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ONSOZ
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Cocuk Hematoloji Onkoloji Servisinde ve yine ayn1 kurumun Cocuk Kemik Iligi
Transplantasyonu Unitesinde kisa siireli hizmet verdim. Bu zaman zarfinda yeni
tanili, hastalig1 tekrarlamis ya da terminal donemdeki hastalarin ve bakim veren
annelerinin, yakinlarinin yasadig fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik zorluklarla,
bas edemedikleri, caresiz kaldiklar1 ve yardim beklediklerini biliyor olmam ve tez

hocamin onay1 ve destegi ile bu ¢alismay1 yapmaya karar verdim.
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Uyesi Dog. Dr. Nimet Emel LULECT ye,

Arastirmanmn  yapildigi 1.U Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Hastanesi, 1.U Onkoloji
Enstitiisii, Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma, Kanuni
Sultan Siileyman Egitim ve Arastirma, Okmeydan1 Egitim ve Arastirma ve Sisli Etfal
Egitim ve Arastirma Hastanelerinin Cocuk Hematoloji-Onkoloji Servislerinde

calisan basta sorumlu hemsireler olmak iizere tiim gorevlilere,
Bu calismanin asil nedeni olan kanserli ¢ocuklarin ailelerine,

Bu arastirmam sirasinda bana biiyiik destek veren tiim aileme tesekkiir ederim.
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OZET

Istanbul'da Cocuk Hematoloji Onkoloji Servislerinde Kemoterapi Alan

Cocuklarin Ailelerinin Yasadig1 Sorunlar ve Bas etme Yollarinin Incelenmesi

Aysun SAHIN, Dog. Dr. Nimet Emel LULECI
Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Halk Sagligi Anabilim Dali

Aragtirma, ¢cocugu kanser olan ailelerin karsilastiklar1 sorunlar ve bas etme yollarini
belirlemek amaciyla yapilmistir. Calisma, I.U. Cerrahpasa Tip Fakiiltesi, 1.U.
Onkoloji Enstitiisii, Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma,
Kanuni Sultan Siileyman Egitim ve Arastirma, Okmeydan1 Egitim ve Aragtirma ve
Sisli Etfal Egitim ve Arastirma Hastanelerinin Cocuk Hematoloji-Onkoloji
Servislerinde Aralik 2011- Subat 2012 tarihlerinde arastirma kriterlerine uyan, bebek
ve ¢ocuklarin bakimindan sorumlu 91 hasta yakininin, 74" {iyle 12 grup olusturularak
odak grup, 17 katilimciyla da derinlemesine goriisme yapilmistir. Arastirmaci
tarafindan hazirlanan “Katilimciy1r Tanitict Bilgi Formu”, “Odak Grup Goriismesi
Konu Rehberi” ve “Derinlemesine Goriisme Konu Rehberi” kullanilmistir. Elde
edilen verilerin ham dokiimi yapilmis, ana temalar ve alt temalarla
gruplandirilmigtir.  Olusturulan gruplar yorumlanarak rapor haline getirilmistir.
Baglica sonuglar: Aileler taniyr ilk duyduklarinda ve hastaligin tekrarlamasi
durumunda caresizlik hissettiklerini ifade etmislerdir. Aileler ¢ocuga bakim verirken
sitkinti  yasamakta, yorulmakta ve c¢ocuklarmin hastalifi sonrasi mevcut
hastaliklarinin siddetinde artis oldugunu belirtmislerdir. Aileler kanser tedavisinin
yan etkileriyle bas etmede zorlanmaktadirlar. Aileler hastalik sonrasi, ¢ocuklarina
daha 6nceden yapmasina izin vermedikleri konularda artik serbest oldugunu ifade
etmislerdir. Katilimcilar, kendi ¢ocugu gibi kanser olan ailelerle daha iyi iletisim
kurduklarint belirtmektedirler. Aileler, toplumun g¢ocugun hastaligini bilmesini
istememektedir. Katilimcilarin daha dnce yaptiklar sosyal aktiviteleri yapamadiklart,
sosyal iliskilerinde sinirliliklar oldugunu sdylemislerdir. Sonuglara gore, tedavinin
yan etkilerinin yonetiminde bakim rehberlerinin olusturulmasi, ailelerin hastalikla

bas etmeleri i¢in destek programlarin olusturulmasi onerilmektedir.

Anahtar Sozciikler: Kanser, ¢cocuk, aile, gii¢liik, bas etme.



ABSTRACT

An evaluation of challenges experienced by parents of children on
chemotherapy at Pediatric Hematology-Oncology wards in Istanbul and coping

strategies

Aysun SAHIN, Assoc. Dr. Nimet Emel LULECI

Marmara University Faculty of Medicine Department of Public Health

This study aims to evaluate possible challenges experienced by parents of children
on chemotherapy and coping strategies. Between December 2011 and February
2012, a total of 74 of 91 patient relatives who were admitted to Pediatric
Hematology-Oncology inpatient clinics at Istanbul University Cerrahpasa Faculty of
Medicine, Istanbul University Oncology Institute, Istanbul Medeniyet University,
Goztepe Research and Training Hospital, Kanuni Sultan Suleyman Research and
Training Hospital, Okmeydani Research and Training Hospital and Sisli Etfal
Research and Training Hospital and who met the inclusion criteria were enrolled.
The patients were divided into 12 groups and were administered focus group
interview, whereas 17 participants were administered in-depth interview. The
Participant Information Sheet, Focus Group Interview Guide and In-depth Interview
Guide were used. Data were analyzed using raw materials and classified as the main
themes and sub-themes. All group data were interpreted and documented. The main
findings were as follows: the parents reported despair when the disease was first
diagnosed or relapsed. They experienced challenges in care and felt exhaustion, as
well as increased severity of their existing diseases. The parents also reported some
challenges in copying with side effects of treatment. They were more permissive for
earlier prohibitions for their children. They also reported an improved
communication with parents with a child suffering from cancer. Most of the parents
were unwilling to disclose the disease. They were unable to perform previous social
activities and reported limited social life. Based on these results, we suggest that
guides should be developed for the management of side effects and supportive

programs including copying strategies should be developed for caregivers.

Keywords: Cancer, children, parent, challenges, copying.



1.GIRIS VE AMAC

Kanser gelismis iilkelerde oldugu kadar gelismekte olan iilkelerde de giderek
artan ve her yastan insani etkileyen evrensel, bir halk sagligi sorunudur (Babaoglu ve
Oz, 2004, Strensward 2004). Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde sag kalim oranlari,
giintimiizde %70-80 diizeylerine kadar ulasmistir (Oeffinger ve Robison 2007). Bu
nedenle bu hastaliklar 6ldiiriicii hastalik olmaktan ¢ikmis ve yasami tehdit eden
kronik hastaliklar haline gelmistir.

Cocuklarda kanser goriilme siklig1 15 yas altinda milyonda 110-150 arasindadir
(Kutluk 2006). Diinyada her yil 200 000 den fazla yeni g¢ocukluk ¢agi kanseri
goriilmektedir. Gelismekte olan tilkelerde ¢ocukluk cagi kanserlerin goriilme siklig
3 defa az olmakla beraber, ¢ocuk popiilasyonunun ¢ok olmasindan dolayi, gelismekte
olan iilkelerde rakam, 5 defa daha fazladir. Cocukluk kanserlerin % 85°1 gelismekte
olan {ilkelerde goriilmektedir (Biiyliikpamukgu, 1995). Korunmasi olasi hastaliklarin
tam olarak Onlenememis olmast mortalite ve morbidite istatistiklerinde bu
hastaliklarin daha arka siralara kaydin1 gostermektedir. Gelismis iilkelerde ¢ocukluk
cag1 kanserleri 6liim nedeni olarak 1-4 yas grubunda {iciincii, 5-14 yas grubunda ise
ikinci sirada yer almaktadir. (Anak, 2002) Ulkemizde ¢ocukluk ¢agi kanserleri siklik
dagilimi gelismekte olan iilkelerin yapisi goriilmektedir. Kanser 6liim nedeni olarak
dort sira i¢inde yer almaktadir (Kutluk 2006)

Cocugun hasta olmasi sadece hasta olan ¢ocugu degil, ailesini de dogrudan
etkilemektedir (Er 2006). Kanser hastaliginin hastayi, ailesinin destegine daha gok
gereksinim duyacak bir konuma getirmesi, bunun sonucu olarak da hastay1 ailesinin
kaynaklarina daha ¢ok glivenmek, dayanmak zorunda birakmasi c¢ocukluk cagi
kanserlerinin bir aile hastaligi olarak ele alinmasimi gerektirmektedir (Fallowfield
1995, Gotay 1996). Aile igin gocuguna kanser tanisi konulmasi travmatik bir
olaydir. Hastalik olaymin aile iiyelerinin yasamina girmesine, aile liyelerinin giinliik
diizenlerinin ve yasam aktivitelerinin bozulmasina yol agmaktadir (Ozdemir ve ark
2009). Aileler ¢ocuklari kanser tedavisi alirken onlarin bakimini saglamak ve

tedaviyi takip etmekle aktif olarak gorev almaktadirlar (James et al 2012).



Cocukluk cag1 kanserlerinde basarili kemoterapi uygulamalari sayesinde son 30
senede sag kalim oranlarinda hizli bir artis gergeklesmistir (Berker 2007) Kemoterapi
malign tiimorlerin tedavisinde ana yontemdir (Kutluk ve Kars 1996). Kemoterapi
ilaglarinin verilis amaci, hizla béliinen kanserli hiicrelerin boliinmesini engellemektir
(Birol ve ark 1997). Kemoterapi ilaglar1 kanserli hiicrelere etkisi yaninda normal
hiicrelere de hasar vermekte kemik iligini deprese etmektedir. Kemoterapi tedavisine
bagli 16kopeni, anemi, trombositopeni, bulanti, kusma, sa¢ dokiilmesi, kilo kayb,
diyare, konstipasyon, stomatit, 6zofajit semptom ve sorunlar goriilmektedir.
Bunlarin yaninda ileriki donemlerde yasamsal organlarda yikim meydana

gelmektedir (David 1995, Martinson et al 1997, Mullen et al 1999).

Ebeveynlerin kanserli ¢ocuklarinda kemoterapi sonras1 15 giin i¢inde en sik
gozlemledikleri semptomlar sa¢ dokiilmesi, istahsizlik ve sinirli olma, {izgiin olma,
bulant1 ve halsizlik oldugu belirlenmistir. Ebeveynlerin en az oranda ¢ocuklarinda
nefes darlig1 ve ishal, idrar yapma sorunlar1 ve el ve ayaklarda sisme semptomlarini

gbzlemledigi bulunmustur (Tas 2009).

Kanser tedavisine bagli olarak cocuklarin sag¢ dokiilmesi (% 100), anemi (%
81,5), enfeksiyon (% 72), bulanti-kusma, istahsizlik (% 57,2), stomatit (% 33) en
fazla goriilen yan etkiler arasindadir (Yokaribag 2003).

Kanserli ¢ocuklarin ebeveynlerinin gozlemlerine goére semptom sikligini
belirledikleri ¢aligmada, ebeveynlerin son bir ayda ¢ocuklarinda % 62’sinde agiz
tadinda degisme, % 61’inde agri, % 60’1nda davranigsal degisiklikler, % 52’sinde
kilo kaybi, % 48’inde bulanti-kusma gibi semptomlarimi gozlemledikleri

belirlenmistir (Gibson et al. 2005).

Kanserli ¢ocuklarin son bir ayda deneyimledikleri semptomlarin 449 ebeveyne
soruldugu bir caligsmada, ebeveynlerin yorgunluk (% 86), hareketlerde azalma (%
76), agrt (% 73) ve tat degisikligi (% 71) semptomlarim1 goézlemledikleri
belirlenmistir (Jalmsell et al. 2006).

Kemoterapi alan hastalarda, tedavinin yan etkisine bagli olarak fiziksel ve
psikososyal pek ¢ok sorun ortaya ¢ikmakta ve hasta ve ailesinin yagam kalitesini
olumsuz yonde etkilemektedir (Karabulutlu 2009). Bu semptomlar 6nlem alindiginda

engellenebilen semptomlar olarak nitelendirilmektedir (Erdogan 2011). Bu nedenle



saglik ekibi tarafindan semptomlarin sistematik olarak degerlendirilmesi ve semptom
kontrolliniin  saglanmasi, yasam Kalitesinin yiikseltilmesine biiyiik katki
saglayacaktir (Karabulutlu 2009).

Kanser tedavisinin uzun siirmesi, tam olarak tedavi edilememesi, tekrarli ve
uzun siireli hastaneye yatislar, ¢ocuk ve ailesinin duygusal, sosyal ve ekonomik
kayiplar yasamasina ve oOzellikle annelerin bakim yiikiiniin artmasma neden
olmaktadir. Anneler i¢in hasta ¢ocuga bakim verme, sosyal yasamin ve gilnliik
aktivitelerin kisitlanmasi, aile ici iliskilerde ve evlilik iliskilerinde zorlanma,
ekonomik giicliikler ve diger aile liyelerine yeterince zaman ayiramama gibi

boyutlar1 beraberinde getirmektedir (Steward et al 1994).

Kanserli hastaya bakim veren aile {iyelerinin hastaligin ve tedavinin yan etkileri
ile bas etmede giicliikler yasamaktadirlar. Ebeveynlerin ¢ocuklarinda gézlemledigi
semptomlara yonelik uygulamalarinin bir¢ogunda bir sey yapamadigt ve bazi
semptomlarin kontroliinde diisiik oranda dogru girisimler yaptig1 belirlenmistir (Tas
2009). ileri evre kanser hastalarina bakim verenlerde agri, yorgunluk, bulant,
kusma, istahsizlik belirtilerinde zorlandiklari belirtilmistir (Gorgiili ve Akdemir
2010).

Cocugun hastanede yatis siiresi uzadik¢a ebeveynlerin anksiete diizeyinin arttigi
tespit edilmistir (Arikan ve Celebioglu 1999). Annelerin hastane yatis deneyimi

arttik¢a esleri ile iliskilerinin olumsuz etkilendigi belirlenmistir (Erdim 2006).

Korkmaz (2010)'m kanserli yakina sahip olan ailelerle yaptig1 caligmada,
hastalign en yiiksek siklikla “Oliim”, digeri “Yakilarmin kayb1” olarak ifade
etmektedirler. Bu nedenle kanserli ¢ocuklarin ailelerinin kanser tanisi sonrasi
verdikleri tepkilerin incelendigi aragtirmada, ¢evreye karsi ilgisizlik duymakta (%
28,6), uyku sorunu yasamakta (% 81,6), sorumluluklarin1 yerine getirmede giicliik
cekmekte (%83,7), daha hassaslagmakta (% 95.9), karar vermede gliclilk ¢cekmekte
(% 73,5), kendilerini yalniz hissetmekte (% 91,8), karamsarlik yasamakta (% 87,8)
ve hastaligin seyri konusunda iimitsizlik (% 55,1) hissetmektedirler (Zengin ve ark.
2012).

Hastalik sonras1 bakim veren aile iiyeleri hasta ¢ocuga odaklandigindan sosyal

yasantisi kesintiye ugramaktadir. Kanserli ¢ocuklarin annelerinin evde ve hastanede



giin boyu hasta c¢ocuklarinin bakimlarini iistlendiklerinden kendilerine zaman
ayiramamakta ve arkadas iligkileri, sosyal aktiviteleri daha sinirli olmaktadir (Kiziler

2007, Sayg 2012).

Kanserle birlikte aileler isten ayrilmakta ve hastaligin getirdigi ek masraflar
olugmakta, annelerin hastalik siiresince ¢ocugun bakimina daha ¢ok katilmakta,
calisan anneler islerini birakmak zorunda kaldiklarini belirtmektedirler (Ozdemir ve
ark. 2009). Aile gelirlerinin giderlerinden az olmasi, aile biit¢esinin hastaliktan
etkilenmesi ve ev, is ve sosyal yasamda giigliik yasanmasi, yasam Kkalitesini

diistirdiigiinii dile getirilmistir (Kiziler (2007).

Hastaneye yatisla annenin hastanede siirekli kalmasi nedeniyle ev i¢inde annenin
yoklugu bazi rol degisiklerini dogurmasina, evdeki cocugun bakimindan yakinlarinin

ilgilenmesi aile biitiinliigiiniin bozulmasma neden olmaktadir (Ozbaran ve Erermis

2006).

Saglik hizmetlerinin etkinligini artirabilmek i¢in Oncelikle kanseri nasil
algiladiklari, tedaviden etkilenme durumlarini belirlemek gerekmektedir. Bu ¢alisma
sonucunda elde edilecek bilgilerin, bu ailelere verilecek hizmetlerin planlanmasina
yardimct olacagi diisiiniilmektedir. Bu nedenle bu c¢alisma, ¢ocugu kanser olan

annelerin yasadigi sorunlar ve bas etme yollarini tespit etmek amaciyla planlanmstir.



2.GENEL BILGILER

2.1. Kanserin Tanim

Kanser, Latincede yenge¢ anlamina gelen “Cancer” sozciigiinden tiiretilmistir.
Yunanli hekim Hipokrat, hastaligin basladigi bolgeden diger organlara yayilmasini
gozlemleyerek bu tanimlamay1 yapmistir (Birol 1997).

Kanser mutasyona ugramis hiicrelerin, yerel ve uzak noktalarda kontrolsiiz
cogalip biiylimelerinin sonucu olusan malign hastaliklar grubudur. Bu ¢ogalma
sirasinda kanser hiicresinde normal hiicrelerden yapisal olarak farkliliklar oldugu gibi
islevleri agisindan da degisiklikler goriilmektedir. Bazen hiicre yaptigi islevleri
yapmazken, bazen de normalde olmayan bazi yeni islevleri yapmaya
baslayabilmektedir. Anormal sekilde ¢ogalmaya baslayan bu hiicreler bulunduklar
yerdeki doku ve organlari iggal ederek bazen uzaktaki organlara kadar yayilmakta ve
bu organlarin iglevlerini yapmalarina engel olmaktadirlar (Berkarda 2002, Kutluk ve
Kars 1994).

2.2. Cocukluk Cag1 Kanserleri ve Ozellikleri

Cocukluk c¢ag1 kanserleri genellikle 15 yas alti, 0-14 yas arasinda goriilen
kanserlerdir. Bazi merkezlerde 15-19 yas arast da, ergen kanserleri olarak,
cocuklarinkiyle birlikte degerlendirilmekte ve bu iki grup arasinda cesitli
karsilagtirmalar yapilmaktadir (Cavdar 2009). Cocukluk dénemi kendine 06zgii
ozellikleri ile erigkinlerden farklidir. Cocukluk ¢agi kanserleri de tipleri ya da genel
olarak biyolojileri, prognozlari ve tedaviye yanitlar1 a¢isindan yetiskinlerden farklilik
gostermektedir. Cocuklarda kanser, yetigkinlere gore daha azdir ve genelde %l
oraninda goriilmektedir (Cavdar 2009, Kutluk 2006). Gelismis iilkelerde 5 yas

altinda yillik kanser orani yalnizca % 0. 5’tir.

Uluslararas1 Cocukluk Cagi Kanserleri Siiflamasi (ICCC)'na gore ¢ocuklarda

kanserin 12 tipi vardir (Cavdar 2009).

1. Losemiler

2. Lenfomalar



Beyin ve spinal kanal timorleri
Sempatik sistem tiimorleri
Retinoblastoma

Bobrek tiimorleri

Karaciger tiimdrleri

Kemik tiimorleri
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Yumusak doku sarkomlari

10. Gonad ve germ hiicreli tiimorler

11. Epitelyal tiimorler

12. Diger malign neoplasmlar (Steliorova-Foucher 2005).

Cocukluk c¢aginda sik goriilen kanser tiirleri olusum yerlerine goére degisiklik
gostermektedir. Cocukluk ¢agi kanserleri lizerinde yapilan ¢esitli ¢alismalar, en sik
goriilen kanser tiirliniin 16semi oldugunu gostermektedir (Lederber and Holland
2000, Mrazek 2002, Wong and Chan 2005). Kutluk ve Kars {ilkemizde ¢ocukluk
caginda goriilen kanserlerin dagilimina baktiklar1 ¢alismalarinda, % 30 ile ilk sirada
olan 16semiyi, %15 ile santral sinir sistemi tiimorlerinin, % 10 ile lenfomalarin

izledigini belirtmistir (Kutluk 2006).
2.3. Cocukluk Cag1 Kanserlerinin Diinyada ve Ulkemizde Goriilme Sikhig
2.3.1. Diinyada ¢ocukluk ¢ag1 kanserleri

Cocukluk c¢ag1 kanserleri tlim malign tiimorlerin yaklagik %1°ini olugturmaktadir
(Grabois 2011). En fazla 0-5 yas arasinda goriilmektedir (Ertan ve ark. 2004,
Soyuer, ve Sitti 2011). Yirmi yas altindaki ¢ocuklar ve ergenlerin toplaminda
ortalama yillik kanser orani 14.9/ yiizbindir (Grabois 2011). ABD ve birgok gelismis

tilkede ¢ocuklarda en yaygin ikinci 6liim nedeni kanserdir (Kurt 2008).

1960’11 yillarda cocukluk kanserinin teshis ve tedavi olanagi gelismemisti ve
hayatta kalma olanagi % 10’dan azdir. Bugiin tan1 konulan g¢ocuklarin %70’den
fazlas1 hayatta kalmakta ve ¢ofunun tedavi edildigi kabul edilmektedir. Aslinda
kanser, erken teshis edilip erken tedaviye baslandiginda tedavi edilebilir bir
hastaliktir (Grabois 2011). Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde, ¢cocuklarin verilen tedaviyi

tolere edebilme yeteneklerinden dolay1 yasam beklentileri yiiksektir. Yirmi yas alti



akut lenfoblastik 16semilerde (ALL) yasam beklentisi % 80, hodgkin lenfomada (HL)
% 91, non- hodgkin lenfomada (NHL) % 72 iken, bu oran santral sinir sistemi (SSS)
timorlerinde oldukga diistiktiir (Park 2010, Soyuer ve Sitti 2011). Cocukluk ¢ag1
kanserlerinin goriilme sikliginin iilkelere ve cografi bolgelere gore degisiklik
gosterdigi saptanmustir. Ornegin ALL’ye en fazla Cin, Japonya ve Amerika’da
rastlanirken, Ortadogu ve Afrika’da daha az rastlanilmaktadir. Yine lenfomalara en
fazla Afrika'da rastlanirken, Japonya'da en az rastlanilmaktadir (Ertan ve ark. 2004).
ABD’de ¢ocukluk ¢agi kanserleri iginde 16semi (%27,5), SSS tiimorleri (%20,7) ve
lenfoma (HL ve NHL) (%11,3) ilk {i¢ siradadir (Tas ve Yilmaz 2008). Bu {i¢ grup
kanser cocukluk ¢ag1 kanserlerinin yaridan fazlasimi %60-70’ini olusturur (Ozkan
2005). Losemi en sik rastlanilan ¢ocukluk ¢agi kanseri olmasinin yaninda, 15 yasin

altinda 6nde gelen 6liim nedenidir (Apak 2006, Moody 2008).
2.3.2. Tiirkiye'de ¢cocukluk ¢ag kanserleri

Ulkemizde ise her yil bir milyon gocukta 100 yeni kanser vakasi ortaya
cikmaktadir. Tirkiye’de ¢ocukluk cagi kanserlerinin yillik insidansi 115,6 olarak
bildirilmektedir (Cavusoglu 2011). Ancak genel ¢ocuk saghgi diizeldikge, ¢ocuk
hastaliklar1 ve 6liimleri i¢indeki kanser oran1 da artmaktadir. Artik kanser {ilkemizde
bes yas ve iistii 0liim nedenleri arasinda ikinci sirada yer almaktadir. Diinyada oldugu
gibi Tiirkiye’de de en fazla 16semilere rastlaniimaktadir (Apak 2006, Kiziler 2007).
Kanserden tedavi goren ¢ogu c¢ocuk i¢in yetiskinlik, bes yillik sag kalim oranlarinin

%80 olmast ile artik ulasilabilir bir donem olmustur (Zeltzer 2012).

Ulkemizde Tiirk Pediatrik Onkoloji Grubunun (TPOG) kayitlarina gore (2005)
en sik goriilen tiimorler siras1 % 27,2 ile 16semiler, % 16,7 ile lenfomalar ve % 11,6
ile SSS tiimérleridir (Cavusoglu 2011, Ozkan 2005,Soyuer ve Sitti 2011, Tas ve
Yilmaz 2008). Ulkemizde TPOG ile Tiirk Pediatrik Hematoloji Dernegi (TPHD) nin
verilerine gore 5 yillik yasam hiz1 %64 olarak bildirilmistir (TPOG/TPHD Pediatrik
Kanser Kayitlari: 2009-2012).



Tablo 2.1. 0-14 Yas Grubundaki Erkek Cocuklarda En Sik Goriilen Bazi Kanserlerin
Grup Igindeki Yiizde Dagilimlar (Birlesik veri taban1 2009)

TANI %
Losemi 32
MSS Tumorleri 18,2
Lenfoma 17,1
Noroblastoma 5,8
Kemik Tumorleri 5,4
Renal Tumorler 4,7
Yumusak Doku Sarkomlar1 4.6
Germ Hiicreli Tiimorler 2,6
Retinablastom 2,2
Hepatik Tiimorler 1,2

(Tirkiye Halk Sagligi Kurumu Kanser Daire Baskanligit TPOG/TPHD Pediatrik
Kanser Kayitlart: 2009-2012)

Tablo 2. 2. Tirkiye’de 0-14 Yas Grubundaki Kiz Cocuklarda En Sik Goriilen Bazi
Kanserlerin Grup I¢indeki Yiizde Dagilimlar1 (Birlesik Veri Taban1 2009)

TANI %
Losemi 32
MSS Tiiméorleri 19,8
Lenfoma 11,1
Noroblastoma 6,9
Kemik Tumorleri 5,4
Renal Timorler 51
Yumusak Doku Sarkomlar1 5
Germ Hiicreli Timorler 4.3
Retinablastom 2,1
Hepatik Tiimorler 1,3

(Tirkiye Halk Sagligi Kurumu Kanser Daire Baskanligi TPOG/TPHD Pediatrik
Kanser Kayitlari: 2009-2012 )

2.4. Cocukluk Cag1 Kanserlerinde Etiyolojik Faktorler
Cocukluk cag1 kanserlerinin nedenleri halen bilim adamlar1 tarafindan arastirilan
bir konudur. Bir¢cok kimyasalin gelisme doneminde embriyo ve fetiis tizerindeki

olumsuz etkisi uzun zamandan beri bilinmektedir. Fetal gelisme sirasinda kimyasal

etkilenimler malformasyonlara, biiyiimede gecikmeye, embriyo ve fetiisiin 6liimiine
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neden olmaktadir. Dogumdan sonra gelisme degisikligi ve kanser gelisiminde sz

konusu etkilenimler 6nem kazanmaktadir( Ertan 2004).

2.4.1. Ailesel gecis: Kanserin baz tiirlerinin ailesel gecis 6zelligi olabilir. Daha ¢ok
Down Sendromu gibi genetik bozukluga sahip bir ¢ocukta kanserin ortaya ¢ikma
olasilig1 daha fazladir. Retinablastoma ( tek veya iki gozde meydana gelen ¢ocukluk
kanseri ) ve glioma(beyinde ya da omurilikte baslayan kanser tiirii) gibi ttimorlerin
ailesel gecis ile yakin iliskileri olabilir. Bu oran %1-10 arasinda degismektedir. Tip 1
norofibromatozis ve cocuk losemileri genetik gecis ile iligkilidir (Kutluk ve Kars

1996, Ertan 2004 ).

2.4.2. Ultraviyole radyasyon: Ultraviyole radyasyonun cilt kanserlerine yol ag¢tigi
bilinmektedir (Tagyildiz ve Yavuz 2003).

2.4.3. Tyonlastiric1 radyasyon: Iyonlastirici radyasyonun lenfositlerde kromozomal
anomalilere yol acarak kansere neden olabilecegi ileri siiriilmektedir. Hamilelik
doneminde radyasyona maruz kalan annelerden dogan ¢ocuklarda kanser goriilme
olasilig1 diger cocuklara oranla ¢ok daha fazladir ( Firat ve Kiigiiksu 1985, Tagyildiz
ve Yavuz 2003).

