Oliime iligkin kavramlarin kazanimasi yas
ve biligsel gelisim dizeyi ile birlikie, din, kGithr,
olimle kargilagma ve ¢ocudun ruh saghdr gibi
degiskenlerin etkileri de aragtirmalara konu
olmugtur. Kane (1879) élimle karsilagmanin
sadece 7 yagin altindaki ¢ocuktann dlime iligkin
diisiince gelisimini etkiledidini ve bu ¢ocuklann
Slam kavrami konusunda daha oigun fikirleri
oldugunu ileri siirmistir. 7 yas Gstindeki gocuk-
lar, zaten geri donllmezlik kavramina sahip ol-
duklan igin etkilenmemis gdrinmektedirler.
Benzer gekiide, Jay ve arkadaslan (1987) bir
onkoloji biriminde, élime tanik olan 3-6 yagsla-
rindaki ¢gocuklann evrensallik, ve geri déniilmez-
lik kavramlarimin bdyle deneyimi olmayan go-
cuklara gére daha ¢ok farkinda olduklarnir biidir-
miglerdir. Ayrica yazarlar, Slimcdl hastaliklan
olan c¢ocuklarin “evrensellik” ve “iglevsizligi”
daha somut anlam igermeleri nedeniyle daha
kolay anladiklarini ileri stirmektedirler .

Bu derleme yazistmn asagidaki bdlim-
lerinde de Slum sirecindeki gocukiar, aileleri ve
tedaviyi slrdiiren ekibe yardime olabilecek bilgi
ve goriglerin aktarilmas) amaglanmigtir.

~ Olom Sirecindeki Gocuklara Yardima
ligkin Mikeler

Olomcal hastahgin ozellikle terminal dé-
nemlerinde bir gocugun dayanma g(iciinii agan
agn ve acilar yaganir. Tetkik, kan alma ve ver-
me gibi tibbi girisimierin sik sik yinelenmesi de
gocugun acilanni adirtagtinr. Bu nedenle dnce-
likle gocugun degisen fiziksel gereksinimleri kar-
stlanmaidir (Kiibler-Ross 1997). Gocugun agrn
ve acilann hafifletici dizenlemseler zamaninda
yaplimahidir. Yetigkinler herzaman gocugun
yarinda olacaklan konusunda gitvence verme-
lidirler. Anne-babalar ve saflik hizmeti verenler
cocuklara “Seni rahatsiz eden herhangi birgey
oldudunda bize sdylemeni istiyoruz. Senin ken-
dint olabildigince rahat hissetmen igin elimizden
geleni yapaca{iz” diyebilmelidifler. Daha kigik
yagtaki ¢ocuklar icin de bu mesaj, saghk ekibi
tarafindan ailelera verilebilmelidir,

Ani degismeler, belirsizlikler, bilgi vermek-
sizin yapilan girigsimler, cocuklan duygusal cla-
rak drseler, Cocuklarin daha fazla érselenmesi-