2.4.4. Elektromanyetik dalgalar: Werhemier ve Leeper tarafindan yapilan bir
calismanin sonucunda elektromanyetik dalgalarin 16semiye yol acabilecegi

bildirilmistir (Ertan 2004).

2.4.5. Kimyasal ajanlar: Aflatoksinler, aromatik aminler, arsenik, asbestoz, benzen,
sigara, nikel, polisiklik hidrokarbonlar, trikloroetan ve vinil klorit kansere yol actig
bilinen kimyasal ajanlardir. Yine pestisitlerden yenidogan ve c¢ocuklarin
etkileniminin yetiskinlerden ¢ok daha fazla oldugu tespit edilmistir. Pestisitlere bagh
cocuklarda 16semi, beyin tiimorleri, NHL ve yumusak doku kanserleri
bildirilmektedir. Bu ilaglarin kanser yapict etkisi ile yasaklanmasi giderek

artmaktadir ( Firat ve Kii¢liksu 1985 ).

2.4.6. Viral enfeksiyonlar: Ebstein Barr virusunun Burkitt lenfomasina yol agtigi
bilinmektedir. Ancak bazi viriislerin insanlarin kromozomlarinda bulunan kanser

genlerini aktive ettikleri ileri siiriilmektedir ( Ertan 2004, Tagyildiz ve Yavuz 2003).
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2.4.7. Beslenme: Beslenme, kanser iliskisi uzun yillardir arastirilan bir konudur.
Tiirkiye’de ozellikle eser elementlerden ¢inko, demir ve selenyumun nutrisyonel
eksikligi sonucunda ¢ocukluk lenfoma ve akut 16semileri gelisebilecegi saptanmustir.
Ingiltere’de yapilan bir ¢alismada anne siitiiyle beslenen gocuklarda cocukluk ¢ag
kanserlerinin azaldig1 gosterilmistir (UK Childhood Cancer Study Investigators,
Breast feedingand childhood cancer, Br J Cancer 2001). Besinlerdeki kiiflerin
olusturdugu mikotoksinler, besinlere renk verme, uzun siireli koruma amacli katilan
nitrat ve nitrit bilesikleri gibi dogal karsinojenler, bireylerin besinleri pisirme

yontemlerinin de kanser gelisiminde etken oldugu bilinmektedir (Birol 2005).

2.4.8. Cocuklarim c¢evresel maddelerden etkilenimi: Cevresel maddelerden
cocuklarin etkilenimi yetigskinlerden daha fazla olur. Fizyolojik olarak ¢ocuklar daha
fazla yemek yer, su iger ve hava solurlar. Ayrica onlarin viicut yiizey alanlar1 daha az
oldugundan yetiskinlerden daha ¢ok toksik maddelerden etkilenirler. Cocuklarda
toksisiteyi onleyen enzim sistemi yagla birlikte gelismektedir. Dolayisi ile ¢ocuklarda

metabolizmadaki hasar1 onarma kapasitesi de daha azdir (Ertan 2004).
2.5. Cocukluk Cag1 Kanserlerinde Belirtiler

Cocukluk c¢aginda kanserin erken tanisi igin, eriskinlerde kullanilan tarama
testleri mevcut degildir. O nedenle gocukluk ¢agi kanserlerinde, en sik
goriilen uyarict bulgu ve belirtileri bilmek gerekir. En sik rastlanan bulgu ve
belirtiler:

1. Boyun, koltuk alt1 ve kasik bolgesinde lenf bezlerinde sislikler,

Viicudun herhangi bir bolgesinde sislik,
Solukluk, halsizlik,

Sik ateslenme,

Ciltte morluklar, ciiriikler,

Burun, diseti kanamalari,

Bas agrisi, kusma,

Atessiz havale gecirme,
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Dengesizlik, yiiriime bozuklugu, gérme bozuklugu,
10. Kemik eklem agrilari,

11. Enfeksiyon tedavisine ragmen sebat eden Oksiiriik, nefes darligi,
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12. Gelisme geriligi, asir1 kilo kaybi,

13. idrarda kan, idrar ve diskilamada zorlanma,

14. Goz bebeginde paralaklik, gozde kaymadir (www.tukod.org/index.php?page
Erigim Tarihi:14.01.2013).

Tablo 2.3. Cocukluk Cagi1 Kanserlerinde Sik Bulunabilen Belirtiler

BELIRTI HASTALIK

Kronik kulak akintis Rabdomiyosarkoma, Langerhans hiicreli
Histiositozis

Kemik agrisi ile birlikte ates Ewing sarkomu, 16semiler

Kusma ile birlikte sabah basagrisi Beyin tiimdrleri

Antibiyotiklere yanit vermeyen Hodgkin hastaligi, Hodgkin dis1

boyunda kitle lenfomalar

Gozde beyaz noktalar (16kokori) Retinoblastoma

Yiiz ya da boyunda sislik Losemi ve lenfomalar

Halsizlik, solukluk Losemi ve lenfomalar

Kemik agrisi Ldsemi, Ewing sarkomu, ndroblastom

Kilo kayb1 Hodgkin Hastalig

Vajinal kanama Germ hiicreli tiimorler,
rabdomiyosarkoma

(\Varan 2004, Nesbit 2004)
2.6. Cocukluk Cagi Kanserlerinde Tedavi

Kanser tedavisinde kullanilan baglica yontemler cerrahi, radyoterapi, kemoterapi
ve immiinoterapidir. Bir¢ok durumda hastaligin cinsi ve yaygmligina gore bu
yontemler birlikte kullanilirlar. Tedavi tibbinin son 40 yilda sagladigi en biiyiik
basarilardan biri ¢ocukluk cagi tiimdrlerinde saglanan basaridir. Cerrahiye ek olarak

1950“lerde baslayan radyoterapi ve 1967 lerde tedaviye eklenen kombine
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kemoterapi ile tiim ¢ocuk tiimorlerinde ortalama 5 yillik yasam oranlart % 75 leri

asmistir (Demirhan 2010).

Son yillarda c¢ocukluk c¢aginda goriilen kanserlerin sikliginda artis olmakla
birlikte, kanser tedavisi gorerek hayatta kalan ¢ocuk sayisinda da bir artis
kaydedilmistir. Son 30 yilda gelisen yogun, kombine tedavi yontemleri, SSS
koruyucu tedaviler ve destekleyici bakimdaki ilerlemeler ile ALL’de sagkalim orani
%80’lere ulagmakta, diger kanserlerde ise Onemli gelismeler kaydedilmektedir
(Kahraman 2007).

Kanser tedavisinin se¢imi malignitenin tipine, evresine ve yayillimin uzakligina
baghdir. Tedavi edici, palyatif ya da destekleyici olabilir, ancak her zaman 6zgiin
antikanser tedavi secgeneklerini ve destekleyici bakimi kapsar (Abelson 2002).
Cocukluk kanserlerinin ¢ogunda standart tedavi yaklasimi, cerrahi ve/veya
radyoterapi ile lokal, kemoterapi ile sistemik kontroliin saglanmasi esasina dayanan
multimodel tedavilerdir. Son yillarda bu standart tedavilere ek olarak sitokinler,
biyolojik cevap diizenleyicileri ve monoklonal antikorlarda kanser tedavisi icine

girmistir (Tagyildiz ve Ugur 2003).

2.6.1. Kemoterapi: Kemoterapi o6zellikle ¢ogalan hiicrelere karsi, tercihen segici
olum saglayan, sentetik, dogal, biyolojik ya da hormonal ajanlarla yapilan tedavi
olarak tanimlanabilir. Kemoterapi malign tiimorlerin tedavisinde ana yontemdir.
Diinyada ilk kemoterapi uygulamasi arsenik asit ile 16semili hastalarda 1865 yilinda
Lisaver tarafindan gergeklestirilmistir. Kemoterapide en 6nemli kilometre taglarindan
biri Birinci ve Ikinci Diinya Savaslarinda kullanilan hardal gazinin lenfoid doku ve
kemik iligi aplazisi (kemik iligi yoklugu) yapmasi gozlemlerinden hareketle
gelistirilen nitrojen hardalin 1942 yilinda Yale Universitesinde Dr. Daugherty
tarafindan lenfoma tedavisinde kullanilmasi olmustur (Kutluk ve Kars 1996, Berker
2007). Kemoterapi ilaglarmin verilis amaci, hizla boliinen kanserli hiicrelerin
boliinmesini engellemektir. Hemen hemen tiim kemoterapik maddeler DNA
sentezinin ya da islevini etkileyerek neoplastik (kanseroz) hiicreleri oldiirmektedir
(Birol ve ark 1997, Dalgic ve ark 1998, Kurt 2005). Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde
basarili kemoterapi uygulamalari sayesinde son 30 senede sag kalim oranlarinda hizli

bir artis gerceklesmistir (Berker 2007). Tiim 16semi tiplerinin tedavisinde kemoterapi
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kullanilir. Indiiksiyon (hiicum) kemoterapisi remisyonu saglamak igin yapilan ilk
tedavidir. En erken dort hafta i¢inde 16semik hiicre ve bulgulara rastlanmamasi ve

normal islevlerin geri donmesi durumunda tam remisyon saglanabilmistir (Kurt

2005).

Hastanin tanisi ve hastaligin evresi kesin bilinmelidir. Hasta verilecek ilag
tedavisini tolere edebilecek durumda olmalidir. Standart olarak onerilen tedavinin
adjuvan tedavisi uygulanmalidir. Verilen ilacin etkili olup olmadigin1 gdsteren bir
Ol¢tim metodu olmalidir (serum tiimor marker diizeyi, timor biyiikligii). Verilen
ila¢ tedavisi hastanin yasam suresini ve/veya yasam Kkalitesini arttirmalidir.
Kemoterapi verilen merkezde yeterli destekleyici bakim olanaklart bulunmalidir

(Karamanoglu 1999, Kurt 2005).

Cogunlukla yiiksek doz ve sik araliklarla kemoterapi kiirleri sayesinde bir
yandan bagarilt bir kanser tedavisi hedeflenirken, diger yandan da hastanin bir¢ok
yagsamsal fonksiyonunu ve yagsam kalitesini olumsuz yonde etkileyen bir dizi yan etki
ortaya cikmaktadir. Akut toksisite kemik iligi, gastrointestinal sistem epitelyumi, sa¢
folikiilleri ve tireme hiicreleri gibi hizli cogalma 6zelligine sahip hiicreleri bulunan
dokularda ortaya ¢ikar ve hizla geliserek kisa siirede genellikle sekelsiz olarak
ortadan kalkar. Kemoterapinin akut komplikasyonlari( problem): stomatit/mukozid,
bulanti, kusma, diyare, konstipasyon (bagirsak hareketlerinin normale gore
azalmasi), abdominal (karin) agri, sa¢ dokiilmesi, deri problemleri, enfeksiyon,
anemi, kanama ve seksiiel fonksiyon bozuklugudur (Kutluk ve Kars 1996, Kurt
2005, Tagyildiz ve Ugur 2003).

2.6.2. Cerrahi tedavi: Cerrahi girisim kanser tedavisinin en eski yontemlerindendir.
Cerrahi tedavide ana amag tiimoriin tam olarak ¢ikarilmasidir. Solid tiimdrlerde
miimkiin oldugu kadar tiimoér dokusu ¢ikarilmaya calisilir. Cerrahi tedavi degisik
amaglarda kullanilmaktadir. Bunlar tani, Onleyici, radikal ve palyatif cerrahidir

(Akdemir ve Birol 2004, Tanyeli 2000, Cavusoglu 2008).

2.6.3. Radyoterapi: Radyoterapide amag, yiiksek dozda verilen 1sin ile kanserli
hiicrelerin yok edilmesi ya da iireyemeyecek hale getirilmesi saglanarak ortadan

kaldirilmasidir (Kiziler 2007). Radyoterapi, temel hiicresel yapilarda 6zellikle DNA’da
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hasara neden olmaktadir. Buna bagli olarak malign ve normal hiicrelerin ¢ogalma

yetenegi bozulmakta ve hiicre 6liimii gelismektedir (Cavusoglu 2011).

2.6.4. Immiinoterapi: Biyolojik tepki degistiriciler, hastanin tiimér hiicrelerine olan
biyolojik yanitin1 viicuduna yarar saglayacak yonde degistiren ajanlardir. Biyolojik
tepki degistiriciler kisinin immiin sistemini, mutasyona ugramis kanserli hiicreleri
tanima ve bu hiicreleri elimine etme veya harap etme yoniinde uyarirlar. Bir boliimii
de (koloni stimiilan faktorler), ¢esitli tedavi modaliteleri sonrasi baskilanan kemik

iligi fonksiyonlarinin diizelmesini hizlandirirlar (Cavusoglu 2008).

2.6.5. Kemik iligi transplantasyonu: Kemik iligi transplantasyonu kan hastalig
(6rn: edinsel aplastik anemi, orak hiicreli anemi, talasemi, 16semi, solid tiimorler ve
baz1 immiin fonksiyon bozukluklari) olan ¢ocuklarda yaygin olarak kullanilan bir
tedavi yontemidir (Anak ve ark 2011, Sadirli 2008). Transplantasyon i¢in uygun
donor segiminde doku uyumlulugu lokiis antijeni (HLA) sistemine bakilir. HLA
uyumu, graft versus host hastaligini onlemede Onemlidir. Hastanin kardesleri
arasindan HLA uygun dondr bulunursa transplantasyonda basarili sonuglar elde
edilebilmektedir (Anak ve ark 2011). ilik naklinde graftlar allogeneik (HLA uyumlu
kardes veya akraba olamayan dondrlerden) veya otolog kaynaklardan elde
edilmektedir. Bu kaynaklardan en ¢ok kullanilan ve basarili olunan HLA tam uyumlu
kardeslerden yapilanidir (Cavusoglu 2011).

2.7. Cocukluk Cagi Kanserlerinin Cocuk ve Aile Uzerine Etkileri
2.7.1. Kanserli ¢cocuk ve ailesinin yasamini etkileyen faktorler

Kanserli ¢ocugu olan aileleri ele alirken bir¢ok faktorii g6z Oniine alarak

incelemek gerekmektedir.
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Sekil 2.1. Kanserli Cocuk Ve Ailesinin Yasamini Etkileyen Faktorler

AILENIN ICINDE BULUNDUGU

HASTALIGIN SEYRI L .
GELISIMSEL DONEM

KANSER TANISI AILE UZERINDEKI ETKISI

A 4

AILE YUKU

v
A

(M.C, Corkle R, Grant M, Frankw SM, Baird S. Cancer Nursing: A Comprehensive
Textbook, Philadelphia: W.B. Saunders Company, 1996)

2.7.2. Hastahi@in seyri

Kanser tanisinin ailenin yasadig1 zorluklar incelenirken hastaligin seyrinin tani,

remisyon, rolaps ve terminal donem olmak tizere dort boliimde ele alinmaktadir

2.7.2.1. Tam asamasi: Hasta yakilarmin da hastalar gibi, inkar-sok-inanamama,

ofke, pazarlik, kabullenme gibi evreleri yasadiklar1 belirtilmistir (Kiibler ER 1995).

Cocugunun kanser oldugunu 6grendiginde her ailenin tepkisi farkli olabilir.
Ancak yapilan aragtirmalar sonucunda ebeveynlerin taniyr Ogrendikten sonra
genellikle benzer bazi asamalardan gectikleri belirlenmistir (Cincotta 1993, Kiibler
1995)

Kanserli ¢ocuklarin ailelerinin tanityr duyduklari ilk tepkileri soka girmektir.
Ciinkii kanser kisilere 6liimi cagristirdiklarindan ne yapacaklarin1 bilememektedirler
(Faulkner 1998, Korkmaz 2010). Bu asamada hastaligin aileye nasil sdyledigi de
onemlidir. Taninin aileye sdylenmesinden ¢ok hastaya nasil ifade edilecegi ile ilgili
calismalar mevcuttur. Hekimlerin % 89,1°1 hastalarin, tanilar1 her ne olursa olsun
bilgilenme haklar1 olduguna inanmakla birlikte, hastalik kanser olunca taninin
hastaya sdylenmesinde bu oran %51 olmaktadir (Ozkiris ve ark. 2011). Doktorlarin
korucu kollayic1 tavir sergiledikleri ve iyilesme sansi olan hastalara hastalig

hakkinda daha fazla bilginin verildigi belirtilmistir (Samur ve ark. 2000).
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Toparlama sonras1 yasadigi gergege inanama ve inkar gelismektedir. Aileler test
sonuclart bagka bir ¢ocuga ait oldugunu, laboratuarda bir hata yapildigini, kurumun
giivenirligini sorgulayabilirler. Bunlar beklenen tepkilerdir. Yalniz bu asamanin kisa
stirede atlatilip cocugun tedavisinin geciktirilmesi esastir
(http://www.cancer.org/acs/groups/cid/documents/webcontent/002592-pdf. pdf,
Erigim Tarihi: 26.01.2015)

2.7.2.2. Remisyon ve tedavinin siirdiiriilmesi asamasi: Tani sonrasi tedavi,
hastane siireci zorunlugu baslayacagindan inkar bu noktada yerini Ofkeye
birakmaktadir. Baskalar1 saglikli olurken ¢ocuklarinin 6lecegi diisiincesi, kizginligi
Tanrt'y1 hedef alir. Ofkeli hasta yakimi saglhikli insanlara, hasta personeline, aile
tiyelerine ya da arkadaglarina ofkesini yoneltebilir. Kiibbler yaklasimina gore ofke
sonras1 daha farkli stratejiler gelistirilmektedir. Hastaya iyi bakma karsiliginda
saglikli olmasi, daha uzun siire yasamasi i¢in pazarliga girilmektedir. Bu asamada
hastalig1 kabullenmekten ziyade ¢ocugun uzun yasamasi hedeflenmektedir (Kiibler
1995). Bu tepkiler normal olarak kabul edilmektedir. Hasta yakinlarinin kesin inkar,
tedaviyi reddetme, 6limiin kacinilmaz olacag: diislincesi ile tedaviye uyumu bozan

tepkileri de olabilmektedir (Ozkan 1993).

Aile cocugun hastalig1 ilerledik¢e 6fke duygusu yerini biiyliik bir kayip
duygusuna birakir. Bireyin yasadigi en biiyilk kayip olgusu Oliimdiir. Kayip
sOzcugliyle anlatilmak istenen bireyin yasamdaki deger verdigi her seyin yitimidir.
Kayip karsisinda yas duygusu ortaya ¢ikar. Sonrasinda depresyon gelisir. Ameliyat
sonrasi tepkisel depresyon ve beden imgesi degisiklikleri ve uzamis agir iziinti

tepkileri tedavideki uyumu bozmaktadir (Ozkan 1993).

Tedavinin baslamasiyla ve zaman gegtikce aile ¢ocugun hastaligini
kabullenmeye baslar. Kemoterapi tedavisi ile birlikte hastaligin ilerlemesi durur,
cocuk remisyona girer. Ailede rahatlama, umut gibi olumlu duygular gelisir ve ailede

yeni bir denge olusur (Sharon et al 1999).

2.7.2.3. Rolaps asamasi: Hastaligin tekrarladiginin dogrulanmasindan sonra tani

asamasinda oldugu gibi ebeveynlerde sok, inkar, 6tke, keder, korku, sucluluk ve
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depresyon goriilebilir. Tan1 anindaki kriz ve stres tekrar yasanir, yagami tehdit eden

bir hastalik oldugu hatirlanir (Cincotta 1993, Hinds et al 1999).

2.7.2.4. Terminal asama: Bu donem yogun bir yas donemidir. Aileler genellikle
artik tedavinin etkili olmadigini anladiklarinda 6liimiin ¢abuk olmasini isterler.
Ebeveynler bu dénemde “Oliim, nasil, ne zaman” sorularin1 sorabilirler. Bu sorular
ebeveynlerin ¢ocugun Olimiine iligkin yogun kaygi yasadiklarini gostermektedir.
Ayrica bu donemde ebeveynler ¢ocugunun act ¢ekmesinden ve 6ldiigiinde yaninda

olamamaktan da endise duyabilirler (Nicki 2002, Pizzo 2002).

2.7.3. Cocukluk cag1 kanserlerinin cocuk iizerine etkileri

Cocuk i¢in hasta olma, anlasilmasi gii¢ bir deneyimdir. Kronik hastaliin ¢ocuk
ve ailesi lizerindeki psikolojik etkileri; hastaligin siddeti, olusturdugu fonksiyonel
kisithilik ve tedavi yontemlerinden etkilenmektedir (Cavusoglu 2004). Ayrica
hastalik oncesi ¢ocugun uyumu ve kisilik 6zellikleri, ailenin hastaliga yaklagimi ve
cocukla iliskisi, cocugun tani, tedavi ve bakim sorumlulugunu alan personelin aile ile
kurdugu iligki ve yasanan ruhsal sorunlar cocugun hastaliga ve tedaviye uyumunda
onemli rol oynar ( Charlton 1991, Sezgin 2007). Kanser gibi kronik hastaliklarda
hastalik yasamin bir parcasi haline gelir ve ¢ocuk onunla birlikte yasamay1 6grenmek
durumunda kalir. Kanser tanis1 konulmus olan ¢ocuklar ve ebeveynleri; yasadiklari
karmasik duygular, tekrarlayan invaziv tedavi protokollerinin etkileri, gittik¢e artan
duygusal ve fiziksel yiik, degisen rutinler, roller, iligskiler ve sorumluluklar gibi
bircok degisiklige katlanmak zorunda kalirlar. Kanserli ¢ocuklar {izerinde yapilan
cesitli calismalarda, hastaligin komplikasyonlar1 siklasip uzadikc¢a, hastalik
ilerledikge oliimle ilgili korku ve kaygilarin arttig1, kanser ve tedavisinin bulgularinin
yarattig1 stres ve bu bulgularla basa ¢ikmadaki yetersizligin ¢aresizlik duygularim

artirdig belirtilmektedir ( Kurt 2008, Lightfoot 2004).

Cocugun hastaliga ve tedaviye uyumunun artirilmasi gelisimsel donemlerin
bilinmesini gerektirir. Etkili destek ve yardim yalnizca ¢ocugun duygularinin
anlasilmasi ile degil, ayn1 zamanda hasta olma ile ilgili inaniglarinin anlagilmasi ile
verilebilir (Erdogan 2008). Saglik ekibi iiyeleri arasinda, hastalarla en fazla birlikte

olan ekip iiyesini olusturan hemsirelerin cocuklara ve ailelere yonelik bakimi
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planlarken, uygularken ve degerlendirirken ¢ocugun hastaliga verdigi tepkilerin yani
sira ¢ocuklarin i¢inde bulunduklar1 gelisimsel donemin 6zelliklerini de goz Oniinde
bulundurmalar gereklidir (Cavusoglu 1997, Donohue and Tolle 2009).

Cocuklarin hastalik konusundaki endise ve korkulari, bilgi edinme gereksinimleri,
olime iligkin diisiince ve fantezileri, yaslarina, zihinsel ve ruhsal olgunlasma
diizeylerine, ge¢misteki hastalik ve hastaneye yatis deneyimlerine, hastaliga bagh
sekil bozukluklar1 olup olmamasia gore degisiklik gosterebilir (Eski 1999, Gokler
1999, Akgay 2004).

Cocugun dogustan getirdigi ozellikler, gelisimsel kapasitesi, i¢ginde bulundugu
gelisimsel asamasi, hastaligin siddeti ve dogasi, uygulanan tedaviler, ailenin
biitiinltiigli ve hastalik donemi boyunca isleyen degisik savunma mekanizmalar1 gibi

cesitli etkenlere bagl olarak degisir (Sefil 2000).

2.7.3.1. Bebeklik donemi: Bebekler icin, hastaneye yatis ve tedavi prosediirleri
sirasinda yasadiklar1 zorlanmalar 6nemlidir. Bu donemde bebek anneden ayrilmaktan
ve tibbi islemlerden korkar. Ayrilik ve invaziv islemler korku ve kaygilarini daha da

artirabilir (Sezgin 2007).

2.7.3.2. Okul oncesi donem: Okul Oncesi donemdeki c¢ocuk icin otonomi
duygusunun gelismesi Onem tasir. Hastalik ve tekrarlayan hastaneye yatislar,
cocugun aktivitelerine sinirlamalar getirir ve yeni sosyallesme deneyimleri gerektirir.
Bu donemde c¢ocuklar olaylarin nedeni konusunda mantik dis1 diisiincelere sahiptir
ve ben merkezlidirler. Bu nedenle de, hastaligin yanlis yapma ve cezalandirma ile

ilgili oldugunu diisiinebilirler (Sezgin 2007).

2.7.3.3. Okul donemi: Bu donem, nedenlerin diisiiniilmeye basladigi donemdir.
Okul ¢ag1 cocugu, oliimciil hastalifin ve prognozun onemini anlayabilir. Aileden
ayrilma, bilinmeyen hastane ortaminda bulunma ise cezalandirilma anlamim tagir.
Aileden ayrilik, tanimadiklar1 bir c¢evre, terk edilme korkusu, viicut biitiinliigiiniin

tehdit edilmesi okul ¢agi ¢cocuklari i¢in ¢ok dnemli kaygilardir (Elgigil 2007).

2.7.3.4. Adolesan donemi: Adolesanlar i¢in hastaligin kendisi temel bir sorun olup,
bagimsizligin kaybolmasi, arkadas iligkilerinin bozulmasi, cinsel gelisimlerinin
etkilenmesi, gelecekle ilgili planlarin bozulmasi olarak algilanir. Bunun yani sira

kemoterapinin sa¢ kaybi, kilo degisimleri, cilt renginde kararmalar gibi yan etkileri,
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tedavi nedeniyle pubertede gecikme ve infertilite ile ilgili kaygilar, bu donemde
goriilen psikolojik problemlerin kaynagidir. Toros ve ark. (2002) yapmis olduklari
calismada kronik hastalig1 olan ergenlerin %10'unda sosyal geri ¢ekilme, saldirganlik
gibi davranis problemleri yasandigini, depresyon ve anksiyete diizeylerinin daha
yiikksek oldugunu ve kronik hastalii olmayanlara goére 1,5 kat daha sik ruhsal
bozukluk goriildiiglinii belirtmislerdir.

2.7.3. Cocukluk Cagi Kanserlerinin Aile Uzerine Etkileri

Kanser tan1 ve tedavisi, biiyiime-gelisme siirecinde bagimli bir birey olan ¢gocugu
oldugu kadar ailesini de etkilemekte, aile iiyelerinin giinliik diizenlerini, rutinlerini ve

yasam aktivitelerini bozmaktadir (Kiziler 2007).

2.7.3.1. Fiziksel giicliik: Kriz donemi gegtikten sonra ebeveynler g¢ocugun
tedavisinin yiikiinii glin ve giin yasamaya baslar. Tedavinin yan etkileriyle bas etmek
ebeveynler icin zor olabilir. Genellikle giinlik bakimin yiikii bir ebeveynin

omuzlarina yiiklenir. Bu kisi de ¢ogunlukla annedir.

Kanser tedavisinde kullanilan kemoterapi ve radyoterapinin yan etkileri olduk¢a
yogun yasanmaktadir. Yapilan c¢alismalarda cocuklarda bulanti, kusma, sag
dokiilmesi, agizda yaralar, istahta azalma, yorgunluk gibi sorunlar goriildigi
belirlenmistir. Tiim bu semptomlarla bas etmek 6zellikle bakimdan birinci derecede
sorumlu olan anne ic¢in olduk¢a giic olmaktadir. Ebeveynler 6zellikle beslenmede
degisiklik, agiz yaralari, agri, bulanti kusma, yorgunluk gibi semptomlarla bas

etmenin zor oldugunu belirtmektedirler (Tebbi 1993, Woods et al 1989).

2.7.3.2. Duygusal gii¢liik: Tan1 ve tedavinin ilk asamasi 0&zellikle stresli
zamanlardir. Baslangigdaki yogun tepkilerin gittikce azalmasina ragmen, yiliksek
diizeyde stresin bazi ebeveynlerde bir yildan daha uzun siirdiigi ve tedavi kesildikten
sonra bile ebeveynlerde yalnizlik ve belirsizlik duygularinin yasandig belirlenmistir

(Best 2001, Chambers and Ryan 2001, Martinson, and Liu-Chiang, 1997).