ni engellemek ve dayanma glglerini destekle-
rmek igin, onlara ve ailelerine gerekli bilginin za-
maninda verilmesi ihmal edimemelidir. Cocuk-
iar sagliklar: hakkinda geligim dénemilerine uyan
agtklamalarla ve drkatllmekten kagimiarak bil-
gilandirilmelidirler (Schonfeld ve Lewis 1995).
Gocuklar zaman zaman saghk ekibine, anne-
babalanna hastaliklan ve yaklasan élimlerine
fligkin dogrudan ya da dolayh sorular sorarlar.
“Olecek miyim” sorusuyla kargilagan bir uzman
ya da anne-baba, bu sorunun amacint anlama-
ya ¢cahgmalidir. Bu amaci netlestirmek ¢ocuga
gerekli bilgiyi ve glivenceyi verebiimeyi kolay-
lagtirir. Sbzi gecen sorunun amaci sadece, go-
cugun zibnini meggul eden sorulara yanit ara-
mas! olabilir: Gocuk yalnizea hastaliginin cid-
diyetini belilemeye mi galigiyor? Gocuk aci ge-
kip ¢ekmeyecedini, ne kadar aci gekecedini, aci
gekmesine engel olunup olunamiyacagint mi
bilmek istiyor? Cocuk acilarinin aza indirilip indi-
rilemiyecedini mi égrenmeye gahgiyor? Anne-
babasimn hep yaninda kalip kalamsyacagmi m
agrenmevye ¢alisiyor? Tam cabalann hastalid)
tedaviye yonelik olduguna iliskin glivence mi
aryor? Hastaigin tedavisinin yelunda gidip git-
medigini mi 6grenmeye caligiyor? Uzman, gocu-
gun bu sorulann hangisini sordugunu dogina-
yorsa bu soruya iligkin gergek yanity gocugu ir-
kiitmeden verebiimelidir Anne-babalarin bir
codu ve saglk ekibi, gocuklar kendi dllimlerine
iliskin bir ifade belirttiklerinde bundan rahatsiz
olur ve konugmaktan kaginirlar (Gokler 1999,
Eksi, 1999). Cocuklan bilgitendirmekien kagin-
mak anne-baba ve uzmanlarl yalan sdylemeye
zorlar. Béylece kargilikii glven ve sayg iligkisi
bozuiur. Kaygilar, belirsizlikler ve en dnemlisi de
givensizlik gocugu bu zor dénemde agiimasi
zor bir engel dénlinde yalniz birakir. Cocuk ve
gile gerekligi kadar bilgilendigi ve bilgilendirildigi
dicide korku ve kaygilarmi konusma firsati bu-
larak rahatlarlar. Gocuk ve aileyle agik iletigim
icinde olma, aym zamanda ¢ocukla anne-baba
arasindaki iletigimi artinir.

Schonfeld ve Lewis (1995)’in bildirdigi, co-
cuk &idme hazirlanirken ya da sorularina iligkin
bilgilendirme yapilirken dikkat edilmesi gereken
bazi temel ilkkeler agagidaki paragraita ozetlen-
migtir.

‘Cocuga hastalhigimin ciddi bir hastalk ol-
dudu, tedavi slreci iginde iik konugmalarda aga-
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mal olarak séylenmelidir. Cocuk dlimiine iligkin
dogrudan soru sorarsa, bu soruya neden olan
kaygilan dgrenilmeye caligiimahidir. “lyilegmi-
yecegini mi diiginilyorsun? Seni en gok ne Kor-
kutuyor?. Seni kaygilandiran ne?” gibi agim-
lama sorulan kullanilabilir. Herzaman gocugun
umudu korunmaldir “Senin hastahgim tagiyan
gocuklann bazdanna uygulanan tedavi iyi geldi.
Biz senin iyi olman igin de yapabilecegimiz her-
seyi yapacagiz”’ gibi aciklamalar yapilmali an-
cak, “hayir endigelenme, kesinlikle iyi olacaksin”
gibi dodru olmayan giivenceler veriimemelidir.
Yakinda, bir slire sonra gibi belirsiz sézcUkler
yerine zamana iligkin somut bilgiler veriimelidir.
Bilgilendirme yapthrken, gocuk gereksiz ayrin-
tilarla boguimamaldir. Konugulan konuyu anla-
yip, aciklamasina olanak taninmahdir, Bdylece
sbylenenleri anladigindan emin olunabilir. Co-
cuklar hastaliktarina kendi hatalarinin sebep ol-
dugunu digtinebilirler. Bu hastalidin, higbir co-
cugun sugu olmadidi konusunda agiklama yap-
ma ve giivence verme yararh olacaktir. “Bu has-
fahk senin yiizlinden ortaya gikmadi, Bunda se-
nin bir sorumiulugun ya da sugun yok™ gibi agik-
lamalardan ¢ocuklar yararlanacakhtir.