Yapilan c¢esitli ¢alismalarda ailelerin duygusal stresi yiiksek bulunmustur.
Ebeveynlerin iiziintli, endise, korku, yalnizlik, sikinti, mutsuzluk gibi duygular
yasadiklar1 belirlenmistir (Arikan veCelebioglu 1999, Best et al 2001, Chambers and
Ryan 2000, Goldberg-Arnold and Fristad 1999). Aile iiyelerinin bu duygular i¢inde
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olmalarinin en 6nemli nedeni caresizlik hissetmeleridir. Ebeveynlerde isyan etme,
hastaya kars1 celigkili duygular, hastaligin ciddiyetini red teme, hastalik haricinde bir
sey diisiinlip konusamama, sosyal aktivitelerden uzaklagsma gibi durumlar da

goriilmektedir ( Barg 1998).

2.7.3.3. Sosyal giigliik: Kanserli ¢ocuk aileleri bir yandan hastaya ve hastaliga iliskin
yasadiklar1 karmasik duygularla bas etmeye ve hastaya yardim etmeye calisirken, bir
yandan da toplumun kanser hastasina iliskin tutum ve deger yargilari ile bas etmek
durumunda kalmaktadir. Hastalikla karsilasan hasta ailesinin ¢ogu zaman ¢ok
karmagik duygular icinde ve ne yapacagini bilemez durumda olduklar

gozlenmektedir (Goldberg-Arnold and Fristad 1999, Ozbesler 2001).

Cocugun hastaligr aileyi toplumdan sosyal olarak izole etmekte, arkadas ve
komsuluk iligkilerinin bozulmasmna neden olmaktadir. Hasta ailelerinin bos
zamanlarinda eskiden yaptiklart seyleri yapamama, hafta sonu ve uzun siire tatile
gidememe, misafir kabul edememe gibi sikintilart goriilebilmektedir (Monaco 1993,
Last and Grootenhuis 1998).

2.7.3.4. Ekonomik giigliik: Hastaligin tedavisinin uzun siirmesi,, tam olarak tedavi
edilememesi, tekrarlt ve uzun siireli hastaneye yatislar, hasta ve ailesinin duygusal,
sosyal ve ekonomik kayiplar yasamasina neden olmakta, aile biit¢esi ve {ilke
ekonomisine de 6nemli yiikler getirmektedir (Eaton 1993, Avci 2001, Last and
Grootenhuis 1998, Woodgate and Degner 2002).

Hastalik nedeniyle ebeveynler dncekine gore daha az siire ¢alisabilmekte, hatta
bazen isten ayrilmak zorunda kalabilmektedir. Hasta ailelerinin bu donemde
calisamamalarindan dolay1 topluma ve aileye maliyeti ¢ok yiiksek olmaktadir (Eaton

1993, Last and Grootenhuis 1998).
2.8. Cocukluk Cag Kanserleri ile Ailenin Bas etmesi

Aileler yasadiklar1 yogun strese ragmen bu siirecle bas etmeye calisirlar. Lazarus
ve Folkman, bireylerin stresli durumlarla bas etmelerini, bilgi, sosyal destek, is ve
para gibi destek kaynaklarmn varligina bagh oldugunu belirtmektedirler (Chesler
1993, McCorkle et al 1996, Goldberg-Arnold and 1999).

Ailelerin bas etmesini ¢esitli faktorler etkiler. Bunlar ;
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f)
9)

Aile i¢inde hastalikla ilgili agik iletisim kurulmast,

Buglinii yasamaya iliskin tutumu,

Aile iiyeleri arasindaki iligkinin niteligi,

Hastalikla daha dnceki bas etme mekanizmalari,

Diger streslerinin olmayist,

Diger aile tiyeleri ile bas etme,

Destek sistemlerinin varligi (McCorkle et al 1996, Kupst 1993, Pizzo 2002).

Remisyon ve tedavi siiresince tani ile bas etmede sorunlari olan aileler

goriiliir. Ailelerin yetersiz bas ettigini gosteren belirtiler arasinda ;

a)
b)
c)
d)
€)
f)
9)
h)

Rolaps ve 6liime iligkin obsesif endiseler,

Ebeveynler arasinda siirekli kavga,

Siirekli endise ve aglama,

Saglikl1 kardeslerde davranig sorunlari,

Tedavi ve kontrollere diizenli gelmeme,

Diger aile ve hastalarla goriismeme,

Yasam konusunda genel bir karamsarlik,

Cocugun giinliilk yasam aktivitelerine donmesine izin vermeme yer

almaktadir (Kupst 1993, David 1995, Yeh 2001).

Kanserli c¢ocuklarin annelerinin hastalikla esleri ve benzer sorunu olan

annelerle konusarak, sigara icerek, dua ederek basetmeye calistiklari ifade

edilmistir (Aydin, 2003).
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3. GEREC YONTEM

3.1. Arastirmanin Yeri

Arastirma, Aralik 2011 ile Subat 2012 tarihleri arasinda istanbul ilindeki iki
tiniversite hastanesindeki {i¢ boliimden ve ii¢c Egitim ve Arastirma Hastanesindeki
Cocuk Hematoloji Onkoloji Servislerinde gerceklestirilmistir. Istanbul® daki Cocuk
Servisleri i¢inde Cocuk Hematoloji Onkoloji Servisi olarak ayri birim olarak
bulunan, sadece onkoloji ve hematoloji hastalarina hizmet veren servisler
aragtirmaya almmistir. Arastirmaya alinan bu  servisler; Istanbul Universitesi
Cerrahpasa Tip Fakiiltesi (I.U.C.T.F), Istanbul Universitesi (1.U.) Onkoloji Enstitiisii,
T.C. Saglik Bakanlig1 istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Arastirma,
T.C. Saghk Bakanligi Kanuni Sultan Siilleyman Egitim ve Arastirma, T.C. Saglik
Bakanligi Okmeydani Egitim ve Arastirma, T.C. Saglik Bakanlig1 Sisli Etfal Egitim

ve Arastirma Hastanelerinin Cocuk Hematoloji Onkoloji Servisleridir.

I.U.C.T.F. Cocuk Hematoloji-Onkoloji Servisi, Istanbul Universitesine bagli,
Fatih ilgesinde 18 yatakli olup, serviste 2 uzman doktor, 2 asistan doktor, 9 hemsire,
1 psikolog, 1 sosyal hizmet uzmani ¢aligmaktadir. Cocuklar icin bir oyun odasi ve
serviste egitimlerine devam etmeleri i¢in 1 ilkokul 6gretmeni, 1 anaokulu 6gretmenin

gorevli oldugu MEB na bagli bir sinif bulunmaktadir.

L.U. Onkoloji Enstitiisii Cocuk Hematoloji-Onkoloji Servisi, Fatih ilgesinde
Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesine bagh 1.U. Tip Fakiiltesi Hastanesi
icinde 13 yatakli olup, serviste 2 uzman doktor, 2 asistan doktor, 7 hemsire hizmet
vermektedir. Bir oyun odasi ve servis disinda bulunan ve 2 6gretmenin ¢alistig1 bir

sinif bulunmaktadir.

T.C. Saglik Bakanhig istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve
Arastirma Hastanesi Cocuk Hematoloji-Onkoloji Servisi, Goztepe ilgesinde 21
yataklidir. 2 hematolog, 1 onkolog olmak {izere 3 uzman doktor, 3 asistan, 15
hemsire, 3 sosyal hizmet uzmani ¢alismaktadir. Oyun odasi servis i¢inde enfeksiyonu
onlemek i¢in iptal edilmis. Sadece Pazar giinleri ¢ocuklara egitim amagli gelen

goniillii tiniversite 6grencileriyle kullanima agilmaktadir.
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T.C. Saglik Bakanligi Kanuni Sultan Siileyman Egitim ve Arastirma Hastanesi
Cocuk Hematoloji-Onkoloji Servisi, Halkal1 il¢esinde 32 yataklidir. 6 uzman doktor,
5 asistan doktor, 19 servis hemsiresi, haftada 2 giin hizmet veren psikolog, 1 sosyal

hizmet uzmani gérev yapmaktadir. Tam donanimli bir oyun odasi bulunmaktadir.

T.C. Saghk Bakanligi Okmeydani Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
Hematoloji-Onkoloji Servisi, Sisli ilgesinde 14 yatakli olup, serviste 2 uzman doktor,
2 asistan doktor, 6 hemsire, 1 ¢ocuk gelisim uzmani gérev yapmaktadir. Bir oyun

odasi serviste yer almaktadir.

T.C. Saglhik Bakanligr Sisli Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
Hematoloji-Onkoloji Servisi Sisli ilgesinde 11 kemoterapi goriilen ve 4 enfeksiyon
hastalarinin izole edildigi toplamda 15 yatakli bir servistir. Serviste 2 hematolog, 1

onkolog, 4 asistan, 10 hemsire, 1 psikolog calismaktadir.
3.2. Arastirmanin Tipi

Niteliksel tipte bir arastirmadir. Bu tip aragtirmalar katilimeilarin cevaplarinin
derinlemesine anlagilmasini saglamaktadir. Yanitlarin objektif ve oOlgiilebilir
olmasiyla degil, duygusal ve kavramsalligiyla ilgilenmektedir. “Neden” sorusuna
cevap aramaktadir. Yeni ve degerli diislincelerin ortaya ¢ikmasimi saglamaktadir.
Analiz agicindan, yorumlayict oOzelliktedir. Niteliksel arstirmalarda olasilikl
ornekleme yapilmadan, kesin sonuglara varma ya da topluma genelleme

yapilmamaktadir (Debus 2003).

Bu arastirmalarda yar1 yapilandirilmis Odak Grup Goérisme (OGG),
Derinlenesine Gortisme (DG) ile ve gozlemle verilere ulasilmaktadir. OGG grup
etkilesimi kavrami lizerine oturtulmus bir yontemdir. Kiiciik bir grup katilimci,
goriigmeci tarafindan yonlendirililerek, arastirma konusunun temel noktalari
tizerinden giderek daralan ve odaklanan gercevede konusulmaktadir. OGG en sik
kullanilan niteliksel arastirma yontemidir. DG de OGG gibi ag¢ik uglu sorular ve
nedenlerin sorgulanmasina dayanmaktadir. Bu yontem de tek bir kisiden bilgi alma
seklinde yapilmaktadir. Her iki tip goriismede gozlemleyerek katilimcilarin tutum,

davranig, dil ve duygular1 hakkinda bilgiye ulagilmaktadir (Debus 2003).

OGG, katilimcilarin etkilesimi  yanitlarda zenginlige, yeni ve degerli
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diistimcelerin ortaya c¢ikmasinit saglayacaksa, gozlemle bilgileri ilk elden alma
Oonemli ise, verilere hizli, az sayida aragtirmacit ve diisiik maliyetle ulasilmak
gerekiyorsa tercih edilmektedir. DG, her bireyden daha derinlemesine bilgi
edinilmek istendiginde, grup baskisi cevaplarin ortaya ¢ikmasini engelleyecekse,
topluluk icinde paylasiminda cekinilecek duyarli konularda, katilimcilar gografi
olarak daginik yerlerde ya da bir araya gelemiyorlarsa uygulanmaktadir (Debus
2003).

3.3. Orneklem

Istanbul' daki Cocuk Hematoloji Onkoloji Servislerinde bebek ve gocuklarin
bakimindan sorumlu yakinlari {izerinden yiiritiilmistiir. Calisma niteliksel olarak
planlandig1 i¢in 6rneklem biiyiikliigii hesabi yapilmamistir. Orneklem biiyiikliigii
sorulan sorulara ayni cevaplar alincaya kadar devam edilmistir. Ayni cevaplara
ulasildiginda arastirma sonlandirildi ve 6rneklem sayisina ulasildi. DG ve OGG®
lerde katilacak olan kisilerin se¢iminde olasiliksiz 6rnekleme yontemlerinden‘ amaca
yonelik secim” ydntemi kullanilarak kisiler belirlenmistir. Oncelikle saglk
personellinden bilgi alinarak serviste yatan hastalarin c¢alismanin amacina uygun
olarak kanser tanili ve kemoterapi alan ya da daha dnce almis olanlarin yakinlari

belirlenerek, goriismeler gerceklestirilmistir.

Arastirmaya, 18 yas Ustii, sozIli ve isitsel engele sahip olmayan, kadin,

aragtirmaya katilmaya goniillii hasta yakinlar1 alinmistir.

3.4. Veri Toplama Yontemi

Verilerin toplanmasinda yontem olarak anket, OGG, DG kullanilmistir. Bu
dogrultuda anket ve yar1 yapilandirilmis goriisme rehberi arastirma amaclarina

yonelik ve konuyla ilgili literatiirler esliginde hazirlanmistir.

Anket ve yar1 yapilandirilmis goriigme rehberinin test edilmesi i¢in, arastirmaya
dahil edilmeyecek kisilerle bir én uygulama yapilmistir. On uygulama olarak T.C.
Saglik Bakanligi Sisli Etfal Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Hematoloji-
Onkoloji Servisi hasta yakinlart 4 kisi ile OGG gergeklestirilmis, yaklasik bir saat

stirmiistir.
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Katilimcilara, 18 soruluk bireysel 6zelliklerini, kanser hastasina ne kadar siiredir
bakim verdigini ve sosyal destek alip almadiginmi sorgulayan Katilimeiyr Tanitict
Bilgi Formu (EK-1) uyguland1. Arastirmaya katilan ailelerle ¢ocuklarina kanser tanisi
konuldugunda yasanan tepkileri, yasanan giigliikler ve basetmelerini ortaya koymak
amaciyla 32 soruluk acik uglu OGG (Ek-2) ya da gerekirse DG (Ek-3) yapilarak
veriler toplandi. Katilimciyr Tanitict bilgi Formu hasta odalarinda aragtirmaci
tarafindan yiizylize teknigiyle bilgiler alinarak ve 3- 5 dakikada tamamlanilmistir.
OGG'ler servis i¢inde kullanim uygunluguna goére oyun odasinda ya da hemsire
odasinda ger¢eklesmistir. Odak grup tartismalar1 4-9 kisiyle gerceklestirilip 1-2 saat
stirmiistiir. Servislerde hastanin hastaliginin siddeti, cocuklarin yakinlarini birakmak
istememeleri ya da duygu diisiincelerini tek olarak dile getirmek isteyen katilimcilar
ile DG yapilmistir. DG hasta odalarinda, ergen hastalarin hassasiyeti nedeniyle hasta
odasi disinda oyun odasi ya da hemsire odasinda yapilip, 15- 25 dakika arasinda
stirmistiir. Gorlismeler hasta yakinlarinin izniyle ses kayit cihazina almmustir.
Goriigsmeler sirasindaki hasta yakinlarinin tepkileride gozlenip not edilmistir. Her iki
tip goriismede de goriismeci ve gozlemci arastirmaci tarafindan yiiriitilmistiir.
Arastirmaya katilan toplam 91 kisinin, 74" iyle 12 grup olusturularak OGG, 17
katilimciyla DG yapilmaistir.

3.5. Analiz Yontemi

Veri analizinde, ses kayit cihazindaki tiim gorlismeler Excel programinda
kelime kelime yaziya dokiilmiistiir. Gorlismeler sirasindaki gozlem notlarindan da
yararlanilarak ¢oziimlemeler yapilmistir. Literatiir esliginde ve 6n uygulama sonrasi
arastirmact tarafindan belirlenen temalar kodlanarak, goriisme metinlerine
uygulanmistir ve bilgisayarda Excel programinin ¢esitli fonksiyonlarindan
yararlanilarak analiz edilmistir. Kisilerin goriisleri belirtildikten sonra, bireysel

ozellikleri de eklenmistir.
3.6. Arastirmanin Takvimi

Planlama: Haziran 2011
Literatiir taranmasi: Temmuz 2011- Eyliil 2013

Orneklem olusturulmasi: Aralik 2011
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On deneme: Aralik 2011

Verilerin toplanmasi: Subat 2011

Verilerin ¢oziimlenmesi - kodlanmasi: Ocak 2012-Mayis 2013
Verilerin analizi: Mayis 2013-Haziran 2013

Rapor Yazimi: Haziran 2013-Haziran 2015

3.7. Arastirmanin Biitcesi

Goriismede kullanilan ses kayit cihazi 110 TL, goriismelerde ve ¢oziimleme
esnasinda kullanilan pil 8 TL, arastirma merkezlerine yapilan haberlesme 20.50 TL,
ulagim 246.45, goriismecinin gida ticreti 36.50, kirtasiye gideri 230 TL arastirmaci

tarafindan karsilanmistir.
3.8. Etik Kurul

Arastirma igin, Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Arastirma Etik Kurulu
tarafindan 25.11.2011 tarih ve B. 30. 2.MAR.0.42.72.00/ 2172 sayil1 etik kurul onay1
alimmugtir. Ayrica arastirmanin tiniversite hastanelerinde yapilan kisminda kurumlar
kendi etik kurul onay: sart1 getirdiginden Istanbul Medeniyet Universitesi Gdztepe
Egitim ve Arastirma Hastanesinden 29.11.2011 tarih, B.10.4.iSM.0.4.34.59.21/ 4132
sayili ve Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesinden 07.02.2012 tarihli
B.30.2.1ST.0.30.90.00/ 4585 sayili etik kurul onaylar1 alinarak arastirmaya

baglanmistir.
3.9. Arastirmanin Simirhliklar:

Arastirmanin, birici derece bakim veren hasta yakininin dinlenmek amach
goriigmenin yapilacagl giin yerine baska yakinini birakmasi, yeni tamili hasta
yakinlarinin tedavi i¢in hastanede olduklarindan kurum dist sorunlar soruldugunda
gicliiklerle karsilagmamis olmasi, yalmizca Cocuk Hematoloji —Onkoloji
Servislerindeki hastalarin yakinlariyla yapilip, diger aile iiyeleriyle goriisiilmemesi,
tiniversite ve egitim arastirma hastanelerindeki hasta yakinlari profilleri benzer olup,
farkindalik yaratmak icin 6zel kurumlarda da ¢alismanin yapilmamast sinirliligim

olusturmaktadir.
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4 BULGULAR

Bulgular, arastirma siiresince goriisiilen katilimcilarin bireysel 6zelliklerine ve
ailelerin ¢ocuklarina kanser tanist1 konuldugunda yasanan tepkileri, fiziksel,
duygusal, sosyal, ekonomik sorunlari, ailelerin bunlarla bas etme yollarina yonelik

olmak iizere iki boliimde ele alinmistir.
4.1. Hasta Yakinlarinin Bireysel Ozelliklerine iliskin Bulgular

Bu boélimde aragtirma kapsaminda goriisiilen hasta yakinlarinin bireysel
ozellikleri, bakim verme ve destek alma durumlari ait bulgular1 sunulmustur. Ayrica
hastanin bireysel 6zelliklerine yer verilmistir. Aragtirmaci tarafindan Katilimci Bilgi

Formu uygulanarak bu bilgilere ulasilmistir.

Katilimcilarin  yas ortalamasi 35,8+8,5 (min.18-maks.67) olarak saptandi.
Kadinlarin % 93,41 evli (n=85), %15,4'1 egitimi yokken (n=14), %52,7si (n=48)
ilkokul mezunu, %3,3 ¢ocugu bulunmuyorken (n=3), %39,5"in ii¢ ya da daha fazla
cocugu (n=36), %81,3 cekirdek ailede (n=74) yasamakta, %76,9 u herhangi bir iste
(n= 70) g¢alismazken, %8.,8'1 ¢ocugun hastaligindan sonra isten(n=8) ayrilmis,
%57,1'1 sosyal giivencesi (n=52) SSK, %91,2"si hastanin yakinlik derecesi(n=83)
evladi, %82,4 tin kronik hastaligi (n=76) bulunmamaktadir. (Tablo 4. 1)
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Tablo 4. 1. Arastirmaya Katilan Hasta Yakinlarmin

(istanbul 2011- 2012)

Bireysel Ozelliklerinin Dagilimi

Bireysel Ozellikler Sayi(n) Yiizde(%)
18- 29 yas 25 27,5
30- 39 yas 35 38,5
Yas Gruplari 40- 49 yas 26 28,5
50 yas ve lizeri 5 55
Evli 85 93,4
Medeni Durum Bekar 2 2,2
Dul 4 4.4
[kdgretim 48 52,7
Lise 20 22,0
Egitim Durumu 706t 9 9,9
Diger(egitimi  yok, okuma | 14 15,4
yazma bilmiyor, ilkokuldan
ayrilmis)
1 ¢ocuk 16 17,7
Cocuk Sayis1 2 ¢ocuk 36 39,5
3 ve daha fazla ¢ocuk 36 39,5
Yok 3 3,3
Cekirdek Aile 74 81,3
Aile Tipi Genis Aile 17 18,7
Evet 13 14,3
Calisma Durumu | Hayir 70 76,9
Cocugun Hastalig: Sonrasi Isten | 8 8,8
Ayrilma
TOPLAM 91 100,0
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Tablo 4. 1. Arastirmaya Katilan Hasta Yakinlarinin Bireysel Ozelliklerinin Dagilimi
(Istanbul 2011- 2012) (devam)

Emekli Sandig 5 55
SSK 52 57,1
Sosyal Giivence Bag-Kur 12 13,2
Yesilkart 8 8,8
Yok (iicretli, 18 yas alt1) 14 154
Evlat 83 91,2
Torun 3 3,3
Yakinhk Derecesi | Kardes 2 2,2
Akraba 2 2,2
Diger (bakici) 1 11
Hipertansiyon 3 3,3
Diyabet 1 1,1
Hipertansiyon+Diyabet 2 2,2
Hipotroid 2 2,2
Hasta  Yakiimin | Hipertansiyon+ Hipotroid 1 1,1
Kronik Hastahk
Durumu Kronik Bobrek Yetmezligi 1 1.1
Epilepsi 1 1,1
Migren 4 4.4
Alerjik Bronsit 1 1,1
Yok 75 82.4
TOPLAM 91 100,0

Katilimeilarin tiimiiniin hastasina bakim verdigi saptanmistir. Bakim verme tiirii
incelendiginde %060,4'iin (n=55) cocuga genel bakim, kemoterapi alimima bagh
bakim, hastaneye ulasimin oldugu belirlenmistir. Hasta yakinlarinin bakim verme

stiresi %53,8 (n=49) oraninda 1- 6 ay olarak saptanmistir (Tablo 4.2).
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Tablo 4. 2. Arastirmaya Katilan Hasta Yakinlarinin Bakim Verme Durumlarinin
Dagilimi (Istanbul 2011- 20012)

Bakim Verme Durumu Say1 (n) Yiizde (%)
Evet 91 100,0
Bakim Verme Hay1r 0 0,0
Genel Bakim+Hastaneye Ulagim | 9 9,9
Kemoterapi  Alimima  Bagh | 26 28,6
Bakim+Hastaneye Ulagim
Genel Bakim+ Kemoterapi | 55 60,4
Bakim Verme | Aljmina  Bagh Bakim  +
Tird Hastaneye Ulagim
Hastaneye Ulasim 1 1,1
1-6ay 49 53,8
7-12 ay 17 18,7
Bakim Verme | 1-3 y1l 17 18,7
Siresi 46 yil 4 44
7 yil ve tlizeri 4 4.4
TOPLAM 91 100,0

Katilimcilarin destek alma durumlari ekonomik ve psikolojik agidan ele alinmistir.
Hasta yakinlarmin %70,3 iiniin ekonomik destek (n=64) almadig1 belirlenmistir. Destekler
LOSEV, ailesel destek, belediyeler, sosyal ¢evre destegi( komsu, arkadas...) kaynaklidur.
Hasta yakimlarmin %16,5 sadece LOSEV'den (n=15), %3,3 ailesel destek (n=3), % 5,5
LOSEV ve ailesel destek gorenler (n=5), %l,1 belediyeden (n=1), % 2,2 LOSEV ve
belediyeden (n=2), %1,1 sosyal ¢evre destegiyle(komsu, arkadas...) (n=1) ekonomik yardim
almaktadir. Toplamda %24,1 LOSEV'den (n=22) yardim almaktadir.% 70,3'ii ekonomik
yardim (n=64) almamaktadir. %85,7 si psikolojik destek (n=78) almamaktadir. Destekler
%11,0"in ilag kullanim1 (n=10), %3,3 "1 terapi (n=3) yoluyladir (Tablo 4.3).
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Tablo 4.3. Arastirmaya Katilan Hasta Yakinlarinin Destek Alma Durumlarinin
Dagilimi (Istanbul 2011- 20012)

Destek Alma Durumu Say1 (n) Yiizde (%)
Ekonomik Destek | Evet 27 29,7
Alma

Hayir 64 70,3

LOSEV 15 16,5

Ailesel Destek 3 3,3

LOSEV+ Ailesel Destek 5 55
Ekonomik Destek | Belediye 1 11
Alma Tiiri _

LOSEV+ Belediye 2 2,2

Sosyal Cevre Destegi(komsu, | 1 11

arkadas...)

Yok 64 70,3
Psikolojik Destek | Evet 13 14,3
Alma

Hayir 78 85,7

Terapi 3 3,3
Psikolojik Destek | ilag Kullanma 10 11,0
Alma Tiiri

Yok 78 85,7
TOPLAM 91 100,00

Hastalarin yas ortalamasi 8.66+5.219, (min.0,60-maks.18) olarak saptanmuistir.
Cocugun hastalig1 %65,9 16semi (n=60), %4.,4 lenfoma (n=4), %29,7 timor (n=27)
oldugu belirlenmistir. %82,4 hastalig1 tekrarlamadig1 (n=75), %53,8"1 kanser stiresi
1- 6 ay arasinda (n=49), %67,0'si kemoterapi (n=61), %14,3 kemoterapi ve
radyoterapi (n=13), %12,1 kemoterapi ve operasyon (n=11), %1,1 kemoterapi ve
bitkisel (n=1), %3,3 kemoterapi, radyoterapi ve operasyon (n=3), %2,2 kemoterapi,
radyoterapi, bitkisel (n=2)  almaktadir. Cocugun kanser dis1 hastaliklarina
bakildiginda %94,5 bulunmadig1 (n=86), %4.,4" in Down Sendromu (n=4), %1,1'in
Otistik (n=1) oldugu saptanmistir (Tablo 4.4).
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Tablo 4. 4. Arastirmaya Katilan Hastalarin Bireysel Ozelliklerinin Dagilimi (Istanbul

2011- 20012)

Bireysel Ozellikler Say1 (n) Yiizde (%)
0-1 yas 3 3,3
2-5 yas 31 34,0

Cocugun Yas1 6-9 yas 16 17,6
10-13 yas 18 19,8
14 yas ve lizeri 23 25,3
Losemiler 60 65,9

Cocugun Hastali1 | | enfomalar 4 4.4
Tumorler 27 29,7

Cocugun Evet 16 17,6

Hastaliginin

Tekrarlamasi Hayir £ 824

1- 6ay 49 53,8

7-12 ay 14 15,4

Kanser Siiresi 1- 3yl 19 20,9
4-6 yil 4 4.4
7 yil ve tizeri 5 5,5
Kemoterapi 61 67,0

Almnan Tedavi Kemoterapi+Radyoterapi 13 14,3
Kemoterapi+ Operasyon 11 12,1
Kemoterapi+ Bitkisel 1 11
Kemoterapi+Radyoterapi+ 3 3,3
Operasyon
Kemoterapi+Radyoterapi+ 2 2,2
Bitkisel

TOPLAM 91 100,0
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Tablo 4. 4. Arastirmaya Katilan Hastalarin Bireysel Ozelliklerinin Dagilimi (Istanbul
2011- 20012) (devam)

Bireysel Ozellikler Say1 (n) Yiizde (%)
Down Sendromu 3 3,3
Down Sendromu+Kalp | 1 11
Yetmezligi
Cocugun Kanser
Dis1 Hastalig Otistik 1 11
Yok 86 94,5
TOPLAM 91 100,0

4.2. Hasta Yakinlarimin Kanser Algisi, Fiziksel, Duygusal, Sosyal ve Ekonomik

Durumlarina iliskin Bulgular

Bu bulgulara, arastirma kapsaminda toplam 91 kisinin, 74" tiyle 12 grup
olusturularak OGT, 17 katilimciyla DG yapilarak ulagilmistir. Ana temalari

aydinlatici alt temalar konu rehberleri ile goriismelerde katilimcilara sorulmustur.
4.2.1. Kanser hakkinda genel bilgi
4.2.1.1. Kanser algis1

Katilimcilarin  ¢ogunlugu “Kanser sizin i¢in neyi ifade ediyor?” sorusuna
"Olim”, “Kétii Hastalik”, “Agir Hastahk”, “Korku” derken, diger kismi da
“Beklenmedik Durum”, “Ac1”, “Umutsuzluk”, “Tehlike”, “Sikint1”, olarak cevap

vermislerdir.