Cocuklarin 8lomcil hastalidl ve &l0ma, bi-
ylisel ve ben merkezci diigiince ddnemi icinde
bazi kabahatierine yordadiklar bilinmektedir
{Ekgi 1999). Bu nedenle ¢ocuklara hastalk-
larindan sorumiu olmadiklan givencesi sik sik
hatirlatdmahdir. Gocuk ya da gencin sugluluk ve
utang duymasina izin verimemelidir.

Cocuklar sikhikla kendi sikinti ve zorfuklari
icinde bile, anne-babalarina duygusal destek
saglamak icin sorununun ciddiyetinin farkinda
dedillermig gibi davranmarun bir gérev oldugunu
hissederler. Anne-babalarin da benzer davra-
nimlan ile ortaya ¢ikan karsihkl gizli aniagma
slregiden stirecin zorugunu azaltmaya yetmez
ve acilar ige gbmilllir. Aym zamanda bu sessiz
ve gizli anlasma g¢ocugu olmas: gereken ve var
olan desteklerden yalitir. Aslinda gocuklar &lim-
den ¢ok 6lim sUreci ve ona hakim olan yas ve
acidan korkarlar. Bu nedenle de agik iletisimle
bitlikte kayql ve korkulan azalimaya ve ginlik
yagam kalitesini artirmaya ydnelik yardimei yon-
ternler kuflamimahdir (Schonfeld ve Lewis
1995}, Oyun ya da resim yapma, birlikte dykii
olustirma gibi projektif yéntemier kullanitarak
gocugun kaygilan ile baga ¢ikmasina yardimei




olunabilinir (Black 1984). Cocuklar dogrudan
tarhgmasalar da, resim yaparak, yatarak da olsa
oynayarak, dyka ve masal dinleyerek, anlatarak
hazir oluglarina gére, 6lUm ve 4lime iligkin di-
siince ve duygulann isleyecekler ve agilacak-
lardir. Uygun bir bigimde yapilacak kisa bir bil-
gilendirme, ulagabilecedi yetigkinlerin oldudunu
bitme onlara gerektiflinde soru sorma ve kaygi-
larini ifade etme imkan verecektir (Siegel
1995). Bilgilendirme yapilirken ya da 5l0m hak-
kindaki sorulara yanitlar verirken, onlarn Gzan-
tlilerini yok edebilmek, tOm sorulann gergek ya-
nitlanm  verebilmek yerine, kaygilan dinleye-
bilme, gicld duygulan kabul ve ampati, destek
olma ve baga gikma ydnterieri bulmaya yardim
etme hedeflenmelidir. Bazi gocuklar tamdiklar
birivle onlar korkutan geyler hakkinda konuga-
bilifer. Bunun igin olanak ve zaman yaratilmaya
caligiimalidir, Bazilari ise resim yapmayi, giin-
ldk tutmay, dyk( anlatilmasini tercih ederler. Bu
durumda gocuk hangisini yapmaya karar verirse
versin ona, yvardimer clmaya hazir birinin oldu-
Junu bilmesi yararh olacaktir.

Gocuklarin baz geyleri halen kontrol ede-
bildikleri, ya da isterlerse yapabilecekieri duy-
gusunu tasidiklarnnda zorlayier girigimlere kat-
lanabilmeleri ve kabulleri daha kolay olmaktadir.
Sadece ¢ocugun sevdigi bir konuda konugmalk,
bir resim ¢izmesine yardimer olmak, fiziksel bir
girigim sirasinda tercihini ddrenmek -“simdi
ignenin kolundan mi ayadindan mi yapiimasim
istersin?”, “Serum takmamiz gerekli, ama elinin
Ustinden mi kolundan my takalim?”, “ilacini
meyve suyuyla mi, suyla mi igmek istersin?"-
gibi sorular ve izin istemeler, onun bir seyleri ha-
len kontrol edebildigi, denetimin kendisinde ol-
dudu hissini yagamasina neden olarak ige yara-
yacaktir, Sagliklarn ve bakimlar ile ilgili kararlar
clabildigince, anlamasina yardimer olunarak
onlarla konusuimall, bilgi verilmeli ve kararlara
katiimalar sadlanmahdir (Schonfeld ve Lewis
1995 }. Yagga blyuk ¢ocuklar ve ergenler kritik
ve zor kararlan vermeds (Grnedin zerlayic bir
tedavive gegigde veya tedaviyi sonlandirmada)
dnemii rol oynamalanni sadlayacak zihinsel ve
duygusal clgunluga sahip olduklar stirece karar
sorumluluguna ortak edilebilirler (Schonfeld ve
Lewis 1995, Ekgi 1999). Tim c¢ocuklar plan-
lanan tedavilerin ne oldugu ve nasil yapilaca-
dindan Orkitalmeden haberdar edilmelidirler.
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Sadece gdriinligde klgOk kararlan verebiliyor
olsalar da tedavi sUrecinde etkin katilime! olma-
lan saglanmalidir

Cocuk igin hastaliktan énceki yaganhisinda
onemli olan ginlik dizen ve rutinler gibi alg-
kanliklar, olabildigince korunmali ve en az ke-
sintivle sardardimelidir. Cocuk gilvenlidi sadla-
narak, okula gidebilmeili, parka ve gezintiye ¢i-
kabilmeli, oyun oynamas) desteklenmelidir.

Cocuklann umudu korumalanim saglayan
ve yagamlannin strdidl mesajim pekigtiren
s0z{l edilen etkinlikler olabildigince sirdiriime-
lidir. Saglik ekibinin gérevi sadece yagam| uzat-
mak dedildir. Yagam kalitesi de gbzard edilme-
melidir. (Schonfeld ve Lewis 1995). Cocuklarin
yataklarinda aci ve umutsuzluk iginde dlGmlerini
balklemelerine izin verilmemeli, kalan sire az da
olsa, gocu@a yagayan bir birey oldugu hissettiri-
lerek ve geri kalan yagamun niteligi iyilestirilerek
yardimcl olunmalidir (Kiibler-Ross 1997).

Sikintih ve stres verici durumlarda pek gok
¢ocuk dnceki yaglara gerileme davranigl géste-
rebilir. Bu davrarugtar, gocugun duygulan payla-
silarak, destekleyici ve kararl bir bigimde ele
alinarak tedavi ekibi ve aile igbirligi ile ¢dzim-
lenmelidir.

Oliim Siirecindeki Cocuklann Ailelerine
Yardim lkelesl

Anne-babalar ¢odu kez, gocuklar korurnak
adina &limle kargi karsiya getirmez, onunla
dlim hakkinda konugmaz, oltme iligkin bir sotu
sorduklarnda “Nereden buluyorsun bu sorulan?
Sen daha c¢ok ki¢lksun, git oyununu oyna.”
diyerek onu bu konudan uzak tutmaya galigirlar.
Genellikle ¢ocuklan korumak adina yapihiyor
gibi gbriinse de, yetigkinlerin de 4lim kargisin-
daki duygu ve tutumlan net degildir ve 8lim ko-
nusuimakian kaginilan bir konudur. Olim gerge-
givle beklenmedik sekilde kargilasan bir gocuk
oncelikle ailesinden yardim bekler. Oysa, gocu-
gun sltmedl hastaliga maruz kaldigi &grenildigi
andan bagslayarak aileler yas olgusu iginde yer
alan belirtiteri gdstersbilirler (Soykan, 2000). Bir
cocugun 6limayle bagetmek kolay degildir. Yine
de anne-babalar, dliimi kabul ve gocuklarina
kendi yas ve kedertlerini irakarak yardim ede-
bilmek igin gok farkl bagetme yollan segerler
(Schonfseld ve Lewis 1995, Okyayliz 1999). Kimi




zaman da gergegi kabulienemeden, aci, care-
sizlik, 6fke, endise ve gerginlik icinde bocalarfar
{Kibler-Ross 1997). Bu durumda ¢ocudun ge-
reksinimlerini 6n planda tutarak aileye gerekli
yardim ve destek saglanmalidir. Aileleler bu si-
re¢ icinde farkll evreler ve gereksinimier gbs-
terebilirler. Bunlar asagida dzetlenmeve ¢aligil-
migtir,