Katilimeilardan kanseri 6liim olarak algilayanlar “En kot sey”, “Cikmaz
hastalik”, “Kesinlikle kurtulmayacak”, “En kotii ihtimal”, “Kaybetme”, “Sayili

giinleri olan”, “Elimden kayip gidecek” algi ifadelerini kullanmiglardir.

“En kétii sey aklima geliyor. En kétii bir hastaligi hatirlatiyor. Oyle geldigim gibi en
kotii bir hastalik su zamanda. Onu hatirlatiyor.”(67 yas, Okur-yazar, 3 c¢ocuk,

Babaanne, 3 ay bakim veren)
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"Kanser hani nasil deyim kesinlikle kurtulmayacak. Yani su kapidan iceri girdigim
zaman kansere kurtulmayacagiz dedim ve hemgsireye daha odaya girmeden
hemsireye sordugum tek sey yani burdan kurtulup giden var mi? Ciinkii hani kanser
dendigi zaman oliim geliyor aklima.” (28 yas, Ilkdgretim, 1 ¢ocuk, Anne, 1 hafta

bakim veren)

“Ilk oldugunda tedavisinin var olan bir sey oldugunu sey yaptim ama soguk dus
etkisi yapryor insamin iizerinde ve direkt oliim geldi aklima béyle boyle dendigi
zaman direkt oliim. Ondan sonrada alisiyorsun. Tedavisinin var oldugunu
ogreniyorsun. Doktorlarin ¢abasini, gayretini goriiyorsunuz. Siz de Onlarla beraber
mecbur ¢aba ve gayret gosteriyorsunuz. Hani benim ki biraz biiyiik oldugu icin biraz
O" nun da gayretli olmasi, tedavi siirecinin daha kolay. “(38 yas, Lise, 2 ¢ocuk,

Anne, 1 y1l bakim veren)

“En kétii ihtimal geliyor.” (35 yas, 1lkdgretim, Ev hanimi, 3 cocuk, Anne, 2 ay

bakim veren)

“Psikolojikman kanser deyince daha ¢ok kétii oluyorum ben. Sanki oliime itiyor

benim ¢ocugumu.” ( 26 yas, ilkdgretim, 4 cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Ne diisiiniiyoruz? Oliime zaten diisiiniiyoruz.” (38 yas, Okuma-yazma yok, 6 cocuk,

Anne, 2 ay bakim veren)

“Ben de arkadaslarima katilyyorum. Ayni o sekilde sanki oliimciil, her an 6lecekmis
gibi. Sanki hi¢ tedavisi yokmus gibi. Dedigi gibi arkadagsin l6semi sanki biraz daha
yumusak. Cok yani ¢ocuklar ¢ok stkinti ¢ekiyor, ¢ok act duyuyorlar. Gergekten ¢ok
tiziicii. Yani ben bir teyzesi olarak gegen sefer geldim kaldim. Bu sefer mesela basima
daha ¢ok agrilar girdi zaten.” (45 yas, 1lkdgretim, 2 g¢ocuk, Teyze, 3 ay bakim

veren)
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“Korkung bir sey yani. Burda bir an oliimle pencgelesiyorsun, bir an oliim sanki seni
bulacak gibi korkuyla yastyorsun. Hatta cuma giiniide bir arkadasim burada vefat
etti, kiiciik bebek. Zor yani.” (19 yas, Ilkogretim, Abla, 4 ay bakim veren)

“Ben kendi basimiza hep gelir diye diistiniiyordum yas ilerledik¢ce ama ¢ocugun
basina gelince, Yeni de dogdu. 2,5 aylikken teghis konuldu. Yani kaybedecez diye
diistintiyorum. Yani bilmiyorum. Simdi tedavide var, bir umudumuzda var ama

sadece umut.” (29 yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne, 8 ay bakim veren)

“Ben de ayni sekilde ¢ok yani insani yikan bir sey. Yani resmen korku veren bir sey.
Oglum bile diyor, diin ogrenmis losemi kanser oldugunu. Neden diyor ben

olmiiyorum.” (39 yas, Okuma-yazma yok, 3 ¢ocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Oliim yani sayili giinleri olan bir elimden ¢abucacik gidecek gibi. Oyle
diistiniiyorum ben.” (31 yas, llkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Kaybetme korkusu. Yani her an elinden kayip gidecek gibi onu yasiyorsun her

an.”(33 yas, Lise, 1 cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Ilk aklima gelen, benim duydugumda cocugumda ozellikle Onu kaybedecegimi
diistindiim. Hani oliim aklima geldi.”(34 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 5,5 ay bakim

veren)

“Bana ¢ok kétii seyler ifade ediyor. Yani ben ilk duydugum zaman kizimin bu kadar
uzun stire yasayabilecegini bile diigiinmiiyordum yani. Kanser denince hemen 6liim
geliyor aklima. Olecek, bitecek, bitti yani diyordum artik. Kizimi bir daha
goremiyecekmigim gibi. Cok yikildim. Ee uzun siireli bir tedavi. Cok sey c¢ekti, ¢ok
acilar cekti kizim. Iki kere ameliyat, ne bilim isinlar, umutsuzum.” (27 yas,

[Ikogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 7 ay bakim veren)
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“Valla ne bilim ilk basta duydugum zaman 6liimii ifade etti. Baska bir seyi ifade
etmedi. Yani en seyisi o yani.” (55 yas, 1lkogretim, 5 ¢cocuk, Babaanne, 1 yil bakim

veren)

“Yani ne bilim béyle éliimii cagristirtyor. Oliimii onu ¢agristiriyor.” (34 yas, Lise, 2

cocuk, Anne, 10 ay bakim veren)

“Oliimii.” (39 yas, Ilkogretim, 3 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

Katilimeilardan kanseri oliim olarak algilama nedenleri arasinda, hastaligin

tekrarlayabiliyor olmasidir.

“Ne diigiiniiyorum? Cikmaz bir hastalik diye diigiiniiyorum. lyilessen de niiks olay
var. Oliim tabi Allah® in emri bu sekilde kanser bilmiyorum cok korkun¢ bir sey.
Disardan goriiniiste hi¢ bir sey yok ¢ocuklarin, icerleri mikrop iginde” (38 yas, Lise,
2 ¢ocuk, Anne, 1 yil 5 ay bakim veren)

Bir diger kanseri Olim olarak algilama nedeni ise ailesinde ve g¢evresinde

kanserden olimlerin olmasidir.

“Oliim geliyor. Ciinkii ailemde iki kisiyi kanserden kaybettim. ’( 40 yas, Universite, 1

cocuk, Anne, 10 giin bakim veren)

“Abla ben de ayni. Ben de ii¢ kisi kaybettim. Bir tanesi ¢ok gencti. Amca oglu
yakindan. Bir yil énce vefat etti. O da pankreas kanseriydi. Herkesin aklina aym
seyler geliyor samirim.” (45 yas, llkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Bir ay ogrendigimiz de o kadar oldu. Ameliyatimiz ¢ok yeni. Bizim tiimor. Ben daha
zaten dnce bir kanser vakasi yasayarak annemi kaybetmistim. Kanser ilk benim igin
cagristirdigr oliim yani ilk oyle bir sok yasadik ama buraya gelip, tedavileri, iyi
olanlari gériince biz de daha iyi olacagin diisiiniiyoruz. Bir miicadeleye girdik, bir
savasa girdik. Kazanacaz insallah. Cok kiigiikler.” (41 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 1,5

ay bakim veren)
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“Yine bir amcami kanserden kaybettik. Yine bir amcami da kanserden kaybettik. Iki
tane amcami kanserden kaybettik. Amcamdan gelini. Bunu da duyunca inan ki ilag
aldik, ilagla duruyoruz esim olsun ben olsun. Kendimiz ilagla duruyoruz. Daha, bunu
sormanin bir seyi yok. Bir de 17 yasinda delikanli kaldirdim iginin basinda getirdim
hastaneye uzattim. Daha ne soriyin ki? Bunu sormanin bir anlami yok. Ya ben ne
bilim. Ondan duydugumuz ben ¢ok korkuyorum simdi. Duydugum insanda hepsinde

insanlar...” (52 yas, Okuma-yazma yok, 4 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Valla ilk duydugumuzda sonu oliimle biten bir¢ok vakayr gordiik ¢evremizde. Ben
Rize™ den geliyorum. Bir¢ok olaylar oldu yani. Cernobil patladiktan sonra boyle bir
seyler olacagi da bilgisine biliyorduk. Daha sonra tabi bilim ve teknik ilerliyor
careleri var. Hatta ilact filan bulundu filan diye de duyumlar almistik, basindan
filan. O bize tabi biraz iimit verdi yani. Artik geldik doktorumuzdan da memnunuz.
Yani ilerleme kaydediyoruz. Allah™ a siikiirler olsun ki yani ¢aresi varmus. Tedaviye
basladik. Insallah sonucunu getiririz yani. Onun iyilesmesi temennimiz. Ailede varsa

gortiyorsun.”(46 yas, Lise, 2 cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)
“Kanser deyince korkuyorum. Yani korkutucu bir hastalik. Sonra mesela oliimii de
aklima getiriyor. Ciinkii kanserden ¢ok élenler oldugu icin. Gerek ¢evreden, gerek
medyadan. Medyadan da kanserden 6len sanat¢ilar oldugu gibi yani korku, liimii
cagristirtyor. Korku ve oliimii cagristiriyor. (39 yas, Universite, 2 cocuk, Anne, 1 yil
bakim veren)

Katilimeilarin bir kismi da kanseri  “Ko6tii hastalik” olarak belirtmislerdir.

“Koti bir sey” (42 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Bakici, 1 sene 4 ay bakim veren)

“Hastalik kétii bir hastalik ¢iinkii.” (40 yas, IIkogretim, 3 cocuk, Anne, 3 ay bakim

veren)

“Koti bir sey oldugu geliyor da. Ya ne bilim.” (26 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 7 ay

bakim veren)

39



"Kanser deyince en kotii hastalik diisiiniiyorum. Icine girince daha bir farkl
diisiinmeye basladim ama yine de en korkung, kabus gibi. (28 yas, Universite, 1

cocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Aslinda benim kanserle ilgili hi¢hir bilgim yoktu. Ben kanseri sadece biiyiiklerde
oldugunu diisiiniiyordum. Bildigim tek sey losemi de degil kan kanseriydi
cocuklarda. Hani o da maskeli filan gordiigiim. Onun haricinde ¢ocuk tiimorleriyle
ilgili hi¢bir sey bilmiyordum. Yani, hani ta ki teshis konulana kadar. Hi¢chbir bilgim
yvoktu ama yani boyle kanser deyince aklina inanin hi¢ iyi diigiinceler gelmiyor yani.
Hep negatif diistintiyorsun. Olumsuz diisiiniiyorsun. Hani pozitif diisiindiigiinde
oluyor. Tabi negatif daha agir.” (28 yas, Universite, 1 cocuk, Anne, 3 yi1l 3 ay bakim

veren)

“Valla kétii bir hastalik oldugu. Baska ne gelecek ki? ”(42 yas, 1lkdgretim, 3 cocuk,

Anne, 3 yil bakim veren)

Katilimcilarin, kanseri kotii hastalik olarak algilama nedenlerinden biri isminin

kotii oldugunu belirtmeleridir.

“Ismi kotii. Tiimériin bile ismi kotii. Kitleyi birak, tiimor” ( 34 yas, {lkdgretim, 4

cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Ismini duymak bile istemiyorum.(sessiz konusuyor)” (51 yas, {lkdgretim, 6 gocuk,

anne, 5 ay bakim veren)

Kot hastalik olarak niteleme nedenlerinden biri de tedavisinin olmadigini

diistinmeleridir.

“Benim c¢evremde bu hastalikta olan yok. Hep televizyonlarda goriiyordum,
biiyiiklerde gortiyordum. Basimiza geldi, ¢ocuklart gordiik yani tedavisi olmayan,
kotii bir hastalik diye diistintiyorum ben.” (43 yas, Lise, 3 cocuk, Anne, 7 ay bakim

veren)
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Diger bir kotii hastalik nedeni hastaligin gidisatindaki belirsizligin olmasidir.

“Benim igin kotii bir sey yani. Cok kotii bir sey, kotii bir hastalik. Acaba iyilesir mi?
lyilesmez mi? Onun endisesinde kaliyorsun.” (28 yas, 1lkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 6

ay bakim veren)

Katilimcilarin bir kismi da “Zor hastalik”, “Agir hastalik” oldugunu dile

getirmislerdir.

“Agir hasta, ¢ok kéti hasta. Insamn bir anda olabilen, cok kiti.”(40 vyas,

[lkogretim, 5 ¢ocuk, Anne, 1 sene 4 ay bakim veren)

“Cok zor bir hastalik. Bir sey diyemiyecegim ¢iinkii. Yani zor. Adint bile agzima

almak istemiyorum.” (39 yas, llkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

Kanserin agir hastalik olarak algilanma nedenlerinin basinda tedavinin zor, uzun

olmasi ve hastalik gidisatindaki belirsizliktir.

“Zor bir hastalik. Tedavisi zor olan bir hastalik. Ne deyim baska. Zor.” (35 vyas,
[Ikogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 7 y1l 5 ay bakim veren)

E:Valla Allah biiyiiktiir iyilesecek diyorum.

A:Kanser sana neyi hatirlatiyor? Ne ¢agristirtyor?

E:Acaba ¢ocugum iyilesecek mi, iyilesmiyecek mi? Zor bir durum. (24 yas, Egitimi
yok, 2 ¢cocuk, Anne, 20 giindiir bakim veren)

“Kanser en agir hastaliklardan bir tanesi. Aslinda ben kanser hani diyince normal
bir hastalik gibi gordiim, ilk basta onu. Sonra sey hani bir ay doktoruyla konustum
ne zaman ¢ikacaz diye. “Bir ay sonra ¢ikiyorsunuz” dedi. Ne bilim birinci tedavisi
bitiyormus. Ondan sonra hani iste bir ay sonra yaklasiyor iste. Hani bir ka¢ giin
ctkicaz diye doktoruna soyledik. Bana diyor ki: “Iki giin sonra yatisiniz olacak” .
Hani bir an insan sasiryyor. Niye yatis oluyor ki birden bire? Ciinkii sen gidiyorsun
eve. Her sey bitti saniyorsun. Diyor Ki: “Onun hastaligindan haberin yok mu? ” dedi

bana. Ben dedim “Ldsemi”. “Losemi hastaligini hani biliyor musun? "sen dedi.
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“Evet” dedim hani kanser. Kanser ama bu kadar agwr oldugunu bilmiyordum.” (18

yas, Ilkogretim, Abla, 1,5 ay bakim veren)

“Herkes gibi bana da ¢ok sey ifade ediyor. Aslinda hani insanlarin ¢ok tirktiigii bir
seyin iginde bulunmasi kendini ¢ok korkun¢ bir sey. Daha once baskalarinda
televizyonlarda ah, vah dedigimiz seyler aman aman ah yazik dedigimiz seyler
kendimiz yasworuz, film seridi gibi. Biz de tabi herkes gibi ¢ok yikilmistik ilk
duydugumuzda ama ¢ok act bir sekilde ogreniyorsunuz bunu yasayarak
ogreniyorsunuz. Malesef ¢ok kolay bir siire¢ degil. Hu doktorlarimiz sag olsunlar
¢ok umut vererek konusuyorlar. Hi¢hir zaman sey yapmiyorlar ama ¢ok uzun bir
stire¢. Benim arkadaslara soyleyecegim tek sey o yani. Bir senede, iki senede bitecek
diye bir sey yok. Cok uzun bir siire¢c. Cocugunuzla birlikte yasayacak bir siireg, omiir
boyu. Yani biz bunu atlatsak da omiir boyu, dgreniyorsunuz. Yasam tarzini
kabullendirebilelim. Kotii bir hastalik maalesef. lyilesenlerde, iylesmeyenlerde var.
Zor bir hastalik. Insanin kelime bulup séyleyebilecegi bir hastalik degil maalesef. (27

yas, Universite, 1 cocuk, Anne, 2 y1l 1,5 ay bakim veren)

“Uzun bir hastalik siireci yani, tedavisi var mi, yok mu? Iyi olacak mi? Gegecek mi?
Bir siirii karanboliin icindesin.” (30 yas, IIkogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim

veren)

Agir hastalik olarak algilanma sebebi hastayr ve bakim vereni tiiketen bir

hastalik olmasidir.

“Kanser deyince bize ne ifade ediyor. Kanser zor bir hastalik iste. Kanser iste zor bir
hastalik. Kanseri duyunca kanseri ¢ok iiziiliiyoruz. Hi¢ kimse bu hastaliklara
diismesin ya Rabbim. Yani bu hastaligi duyunca ¢ok yani sey olduk, iiziildiik,
yiprandik. Perisan olduk iste. Cocuklarimiza ¢ok iiziiliiyoruz. “(39 yas, 1lkdgretim, 4

cocuk, Anne, 4 y1l bakim veren)

“Bize de ¢ok agir bir hastalik. Sok gecirdik, halen de sokundayiz. Artik bunun igi

sadece moral. Her seye ayakta durmamiz lazim. Ben de hastayim. Evde kiiciik ¢cocuk
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var. U¢ tane cocugum var evde. Kayinvalidem de hasta, zor bakiyor iste.”(28 yas,

[Ikdgretim, 4 gocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Ben oliim degil ¢ok zor bir hastalik oldugunu ve onunla ¢ok ugrasacagimi

diisiindiim. (40 yas, 1lkdgretim, 2 ¢cocuk, Anne, 2 y1l 7 ay bakim veren)

“Ben de arkadasima katiltyyorum. Cok zor bir hastalik oldugunu diisiindiim. Yani ¢ok
miicadele edilebilecegini diigiindiim. Sonuc¢ta da basarili olamiyacagimizi diistindiim.
Ben kendi adima. Ciinkii bundan iyi olan bir sey gérmedim. Eninde sonunda 3 sene,

5 sene sonra’(44 yas, 1lkdgretim, 3 ¢cocuk, Anne, 2 y1l 2 ay bakim veren)

“Kanser zaten ben daha onceden de kayinvaliden de 7 sene ¢ektik ve hayatini
kaybetti. Bes sene yasadim. Kanserin nasil bir sey oldugunu ¢ok ciddi biliyordum,
insana ¢ektirdigini.” (33 yas, llkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 9 ay bakim veren)

Yasam faaliyetlerini tiimiiyle degistiren bir hastalik olmasi sebebiyle agir bir

hastaliktir.

“Insani tiiketen, zorlayan yani yasam faaliyetlerini tamamiyle degistiren hayatta

kalma savast” (29 yas, Lise, 1 cocuk, Anne, 3 yil bakim veren)
Hasta yakinlarimin bir kismi1 kanser i¢in “Korku” hissettiklerini belirtmislerdir.
“Duistincesi bile korkutucu yani” (32 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 8 aydir bakim veren)

“Bas edemeyecegimiz bir viriis gibi. Yani korkulu riiya. Keske bir riiya olsa da
uyansak, bitmis olsa” (40 yas, llkdgretim, E v hanimi, 3 cocuk, Anne, 3 ay bakim

veren)

“Korku. Sadece korku ifade ediyor bana.”( 41 yas, Lise, 2 ¢cocuk, Anne, 4 ay bakim

veren)

“Cok  korkuyordum basima geldi. Hayalde yasiyoruz biz. Cocuguma
yakistiramiyorum o ismi. Iyi olacak. Bir sey demiyorum. Yine sabwr Allah® tan.” (40

yas, Ilkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)
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“Iik baslarda tabi korkulu riiyamizdi. Cok sok olduk. Cok ne bilim anlatilmiyor
gergekten. Hissedilmek lazim dyle diyim yani. Baya bir sok yasadik. Sonra tabi insan
ister istemez alisiyor. Sonra tedavinin c¢arelerini ariyor. Iste nasil yardimci
olabilirim hani cocugumuza? Nasil sey yapabiliriz? Yéntem aradik. Oyle yani.” (30

yas, Ilkogretim, 1 cocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Tamamen kader. Insan boyle bir kader yani. Bilmiyoruz ki ilk defa. Bilmiyoruz ya.
Korku geliyor. Korku. Korku geliyor.”(30 yas, 1lkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 1,5 ay

bakim veren)

“Kanser bana cok korkun¢ bir seyi ifade ediyor. Istenmeyen bir sey, hastalik.
Sonugta o da bir hastalik. Korkung bir seydi onceden de. Simdi ¢ogunun seyi oldugu
icin tedavisi oldugu icin ve doktorlarimiz da iyi oldugu siirece giiveniyoruz. Allah in
da izniyle insallah diizelecek yani.” (42 yas, 1Ikogretim, 4 ¢cocuk, Anne, 3 ay bakim

veren)
Kanseri korku olarak algilama nedenlerinden biri hastaligin tekrarlayabilmesidir.
“Niiksedince korkuyoruz. (45 yas, llkdgretim, 3 cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

Diger bir korku sebebi hastalik prognozundaki belirsizliktir.

“lik diisiindiigiim sey "Hichir zaman léseminin tedavisi yoktur" diyordum ama
ilkinde ya yine de tedavinin basarilist var bagarisi var. O ayri bir konuda. Hepsinin
sonu iyiye gidiyor, kotiiye gidiyor bir sey yok ama yine de kabus gibi bir sey bu

I6semi, ozellikle Iosemi.” ( 28 yas, Universite, 1 cocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Korkuyorum. Stirekli yani acaba yarin ne beni bekliyor, yarin ne olacak.”(39 yas,

[k gretim, 3 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

Bir diger korku nedeni kanserin ismini sdylemekten, diisiinmekten korkan

katilimcilar mevcuttur.

“Valla iirkiitiiyor. Urkiitiiyor, iirkiitiiyor. Hi¢ yani kanser diyesim bile gelmiyor.
Lésemi biraz yumusatilmis gibi geliyor.” (36 yas, Ilkogretim, 3 ¢ocuk, Anne, 2 ay

bakim veren)
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“Kanser deyince yani isminden ¢ok korktugum yani dilime bile soylemeyi korktugum
bir kelime yani ama basimiza geldi. Onunla savasacaz. Cok fazla bir sey bilmiyorum.
Kotii hiicrelerle bulastirdigi bir hastalik diyebilirim. Baska bir sey bilmiyorum.” (32

yas, Universite, 2 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)
Ailesinde kanser tecriibesini yasama korkuya neden olmaktadir.

“Valla ben kanserle ilk babamda tamstim. Babamla tanistim tiimér vardi beyninde.
Uc¢ ay icinde gitti. O yiizden ¢ok korkutucu.” (37 yas, Lise, 2 cocuk, Anne, 2 y1l 3 ay

bakim veren)
Hasta yakinlar1 kanseri beklemedikleri bir durum olarak algilamaktadirlar.

“Ne bilim ablalarin da dedigi gibi korkulu bir riiya. Hi¢ akla gelmeyecek bir sey. Hig
ummazdim. Doktorlardan duydugumda sok oldum. Ne bilim hi¢ beklemedim bir
sey. (25 yas, Ilkdgretim, 1 cocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Kanser valla hi¢ aklimizdan ge¢cmiyor. Cocugumu hastaneye gotiirdiim.
Diyarbakir™ dan geldim. Orda gotiirdiim Ordan sonra sey yaptim. Doktor nasil
ayakta dolani dedi: Cocugum neden rengi sararip, solmus. Ondan sonra dedi
uzansin muayene edim. Muayene etti dedi: Karni ne zaman sigmis(telefon ¢ald).
Valla yeni olmus, haberim yok.” (45 yas, Ilkégretim, 5 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim

veren)

Ailesinde kanser vakasinin olmamasi nedeniyle kanserle ilk tanistiklarinda

diistinmediklerini, beklemediklerini dile getirimislerdir.

“Kanser denince diinyam karardi. Bilmiyorum ki ailemizde boyle bir sey yoktur.
Nerden geldi, anlamadim.” (39 yas, Ilkdgretim, Citci, 2 ¢ocuk, anne, 1 ay bakim

veren)

Hastalig1 baskalarinda duyup kendi yakininin olabilecegini diisiinmeme nedeni

ile hastalig1 beklemedigini ifade etmislerdir.

“Hi¢ beklenmedik bir seydi. Baskalarinda duyuyorduk ama yani yasamaymnca

gergekten de anlayamiyormusum. Yani herkesin basina gelebiliyormus. Herkes gibi
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biz de buraya iiye olduk ilk yatisimizda ¢ok tedirgin olduk ama zaman her seyin
ilaczymus. Insan alisiyor. Ha yasamdan tat aliyor musun? Eski tat yok. Tabi ki yok
ama umutlarda bitmiyor tabi ki.” (58 yas, Okuma-yazma yok, 4 ¢ocuk, Anneanne, 6

ay bakim veren)

Kanserin  ¢ocuklarin  basmna  gelecegini  diisiinmeme, konduramama

beklenilmeyen durum nedenidir.

“Soyle kanser bana o kadar genis bir yelpaze ki bu hani direkt sunu ifade ediyor
diyemem. Ciinkii ben 1,5 yil Hematolojide ¢alistim. Erigskin Hemato' da calistim.
Yani ¢alistigin durumla ¢ocuk o kadar farkh ki. Arti insanin kendi basina gelmesi.
Bambaska. O zaman benim isimdi o. Tamam ¢ok boyle duygusal sikintilar,
depresyonlar yasadik. Ciinkii arkadasimiz oldu o insanlar. Ben yeni mezun
oldugumda 20 yasindaydim. Hastalarimda o yagslardaydi. Ciinkii ben askeri
hemgsireyim. Askere gelenler oraya yatiyordu ama 3- 5 ay sonra arkadas oluyorsunuz
arttk Onlarla. Aileden birisi gibi oluyor. Kaybettiginiz zaman yakininizi kaybetmis
gibi oluyorsunuz. Hep aklima gelirdi hani benim basima gelecegi aklima gelirdi ama
cocugun basina gelecegini hi¢chir zaman diisiinemedim, konduramiyorsunuz.” (32

yas, Universite, Hemsire, 2 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

Hasta yakinlarindan bir tanesi kanseri aci olarak algilamistir. Hasta yakinin
hastalik siirecinde hastasinin zor durumlarinda, miidahale edememesi kanseri aci

olarak nitelemesine neden olmustur.

“Biz yeni tanistik bunla, aci yani. Kanser demek aci demek yani. Ciinkii cocugunuza
siz anne olarak hi¢hir miidahale yapamiyorsunuz hi¢ bir sekilde. O bagirryor orda
siz hi¢bir sey yapamiyorsunuz. Bence act demek yani” (28 yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne,

9 giin bakim veren)
Katilicilardan bir kismi1 da kanseri umutsuzluk olarak nitelemistir.

“Umutsuzluk. Ne deyim (26 yas, 1lkdgretim, 4 cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)
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“Aym, arkadaslarima katilyyorum. Aymi yani umutsuz. Gene de iimidimi yikmak
istemiyorum. O seyden kalkmak istiyorum ama.”(45 yas, Okuryazar, 2 ¢ocuk, Anne,

7 ay bakim veren)

“Acil ve umutsuz bir hastalik. Hani bilim baska.”(23 yas, 1lkogretim, 2 ¢ocuk, Anne,

1 ay bakim veren)

“Kanser denince aklima iimitsizlik geliyor.” (43 yas, ilkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 7

giin bakim veren)

Ileriye giivenle bakip, plan yapamama umudun olmadigindadir.
“Umutsuzluk yani. Yarina giivenle bakamiyorsun, hi¢bir hayat kuramiyorsun ki. Hig
cocugun i¢in de hi¢hir hayat kuramiyorsun. Umutsuzluk, yikim (37 yas, llkdgretim, 2
cocuk, Anne, 1 y1l bakim veren)

Hasta yakinlar1 kanseri tehlikeli bir hastalik olarak gormektedir.
Y.Tehlikeli bir hastalik(sessizce konusuyor)
A:Diyorsunuz.
Y.Tehlike alarmi baska bir sey degil. (25 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 6 ay bakim veren)
“Kanser tehlikeli bir hastalik” (28 yas, 1Ikdgretim, 2 cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

Katilimcilardan bir tanesi kanseri sikint1 olarak algilamaktadir.