Hastahgin siiresi ve yasananlar anne-
babanmn dliime tepkisint etkileyebilir. Gocuk hala
hayattayken kayip duygusu yagamaya baglaya-
bilir ve yas tepkileri gdsterebilirler (Volkan
1985). Acikga duygulann konugabildikieri bir
ortamda pek ¢ok aile, hastaliktan dlime uzanan
sUreyi cocuklanyla yagadikiar gatigmalar ¢dz-
mek ve ona sevgilerini gdsterebilmek igin kul-
lanabilirler. Saghk ekibi ailelerin farkh basa ¢ik-
ma yollann anlayabilmeli, destekleyici bir tutum
ve agik iletisim iginde olmahdirfar. Ailenin, yasi
daha gocuklanm kaybetmeden yagamaya bag-
lamalari nedeniyle gocuklan ile iletisimleri ak-
sayabilir. Hastay izleyen ekip, anne ya da ba-
banin zamanindan dnce 8limUu kabul edip geri
gekilmesinin gocugu yasarken birakmak anlam:-
na geldijinin anlagiimasinda aileye yardimei
olmalidirlar. Aileyle bu zamansiz yas konusul-
mall ve duygularin agiga gikmasin saglamada
yardim ediimelidir (Okyayiz 1999).

Aile bireyleri beklenen yasi farkll derece-
lerde yagayabilifer. Anne ya da babanin yas
konusundaki gidigi bir diderininkiyle es zamanli
olmadiginda anne baba arasinda ¢atigmalar ya-
ganabilir. Anne baba arasindaki iletisimin des-
ieklenmesi ve birbirlerini anlama ve desiek ver-
melerine yardimel olunmas: durumunda gerek-
siz catigmalar yagsanmayacaktir,

Beklenen yas aile bireylerni ve saglik eki-
bini hasta gocugun élimGnin biran 6nce ger-
ceklesmaesini dileme agarmasina getirebilir (Her-
bert 1999). Bu dilek asir suglanmaya neden
olur. Sonucunda da ilgili hekes gocuga karg:
asin derecede koruyucu ve hoggdriall davran-
maya baglayabilir. Uzmanlar aile bireylerine, ¢o-
cuklari uzun sireli ve agir hasta olan bazi anne-
babalarin ¢ocuklannin ac gekmeden erken ok
mesini dileyebilmelerinin, gocuklarint gok seven
ve onlan aci gekerken gormek istemeyen anne-
babalar igin de sik rastlanan normal bir duygu
oldugunu ifade edebilmelidier (Schonfeld ve
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Lewis 1995) Aileyle agikca tim duygulann ko-
nugulabildifi anlarda hastay izleyen ekip, aileyi
incitmeyecek, yargidan uzak, onlar1 anlama ve
kendilerini ifade etmeyi kolaylastiracak bir uslip
iginde olmaldirlar.

Aile bireylerinin umut etme ve yasamiarina
devam edebime ¢abalannha izin verilmeli ve teg-
vik edilmelidir (Schonfeld ve Lewis 1995, Her-
bert 1999). Alternatif tedavi arayiglannda yol
gbsterici olunmah, ancak aileyi ileride zora so-
kacak ve sonugsuz girigimler konusunda ailenin
ileriyi gbrebilmesine yardimer olunmalidir.
Anne-babalara “Gocuklarinin balarmi igin ellerin-
den geleni yaptiklarini, olasi her ihtimalin gdz
ondnde tutuidudu ve yapabilecekleri ama yap-
madiklar bir gey kalmadi§l” anlatilarak, simdi ve
gelecekte suglanmalan igin bir neden olmadidi
konusunda glvence verilmelidir (Schonfeld ve
Lewis 1995).

Anne ve babalar, ¢ocuklaninin tedavisine
iligkin kararlar hakkinda olabildigince bilgi-
lendiriimeli ve gdrigleri alinarak etkin olmalari
saflanmalidir. Agik oneriler ve secenskler aile
ile mutltaka tartigiimahdir. lyilesme umudu tii-
kenme noktasina geldijinde, gocuju daha da
zorlayacak olan bir tedavi ySntemini az bir umut
olsa da kesip kesmeme karan ile kars! karsiya
geldiklerinde, bagar clasiigr ve beklenen gsli-
sim hakkinda aileye ag¢ik bilgiler verilimeli, karar
agamasinda yardimet oclunmalidir (Schonfeld ve
Lewis 1995, Herbert 1999). Sirekli bakimi (stle-
nen uzman, ¢ocugun yagami, yasam destedgi ile
slrddrtlarken yagsamin sona erdirilme zamani
hakkinda ailenin gdriglerini agifa ¢lkarmah ve
saygl gostermelidir. Ancak bu yapilirken, anne-
babalara ¢ocuklarinin dlmesini isteyip isteme-
dikleti gibi bir soru soruldudu, izlenimi veril-
memelidir (Schonfeld ve Lewis 1995, Herbert
1999). Ayrica bu durumda ailenin karar: ne olur-
sa olsun bunun en dodru karar oldudu konusun-
da aile desteklenmelidir.

Ani ya da beklenmeyen bir 6lim aileleri
inanmasi zor ve ¢ok aci veren bir durumda bi-
rakir. Genellikle bu aciyla bagedebilmek icin
aileler dncelikle kayb) inkar ederler, Ailenin kay-
b1 farketmesi icin yardim gerekir. Aile bireylerine
rahatsiz edilmeyecekleri bir odada, ¢ocuklannin
bedenine dokunabilmeleti ve onunla yalniz kal-
abilmeleti igin  yeterli siire taminmalidir (Kubler-




Ross 1997). Bdylece ¢ocudu, son yolculuguna
iglerinden geldigince ugurlamalar ve vedalas-
malar sadlanms olur (Eksi, 1999). Ayni zaman-
da aileye 6lim nedenins iliskin ayrintih bilgi ve-
rerek, onlarm soklarim, inkarlarim, 6fkelerini ve
sugluluk duygulann: ifade edebilmeleri igin de
olanak saglanmaldir. Gocugun &liminden son-
ra ailelerin saghk ekibine gereksinimi hemen bit-
meyecektir. Bu nedenle, ailelere gerektifinde
kendilerine yardimct olunacagi konusunda bllgl
veriimelidir. Ozellikle hastalik siirecinde aile sis-
temi icinde yer alan saglk ekibi, ailelere kayip
ve yaslarn ile basa ¢ikmada yardime olabilecek
givenilir bir destek olacaktir. Cocugun hastalds
sirasinda verilen destek hizmetinin, gocugun
kaybiyla birlikte geri gekilmesi aile igity ikincil bir
kayip olacaktir. Ayrica zihinlerinde takih kalan
sorular ya da yas slrecini izlemek gerektiginde
uygun uzmana sevk edebilmek igin 2-6 hafta
arasinda bir izleme randevusu varmek yararh
olacaktir {Schonfeld ve Lewis 1995, Kibler-
Ross 1997).

Cocugun &limd ile birlikte ortaya gikan ve
bagedilmesi gereken, cenazenin hastaneden
alinmast ve defin iglemleri, ulasim ve haber-
legme, vh, gibi acil sorunlar kenusunda da aile-
ye gerekli yardim onerileri ve destek sistemleri
ile baglantilan saglanmaldir (Barakat Sills ve La
Bagnata 1995).

Kayipla kargilasildidinda bazi aileler, dona-
kalir ve yUkll kararlan oldudu kadar, basit karar-
lart bile veremeyecek hale gelebilirler. Organ
badisi ya da ¢ocudun giysilerinin kime verile-
cedi, ne yapilacaf gibi sorulara iligkin kararlan
vermede zorlanabilier. Aslinda uzun sireli has-
talik seyrinde aile bireylerinin bu konular Gze-
rinde 6ldmden 6nce, dislinebilmeleri icin firsat
yaratiiabilmelidir. Ancak ani dlimlerde, kaybin
gerceklifine iligkin uyum saglanmadan {1-2 saat
sonrasl) bu sorular glindeme gelmemelidir
(Schonfeld ve Lewis 1995}.