“Stkinti.” (39 yas, Okuryazar, 5 cocuk, Anne, 8 ay bakim veren)
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. — e  Hastaligin tekrarlayabilmesi,
Oliim e Ailesinde ve cevresinde
kanserden oliimler

e  Kanser isminin kotii olusu,
Tedavinin olmadigini diigiinme
Hastalik gidisatinda belirsizlik.

Kaotii Hastahk >

Tedavinin zor ve uzun olusu,
Hastalik gidisatinda belirsizlik,
Hastay1 ve yakinini tiiketen,
Yasam faaliyetlerini tlimiiyle
degistiren bir hastalik.

Agir Hastalik

Hastaligin tekrarlayabilmesi,
Hastalik gidisatinda belirsizlik,
Ismini sdylemekten korkan,
Ailesinde kanser hikayesi.

Korku

~
}

KANSER

ALGI Beklenmedik e Ailesinde kanserin olmamasi,

Durum —> e Baskalarinda duyup, yakinmin

olabilecegini diislinmeme,
e Cocuklarda olabileceginiegini

diisiinmeme.
Acl
» e Hastasinin zor durumlarinda
miidahale edememesi.
Umutsuz e fleriye giivenle bakamama,
—
e Plan yapamama.
Tehlike
Sikinti

Sekil 4. 1. Katilimcilarin kanser algilart ve nedenleri

4.2.1.2. Kanser tedavisi

Katilimcilarin tamamina yakini “Kanserin tedavileri nelerdir?” sorusuna kanser
tedavisinde kemoterapinin kullanildigin1 bilmektedir. Bir kisim katilimcilar kanser

tedavisinde sadece kemoterapinin kullanildigini, diger tedaviler hakkinda bilgiye
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sahip degildirler. Yeni tan1 alan hastalarin yakinlari kemoterapi tedavisi konusunda,
eski hastalarin yakinlarina gére daha az bilgiye sahiptirler. Hastasina uygulanan

tedavi nedeniyle saglik personeli araciliiyla kemoterapiyi tanimislardir.

“Kemoterapiyi duydum ama nasil alir nasil yapilir hi¢ bilmiyorum. Kanser tedavisi
oldugunu biliyorum ama hi¢ gérmedim yani.” (28 yas, ilkdgretim, 1 cocuk, Anne, 1

hafta bakim veren)

“Kemoterapi yani bildiklerim.” (46 yas, ilkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 1 yil 1 ay bakim

veren)

“Kemoterapi iste. Insallah iyi gider.” (25 yas, 1lkdgretim, 1 cocuk, Anne, 5 ay bakim

veren)

“Ne varsa onu goriiyoruz. Kemoterapi aliyor.” (35 yas, Okur-yazar, 3 ¢ocuk, Anne,

6 ay)

“Kemoterapi, ilaglar baska bir sey degil.” (25 yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne, 6 ay bakim

veren)

“Kemoterapi. Iste tablet veriyorlar. Ondan sonra B. Surubu veriyorlar, antibiyotik

veriyorlar. Bunlardir.” (22 yas, Okur-yazar degil, Yenge, 5 y1l bakim veren)

“Kemoterapidir. Hani biliyorum, agir bir hastalikti. Mesela zordur. Bir sefer girmis
mesela sinirlenmis. Diyor: Anne yeter! Birak telefonlarda konusayim. Ondan sonra
bir sey oldu mu kafasina. Oglum kafana vurma. Ben O™ na moral veriyorum. Zor bir
seydir. Rabbim kimsenin basina vermesin.” (45 yas, llkdgretim, 5 ¢ocuk, Anne, 1 ay
bakim veren)

“Bize kemoterapi Uygulamiyor. Hapti, damardan oyle. Hap ic¢iyor.”(34 yas,

[Ikogretim, 2 gocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)
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“Bizde de kemoterapi, haplar veriliyor. Baska bir sey yok.” (39 yas, Okuma- yazma
yok, 3 cocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Kemoterapi aliyor. Koldan aliyor bazen, bazen agizdan aliyor siirekli evde.
Degerleri diisiince N. altyoruz evde. Onu da aliyoruz. Ateslenince sey antibiyotik

aliyoruz. Bu kadar iste.” (28 yas, {lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Iste yani kemoterapi kesinlikle kemoterapisiz olmayacak bir hastalik.” (34 yas,

Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Ya ben tedavileri ¢ok bilmiyorum Hemgsire Hamim da. Kemoterapi baska zaman
basimiza gelmedi boyle bir hastalik. Bunda gordiik. Bir tek kemoterapiyi biliyorum.
Aliyoruz. Iste baska.” (40 yas, Lise, 3 ¢ocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Sadece kemoterapi biliyorum. Baska bir sey bilmiyorum.” (33 yas, Lise, 2 ¢ocuk,

Anne, 1 ay bakim veren)

“Biz de kemoterapi olarak biliyorum ben. Moralli olmaliyiz. Ciinkii ¢ocuk moralin
olmasi gerekiyor. Hijyenik olmasi gerekiyor her seyin dyle.” (35 yas, ilkdgretim, 2
cocuk, Anne, 7 y11 5 ay bakim veren)

“Valla aynis1 kemoterapi. Baska bir sey bilmiyorum.” (39 yas, Ilkdgretim, 3 cocuk,

Anne, 5 ay bakim veren)

“Biz daha yeni. Iste éyle fazla bir sey bilmiyoruz yani. Doktorun bilgilendirdigi
kadar. Su an uygulama yapip. Sonra kemoterapi gériicez. Yan etkilerini gorecek

miyiz yani? Su an onlar yani.” (28 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 9 giin bakim veren)

“Kanserin tedavisi su anda en son teknoloji bu. Bundan baska bilmiyorum zaten
kemoterapi. Zaten bunu da bilmiyorduk énceden. Basimiza gelmene kadar hi¢hbir sey
bilmiyorduk. Tamamen cahil yani cahil kaldigim bir hastalik. Hi¢ bilmiyorsun
kulaktan duymaya benzemiyor. Duyuyorsun o anda duyuyorsun gegiyor sonra” (40

yas, Ilkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 3 ay bakim veren)
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“Buraya geldim yasiyorum su anda ¢ok tazeyim ben. (aglyor) Sadece kulaktan
duyma ve duyduk¢ca da tiiylerim kalkiyor, ¢ok iiziiliiyorum, etkileniyorum,
anlatiyorlar. Yasicam. Allah’ im insallah yasamadan bitirse.” (36 yas, 1lkogretim, 3

¢ocuk, Anne, 2 hafta bakim veren)

Katilimcilar, kemoterapi disinda bagka seceneklerinin olmadigini belirtmislerdir.
Hematoloji hastalarinda direkt bir organ tutulumu olmadigindan cerrahi bir girigim
uygulanamamasi, hastas1 kiiglik olanlarda( 4- 5 yas alti)) yan etkiler nedeniyle
radyoterapi Onerilmediginden, termoterapi ve arastirma asamasindaki asi tedavisi
bliylik cocuklarda uygulandigindan geriye Oncelikle kemoterapi uygulamasi

kalmaktadir.

“Kemoterapi. Onun diginda bir sey yapmadilar yani bir organ kanser olmadig icin
bunun bir ameliyati falan baska bir sey yok. Ameliyat yani l6semi de bir secenek

degil herhalde.” (41 yas, Universite, Anne, 3 giin bakim veren)

“Ne iste kemoterapilerimiz var. O var. Su anda gerek goriilmiiyor. Heyet toplanacak
demis. Ondan sonra karar verecez demis T Hanim. Iste isina girip, girmeyecegine.
Su an iki kez emar ¢ekildi. Emarlarinda bir sey yok. Yast da ufak oldugu icin 1sina
¢ok sicak bakilmiyor. 5 seneden, 5 yasindan once. Ondan sonra yani umutla
bakiyoruz. Insallah emarlar giizel ¢ikar. Isina da girmez. Diyom umutlar tikenmiyor,
hep umutla bakiyoruz yani ama iste.” ( 58 yas, Okuma-yazma yok, 4 ¢ocuk,

Anneanne, 6 ay bakim veren)

“O iste ben de kemoterapi, radyoterapi. Asisinin yurtdisinda ¢alismalart oldugunun
biiyiik arastirma, ilk tam konduktan sonra baya bir arastirmaya girdik. Orda
ahbablar, dostlar, hastanede ¢alisanlar yardimct olmaya ¢alisti. Daha bize bizim
cocugumuz ¢ok kiiciik oldugu icin asi olayr falan. Ordan haberleri aldik. Iste tedavi
sekli kemoterapi, radyoterapi bizim. Radyoterapiyle baslayalim dendi. Biz kabul
etmedik, kart koca oturduk. Uzun uzun diisiindiikten sonra kemoterapiye karar
verdik. Evet ¢ok kiiciik oldugu i¢in. Ciinkii ¢ok ufak, beyin gelisimi tamamlamadigi

icin. Resmen acik ve net soyliiyor radyologlar bedensel bir oziir ya da zihinsel bir
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oziir bwrakiyor garantisi yok ki. Yani siz bu durumda ne yapardimiz? Biz de

kemoterapiyi sectik. ” (41 yas, Lise, 2 cocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Kemoterapi var, radyoterapi var. Hap var, ast var. Almanya da olan. Biz de
bunlarin bir ¢cogunu basta arastirmistik. Hatta Amerika 'ya gondermistik tahlilleri,
terctiman yapip terciime ettirmistik ama yurtdisinda ozellikle direkt kitlelerde alip,
ondan sonra kemoterapi uyguluyorlar ama Tiirkiye 'de dnce kemoterapiyle kiiciiltiip,
sonra cerrahiylen miidahale edip, ondan sonra kalanlar sicrama ve niiks olmamasi
icin tekrar kemoterapi ve isin kullanilyor. Benim bildigimde bunlar yani. Cok da
gelismig bir sey yok. Hatta yeni bir termoterapi diye bir sey ¢ikmigti O. Hastanesinde
diye. Yakma islemi. Organlarda olanlari yakiyorlar daha ¢ok, isiyla yakiyorlar. Onu
arastirdik. O da 1s1 yani onu da yakma seyi var. Genelde bu tiir seyler biiyiik
cocuklarda. Bu Almanlarin asist biiyiiklerde yapilmig. Bu radyoterapide biiyiiklerde
vapilyor zaten c¢ocuklarda yapilmiyor. Bizim hepimizin de ¢ocuklart kiigiik. O
viizden tek kullandigimiz sey kemoterapi ve cerrahi miidahaleler. Onlarin disinda bir
sey yapilmadi maalesef.” (27 yas, Universite, 1 ¢ocuk, Anne, 2 yil 1,5 ay bakim

veren)

“Gegen televizyonda da gosterdi.l14 yas tistii ¢ocuklarda.(termoterapi)” (41 yas,

Lise, 2 cocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Kemoterapi, radyoterapi. Arkadaslarin dedigi ilaglar, asilar falan var ama su da
var tip bir yere gidiyor ama belki biz i¢inde gidemiyoruz. Bizin i¢inde gitme, ilerleme
yok. Radyoterapi bile yas siniri bekleniyor. 4 yas alti grubu hep risk faktorleri
soyleniyor. Sizin elinizde baska bir segeneginiz kalmiyor kemoterapiden baska.
Doktorunuz tabi onu sunuyor. Baska bir tercihiniz yok. Mecburen kemoterapiye

yoneliyorsunuz. (31 yas, Universite, 2 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

Kemoterapi disinda diger tedavi yontemi olarak agirlikli alarak radyoterapi
kullanildiginit ve bunun kemoterapi kullanmaya baglandiktan daha ileri donemlerde
alindig1 katilimcilar tarafindan belirtilmistir. Cerrahi tedavi, kanserli kitle alindiktan

sonra kemoterapi gerekirse 1s1n tedavisi olabilmektedir. Azinlik bir grup hastalik
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tekrarlama durumunda kemik iligi nakline basvurulabildigini belirtmiglerdir. Bu
bilgilere hasta yakinlari, ¢ocuklari kanser tanisi aldiktan sonra ulagsmiglar, daha

oncesinde bilmediklerini belirtmislerdir.

“Kemoterapi, radyoterapi, dedigi gibi(EM) bitkisel seyler” (38 yas, Lise, 2 ¢ocuk,

Anne, 5 ay bakim veren)

“Kemoterapi, 1smn.” (40 yas, llkogretim, 5 cocuk, Anne, 1 sene bakim veren)

“Kanserin tedavisi kemoterapi alma. Isin, radyoterapi, cerrahi. Artik diisiinmek bile
istemiyorum bazen. Isinmig, kemoterapiymis. Ciinkii bunlar basima gelen bir sey.
Benim sadece bildigim doktorun asistaniyla konustugum sey: En onemli sey su an
kemoterapi alip, ameliyat cerrahi girdikten sonra isin, kemoterapi. Ben bu kadarim
sorabiliyorum. Fazlasini sormuyorum. Ciinkii korkuyorum. Sormaya korkuyorum
daha dogrusu. Her an korkung bir haber alacakmisim gibi. Sormam fazlada” (26
yas, Ilkogretim, 4 cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Ya aymi sey. Doktorlarimizin bize soyledigi: “Kemoterapi aliyor zaten su anda.
Sonrasinda 151n alacak. Sonra idame ilaglarimiz”. Bunlar giriyor hastene

uygulamalar.” (43 yas, Lise, 3 ¢ocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

“Biz de ayni kemoterapi aliyoruz. Kemoterapiden sonra ilige gidecegiz. Ilik nakline.
O(llik nakli) da bir tedavi. Yalniz bizim degerler ¢ikmadigi icin kaldi. Iki aydir
tedavi bitti. / aydir. Hala gidecem.” (45 yas, Okur-yazar, 2 ¢cocuk, Anne, 7 ay bakim

veren)

“Kemoterapi aldik, 1sin aldik. Niiksetti. Tekrar alacaz iste. Simdi yine basladi iste.
Geliyoruz derken biz uzaktaydik, ¢ok gelemedik yani. Aralarumiz oldu ama ¢ok
iyiyiydi yani ¢ocugumuz yani kétii olsaydi durmazdik zaten. Her sey yolundaydi.
Orda bazi tahliller yaptirtyorduk ara ara ama her sey ama yani yolundayd: ¢ok giizel
gidiyordu. Benden saglikliydi 6 yil falan” (47 yas, llkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 7 yil

10 ay bakim veren)
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“Kemoterapi altyor. Net olarak ilaclari, haplari var. Damar yolundan verilen
ilaglart var. llerde gerek gériiliirse isin tedavisi olacakmis. O da tedavinin
sonlarmnda. Simdi aldigimiz tedavi bu.” (36 yas, lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 2 ay

bakim veren)

“Simdi su an kemoterapi aliyor. Kemoterapisi bitti. Ameliyata girecek. Ameliyattan
sonra olan sonuglara gore ondan sonra idameye gececekler. Baska yok su anda
bildigim tedavi yok. Gidisati bu sekil.” (41 yas, IIkogretim, 3 cocuk, Anne, 7 ay

bakim veren)

“Bizim ¢ocugumuzda dyle. Kemoterapi aliyor, ila¢ aliyor. Simdi damar yolundan
simdi su an kan veriliyor. lerde artik sey yaparsa 1sin da alacakmis herhalde.” (45
yas, Ilkogretim, 2 ¢ocuk, Teyze, 3 ay bakim veren)

“Biz de aym kemoterapi. Bir daha ki sene nakil olacak Allah in izniyle. Sonugta

kemoterapi ayni. ” (19 yas, ilkdgretim, Abla, 4 ay bakim veren)

“Onun disinda cerrahi yontem yani biopsi alindi ama biitiin kitleler alinmadi bizde.
Kitle var bizimkinde. Isin yok. Zaten 2 yasindan sonra isin oluyor. (29 yas, Lise, 1

cocuk, Anne, 8 ay bakim veren)

“Bildigim kadariyla, yani bu konuda yeniyim. Once ilag, gerekiyorsa ameliyatla kétii
yerleri temizleme. Sonrasinda kemoterapi, sonrasinda 1sin.” (40 yas, Universite, 1

cocuk, Anne, 10 giin bakim veren)
“Gerekirse ilik nakli.” (26 yas, Lise, 1 cocuk, Anne, 7 ay bakim veren)
“Yani sadece iste bildigimiz tiimérse alinacak, kemoterapiden sonra losemiyse de

kemoterapiden sonra ilik nakli. Bu” (28 yas, Universite, 1 cocuk, Anne,

1,5 ay bakim veren)
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“Valla, diyorum ya orda(hasta odasinda) da soyledigim gibi ben kanser hastalar
normalde ne oldugunu bilmiyorduk. Cocugum rahatsizlaminca doktora gotiirdiik.
Genelde ben degil de kayinvalidem cekti 10 senedir ama simdi kanserin adini biz
duyduk ama nasil bir sey oldugunu bilmiyoruz zaten. Ne zaman anliyorsun yasadigin
zaman. Cocugun normalde mesela ilik nakli gerekiyor benim ¢ocuguma ama doktor
senin yiiziine karst dyle rahat rahat soyliiyor ki hani. Diyor ki: Annesi %50 ye 50
diyor yasama sansi. Bunu duyunca insan ne yapacagini saswriyor. (aghyor) Insanin
goziiniin ontinde eviady eriyip, gittigi zaman nasil yasanir? Nasil olabilir? O na
yansitmamak, elinde degil. Cocuk soruyor, kiiciik degil(14 yag). Anne diyor: Hani
ameliyat olsam iyilesir miyim? Ilik bulundu mu acaba? Bu sorular: bize sordugu
zaman agirt derecede yani ne cevap verecegimizi sasiriyoruz. Arti diyor Ki: Anne ilik
bulunsa bile nakil olsa bile bu da % 50 50. Hi¢ bir zaman Allah’ tan iimidimi

kesmedim yani. ” (39 yas, Ilkdgretim, 2 ¢cocuk, Anne, 2 y1l bakim veren)

“Kemoterapi var iste. Sonra 1sin tedavisi var. Sonra gerekirse ilik nakli var. Oyle.

(45 yas, lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Isin tedaviye yeni basladim bugiin. Benim de oyle kemoterapiye devam ediyor. Bir
aksilik ¢tkmazsa, Allah’ n izniyle pek bir sey ¢ikmaz diye umut ediyorum ama

kemoterapiye devam. “ (23 yas, ilkdgretim, 2 ¢cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Kanserin tedavisi kemoterapi ve de ilik nakli gerekebiliyor bazilarina. Eger
niiksederse hani ilik tedavisini sey yapiyor doktorlarimiz.” (26 yas, 1lkogretim, 1

cocuk, Anne, 27 giin)

“Bildigimiz kemoterapi var zaten gordiigiimiiz, duydugumuz. Sonra 1sin var,
kemoterapi var, 15in tedavisi var. Yani tabi biz su anda daha iste radyoterapisi isini
var. Onlar: gérmedik ama su an bize uygulanan kemoterapiyi biliyoruz yani. Daha
once de hi¢hir bilgimiz olmadig: i¢cin burada ogrendik. Burda biliyoruz. Kulaktan
duyma kemoterapi. Bunlart duyuyorduk zaten yani.” (41 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 4

ay bakim veren)
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“Kemoterapi aldik. \sin var bizde. Ikisi.” (51 yas, ilkogretim, 6 ¢ocuk, Anne, 5 ay

bakim veren)

“Valla ilk bilmiyorduk ama icine girince 6grendik yani. Kemoterapi. Baska yani kéok
hiicre, ilik nakli bahsediyorlar ama bizim hastaligimiz tekrarlamasina ragmen. Boyle

bir seye bagvurmadik.”(30 yas, Ilkdgretim, 2 cocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Benim bildigim kadariyla Almanya da kok hiicre diye bir sey var. Yeni ¢tkmis bir
sey degil. Tamam. Ustiinde ¢alisiyorlar. Tamam da ona bakarsan ilik de ilik naklide
tam tamamina olacak bir sey degil. Kok hiicre de oyle de ama benim bildigim
kadariyla ilik naklinden sonra ¢ocuk 1 ay beklenecek, bu iligi kabul edecek mi
etmeyecek mi? Ilik naklide son ¢oziim degil, kesin ¢oziim degil.” (28 yas, Universite,

1 ¢ocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Valla ben kemoyu biliyorum. Yani arkadaglarin dedigi gibi 1sin1 da biliyorum.
Bunun ilik nakili yapuliyor. Onu da biliyorum. En son asama da herhalde.” (46 yas,

Lise, 2 ¢cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Sua tedavisi de duydum ama nasil yapiliyor, nasil ediliyor? Onu bilmiyorum.

Sadece duymusum yani.” (27 yas, llkdgretim, 2 gocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

“Ne tiir derken bize kemoterapi yani. Baska bir de 1sin diyorlar ama onu yasamadik
gormedik yani. Bilmiyoruz. Allah gostermesin insallah.” (31 yas, Ilkogretim, 2
cocuk, Anne, 3 y1l 2 ay bakim veren)

“Ben de iste 3. tedaviye basladik. Hani diistintiyorum ki keske hi¢ onlart almadan da
nakil mi yaptirsaydim? Oglum daha mi iyi olurdu? Yani hi¢ faydasi olmad.
Bitmeden tekrar etti. Bitmeden tekrar etti. Esimde de obiir tirlii.(kanser) Tedavi oldu
ivilesti. Iste git gel yasiyoruz dyle. Hangisi seydir diye tam bir.” (40 yas, ilkdgretim,

2 ¢ocuk, Anne, 2 sene 7 ay bakim veren)
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“Tabi kemoterapi aldik. Radyoterapi, agizdan tedavi alryor bazilar. Biz agizdan hig
almadik. Bunun yaminda baska bir tedavisi oldugunu bilmiyorum ben. Yani ne

olabilir?” (28 yas, Universite, 1 cocuk, Anne, 3 y1l 3 ay bakim veren)

“Kemoterapi, radyoterapi. Aldig1 ilaglar belli zaten. Klasik tedaviler aliyorlar.
Yapacak baska bir sey yok zaten.” (29 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 3 yil bakim veren)

“Isin tedavisi var. Ilagla enjekte edilen tedaviler var. Hatta su an Amerika'da 3- 4
senedir yapilan, Yaklasik ben ilk tedavide baslamistim televizyondan izlemeye. Su

anda neticeler giizel.” (29 yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne, 3 yil bakim veren)

“Hasta revizyondayken kotii hiicrelerden temizlendigi zaman hastamin kendi
hiicreleri dondurup aliyorlar. Mesela ilik nakli bekliyoruz. Eger su an vericimiz var.
Oldu ki tutarsa hani donoriimiizden olumlu yanit alabilirsek simdi baska bir
hastaneye yatacaz. Yine kemoterapi alacaz. Ciinkii viicuttaki biitiin hiicreler
stfirlanacak ki ondan sonra ilik nakli olsun. Yani éyle ya da boyle her haliikarda her
seyin altinda kemoterapi ¢ikiyor yani.” (29 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 3 yil bakim

veren)

Katilimeilardan bir kisi, kanser tedavisinde periferik kandaki kok hiicreyle de

nakil yapilabildigini ve kemoterapi gibi agir yan etkilerinin olmadigini ifade etmistir.

“Kok hiicre var mesela. Benim esgimin ablasi Akut mi AML(Akut Myeloblastik
Losemi) ydi. Kok hiicre tedavisi, denek olarak kullanildi. Amcam da kabul etti. Yani
kaybedebiliriz, kazanadabiliriz. Kazamirsak ¢ok giizel olacak. Tabi kaybedersekte
sonug belli ve O nda ise yarady. Siikiir kurtuldu. Iki yil gecti distiinden. Yani o kadar
sey var ki aslinda ama hangisini iste bizim ¢ocugumuza uygulayacagiz? Bu devrede
doktorlar  giriyor. Doktorunuza giiveniyorsunuz. Bu kok hiicre tedavisi.
Kemoterapinin yan etkilerinin iste sa¢ dokiilmesinin olmadigim érendim. Iste agiz
yarasidwr, gidik yarasidir. Onlarin olmadigi égrendim. Hani tedavisini ¢ok once
bulundugunu duyup fakat bu piyasaya siiriilen ilaglarin, yapilan ¢alismalarin o

kadar pahali oldugu. Hastamin kamnt alyorlar, ilaglarla birlestirip tekrar
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veriyorlar. Bu kadar biliyorum. Belki yanls biliyorum. Hayiwr, haywr. Hastanin kendi

kani aliniyor.” (32 yas, Universite, 2 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

Katilimcilardan bir kisi, kordon kani alinarak kanser tedavisinde kullanilmak
icin diinya bankasinda bekletildigini ve gerektiginde kulanildigini belirtmistir. Diger

bir kisi de alinan kanin ¢ocugun kilosu ve yasina yeterli omadigini ifade etmistir.

“ Benim bildigim kadariyla baska bir iilkelerde ¢ocuk olurken saglam bir ¢ocuk yani
onun esi alimiyor, diinya bankast bir yere konuyor. Yarin bir hasta ¢ocuk olursa.”

(28 yas, Universite, 1 ¢ocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“O da ¢ok yetersiz oluyor.(kordon kani) Sanmayin ki olunan hiicre yeterli geliyor.
Cocugun kilosu ve yasina goére oldugu icin o ¢ok ufacik bir sey oluyor.” (27 yas,

Universite, 1¢ocuk, anne, 2 y1l 1,5 ay bakim veren)

Hasta yakinlarindan bir kisi, kanser tedavisi olarak termaterapiyi bilmektedir.
Yapilacak bir tedavi yontemi olmayan hastalar i¢in uygulanmakta ve lilkemizde pek

yaygin olmadigini dile getirmistir.

“Bilgilerimiz var. YOK viicut isis1 yiikseltilip, bilmem ne yapilipta belli bir siire sonra
o degerlerle sifirlamipta 2 senede degil de 2ayda 3 ayda 6 ayda. Onu okudum takip
burda haberlerde oyle ge¢miyor. Ciinkii Avrupa bunu size ¢ok rahatlikla séyliiyor
ama bizim haberlerde ¢ok giizel ¢ok biiyiik bir Avrupa da bu umutsuz hastalar igin
tedavi artik bitmis, yapilacak bir sey yok olan hastalar igin uygulandigini okudum,
biliyorum ama Tiirkiye de boyle bir seyin uygulanmaya basladigi sadece o boyutunu
atliyorlar haberlerde. Anlatirken insanlara bu sekilde lanse ettikleri igin
programlarda, bilmem nelerde o béliim atlaniyor. Avrupa'da umudu olmayan
hastalar igin daha c¢ok yaghlar, tedaviye cevap vermeyenler icin uygulaniyor.
Umudum yok nasil olsa. Belki bir umuttur olur da ben de tutarsa baskast da
faydalansin diye mi onu bilemiyorum. Avrupa'da oyle uygulaniyor. Tiirkiye 'de de
uygulanmaya baslandi diye takip ettim oyle biliyorum.”’(38 yas, Lise, 2 ¢cocuk, Anne,

1 y1l bakim veren)
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Katilimeilarin bir kismi modern tedavilerin yaninda bitkisel tedavilerin bilimsel
bir sonu¢ olmadigindan basarili olunamayacagini diisiinmektedirler. En iyi tedavinin
saglik ekibinin uyguladigi tedavi oldugu belirtmislerdir. Yogun kemoterapilerle bile
kanser hiicresini yok edilememesine karsin, bitkisel tedavilerle sonug

alimamiyacagmin farkindadirlar.

“Ilk 6nce kemoterapi olarak biliyoruz, Kemoterapi ile kétii hiicrelerin yok edildigini,
daha sonra bitkisel tedaviler. En giizeli doktorumuzun uyguladigi tedavi diye

diistiniiyorum.” (43 yas, {lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 1 y1l bakim veren)

A: Bitkisellere sicak bakiyor musunuz?

F: Acikg¢asi ben de bakmiyorum.

A:Neden?

F:0 kadar yogun kemoterapi alip olmiiyorsa bitkiselde nasil dlecek. Allah™ in takdiri
ilahisi. Yapilacak baska bir sey yok” (38 yas, Lise, 2 cocuk, Anne, 1 yil 5 ay bakim

veren)

“Bitkisel tedavi ¢cok olumlu bir sey degil yani ¢iinkii.” (35 yas, Ilkogretim, 2 cocuk,
Anne, 7 y1l 5 ay bakim veren)

“Hi¢ yani diisiinmemigim ben hi¢. Hi¢ aklima gelmemis oyle seyler.” (30 vyas,
[k gretim, 2 ¢ocuk, Anne, 9 yil bakim veren)

“Hic diisiinmedim ama.” (42 yas, 1lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 3 yi1l bakim veren)
“Bilmiyorum ya modern tip tercih ederim yani “ (30 yas, Ilkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne,

1,5 ay bakim veren)

“Bazi diyoruz ya ne bilim onlar kanitlanmamus ¢iinkii. Ne kadar kanitlanmis dense
de bilimsel bir sonu¢ olmadigi icin. Bitkisellerin tabi. Durduranlariminkini hani

basliklar altinda veriyor. Su su mesela. Ondan sonra zakkumu demislerdi bir ara.
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Zakkum aslhinda zehirli, bir bitki ama yine ayristirllarak, bazi seylerden gecirilerek
onun ee kanseri tedavi ettigi soylemislerdi. Bazi seylerde mesela dis fir¢asinin
tizerine disg macunu dokiip onun tizerine su dokmeden disleri fir¢calama gerekiyormus.
Eger su dokiiliir sonra fircalanirsa o da kanser tetikleyici olarak “ (42 yas,

[Ikogretim, 4 ¢ocuk, Anne, 3 ay bakim veren)

Katilimcilardan bir kismi bitkisel tedavilere sicak bakmazken daha biiyiik bir
cogunluk alman modern tedavi sonrasinda alinabilecegini diisiinmektedir.
Kemoterapi ile birlikte almanin ilacin etkisini artirabilir ya da azaltabilir

diistincesinden tedavi sonrasi bitkiseller tercih edilmektedir.

“Valla kemoterapiden baska baska bildigimiz yok. Baska bir sey aklimiza gelmiyor.
Ama kemoterapi aldiktan sonra evimize gittikten sonra bitkiselleri uygulamaya

devam edecegiz.” (67 yas, Egitimi yok, 3 ¢ocuk, Babaanne, 3 ay bakim veren)

“Bitkisel ilaglart da oneriyor. Tedaviden sonra hani” (37 yas, 1lkdgretim, 2 cocuk,

Anne, 1 y1l bakim veren)

“Kemoterapi, 1sin, alternatif tip. Ger¢i yapmiyorum. Clinkii korktugum igin
vapamiyorum, ikisi bir arada. Bunlari biliyorum. Bagska. Bitkisel ilaglar. Onu
biliyorum ama neyin ne oldugunu bilmiyorum tabi Ki. Arastirmadim ama oldugunu
biliyorum. Iyi geldigini de biliyorum, duymusum cok kisiden. O bitkisel ilaglarla
kanseri yenen, bire bir burda konustugum insan var. Yani burda kemoterapiden,
wsindan fayda gormiyip, yani burada artik bitti senin tedavin deyip gidip alternatif
tipla iyilesip donen hastayr biliyorum. Doktorlar var. Biliyorsunuz televizyonda da
hep cikiyorlar. Tam isimlerini pek hatirlamiyorum. Kafa yerinde degil. O yiizden
biliyorum bitkisel ilaclarla iyilesenler.” (27 yas, 1lkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 7 ay

bakim veren)
“Simdi bu siglik énceden. Onceden babaannemler béyle sariyordu. Buralar siserdi.

Ebegobeci otunu alirdr. Yagla kavururdu. Sicak sicak sarardi. Ben de sardim buna

birkag¢ sefer sardim. Daha birazda kékiinii bir arkadas kokiinii kaynat, suyunu icir
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dedi. Onu ben baslik biraktim evde. Kaynattim pis bardakla icirme gerisi kaldi evde.
(52 yas, Okuma-yazma yok, 4 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Tedavi esnasinda diisiinmem. Kemoterapinin etkisini tamamen oldiirebilir,
destekleyebilir de. Netlesen bir sey yok yani.” (29 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 3 yil

bakim veren)

“Su an diigiinmiiyorum. Tedavimiz bitmedi.” (39 yas, 1lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 5

ay bakim veren)

“Ben diistindiim, arastirdim, bulamadim bu hastaliginin tedavisinde. Bir isirgan
otunu buldum. Baska o da kemoterapi zamani verilmiyormus. Ben de
kemoterapideydim. Hi¢ ¢ikamadik kemoterapiden. O yiizden hi¢ kullanmadim.” (37
yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 2 y1l bakim veren)

“Ben simdi bir sey diyecem. Yani hep bu Giresunlular isirgan yiyor. Niye kanser
oluyorlar? Hep yedik ama yok. Yedikleri hep isirgan yani. Hep dyle mesela” (40 yas,
[Ikogretim, 3 gocuk, Anne, 10 yi1l bakim veren)

“Ya soyle psikoterapiler, moral, daglara ¢ikalim, ot ¢dp yiyelim. Onlar var ama
internetten arastirdim. Artik kemoterapiye son. Iste bizim su tedavimiz var. 300
milyar civart bir paradan bahsediyorlar. Bir siirii. Ot ¢op tedavisi. Evet ama yok
dyle bir formiil yok. Oyle olsaydi eger dogru olsayd: biitiin doktorlar her isi giicii
birakip ona yonelirlerdi. Onlar igin de ayrica birilerinin ¢alisip yani tipla birlestirip
bir seyler sormasini gerektigini diistiniiyorum. Soyle de bir sey var zaten bu ilaglarin
hepsi bitkisel kékenli. Bir de oyle bir durum var.” (32 yas, Universite, 2 cocuk,

Anne, 1 ay bakim veren)
Katilimcilardan iki kisi, kanser tedavileri hakkinda bilgiye sahip degildir. Kanser

tedavileri hakkinda bilgiye sahip olmayanlarin, hastalarinin yeni tan1 aldiklar1 fark

edilmistir.
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“Valla bilmiyorum ki.” (pek kendini ifade edemiyor, sessiz konusuyor.) (24 yas,
Egitimi yok, 2 ¢cocuk, Anne, 20 giin bakim veren)

“Hicbir bilgim yok. Ilk defa boyle bir seyle karsilasiyorum. Hi¢ bir fikrim yok.” (43

yas, Ilkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 7 giin bakim veren)
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e Kanser ana
tedavisinde Oncelikli
tedavidir.

—> e Yasa gore mevcut

protokol secilir.

Kemoterapi

e Kemoterapi sonrasi

donemde alinir.
Radyoterapi e (3- 4) yas alti, yan
- etkilerinden  dolay1
tercih edilmez.

Operasyon e Kemoterapiyle kitleyi
kiigtiltiip, sonrasinda
operasyon yapilir.

Kemik iligi e Hastalik tekrarlama
Nakli - durumunda
uygulanabilir.

KANSER
TEDAVI

Periferik Kok e Kemoterapi gibi agir

7\

Hiicre Nakli —> yan etkileri
bulunmamaktadir.

Kordon Kam e Alinan hiicre yeterli

- -
Nakli olmayabilmektedir.

Termoterapi e  Oncelikli kanser

tedavileriyle basarili
olmayan hastalara
uygulanmaktadir.

B'tk'SP:' e Tedavi bitiminde
Tedavi —» bitkiseller tercih
edilmektedir.

Sekil 4. 2. Katilimcilarin Cocukluk Cag1 Kanser Tedavileri Hakkinda Bilgileri

Uygulanan tibb1 tedavinin yaninda ailelerin hastaya destek olmasi da tedavinin

basarisini artirmaktadir.

63



“Kesinlikle moral oldugunu diisiiniiyorum. Moralimi tam béyle yiiksek tutuyorum bir
sey duyuyorum hani tekrar yikiliyorum. Mesela bugiin ¢ok iyidim. (Gériismecinin
telefonu ¢aldi, cevaplamadi) Doktor Hanimla konugstuk tabi O iyiyi kotiiyii her seyi
soyledi. O benim biraz camimi sikti. Viicudundaki kotii hiicrelerin diisiik oldugunu
ogrendim. Tedavisinin daha iyi gidecegini ogrendim. O zaman ¢ok mutlu oldum yani.
Kesinlikle moral ¢iinkii kizim aglarken kesinlikle beni gérmek istemiyor. Arkadas
agladi diin sey dedi "Anne sakin sen aglama tamam mi?" Kesinlikle moral Onun
icinde énemli bu. Onun yamnda yapmamaya calisiyorum iste.” (28 yas, llkdgretim, 1

¢ocuk, Anne, 1 hafta bakim veren)

“Tedavisi bildigim kadariyla kemoterapi. Manevi olarak da ee moral” (28 yas,

ilkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Kemoterapi, radyoterapi. Onu biliyorum ve ¢ocuga karst morali biliyorum. Gayet
moralli olmak zorundayiz. Ben bu yasimda ¢ocugun arkasinda zil ¢alar oynuyorum.
Fazlasiyla aglyor. Gidiyorum” (45 yas, lIkdgretim, 3 gocuk, Anne, 1 yil 5 ay bakim

veren)

“Ya simdi bence yani evet devletimizin yaptigi seyler ¢ok giizel kemoterapi olsun,
win tedavi. Iste daha cok daha iyi sartlarda tedavi olursalar daha kolay hedefe
ulasilir. Daha kolay iyilesirler. Yani nasil bir tedavi istiyorum kisiye ozel tedavi
mesela. Herkesin tedavisi ayni degil. Diistintiyorum 3 senedir bu isin i¢inde oldugum
icin lenfoma benim 3. niiks oldugu icin benim ¢ocugum demek ki daha farklh tedavi
edilebilirdi. Yani kisiye ozel. Hani onu destekleyen baska tedavilerde. Bitkisel
tedaviler seyler. Sevgiyle de daha iyi yerlere gidecegini zannediyorum. Belki ben
yeterince sevgiyi ¢ocuga veremeyebildim yani. Ciinkii benim esimde rahatsiz esimle
de ugrastigim icin bir tane daha ¢ocugum var. E bunlar... Bence ben dnce esimi sey
vaptim. Cocugum kardeslerim daha ¢cok o ilk seyde ilk tedavisinde.” (40 vyas,
[Ikogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 2 yil 7 ay bakim veren)

Katilimcilar kanserde bu kadar basarili sonuglarin oldugunu bilmediklerini ve

tedavi sans1 oldugunu bilmenin sevindirici oldugunu belirtmislerdir.
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“Yani evet biliyordum yani ama bu kadar ¢ok ilerledigini bilmiyordum. Hani iste
haberlerde, internette, kafamiza normal hayatta da takilan bir sey varsa veya
duydugumuz birinde varsa onu arastirip nedir ne degildir diye. Hani ben bu kadar
¢ok basart durumu bu kadar yiiksek hi¢ sikayetim oldugunu bilmiyordum. Yiiksek
oranda kurtulma sansinin ¢ok ¢ok fazla en azindan hani losemilerde. %90- 96 "da
oldugu gibi ama doktorlarin séyledigi” (38 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 1 yil bakim

veren)

“Kanser tedavisi olan bir hastalik. En azindan tedavisi oldugunu bilmek

sevindiriyor.” (34 yas, Ilkogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

Hasta yakinlari, kanserle ilgili olarak siirekli arastirmalar yapildigini, énemli
bilgilere ulasildigi fakat bunlarin uygulamada yer almadigmi bu nedenle eski

tedavilerin devam ettigini belirtmislerdir.

“Niye sozde var? Benim ¢ocugum losemi oldugunu bilmeden bir ay once taniyorum
Onkologu M.K diye bir onkologumuz konustu. Yeni ¢itkan yontemle (termoterapi)
dedi. Bu normal 1sin degil tabi kanserli hiicreyi dedi, tamamen durduruyoruz,
ilerlemiyor. E nerde? Niye uygulanmadi simdiye kadar kimse de. Yani televizyonda
cok idimit veriyorlar. Tiirk Doktorlari Amerika'da sunu buldu, Ingiltere’de sunu
buldu. Bakiyorsun umutlaniyorsun. Kanserle alakali? Sabah aksam mesela benim
bildigim Tiirkiye kanserle miicadelede en iyi iilke olarak biliyorum. Icine diistigiim
zaman goriiyorsun ki kemoterapi iste tedavinin diyim yani kanserle tedavinin icinde
ne kadar ne kadar zorluklar var. Hepsi basarili diye bir sey yok. Olsa diyicem ki
cektigimize degdi diyicem. Niye sabah, aksam bunu konusuyorlar ama uygulama da
hi¢biri yok. Hala 70. yillarin kemoterapisi gidiyor yani. Niye? Bunu anlamig degilim.
Bu soruyu kendi kendime soruyorum yani. Niye kok hiicre seyleri kullanilyyor
yurtdisinda tamam belki o da kesin ¢oziim degil. Zaten hi¢chir sey ameliyata
giriyorsun, ameliyatimin da garantisi yok. Zaten hayatta hi¢chir seyinin garantisi yok
ama en azindan ne bilim bir sey bulup, bunu niye uygulamiyorlar. Ben bunu anlamis

degilim.” (28 yas, Universite, 1 ¢ocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)
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“ Cok gelismis bir seyi yok. Arkadasumin dedigi gibi 1970" ler, 1990° lar 80" ler
(giiltiyor) Yani. 2000, 2010 hatta. Gelismis bir tedavisi yok maalesef. Cerrahlarin
pardon hocalarimizin ¢ok daha dogrusu bu hastalikta ¢okta yapilabilecek bir sey
olabilecegini diistinmiiyorum. Onlar yeterli oluyorsa oluyor, olmuyorsa bir yerde
insanlarin elinden gelen bitiyor yani.” (27 yas, Universite, 1 ¢ocuk, Anne, 2 yil 1,5

ay bakim veren)

“Ya atiyorum Berlin iste Almanya, Amerika bu isin daha uzmani. Yok tedavisi
bulundu. Yok iste su yapilacak, bu yapilacak ama iste yok protokol daha
onaylanmadi. Onaylansa biz de uygulayacagiz.” (32 yas, Universite, 2 cocuk, Anne,

1 ay bakim veren)

Bir grup katilimci kanserin tedavisi oldugunu diisiiniirken, bir kismi kanser
tedavisinin olmadigini belirtmislerdir. Ailesinde kanserden oOlimlerin olmasi ve

hastaligin tekrarlamasi katilimeilar1 bu diisiinceye itmistir.

“Tedavi olarak yani 15in tedavisi gordiik. Temografi (kemoterapi) ne onlart gérdiik
iste. Bizde ¢ocukta éyle. Cocuk benim ilk ilaca girdi bir sefer girdi. Ikinci olunca
atesi ¢ikt. Iyi olani da ben gormedim. Ciinkii diyom iki tane amcami kaybettim,
koylerimizde de ¢oklarini..” (52 yas, Okuma-yazma yok, 4 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim

veren)

“E" ye katilyyorum ama soyle bir sey. Hocalarin, bazi hocalarin soyledigine gore biz
ancak bu rahatsizligr agrilari durdurabiliyoruz bu ilaglarla. Baska yapabilecegimiz
bir sey yok. Yani Allahtan. Biz hi¢ bitirmeden niiks etti bizim ki. Yani iste buna bu
tedaviyi verirsek bu sonuglanabilir diye ee bize bir giivence yok. O kemoterapi
bitiyor, obiiriinii niiks edince o ilaci demeyip onu sey yapryorlar. Hani ben de bir
tedavisi yok diye gortiyorum yani niikste ama ben kendi seyimde konusuyorum.” (44

yas, Ilkogretim, 3 ¢cocuk, Anne, 2 sene 2 ay bakim veren)
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“Cok fazla tedavi hakkinda bilgim yok ama yani kotii bir sey oldugunu, tedavisinin
cokta olmadigini, sonuclanmadigini biliyorum.” (39 yas, {lkdgretim, 3 cocuk, Anne,

1 ay bakim veren)

4.2.1.3. Kemoterapi uygulama

“Kemoterapi sizce nasil bir uygulamadir?” sorusuna katilimcilardan bir kismi
damardan ya da belden de verilen 151k gormeyecek sekilde paketlenen, serum gibi
verilen olarak tarif etmislerdir. Diger kismi da hastalar1 tedavi almadan Once
kemoterapiyi daha farkli diisiindiiklerini dile getirmislerdir. Kapali bir odada, hasta

tek basina bir goriintiileme makinesinde gibi tahmin ettiklerini belirtmislerdir.

“Kemoterapi nasil bir uygulamadir? Iste paketliyorlar onu, hani stk gérmeyecek.
Paketleyip, serum gibi veriyorlar onu da.” (22 yas, Okur-yazar degil, Yenge, 5 sene

bakim veren)

“Damardan altyoruz ama baska bir yol bilmiyorum. Bir de belinden veriyorlar.” (30

yas, llkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Arkadasimin dedigi gibi iste makineyle giden bir kemoterapi makineyle gidiyor

zaten.” (35 yas, 1lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 7 y1l 5 ay bakim veren)

“Ben kemoterapi oyle damardan verildigini dyle ilag olarak verildigini
diistinmiiyordum, farkl diigtiniiyordum. Hep béyle kapali bir odada iste kemoterapi
girip ¢ikiyo diyiyo ¢ocuk var ya aklimda o kalmig herhalde. Sanki bir odaya
girecekte cocuklara bir sey verecekler. Oyle kalmis kafamda, beynimde gormedigim
icin. Hep oyle hayal ediyordum. Herhalde kapali bir ortamda ne diistindiim
bilmiyorum da 1sin gibi de belki de ya da bir makine gibi mi diigiindiim. Bu emar
cekilen makine gibi. Sanki oOyle herhalde oyle hayal ettim. Sonradan damardan

verilince, her seyi 6greniyorsun.” (43 yas, Lise, 3 cocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

“Ya serumun igine katryorlar, bildigimiz serumun igine katilan bir ilag, sonu¢ta ama

var ya isin agik¢asi daha onceden kemoterapiyi duydugum zaman ¢ok farkll bir sey
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zannediyordum. Yani ¢ocugu alip gétiirecekler, baska bir odada, ne bilim ben. Tek
basina yapilacak. Baska bir oda da ne bilim film gibi mi olur artik. Hi¢ onu da boyle
artik film gibi mi olur? Daha baska bir sekilde. Hi¢ onu da bilmiyorum ama
goriintiileme gibi ya da emarlar falan olur ya acaba o kadar detayini diisiinmedim
ama tanyanlar bile dyle diyorlar. Bizi ariyorlar. Kemoterapi deyince, soruyorlar
kemoterapi ne diyor? Kemoterapi ne? Dedim inanmin hi¢ sey yaptiginiz gibi degil.
Bildiginiz serum. Diyorum yani bildiginiz serumun i¢ine bir ila¢ katiyorlar.
Bildiginiz serum kolundan, damar yolundan ~ (41 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 4 ay

bakim veren)

Hasta yakinlari, kemoterapinin hastalarin1 1iyilestirebilecegi umudunu
tagidiklarindan iyi bir uygulama olarak gérmektedirler. Tek carelerinin bu oldugunu

dile getirmiglerdir.

“Iyi bir uygulama. Ciinkii bundan baska bir uygulama yok” (38 yas, Lise, 2 ¢ocuk,

Anne, 1 y1l bakim veren)

“Kemoterapi verilmis, sevinmigiz. Hani ¢ocuk iyi olur.” (18 yas istii, Okur-yazar

degil, 3 cocuk, Anne, 1 y1l bakim veren)

“Biz de tek umudumuz o ila¢ diyoruz. Baska seyimiz, baska ¢aremiz yok.” (35 yas,

Okur-yazar, 3 ¢ocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Care sizsiniz ve bize bu yol gosteriliyor di mi? Elde kemoterapi var ve kemoterapi

mechbursunuz.” (31 yas, Universite, 2 cocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Yani tedavi bu. Umut diyoruz yani. Umut. Tabi ki umut.” (58 yas, Okuma-yazma

yok, 4 cocuk, Anneanne, 6 ay bakim veren)
“Bence kemoterapi iyi bir uygulama. Bazen iyi geciyor. Iste bizim kemoterapimiz

basta ilk kemoterapiye basladigimizda iyi gidiyordu. Cok siikiir. Doktorlarimiz

iyiydi. Tedavimiz hastanede bir yi/ siirdii. Ondan sonra idameye gectik. Idameden
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sonra 2 yil gecti o da. O da iyi gidiyordu. Tedavimizi bitirdik. Hocalarimiz ¢ok
iviydi. Ilgileniyorlard:. Iste tedavimizi kestikten sonra 3,5 ay sonra gene tekrarlad.

(39 yas, IIkogretim, 4 cocuk, Anne, 4 y1l bakim veren)

“Iyi bir uygulama. Cocuklarimizin iyilesmesi icin uygulaniyorlar bunlar. Iyi olmas:

icin.” (55 yas, [Ikogretim, 5 ¢ocuk, Babaanne, 1 y1l bakim veren)

“Bizce nasil bir uygulama? lyi olur diye uygulatiyoruz, uygulaniyor. Kayinbabam da

oyle uygun *“ (52 yas, Okuma-yazma yok, 4 ¢cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

Katilimcilar kemoterapiyle iyilesenlerin cogunlukta olmasi, basari oraninin

yiiksek olmasi sebebiyle yasama timitlerinin oldugunu dile getirimislerdir.

“Kemoterapi simdi hani agik¢ast bugiine kadar ¢ok bilgi sahibi degildik bu konuda
ama kemoterapiyle cok iyilesen hastamiz var yani goriiyoruz.” (26 yas, ilkdgretim, 1

cocuk, Anne, 27 giin bakim veren)

“Kesin  onkologun  biri ¢ok giizel konustu. Bu dediginiz O." daki
tedaviyle(termoterapi) alakali. Zaten dedi: “Bu yiizde yiiz. Kemoterapide yiizde yiiz”’

dedi.” (28 yas, Universite, 1 cocuk, Anne, 1. 5 ay bakim veren)

“Giizel, iyi ama ¢ocuklara gore ¢ok kotii. En azindan yagama iimidimiz var yani.
Hani bize diyorlar ki yiizdelik hesabi goriirsek bize % 70 sans verdiler. Belki niiks
etme ihtimali olabilir dediler ama % 70 yasarlar dediler yani.” (30 yas, Ilkogretim,

1 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

Kemoterapi, hastalara verilen bir zehirdir. Faydasi oldugu kadar, zarar1 da
vardir. Kot hiicreleri  oldiriirken, viicudu yipratan, bitiren bir uygulamadir.
Katilimcilar, iyilesme gerceklesirse 1yi bir tedavi olarak gormektedirler.
Kemoterapinin verilmesi istemeseler de baska secenek olmadigindan mecbur
olduklarmi belirtmislerdir.

“bvi bir uygulama. Ciinkii hastahigini alip gétiiriivorsa iyi, gétiirmiiyorsa kétii” (35

yas, 1lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 2 ay bakim veren)
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“Valla ¢ok faydasi var diyorlar. Faydast oldugu oldugu kadar zarart da var.” (67
yas, Egitimi yok, 3 cocuk, Babaanne, 3 aydir bakim veren)

“Kemoterapi kotii ama séyle sonucu insallah iyi olursa iyidir, kotii olursa kotiidiir.
Zaten bu da zehir, viicuda verilen bir zehir. Doktor Hanim ilk geldigimiz zaman dedi
ki keske buna gerek kalmasaydi ama bizde istemiyoruz bunu vermeyi ama bir zehir

yani viicudu tamamen bitiren ”(40 yas, lIkogretim, 3 ¢ocuk, Anne, 3 ay bakim veren)

“Kemoterapi su an sadece bunu beynime yerlestiriyorum sadece zehirliyor. Lyi bir
sey ashnda aym zaman da ¢ocugu icin iyi bir sey, faydali bir sey oldugunu
biliyorum. Ciinkii i¢indeki kétii hiicreyi oldiiriiyor. Sonugta tedavisi o. Baska bir sey
olsa hadi gider yaparim. Ciinkii o kemoterapi. Onun icin faydaliysa kemoterapi iyi
biliyorum ben. Cocuguma faydasi varsa bir sey diyemem tedavi o. Tedavinin iistiine
ctkamiyorum. Ben istemem sahsen ¢ocusuma o verilsin” (26 yas, 1lkogretim, 4

cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Kemoterapi damardan verilen bana gore bir zehir. Iyi mi oluyor, kétii mii oluyor?

Onu da anlamis degilim agik¢asi.” (43 yas, Lise, 3 ¢ocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

“Zehir yani. Panzehir olarak. Iyi tarafi da var, kétii tarafi da var. Iyileri de
oldiiriiyor, kotiileri de. Her yere ugruyor.” (37 yas, 1lkoégretim, 2 cocuk, Anne, 1 yil

bakim veren)

“Iki ucu bigak gibi. Kotii hiicrelerle iyilerini de éldiiriiyor. Sonrasi viicut kendini

veniliyor onu biliyoruz.” (37 yas, Lise, 3 ¢cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Anca ¢ocugumuzla iste. Oyle kétii hastalik ki Allah kimseye vermesin. Tedaviyi
olsan da bir kétii, olmasan yine bir kotii. Zor bir sey yani.” (47 yas, 1lkdgretim, 3
cocuk, Anne, 7 y11 10 ay bakim veren)

“Iste dediginiz gibi giizel bir taraftan ivi yapacak, bir taraftan obiir ivi hiicreleri de
oldiiren bir uygulama, oyle bir tedavi. Nasil olacak ben de bilmiyorum yani.” (45

yas, [lkdgretim, 2 ¢ocuk, Teyze, 3 ay bakim veren)
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“Iyi hiicreleri éldiirdiigii gibi, kétiiyii de oldiiriiyor.” (33 yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne, 6

ay bakim veren)

“Yani bunun c¢aresi buysa iyi bir uygulama ama bir yandan da kotiiyii yok ederken
iyileri yok edip, baska yerlere de zarar vermesi agisindan ¢ok da hos da bir sey degil
ama baska da bir ¢are yok gibi goriintiyor. Kabul etme durumunda kalyyoruz.” (40

yas, Universite, 1 ¢ocuk, Anne, 10 giin bakim veren)

“Nastil bir uygulama derken tabi viicuttaki iyi ve kétii tiim hiicreleri yok ediyorlar.

Hem kotii, hem iyi.” (34 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 5.5 ay bakim veren)

“Nasil cevaplayim simdi tamam? Yani iyilestirecek bir yontemse giizel bir uygulama
vani. Hastaliga tedavi i¢cin uygun bir seyse tabi yan etkisi de var ama” (33 yas, Lise,

2 cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Zor ama mecburi bir uygulama. Ciinkii Tiirkiye'de baska tedavi sekli yok. Yani
kemoterapi olmadan bu hastaligi yenme gibi bir sanslart yok. Mecburen almak

zorundalar.” (29 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 3 yil bakim veren)

“Cok ¢esitli protokoller var. Mesela bebek losemisi daha farkli, bir yasini gecmis
olsaydi 12 ayliktan bir giin almis olsaydi daha farkli bir tedavi kullanacakti bize.
Mesela S nin giizel oluyor diye yeni bir l6semi tedavisi daha giizel cevap alinan bir
tedaviymis ama bize ilk yattigimizda % 50 sansimiz vardi. % 50 kurtulacak, % 50
kurtulamayacak. Kurtulursa dedi hani ilk 5 yil sitkintili, stresli yasayacaksiniz.
Degerleri ¢ok kotii. Umutlanmayin diyorum ben size dedi. Yan etkileri olmasa dort
dortliik tedavi ama kemoterapinin yan etkilerinden ¢ocuklarimiz — gidiyor.
Hastalarimiz gidiyor.” (32 yas, Universite, Hemsire, 2 cocuk, Anne, 1 ay bakim

veren)
“ Zehiri veriyorsun viicuda. Biitiin kétii hiicreler de gidiyor, iyi hiicreler de gidiyor.