Oliim Siirecindeki Cocuklann Kardesle-
rine Yardm Hkeleri

Olim sirecindeki gocuk aile bireylerinin
timdndn dikkat ve ilgisini Ozerinde toplarken,
kardesler bir yandan bu stirece iligkin zorluklar
iginde, bir yandan da yalniz, bakimstz ve ihmale
maruz kalirlar. Anne-babalarinin incinmiglikleri,
gerginlikieri ve tim zamanl olarak enerjilerini
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hasta kardegleri Gzerinde yodunlagtirmalar
nedaniyle ailslerine kendilerini ifade guch ve
imkani bulamayan kardegler, sosyal destekleri
de yoksa bir hayli zoranirlar. Garesizlik, umut-
suzluk, kaygi ve yamitlanmamig sorularina iliskin
korkulan ile bagbaga kalirlar. Bu nedenie saglik
ekibi, aileyi ya da gocuilari taniyan bagka yakin-
farin kardeglerin gereksinimlerini kargilamalarin-
da da yardimci olmalidiriar,

Hastahk streci ve hastahiga iligkin bilgi-
lendirme seanslarina kardeslerin de katilimi
sadlanmall ve varsa sorulan yanitlanmahdir.
Ayni zamanda anne ve babaya ufak da oisa
yardimc olabilecekleri ve kardeslerinin baki-
minda rol alabilecekleri hissettiriimelidir. Kar-
desgler hastane ziyaretleri ve yapabilecekleri yar-
dim diginda kendi etkinliklerini sardirmeleri ko-
nusunda ylrekiendiritmeli ve desteklenmelidir
{Greenberg 1974, Schonfeld ve Lewis 1995 ).

Kardegler de Olimu yetigkinler gibi cesgitli
duygusal tepkilerle Kkarsilarlar. Olen gocuga
karg! kuzginlik ya da sugluluk duyabilecekleri gi-
bi, kendileri hayatta kaldidi icin suclanabilirler
(Eksi 1999, Greenberg 1974). Kayip sonrasinda
ailenin yagayan cocuklan ile iliskisine dikkat
edilmeli ve asin kollama, sinirlama vb. tutumlar
konusunda gerekli yardimlar saglanmahdr.

Olimeill Hastalik Sirecinde Saghk
Hizmeti Verenlere Yarcim

Saghk ekibi, ailelere ve hastalarina kargi
gbrevierini yerlne gelirirken, destek sadlarken,
daha etkin olabilimek ve kendilerini koruyabil-
mek igin dlidm hakkindaki bireysel duygularini
ve guglikierini daha iyi tammall ve anlamalidir.
Bu genellikle her bireyin kendi kayiplar: hakkin-
daki icgdriist ve sevdikleri biri/birilerinin kaybiry
yvasadilarsa bu kaybin kendileri Gzerindeki etki-
sinin de farkinda olabilmelerini saglar.

Saglk ekibi, kendilerine bakmayi da ihmal
etmemelidir. Bir hastamin 8l0mi sagdlik hizmeti
verenler igin de oldukga stres verici bir durum-
dur. Hastanin kaybi, saghk ekibinin gecmiste
kendisinin yasadi§l kayiptakine benzer fakat
daha az giddetie bir yas tepkisini tetikler (Bara-
kat Sills ve La Bagnata 1995). Sadlk ekibi de
arkadaglan ya da daha profesyonel kisilerle ka-
yip ve yasa iliskin duygu ve diasglncelerini pay-
tasmall ve sosyal destek adi icinde olmalidir




{Gonzales ve Stern 1990). Kisisel sorumlulugu,
ya da yapabileceklerini yaptidh konusunda gi-
vence alabilmelidir.