Bu arada baska tiirlii zararlar: da oluyor, yan etkileri.” (42 yas, Ilkogretim, 4 ¢ocuk,

Anne, 3 ay bakim veren)
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“Kemoterapi zehir olarak bilinen bir ila¢ tirii zehir. Zehir olarak. Kanser
hiicrelerini yok etmeye yarayan bir tedavi tiirti ama tabi kanser hiicrelerini yok
ederken bir yandan kanser olmayan saglikli hiicreleri de sekteye ugratabiliyor.” (39

yas, Universite, 2 ¢ocuk, Anne, 2 yil 3 ay bakim veren)

“Yani ne bilim zehir veriyorlar. (giiliiyor) Baska bir sey o hiicreleri oldiirmek igin

zehir veriyorlar cocuklara.” (31 yas, llkogretim, 2 cocuk, Anne, 3 y1l bakim veren)

Bir katilimei, hastaligin tekrarlamasi durumunda alinan kemoterapinin bosuna

oldugunu ve ailenin, hastanin yasadiklarinin eziyet oldugunu belirtmistir.

“Kemoterapi su ana kadar ¢ocuguma verilen kemoterapi bos yani. On ay ¢ektigi
eziyet. Yani her yonden ¢ektiklerimiz bos. Su andan sonra insallah kurban oldugum
Allah bundan sonra bilmiyorum bundan sonra insallah iyi gider.” (33 Yyas,

[Ikogretim, 3 ¢ocuk, Anne, Cocugunun 1 kez hastalig1 tekrarlayan, 9 ay bakim veren)

Katilimeilar, tedavinin uzun ve agir yan etkilerinin oldugunu belirtmislerdir.
Istahsiz, mide bulantisi, kusma, ates, sa¢ kirpik dokiilmesi, agiz yarasi, anal bolge
yarasi, halsizlik, yorgunluk goriilen yan etkilerdir. Bu yan etkileri kabullendiklerini,

yeter ki hastalarinin iyilesmesi temennisi i¢indedirler.

“Kanserde genelde kemoterapi tedavileri aliyoruz. En agirda onlar oluyor. Daha
sonra oral olarak agizdan aliyoruz. Biraz evde kullaniyoruz o haplari, bazen de
burada kullantyoruz. Béoyle tedavileri aylar boyu siiriiyor iste, bitmek bilmiyor.” (26

yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne, 7 ay bakim veren)
“O da kanserine bagl. Iste bizimkinin kani yenilenecek diyorlar. Ne séylenirse onu

soyliiyoruz. Silenecek zamanla diyorlar, uzun bir siire siirecek.” (35 yas, 1lkdgretim,

3 ¢ocuk, Anne, 2 ay bakim veren)
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“Cok agir gegen bir tedavi. Verildigi zaman zaten koldan veriliyor. Verdigi zaman
cok halsiz oluyo, yemiyo, istahi kesiliyor.” (40 yas, {lkdgretim, 5 cocuk, Anne, 1

sene 4 ay bakim veren)

“Kemoterapi aldi. Onun verdigi yan etkiler, zararlar, ilaglar evet iste onlart da

alyyor.”(29 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 8 ay bakim veren)

“Yani onu zehir diye biliyorum. Zehir diye. Tehlikeli bir bir sey diye biliyorum.” (38

yas, Okuma-yazma yok, 6 ¢ocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Kotii hiicreleri oldiirmek i¢cin viicuda verilen zehir diye biliyorum. Tabi bir siirii yan

etkisi var.” (36 yas, 1lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Viicuda verilen bir zehir. Yan etkisi de ¢ocuk dayanabilirse, ayakta durabilirse

duracak yani.” (34 yas, 1lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Uygulama iyi de yam yam kéti. Tabi kemoterapilerde var. Damardan sizinti
yvapiyor. Basindan ayrilamiyorsun. Mide bulantisi, sacta dokiilmesi, kasta, kirpik
olsun, biyikta olsun. ” (19 yas, ilkdgretim, Abla, 4 ay bakim veren)

“Yani bir zehir denizi.” (23 yas, lIkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Yani iyi bir uygulama. Nasil bir uygulama oldugu? Kotii hiicreleri oldiiriiyor.
Cocugumuzun iyilesmesi igin bekliyoruz tabi iyi olsun. Cocugumuzun sag
dokiilmesine de evet dedik. Agiz yarasina da evet dedik. Bazen oluyor popo yarasi da
oluyor. Biz buna katlandik artik ama insallah iyiye gider kemoterapisi iyi gider.” (28
yas, 1lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Agwr, zor, agir bir ilag. Tabi ki yasamasi icin o gerekli.” (28 yas, 1lkogretim, 2

cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)
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“Cok zor bir uygulama. Valla istah ¢ok sey oldu, rahatsiz oldu. Cok kustu, atesi
¢tkti.(sessiz konusuyor) C in ¢ok atesi ¢ikti. Cok zor giinler yasadik. Cok zor bir
tedavi. Atesi ¢ikti, bir sey yemedi. Cok istahsiz oldu. Cok uzun siirede, ¢ok zor bir
ila¢ yani kemoterapi. Cok zor bir kemoterapi.” (27 yas, Okuma- yazma Yok, 3

cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Valla kétii hiicreleri yok ettiginden dolayt memnunuz ama tabi ki hani yan etkileri
de var. Cocugun yamnda halsiz, yorgun, atesi oluyor.Kendinden ge¢mis halleri de
oluyo yani.O donem kotii gegiyor yani.Bir anne olarak iiziiliiyoruz.” (46 yas, Lise, 2

cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Cok zor bir uygulama bana geliyor. Su anda yasadigini ¢ocuk iyiydi. Verdikten
sonra daha hasta oldugu i¢in anlamiyorum. Tedavisi oluyordur ama daha ¢ok sanki
cocuk felaket oldu, kétii oldu, hasta oldu. Bence lekesi var, bir stkintisi yoktu.
Ameliyatindan sonrada bir sikintist olmadi. Niiks yok.” (40 yas, Lise, 3 ¢ocuk, Anne,

6 ay bakim veren)

“Cocuklar mahvoluyorlar. Mecbur yaptirmak zorundasin. Yaptirmasan da kotii,
yaptirsan da. Yanmimizda cocugun biri mahvoldu gitti.” (42 yas, Ilkogretim, 3 ¢ocuk,

Anne, 3 ay bakim veren)

“Bence kotii bir uygulama. Neden kétii yani mahvediyor ¢cocugu. Artik yani zehir, bir
nevi zehir. Igine atiyorsun artik.” (39 yas, Ilkogretim, 3 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim

veren)

Katilimcilar, kanser tedavisinde kemoterapi degil de viicuda zarar vermeyen,
ilag sadece o bolgede etkili olabilen, hayati kesintiye ugratmayan bagka bir yontem
kullanilabilmesini umut etmektedirler. Bunun miimkiin olmadigmin da

farkindadirlar.

“Kemoterapi degil de baska bir seyle olsa keske. Viicuda zehir degil de baska bir

yontemle ila¢ verilse. Nasil grip oldugunda antibiyotik veriyorlarsa keske kanser
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hastalarina da o tipte bakilsa antibiyotikle iyilesseler. Ama bu miimkiin degil.”(38
yas, Lise, 2 ¢cocuk, Anne, 1 y1l 5 ay bakim veren)

“Damar yolundan verilen arkadagslarinda dedigi gibi(zehir) keske miimkiin olsa da o
verilmese. Zarar vermeyen viicuduna zarar vermeyen, organlarina zarar vermeyen
bir sey olsa. Verdigi ilagta sirf orayi tedavi etse. Baska hiicreleri mahvetmese.” (29

yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne, 8 ay bakim veren)

“Ya bence gelisse artik kemoterapi yerine daha farkl seyler olsa. Sadece o bolgeyi,
o tiimorti, kanserli olan yeri oldiirse, o taraflara karismasa, yani daha rahat olur.
Kemoterapi kullanmaya ihtiya¢ kalmasa bir asi, bir seyler olsa diye diistintiyorum
kendi kendime éyle. Beynimden ¢ok seyler geciyor.” (31 yas, ilkdgretim, 2 cocuk,

Anne, 2 ay bakim veren)

“Bence de yani bilmiyorum iyi, iyi degil. Ciinkii ¢ocuklar: alt iist ediyor ama daha
degisik bir tedavi olmadigi icin bu uygulamak zorunda kaliyorlar. Bizce nasil bir
tedavi biz bilmeyiz ki onu. Daha iyi, daha kétii. Sunu isterim ben. Mesela bir geng
kiz, bir gen¢ erkek subat tatilimi tedavisini alsin. Normal hayatina devam etsin. Bir
ilacint alsin. Sagi basi dokiilene kadar gitsin. “Saglart dokiilmeyen, sey hiicreleri
olmeyen yeniler. Normal hani nasil bir seker hastasi hayatina nasil devam ediyorsa.
Onun da béyle devam etmesini ben istiyorum yani. Ciinkii insanlar tedavi ederken
cocuk bir de kendinden psikolojik olarak da yikiliyor. Bakiyor haline ben neyim ki ne
hale geldim. Erkek mi kiz mi aglamam geliyor hastaneye bazen. Erkege kiz diyor,
kiza erkek diyor. Cocuklarin ne oldugu belli degil artik.” (44 yas, 1lkogretim, 3
cocuk, Anne, 2 y1l 2 ay bakim veren)

Katilimeilardan bir kismi, kemoterapinin yan etkilerinden dolayr hastalarin
dayanamiyacagl ve yasam sliresini uzatmasi sebebiyle zaman kazandirdigini

diisiindiiginden kemoterapiyi bir tedavi olarak gérmekte zorlanmaktadirlar.

“Cok bulantisi var. Onun disinda yan etki daha ikinci giindeyiz daha bir sey fark
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etmedik ama bilmiyorum yani. Gergekten tedavi mi onu bile bilmiyorum. Tedavi
oldugu séyleniliyor ama yani ¢ocuklar dayanabilirse tedavi olacak. (aglyor)” (25

yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne,6 ay bakim veren)

“Yani kemoterapiyi eskiden bir tedavi sekli olarak diistintiyordum ilk baslarda ama
simdi ben kemoterapinin ne bilim béyle biraz oyaladigint ne bilim zaman uzattigini
falan diistiniiyorum artik yani hani. Hani cevap veriyor kemoterapiye ama
kemoterapi bittikten bir siire sonra yineden ortaya ¢ikiyor. Bir tek benim ¢ocugumda
degil, bircok kisi de durum bu sekilde.” (28 yas, Universite, 1 cocuk, Anne, 3 yil

bakim veren)

Sadece bir kisi, kemoterapi hakkinda bilgiye sahip degildir. Katilimcinin bilgi

eksikligi, hastasinin yeni tan1 almig olmasina baglanmistir.

“Kemoterapiyi duydum. Akrabalar, komsular araciligiyla ama amacini, nedir,
nasildir? Hi¢ bir bilgim yok.” (43 yas, {lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 7 giin bakim

veren)

4.2.1.4. Kemoterapinin hastaya etkisi

Katilimcilarin, kemoterapi alimina bagl hastalarda oncelikle gordiigii yan etki,
sa¢ dokiilmesidir. Istahsizlik, bulant;, kusma, yemek yememe, ishal, kabizlik, ates,
ag1z ve anal bolge yarasi, 1518a ve sese hassasiyet, kasinti, bas donmesi, karin agrisi,
kas bozukluklari, yiiriyememe, kemik agrisi, eklem agrisi, bel agrisi, 6dem,
damarlarda ve viicutta kararma, ellerde titreme, gormede bozukluk, sasilik, sarilik,

ciltte dokiintli gibi fiziksel belirtiler gézlemlenmektedir.

Kemoterapiyle tasikardi, tiflit, akcigerlerde mantar, anemi, trombosit ve notrofil
disiikligi, reflii, mide kanamasi, yemek borusu tikanikligi, biiyiimeyi engelleme

olmaktadir.

Katilimeilar, kemoterapi tedavisiyle hastalarin huyunun degistigini dile
getirmiglerdir. Agresif, hir¢in, sinirli, asabi, huysuz, hassas, moralsiz, bir yerleri
kirip doken, kotii hissetme, cevap vermeme, konusmama gibi psikolojik yan etkiler

gorilmektedir.
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“Ilk kemoterapide cok agrilarinla siddetli, kemik agrilar: oldu. Stres yapti ¢ok,
heyecanli. Ikincisinde pek bir sey anlamiyoruz. Ikincinin ikisini aldik o kadar. O
agrilar asag yukart 20 giinde gegti kemik agrilari.” (67 yas, 3 ¢ocuk, Babaanne, 3

ay bakim veren)

“Dort buguk yasinda ¢ok agresif, hir¢in, sinirli, asabi bir de kiigiik olduklart igin
kullanwyorlar. Her istediklerini yaptigimiz icin. Kullanip kullanmamalar: sorun degil.
Saglart dokiildii, bir ara ¢ok zayifladi, istahsizlik. Giinlerdir yemedigini biliyoruz.
Agiz yarasi, hafif popo yarasi. Cok ciddi bir sekilde hani. Yemek istiyorlar ama
yemiyorlar. Mesela, makarna istiyorlar yapiyorsun getiriyorsun. Iki lokma agzina

alvyor, midesi bulaniyor, istemiyor. ” (38 yas, 2 cocuk, 1 y1l 5 ay bakim veren)

“F" min dedikleri gibi bizimki de oldu. Hir¢in, yemiyor. Tiim sikayetler ayni bizde.
Yememezlik, istahsizlik, hir¢inlik. Stirekli bir yerleri kirip dokme. ” (32 yas, 2 ¢ocuk,

8 ay bakim veren)

“Sinirsel oldu, agresif oldu baya bi. Tabi ki goriintiide bir hayli zayifladi. Simdi iste
o0 kadar oldu. Tabi ki saglarimiz dokiildii. Kusma, ates, ishal. Bunlar oldu yani.” (46

yas, 2 cocuk, lyil 1 ay bakim veren)

“Baslamadan gayet iyiydi, neseliydi. Yavas yavas halsizlesti, istahsizlasti yani....
Her sey problem. Istahsizligi oldu, halsizligi oldu, atesi oldu. Fazla bir sey olmadi.
Saclar: gitti camm.” (35 yas, {lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Kemoterapi aldigi zaman benim ki zaten tamamen yemegi kesiyor bir kere,
hastaneye psikolojik olarak benimki hastaneye girdigi an yemek yimesi gelmiyor ama
sonradan agulryor tabi ilk giinler kétii oluyo da. Eve gittigimizde ii¢- dort giin yine
oyle istifar oluyor, sey oluyor sonra gayet giizel yemek yiyiyor. Istahsiziigi simdiye
kadar olmadi. Sadece kemoterapi doneminde oluyor. Agresif, ¢ok agresif oldu.
Benim evde ortanca oglum var mesela O nunla bazen d&yle bir sey noktaya
geliyorlar ki benim ortanca oglan kendini hemen tutuyor. O kadar sinirlenecek
gergin bir havalara giriyorlar. Saldirganlasiyorlar ve abisine ¢ok boyle bir baska

davranwyor. Abisi sey diyor: “Anne kendimi tutuyorum ya aslinda normalde
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kardesime bu kadar tolerans tanimam ama hasta oldugu igin sesimi ¢ikarmiyorum
ama kardesim ne kadar sinirli olmus”. Kimseye goriinmek istemiyorlar (hasta) ~ (40

yas, 1lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 3 ay bakim veren)

“Saldirganlasiyorlar.13 yas. Daha kolay atlatmamizi sagladi ama evet kemoterapi
onlar alirken benim de saglarim dokiildii. Yipratti. Sadece saglari. Isiga hassasiyet,
sese hassasiyet. Ondan sonra saglart zaten dokiiliiyor. Hirginlasiyor, tam tersi
olabiliyor. Vakti zamami, dakikasi birbirini tutmuyor. Cok hir¢inlasiyorlar.
Onlarinda tamamiyle psikolojileri bitiyor. Ciinkii odanin haricinde, koridor
haricinde insan gormiiyorlar. Gormekte istemiyorlar zaten bi bir zaman.
Psikolojileri  bozuluyor, bozulmuyor degil. Bizim de Onlarla beraber hepimiz
bozuluyor. Onun iginde zirlryoruz béoyle iste, bos vakitlerimizde. Ciinkii baska desarj
olma sansiniz yok. Kendi ¢ocugunuz icin degil yani orda o ¢ocuk agladigr zaman sen
de o bereber aglyorsun. Ya damar yolu agilyor ya baska bir sikintist var ya ifade
edemiyor. O sizin kendi ¢ocugunuz icin degil. O orda aglyorsa siz de agliyorsunuz
elinizde degil. Ciinkii yasadiklarimz geliyor géz éniine. Iginiz kaldirmiyor.” (38 yas,

Lise, 2 ¢cocuk, Anne, 1 y1l bakim veren)

“Bugiin sifira(sag) vuracaz. Bugiin 14. giiniimiiz. Diin aldi iste 0 kemoterapi. Su
anda yani baslamadi o seyler ama ilerde baslayacak diyorlar Allah Kerim ¢ok
korkuyoruz. ” (36 yas, Ilkdgretim, 3 gocuk, Anne, 2 hafta bakim veren)

“Damarlart sikir. Cocugu uykuya salir. Iyi davranmiyor. Kaginti olir. O kadar.
Kendini iyi hissetmiyir kétii hissedir. Rahatsiz olor. Istahi olmoyor, yemek istemiyor.
Telefonla aradigimda konusmak istemiyir konusmak kimseylen. Dogru diizgiin cevap
vermiyir O’na, karsisindakine dogru diizgiin cevap vermiyir. Kotii hissedir.” (42

yas, Lise, Bakic1,2 ¢ocuk, 1 yil, 4 ay bakim veren)

“Istahsizlik oluyor baska da ara sira kusma var. Oyle seyler oluyor. Baska seylerde
gormedik.” (25 yas, [lkdgretim, 1 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

78



“Iste kemoterapi. Ilk sasilik yapti. Kemoterapi ilk kizimda duydum. Bele bir hastalik
olsun, boyle bir kemoterapi agwr oldugunu hi¢ bilmiyordum. Cok ¢ekti kemoterapiden
sonra 10 giin i¢cinde ¢ok ¢ekti benim ¢ocugum. Agiz yaralart oldu. 15 giin yemedi,
icmedi. PSikoloji bozuldu. Beni gordiigiinde gozlerini kapatiyordu, beni gormemezlik
vapiyordu. Hala artik sikayet¢i oldum. Bu kizim bele gittikce goziimiin oniinde
eriyor. Ne yiyor, ne i¢iyor. Beni gérmezlikten geliyor 0 derece. Ona bakinca, benim
de psikolojim bozuldu. Doktorumia konustum. Doktor dedi:"Yardim alalim” dedi.
Senin ¢ocugun ger¢i yeni gelirkine ¢ok neseli, yani ¢ok giiler yiizliiydii. Yani burda
sondii  yani resmen sondi. Kemoterapiden sonra c¢ocugum gitti. Her giin
uyandigimda baska bir seyle karsi karstya geldim. Bir giin agiz yaralari ¢ikti. Ayak 2
giin 3 giin yiiriivemedi. Ayagina yataktan bezliyordum. O da O™ na ayri bir zorluk
geliyordu. Utanwyordu yani ¢ok seyler yasadik burda. Cok siikiir simdi.” (28 yas,

[Ikdgretim, 4 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Sinirlidir. Ondan sonra bana diyor ki: Konusma. Ondan sonra bir sey oldu mu bak
atesim ¢ikti, kafasina vuruyor. Onun igin ben de yavasga "Oglum bak ele yapma, bak
hastasin, hastane” sey birisi sorun etti. Tahlillerim temiz, iyidirler. Niye buradan
kalirim. Oglum hafif iltihap gegsin, ne vardwr. Onun i¢in tedavi géreceksin. Ondan

sonra evimize gidecez.” (45 yas, IIkdgretim, 5 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Dokiildii, saglart dokiildii. Kusmast yok. Halsizligi oldu. Yorgunlugu oldu.” (22 yas,
Okur-yazar degil, Yenge, 5 yil bakim veren)

“Agresif oluyor. Halsiz oluyor. Kusma oluyor. Degerleri ¢abuk diisiiyor.
Konustugum zaman bile "Ya anne git" diyor. "Ya sus "diyor. Bazen optiigiim zaman
"Hayw" diyor. "Opme" O kadar sinirleniyor ki ila¢ verildigi zaman tepkileri ¢ok
farkl oluyor. Aradan 1 hafta, 15 giin gectikten sonra normal bir haline déniiyor.
Ondan sonra tedavi zamani tekrar baslyor. Cocuklarin biinyesini diisiirtiyor.” (26

yas, Ilkdgretim, 4 cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Aymi sekilde. Mide bulantilaruimiz var, halsizlik var. Yemek yemiyor, huysuz

cocuklar. Her sekilde” (43 yas, Lise, 3 cocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

79



“O da kusma, bulant, halsizlik iste.” (37 yas, lkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 1 y1l bakim

veren)

“Dokiildii. (saglar) Bulantisi var, kasintt var.” (28 yas, Okuma- yazma yok, 5 ¢ocuk,

Anne, 1 ay bakim veren)

“Neler oluyor? Cok mide bulantisi oluyor. Akli basindan gidiyor. Cok boyle sey
oluyor, ilk tedavide kasintisi vardi. Ikinci tedavide bas doénmesi nerdeyse beyin
kanamast gegirecekti. Bu iigiincii tedavi fazla fazla bulanti yapiyor.” (38 vyas,

Okuma-yazma yok, 6 ¢cocuk, Anne 2 ay bakim veren)

“Saglar zaten onu hi¢ saymiyoruz. O en basta olan sey sag. Bazilarinda kas, kirpik
gidiyor. Hepsinde olmuyor ama bazi ¢ocuklarda oluyor.” (36 yas, Ilkogretim, 3

cocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Sag¢ dokiilmesi, mide bulantisi, karin agrisi. Ben zamanminda beyne vurdu bizim Ki.
Beyinde ¢atlaklik olustu. Beyin kanamasi gegirdik, yogun bakimda yattik 3 giin. Baya
yan etkileri var. Baya var.” (45 yas, lIkogretim, 2 ¢ocuk, Teyze, 3 ay bakim veren)

“Ben de aymi seyleri diigtiniiyorum. Verilen bir zehir ve yan etkileri etkileyecek
hayatt boyunca. Cok yan etkisi oldu yani biiytimesini engelliyor su an. Bilmiyorum
daha sonra ne olacak. Biitiin i¢ organlarina zarar veriyor. Ondan baska ¢aremiz de

yok. Oyle” (29 yas, Lise, 1 cocuk, Anne, 8 ay bakim veren)

“Kusmalart oluyor. Sa¢ dokiilmeleri, eklem agrilari, yiiriiyemezlik, sislik” (26 yas,

Lise, 1 cocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

“Yan etkileri viicudunda karamalar: oldu. Damarlarda bir de. Agiz yarast oldu, sa¢

dokiilmesi” (31 yas, 1lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Ben de ayni seyleri diyecem herhalde. Bizi de ¢ok etkiledi. Bizim agiz yaramiz bizim

cok agir gecti. Agiz yaramiz, popo yaramiz oldu. Su an yine var. Psikolojisi de
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bozuldu ¢ocugun. Onceden telefonlar: yere atiyordu. Aileyle konusmuyordu. Bunu
gotiirmedikleri zannediyordu. Bilmiyorum. Ondan sonra dyle. (45 yas, 1lkogretim, 3

cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Ayni bizim de oyle. Agiz yaralari. Mesela bu tedaviden once saglart baya gelmisti,
hepsi gitti. Yataga geri kalktiginda O da iiziiliiyor. Anne bak saglarim dokiiliiyor. Ben
tabi ki etkileniyorum. Ona yalan séyliiyvorum devamli uzayacak, uzayacak O da
diyor: Ne zaman uzayacak benim saclarim. Saglart ¢ok uzundu benim ¢ocugumun
onceden. Anne etkileniyor. Anne etkilenmez mi? En agwrini tasiyan anne burada” (33

yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Oncelikle ashinda soyle kemoterapi yaptiklarinda boyle bir halsiz diisiiyor, elleri
titriyor boyle. Kalbi hizla ¢arpmaya baslhiyor olecekmis gibi. Allah korusun boyle.
Oyle baygin bir sekilde uyuyor ki hani o an geceye kadar basindan ayrilmiyorum.
Sabah oldugu zaman toparlaniyor derken 2 giinde 1 aldigimiz icin hani ertesi giin

yine ayni. ’(18 yas, llkdgretim, Abla, 1,5 ay bakim veren)

“Tabi yan etkileri oldu. Ishal, kusma gibi. Yan etkileri oldu iste. Bir de sey biraz
huyunda da degisiklikler oluyor tabi. Hassaslasiyor cocuklar. Simdi daha da
hassaslasiyor. Damar yolu problemleri oluyor iste siskinlikler. O yiizden ¢ocuklar
¢ok huysuz ve de hassas oluyorlar ama en azindan hani ¢ocuk bir sekilde sey yapiyor
ya. Oyunla falan unutuyorlar. Eve gidiyoruz iki giinliigiine unutuyorlar yani.” (26

yas, Hkégretim, 1 ¢ocuk, Anne, 27 giin bakim veren)

“Kusmast oldu, ishali oldu baslarda, atesi oldu. Normal seyler bunlar.”(28 yas,

[Ikogretim, 2 gocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Valla simdi ¢ok ufak oldugu i¢in arkadasin dedigi gibi yani diger yanimizda yatan
biiyiik hastalarda abilerden ya da ablalardan iste yemek yememe seyi biz Onu
yastyoruz. Kemoterapi aldigi zaman ¢ok istahsizlik oluyor, kusma oluyor. Ee ondan
sonra bir de benimkinin (giiltiyor) her kemoterapiden sonra viicut direnci ¢ok

diistiigii icin atesleniyor. Onu ¢ekiyorum ayrica. Cok huysuz oluyor, huyu degisti,
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asabi oldu. Bir de annem séylemisti bana sinirli oluyorlarmis. Bizimki ¢ok yeni
oldugu i¢in biz de yeni yeni 6greniyoruz. Neler yapabilecegini tam bilmiyorum.” (41

yas, Lise, 2 ¢cocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Kemoterapinin yan etkileri ¢cok. Her ¢ocukta farkll yan etkileri var. Her ilacin farkl
van etkileri var dogrusu. Bazi ilagclar ¢ok kuSturuyor, bazi ilaglar ¢ok agiz yarasi
yvapiyor, bazi ilag direkt sagi dokiiyor, bazi ilag ishal yapiyor, bazi ila¢ kabiz yapiyor,
bazi ila¢ sinir yapryor. Annelerde psikolojik olarak etkilendigini diistiniiyorum.
Bedensel olarak ¢ok etkilenmiyorlar. Ger¢i ben bilmiyorum belki de gercekten
psikolojiktir. Cocugum ilk kemoterapi aldiginda sa¢larin miithis derece dokiilmiistii
vani hani Onunla beraber benimki de dokiilmiistii. Hatta Onun agzi yara oldugunda
benimde agzim yara olmugstu. Hatta komik gelecek ama ¢ocugum ishal oldugunda
ben de ishal olmustum.(giiliiyor) Gergekten yanliy bir sey yaptigimdan mi yoksa
psikolojik olarak olacak aman ah vah derken ben de etkilenmistim gercekten. Kizim
agzit yara oldugunda direkt benimki de olmustu. Bunlar var yani. Her ¢ocukta, her
biinyede farkli tepkiler oluyor. Istahsizlik, kusma, agiz yarasi, ishal, kabizlik. Bazen
gozde ve kasta oluyor. Gérmede bozukluk oluyor. Kas bozukluklari oluyor, kalsiyum
yetersizliginde. Bazi ilaglar direkt kalsiyumu ¢okertiyor ¢iinkii. ”(27  yas,

Universite(Cocuk Gelisimi Béliimii), 1 ¢ocuk, Anne, 2yil 1,5 ay bakim veren)

“Psikoloji bozuluyor sactan dolayi. Yan etkisi olarak yani mide bulantisi, agsirt
derecede gormedim ama istahsizlik yapiyor. Bizde ¢ok sag filan doktii ya ona ¢ok sey
yapti. Cok sa¢larina diiskiindii. Onlarinda bilincinde gelecek saglarim diye. Tek iyi
olsun o kadar ama yillardir neden bulunmadi yan etkileri? Isinda dediler ya direkt
nokta atisi. Onu da yaptirdik. Onunda yan etkisi daha da geg¢medi yani
bogazlarindan. Evet daha uzun stiriiyor. Ben kemoterapiyi daha zor biliyordum. Bak
wint daha kolay biliyordum. Kemoterapiyi daha zor biliyordum. Isin ¢ok kolay.
Gidiyorsun 5- 10 dakika ¢ikiyorsun ama isin ondan sonra 2 ay, ay ¢ok siirdii. E
halada bogazlar:. Mesela E burdan aldi mesela sey. Mesela agiz kurulugu oluyor,
ses kistkligi oldu. 1,5 ay filan Cocugumun sesi hala boyle bazen bogazi tahris oluyor.