Saghk ekibinin tim( 6lim sirecindeki ¢o-
cuga sadlanan bakim ile ilgili dnemli kararlarda
yer alabilmelidir. Clnki, ekipten birileri yapilan-
larn uygunlugu konusunda aym fikirde degilse
catigmalar yaganabilir ve bakimin etkinligini sar-
sabilir, Ekip toplantifan, yapilarak herkesin géri-
s alinmah ve uzlagilabilmelidir (Heim 1991).

Birincil bakim veren ekip, farkll bdlimler-
den gelenlerin uzmanligindan ve gérisglerinden
yararlanmahdir {Schonfeld ve Lewis 1995). Or-
tak goriigmelerde sorunlar ve sorular paylag-
ma yoluyla, kendilerini daha iyi hissetmeleri ya
da kendilerine uzak saydiklan farkli bélim uz-
manlarnnm etkinligini tammalan mimkin ola-
caktir

Olumeil hastalifi olan gocuk ve ailesi ile
destekleyici bir iletisim kurabilmek, ruhsa! ge-
reksinfmlerini kargilamaya ydnelik girisimlerde
bulunmak olduk¢a Snemlidir. Henliz yagamin
baslangicinda olduju dusgindlen, dugler, ve
tasanmlarla ailenin gdzbebegdi olan, henilz ya-
sanmamig dileklier, bekientiler ve beraberlikleri
hatirlatan, ailenin gelecek géziiyle baktigi gocu-
gunun, limind kabull ¢ok zordur (Eisenberg
ve Patterson 1979, Soykan 2000). Ailenin ve ¢o-
cugun gereksinimlerini dogru tarmlayabilmek,
onlari yalnizlik, ¢aresizlik ya da ac iginde birak-
mamaya 0zen gdstererek yaklasmak gerekir.

Saglhk ekibinin, hasta ve ailesi ile iligkile-
rinde, daha once sézih edilen yardim ilkeleri

gdzéniine alindiginda hastadan gelen ipuglarnni
gbrebilme, dzellikle duyart olma, sorularim ko-
nuyu degistirerek, gdrmezden gelerek, ya da
sorumlulugu bagkasina devrederek yamtsiz bi-
rakmama, ertelememsa, ¢ocuda ve aileye erken,
abartth ve asilsiz gilvence vermeme, hastadan
kaginma ve uzaklagma gibi tutumlar hastaya ya-
ran olmayar ve ekibi de huzursuz edebilecek
tutumiardir.

Hasta gocuga agin baglanma, yansizhdh vi-
tirme, aileyle birlikte yas siireci igine girme, has-
tayl sadece hasta organ ya da tani grubu olarak
gorme, dis kinkhid ve thkenmiglik duygusunu
gelistiren ve pekigtiren tutumlardir (Gékler
1996).

Uygun cevresel desteklerin varliji, genis
aile, arkadaglar ve benzer hastahdl ofan diger
¢ocuklann ana-babalanyla olan iligkiler, tedavi
ekibinin uygun yaklagim, ailenin 6limecdl hasta-
Iikla biraraca yasama becerisini ve glcund
olumlu yonde etkilemektedir.

Kaybedilen ¢ocukia birlikte ailenin yeni bir
slirece girdifi unutulmamalidir. Gocuklarma ilig-
kin anlatmak istediklerini dinleyecek, paylasimi
artiracak sorularina yanit verecek onlann yasa-
diklarini anlayabilecek birine gereksinimleri var-
dir. Saglik ekibi, kaginilmaz son geldiginde, ai-
leyle birlikte kendilerinin de, duygu yikinl kar-
silamak durumunda kalr. Bu durumda aileye
konugma, anlatma ve paylagma ortami sadla-
nirken, hastay izleyen saglik ekibi de kendi ge-
reksinimlerine ydnelik destek alabilmelidir. Ge-
rektiginde aileler yardim alabilecekleri uzman ya
da kurumlara génderilebilmetidirler.
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