Oksiiriigii fazla olmadi. Oksiirse balgam getirir ama halen daha miriltisi ¢ikartiyor
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sesi. Kan diisiikliigii yapti. Midesi bulandi. Yani ¢ok, ¢ok yapti.” (40 yas, Ilkogretim,
2 ¢ocuk, Anne, 5,5 ay bakim veren)

“Serumla verilen bir ila¢. Yan etkileri benim kizima sariik yapti, tiflit yapti, cigerini
sey yapti mantar yapti, iltihap yapti. Her sey yapti.” (51 yas, Ilkogretim, 6 cocuk,

Anne, 6 ay bakim veren)

“Belirtilerimiz zaten ilk yatista kusma, ishal, sa¢ dokiintiisii. Sa¢ dokiintiisii ile
basladi. Arkadaslarin dedigi gibi biitiin ilaglar aym etkiyi yapmiyor. Yara yapanlar
var, yapmayanlar var. Bagirsakta yara yapanlar var alindigi zaman ama her seyi
goze aliyoruz. Biz de her yatisimizda iste hemogram, biyokimya testleri yapiliyor.
Biyokimyada karaciger enzimlerimiz ya diisiik ¢ikiyor ya yiiksek ¢ikiyor. Muhakkak
karacigerin yapisi bozuluyor ama basimizda olan insanlarda tip insanlari. Ona
demek ki diyorum vardwr bildikleri ki tiimor ne kadar kotii bir seye biz tiimorden
vatyoruz. Karacigerin fonksiyonlari bozulu versin diyorlar herhalde diyorum yani.
Artik yapabileceginiz bir sey yok kemoterapi. Etkilerini bile bile ¢ocugumuzu biz
buraya getiriyoruz. Burdaki biitiin insanlar “ (31 yas, Universite, 2 ¢ocuk, Anne, 5

ay bakim veren)

“Yan etkileri ¢cok var yani. Sa¢ dokiiyor en basta. En basta bu yani. Saglar: diikiiyor.
Biitiin kami diisiiyor, trombositleri diisiiyor, notrofilleri diisiiyor. Onun disinda yani.
Yani ishal yapiyor. Ishal yapiyor. Ciddi boyutta ishal yapmist: bizi 2. “den sonra.
Sonra yapmadi ama onun disinda da baska bazen mide bulantisi da yapabiliyor.
Bunlar yani. Ha agiz yarasi da yapiyormus. Yani yasayanlar H Ablanin dedigi gibi.”
(41 yas, Lise, 2 ¢cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Yan etkileri ee basta ¢ok asabi oldu. [lk basta asabilikle basladi. Atesleniyor,
istahsiz. Iste kusmalari oluyor. Yani saghigi tamamen sifir gibi cocugun. Yani yemek
yvemeyince vitamin alamiyor tabi ki.” (58 yas, Okuma-yazma yok, 4 c¢ocuk,

Anneanne, 6 ay bakim veren)
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“Yani aslinda biz ilk etapta biinyemiz biraz saglamdi ve erken teshis oldugu icin ¢ok
van etki gormedik. Sadece halsizlik oldu arada. Asil bu en son ayaktan tedavinin
sonunda baya bir bitkinlesti diyim size. Tabi ilk yan etki olarak sa¢lar gitti. Onu dis
gortintis olarak, hani ben icten bahsetmek istedim ama dis gériiniis olarak saglar

dokiilmeye basladi. Boyle yani.” (34 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 5.5 ay bakim veren)

“Cok acaip ishal yapti. Ilk kullandigimiz dénemlerde, ilk haftalarda sagim déktii.”
(30 yas, Ilkogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Zayifladi, cok. Cok sinirli oluyor. Iste sinirleniyor, sikiliyor. Bazi istahsizlik oluyor.
Baska bir sey yok.” (39 yas, Okur-yazar, 5 ¢ocuk, Anne, 8 ay bakim veren)

“Ne tiir degisiklik, cok sinirli, asabi. Iste yemek yemiyor. Hep bagirip, cagiriyor.
Istahsizlik. Ne bilim iste bin tiirlii sey ¢ikiyor. Tabi kemoterapinin yan etkilerini
biliyorum hepsini de biliyoruz. Iste kemik agrilar: var. Mide bulantist var. Kusmalar,
bas agrilar, ateslenmeler, sa¢ dokiilmesi zaten ayri bir psikoloji, ayri psikoloji

zaten.” (39 yas, Ilkdgretim, 4 cocuk, Anne, 4 sene bakim veren)

“Sa¢ dokiilmesi genglerde genelde daha etkili oluyor. Benim ¢ocugum biiyiik oldugu
icin saglarim siirekli fonleyen, joleleyen bir ¢cocuktu. Sa¢ dokiilmeye baslayinca tabi

Ki. Ben de ¢ok iiziiltiyorum.” (46 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Yan etkileri atesi olur. Arkadas soyledigi gibi ateslenir, kusmast olur. Halsizligi

olur.” (55 yas, llkdgretim, 5 cocuk, Babaanne, 1 y1l bakim veren)

“ Atesi geger iyilesir, yemege baslar ama 20 giinde bir ayni seyi yasamak ¢ok zor
yani. Hlagtan mi? Kizimin boyle damarlart hepsini yakti yani pis oluyor.” (27 yas,

[Ikogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 7 ay bakim veren)
“Halsizlik oluyor. Cok halsiz diisiiyor. Yemek yemiyor. Midesi bulaniyor. Iste bunlari

biliyoruz. Yasadik biz bunlari yasadik ama biz. Once Cenab- 1 Allah yarattigin

hastalik olursa bilmem artik bu gegiyor basimizdan ama diger hastalikta ecik iyi olur
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diye diistiniiyorsun iste. Vereme derlerdi ¢cok agir bir seydi. Gene keske diyim verem
olsaydi bu olmasaydi demek istiyorum. Allah in verdigi...” (52 yas, Okuma-yazma
yok, 4 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Ya ¢ok huysuz oldu. Agresif oldu. Yani anlamaz oldu. Yemiyor, i¢miyor. Bulantilari
zaten ila¢ alabiliyoruz 10 giin bulantiyla ugrasityoruz. 10 giiniin sonunda ates
ctkiyor. 1 hafta onunla ugrasiyoruz. Yemiyor hi¢.” (40 yas, Lise, 3 ¢ocuk, Anne, 6 ay

bakim veren)

“Hap olarak kullanilacak kemoterapiyi. Bu kadar degilmis o mesela. Sagi
dokiilmeyebiliyormus. Ne bilim iste. Insanlar tarafindan goriiniiyorsun. Onlar da sey
cocuga. Moral bozuklugu.” (40 yas, {lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 2 yil 7 ay bakim

veren)

“Kusma, ishal, cok halsiz bir de ¢ok uyur, yemez zaten yemek.” (30 yas, llkdgretim,

1 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Yan etkileri yok. Cok asiri olmadi. Genelde ates iste kansizlik olan seyler zaten.
Haclar yaptigi icin. Fazla bir etki olmadi yani. Kemoterapi su anda Saclar: dokiildii.
Saglar: dokiildii. Onlar olan seyler yani. Fazla sey yapmad: kemoterapiye cevap
verdi. Cevap verdi.” (41 yas, llkogretim, 3 cocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

“Onceki ya benim cocugum psikolojik olarak en biiyiik problem benim sa¢ oldu. Sagt
kesildigi giin zaten biz hastanelik olduk. Yani karin. Evde kestirdik. Kestirdigimiz
giin zaten o kadar agladi bagirsak diigiimlenmesi oldu. O kadar iiziildii, o kadar
kendini sikti. Yani hi¢chir seyi kabullenmedi. O sag¢i kesilmesini, dokiilmesini
kabullenemedi. Dért yasindaydi ama ¢ok bilingli bir ¢ocuktu. Ben sac¢ini hig
kesmemigtim. Birden de psikolojik olarak zaten ¢ok kotii oldu. Hala da
kabullenemiyor. Bu sefer, bu yatista sapkasiz yatiyoruz. Sapkayt gece yatarken bile
tutar. Yalniz ilk kez bu sefer ¢ok kétii hani hi¢ yani sapkayla ugrasacak hali yok
artik. Kendine seyi yoktur.” (33 yas, llkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 9 ay bakim veren)
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“Tabi oncelikle lokositleri diisiiyor. Kanlari, trombositleri diisiiyor. Ee huzursuz
oluyor, uykusuz oluyor mesela benim kizim. Uyumuyor kemoterapiden bir 10 giin
falan. Istahsiz oluyor. Midesi cok bulaniyor. Yani biitiin seyleri gériiyoruz yani tabi.”

(28 yas, Universite, 1 ¢ocuk, Anne, 3 sene 3 ay bakim veren)

“Yan etkileri mesela su anda aswr1 bir sinirlilik var. Yani uykusu béyle diizensiz.
Sinirli bir sekilde kalkiyor, uyandirtyor Onu. Agiz yarasi iste. Cildinde dokiintiiler.
Sag¢ dokiilmesi bagladi simdi. Bu sekilde yani. Yan etkileri agiz yarasi, bel agrisi.
Moralsizlik, kiismeler, agresiflik. Hepsi olan bir sey. Agwr.” (33 yas, Lise, 2 ¢ocuk,

Anne, 1 ay bakim veren)

“Kemoterapi yani ¢ok yan etki yapti benim kizumda. Akcigere direkt vurdu. Kalbe
vurdu. Etkilendi. Akcigerde yara oldu. Akcigerde mide kanamasi yapti. Kalpte ...ilag
aldi. Yani su an seyimiz ortada var yani. Ugiincii tedavi agwr atlattik diye. Yani

tekrarlama riski fazla.” (39 yas, llkogretim, 3 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Yemek borusu kapandi benim oglumun. Ik tedavide. Su an ikinci niiks tedavi
oldugu i¢in blok tedavi aliyoruz. Tedavide yemek borusu kapandi tamamen. Hig
yemek yiyemedi. Bir ayda 7 kilo. Yemek borusu tamamen kapandi. ALL. Su anda
onun tedavisine biraktik. Bizim burda tedavimiz devam ederken, biz Cerrahpasa da
tedavi goriiyorduk. Cocuk Cerrahiyla belli araliklarla endoskop yapilir, yemek
borusunu genisletmek icin. Tekrarlayinca birakmak zorunda kaldik. Ciinkii yine ayni
sey don basa. Reflii var. Reflii yine azacak. (29 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne, 3 yil bakim

veren)

“Yani benim ¢ocugum kiiciik oldugu icin onun seyleri kii¢iik daha, verdikleri seyler
de kiiciik. Su ana kadar herhangi bir sey yok gibi goziikiiyor ama aswri derece hir¢in,
¢cok hir¢in. Hirginligindan bagsladik diyebilirim. Cok duygusal aymi zamanda. Yani
hir¢inlastiktan sonra aglamaya baglyyor. Aglhyor hu.” (33 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne,

6 giin bakim veren)
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“Valla kemoterapi sinir, kusma, bacak agrisi. Ondan sonra sa¢ dokiilme, tabi kaslar
dokiilme, kirpikler dokiilme. Cocukta asiri derece sinir olmasi. Her seye aglamast.
Hi¢ onlar yoktu. Her seye aglyor. Aghyarak yapmak istiyor. Mesela yemek
yememesi. Ben Onu giin boyunca gezerek yemek yediririm odanin i¢inde. Ben ¢ok az

cok az ¢ok az yani.” (45 yas, 1lkdgretim, 3 cocuk, Anne, 1 y1l 5 ay bakim veren)

“Hatta bir ara sey dedim erkek c¢ocuk sperm var mi? Varsa ben onu bankaya
koydurabilir miyiz? Kemoterapiden etkilenecek ciinkii onlar. Olecek, zayiflayacak
her neyse. Saglikli bir sey varsa aywrtalim. Ciinkii ilerisinde ne olacagint bilemeyiz.
Sadece huzursuzlugu var. Iste o sinirleri etki ettigi icin uykusuz bambaska bir cocuk
oldu. Agresif oldu. Arti bir de kabizlik basladi. Bir ila¢ var. O kisa siirede
bagirsaklar fel¢ yapiyormus. Uyumuyor iste bu ilag tedavisini alirken iste sinirleri
etkilendigi icin siirekli bir sikinti olacak diye bekliyoruz. Sinir sistemi, dedim ya
agresiflesiyor. Duruyor mesela birden bagirip, aglamaya basliyor. Mesela ayagimda
sallyyarak uyutuyorum daha yataga koyar koymaz baslhyor bagirmaya. Yani bu
kadar mi hisseder bir ¢ocuk? Gece olunca da ben anneler alt yatakta yatiyorlar,
cocukla beraber degil. Biz yapisik yatiyyoruz. Sabaha kadar meme agzinda. Ciktigr an
uyaniyor ve agliyor. Anne anne anne demeye basladik bu arada. Anne, anne. Cocuk
gelisimini de siirdiiriiyor bir taraftan. Dis ¢ikariyor falan. Onlarla ugrasiyorsunuz.”

(32 yas, Universite, 2 cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Atesi ¢ok oluyor. Icinde enfeksiyon ¢ok kapiyor. Biz bir aydir burdayiz. lla¢ alip

gidiyoruz. Dért giin sonra burada. Bir aydwr yatiyoruz. Degerlerimiz yiikselmiyor.’

(42 yas, ilkdgretim, 3 cocuk, Anne, 3 y1l bakim veren)

“Elerji (Alerji) yapti ¢cocukta. Ates ¢ikartiyor. Agizda yara yapryor. Yani zor kendine
geliyor ha. Iste ““ (30 yas, ilkdgretim, 2 cocuk, Anne, 9 y1l bakim veren)

“Diistiyor degerler toplamaya ¢alisiyorsun bu sefer. Bizde agiz yarasi yok da yemek

yememe. Ila¢ almaya basladilar. Saglart ¢ok cansizlasti. Dedigi gibi kedi tiiyii gibi
oldu.” (37 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 2 y1l 3 ay bakim veren)
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“Iste tedavi aldiktan sonra minibiisle gidip geliyoruz ya o zaman degerleri diisiiyor,
atesi yiikseliyor. Yine geliyoruz ayni.” (40 yas, 1lkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 10 yil

bakim veren)

“Bizde asirt bir sey olmadi. Bu son tedaviyi goriiyoruz biz simdi. Ellerinin iizeri
karardi. Karardi dedigim ¢ocuk eli c¢atlamas: gibi. Ondan sonra damarlar
Damardan verildigi zaman damarint yakti. Ondan sonra saglar dokiildii. Kaglar
dokiildii. Kirpikler dokiildii. Huyu suyu degisti. Rengi degisti. Derisi daha yumusak
oldu. Saglar ¢iktigr zaman ayni kedi tiiyii gibi, bebek sagi gibi. Ondan sonra baya bir
degisik. Benim oglumun sag¢lart ¢tkmadi. Daha bir aylikken dokiildii. Kel su an. Ben
gordiigiim sonra damardan verilirken portu yokken, kolunun damar: yandi. Hala

orasi sert.” (42 yas, llkdgretim, 4 gocuk, Anne, 3 ay bakim veren)

“Cok c¢abuk sinirleniyorlar birde yani. Zaten normalde de sinirli.” (30 vyas,

[Ikogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Cocugumda sac¢lart dokiiliiyor. Kirpikleri dokiildii. Ondan sonra belirgin bir sekilde
kilo kaybi. Hayw. Kakasint yapamama. Kabizlik oldu. Kabiz oldu. Kabizlik ilaCi
kullandik yani. Sadece ikinci kemoterapide oldu.” (39 yas, Universite, 2 ¢ocuk,

Anne, 1 y1l bakim veren)

“Cocugumda su an mide kanamasi var. U¢ giindiir onla. Evet. Tam bitmedi ama
baslarinda. Bir iste alinca hemen Agzinda da diskisinda da ikisinde de.” (39 yas,

ilkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

4.2.1.1. Kemoterapinin Hasta Yakinina Etkisi

Katilimcilarin bir kismi, hastalar1 kemoterapi aldiginda kendilerinin ilacin yan
etkilerine maruz kalmay1 diistinmediklerini, hissetmediklerini ve etkilenmediklerini

belirtmislerdir.

“Valla o an hi¢ diisiinmedim, etkilendigimi de hissetmedim yani.” (46 Vyas,
[Ikogretim, 2 ¢ocuk, Anne, 1 y1l 1 ay bakim veren)
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Yoo, éyle diigiinmiiyorum yani.” (26 yas, llkdgretim, 1 ¢ocuk, Anne, 27 giin bakim

veren)

“Yoo. (39 yas, Okur-yazar, 5 ¢cocuk, Anne, 8 ay bakim veren)

“Yani ben benim ic¢in bir zararli oldugunu diistinmiiyorum. Hani zarar agisindan
soruyorsaniz benim icin herhangi bir zarart oldugunu diistinmiiyorum ama onun Ona
verdigi zararlardan dolayr ben ¢ok iiziiliiyorum hani yasadiklarindan dolayr.” (28

yas, Universite, 1 cocuk, Anne, 3 y1l 3 ay bakim veren)

Katilimcilar, hastalar1 kemoterapi alimindan sonraki donemde kendilerinin
saclarinin dokiildiigii, burunda tikanma, bogaz dudak ve ciltte kuruma, bas agrisi,

halsizlik, uyku hali belirtilerini gézlemlediklerini dile getirmislerdir.
“En giizel ornek benim saglarim dokiildii. Bogazda kuruma oluyor. Burunda tikanma
oluyor.Baya bir etkisi oluyor. Cildimizde etkiler.” (43 yas, ilkdgretim, 2 cocuk,

Anne, 1 y1l bakim veren)

“Saglarimiz biraz dokiilmeye basladi. Kemoterapiden dedim herhalde. Benim pek

dokiilmezdi.” (67 yas, Egitimi yok, 3 ¢cocuk, Babaanne, 3 ay bakim veren)

“Saclarimda ¢ok dokiilme oldu. Siirekli bas agrisi. Haftada 10 giinde bir olurkene
hi¢ gegmemezlige basladi.” (32 yas, Lise, 2 ¢cocuk, Anne, 8 ay bakim veren)

“Etkiliyormus evet. Onlart ben bilmiyorum artik.” (28 yas, Ilkdgretim, 1 gocuk,

Anne, 1 hafta bakim veren)

“Ister istemez O iiziildiikce ben de iiziiliiyorum. Benimki de dokiiliiyor.(sag)” (40 yas,

[Ikogretim, 5 gocuk, Anne, 1 sene bakim veren)
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“Mutlaka etkiliyordur. Ciinkii hemsireler de diyor. Benim sac¢larim dokiilmeye
baslad:. Saglarimiz dokiiliiyormus zaten bol su igmemiz gerekiyormus.” (43 yas,

Lise, 3 cocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

“Kirpiklerim diisiiyor, kaslarim diisiiyor, sa¢larim da dokiiliiyor.” (29 yas, Okur-

yazar, 3 ¢ocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Benim de sac¢larim ¢ok dokiiliiyor.” (37 yas, llkdgretim, 2 ¢cocuk, Anne, 1 y1l bakim

veren)

“Sag, cilt kurutuyor. Sinir yapiyor. Her sey yapiyor yani. Zaten cildin bozuluyor bir
kere, kurutuyor senin cildini. Sa¢: dokiiliiyor. Bizde de sinir oluyor. Géze ¢ok
etkiliyor. Géze ¢ok seyi var zaten. Eve gidiyorsun bir sey yok, buraya geliyorsun
cildin kuruyor. ” (35 yas, Okur-yazar, 3 ¢cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Az degil ¢ok dokiiltiyor. Burda benim avug, avug geldi benim aylardwr burda.” (33

yas, Lise, 1 ¢cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Ama ben etkisini gordiim. Saglarim dokiiltiyor her zaman.” (27 yas, Okuma-yazma

yok, 3 cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Sey olarak mu fiziksel olarak mui? Bilemiyorum yani kimi etkiliyor diyor, kimi
etkilemiyor diyor. Aymi zamanda ben hamileyim. Cok arada kaldim. Hatta
durmadim. Durma dediler kimi dur bir sey olmaz dedi ama durmak istemedim annem
kald:. Ug haftalikmis. Benim haberim yoktu. Hastaneye yattik. Bilmiyoruz. Iste baya
bir siire sonra fark ettim ama tabi ki ge¢mis. Ben iiziintiiden dolayi herhalde dedim.
Sey bebek varmuig. Siirpriz oldu bize.” (34 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 5,5 ay bakim

veren)
“Ya boyle mesela halsizlik, bir uyku hali oluyor. Sonra cildimde bir top top ben gibi

dokiilmeler. Halsizlik. Beni de etkiliyor yani.” (33 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 1 ay

bakim veren)
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“Sacimiz dokiiliiyor. Baya etkiliyor. Ciinkii suralar baya gitti. Demek ki etkiliyor
yani.” (42 yas, [Ikogretim, 3 ¢ocuk, Anne, 3 y1l bakim veren)

“Hi¢ farkinda degilim. Belki etkiliyordur da. Etkiliyormus, éyle diyor S Hanim.
Farkinda degilim ama. Saclarim evet. Hastane ortamindan mi dudaklarim falan
kurumazdi. Demek ondan oluyorsa ben onun farkinda, bilincinde degilim yani.” (30

yas, 1lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Valla benim agiz yaralarim var ilk sefer bende. Aldig1 zaman onun buhari herhalde
bogaz yarasi yapti bende. Tabi etkileniyorum. Sa¢im dokiiliiyor. Dudaklarim falan
kuruyordu. Fark etmedim. Herhalde dedim hastanenin havasindan mi ondan dedim.
Ben sigara kullaniyorum ama bu kadar degil bogazda kuruma igin. Hemgireler de
bunu soyliiyor. Yani her kemoterapi aldiginda ne kadar tedavi su an iyi gitse de her
defasinda korkuyorum. Bir sey olacak mi? Her defasinda korkuyorum. Her defasinda
korkuyorum. Ciinkii o kemoterapi aldigi esnada ilag¢ verilirken hi¢ yamindan
ayrilmyorum. Damar yolu sisebilir, yara olabilir ve ya iste ne bilim kizariklik
olabilir, kasinti olabilir. Alerji yapabilir ki oldu baska hastalarda. Yani kemoterapi
aldigi o zaman diliminde kesinlikle tuvalete bile gitmiyorum. Yanindan hig¢

ayridmiyorum.” (37 yas, Lise, 2 ¢ocuk, Anne, 2 yil 3 ay bakim veren)

“Ben banyo yaparken su gégsiimiin derileri hani sabun artiklar: degil de gercekten
derimin ince bir zar gibi soyuldugunu fark ettim. Saglarimda dékiilme vardi. Ben de
kansizim. Tedavisini gordiim ama sa¢larim yine dokiilmeye basladi. Tiiylerim ¢abuk
cabuk uzamiyor su gosterim. 1,5 aydir. Ayagimda kist vardi, agri vardi. Film filan
cektirecem diye temizlemistim. 1,5 aydir temizlemedim. Aslinda iyi bir etki. Bizi bile
etkiliyor. O sekilde etkiliyor. (42 yas, llkogretim, 4 gocuk, Anne, 3 ay bakim veren)

Katilimeilar, kemoterapinin etkileme durumunu degerlendirirken ortak olduklar

nokta moral bozuklugu, stres ve sikint1 yasadiklaridir.
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“Moral olarak sifir. Etkileyip etkilemediginin farkinda degilim. Ilk tanisi
konuldugundan beri zaten etkiliyor mu bilmiyorum artik. “ (35 yas, ilkdgretim, 3

cocuk, Anne, 2 ay bakim veren)

“Ben de fiziksel olarak stres oluyor. O da ben de tam yan etkisi yapiyor, asirt yemek
yediriyor bana da(giiliiyor). Anlayamiyorum bile de yedigimi sinirle. Ona
vediremeyince bu sefer kendim yiyorum o sinirle o seyi O na Vermek istedigimi.
Hani onu atamiyorsun ne hazirladrysan o anda onu da ben yiyorum, fark etmeden”

(40 yas, ilkdgretim, 3 cocuk, Anne, 3 ay bakim veren)

“Beni de etkiliyor sa¢larim da dokiiliiyor. Moral bozuklugu, sinir. Eve gidiyorsunuz
evdekilere ¢atiyorsunuz. Mesela sinirden. Oyle seyler yani degisiyor insan haliyle
cocugu boyle gordiikce. Zaten yasi da ¢ok kiigiik oldugundan pek bir sey anlamiyor.
Sa¢ dokiilmesinden hani. Ne oldugunu ne bittigini bilmiyor zaten. Sadece damar
yolu. Ondan ¢ok korktugu icin onu anliyor. Baskada zaten ne anlasin” (25 yas,

[Ikogretim, 1 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Ashinda bu tepkiler ilaglardan degil. Bu tepkiler stres, sinir. Normal hayatimizda da
evet sa¢imiz dokiiliivordu. Dokiilmiiyo degil ama simdi bu hastaneye geldik. Tabi
¢ocuklarimizla beraber ayni havayi soluyoruz, aymi ortami soluyoruz. Kemoterapi
hepimize zarar veriyor. Sanki boyle sa¢ dokiilmesi sanki bizde de oluyor gibi.” (26

yas, 1lkdgretim, 4 cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Beni etkiliyordur. Cocugun eski halini diistinerek, geldigi hali Qériince ¢ok
moralimiz bozuluyor. Sa¢larimin dékiilmesi, yiizii goziiniin sismesi. Eskiden kosup,
oynarken simdi kosamamasi, merdiven ¢ikamamasi.” (26 yas, Lise, 1 ¢ocuk, Anne,

7 ay bakim veren)

“Daha benimkine olmasa bile burdaki diger ¢ocuklar: goriiyorum. Higbir degisiklik
yok yani. Aynen. Onlarin kendi annelerini etkiledigi kadar belki de ¢ok birden soka
girdigim icin Onlardan bile cok etkiledi beni.” (40 yas, Universite, 1 ¢ocuk, Anne,

10 giin bakim veren)
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“Beni etkiledi. Anca iste psikolojik olarak etkilivor.” (31 yas, Ilkogretim, 2 cocuk,

Anne, 2 ay bakim veren)

“O ilag¢ basladig1 zaman bir kez yiirek agizda geziyorsunuz.” (41 yas, Lise, 2 gocuk,

Anne, 1,5 ay bakim veren)

“Her seyimizi etkiliyor. Psikolojimi, etkiliyor beni. Sey, kemoterapi R nin agzi yara
olunca benimki de aksine benimki de yara oluyor.” (51 yas, Ilkogretim, 6 cocuk,

Anne, 5 ay bakim veren)

“Yani beni birebir etkileyen bir sey yok ama psikolojimizi etkiliyor yani.” (41 yas,

Lise, 2 ¢cocuk, Anne, 4 ay bakim veren)

“Biitiin aile etkilenmis su anda. Rize den Istanbul’a kadar aile biitiin etkilenmis. Yoo.
Tansiyonum biraz sey oldu, oynadi. Béyle stresten filan.” (40 yas, Ilkogretim, 3

cocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Ya etkilemesi soyle. Acaba ¢ocugumda nasil bir etkisi olacak? Yani ne ile
karsilasacam? Yani fiziksel yorgun, bitkin, umutsuz. O sekilde. Biiyiik teyzesi var.
Devlet Cocuk Yurdunda calistyor O da. Annesi iste kulaktan dogma c¢ok kotii
oluyormus. Iste kusmalart oluyormus, ateslenmeleri, yogun bakimlara giriyormus.”

(58 yas, Okuma-yazma yok, 4 cocuk, Anneanne, 6 ay bakim veren)

“Yani psikolojik olarak yani iiziiliiyorum yani Ona. Uykusuz olacak yine ayni seyleri
yasayacaz diye. Yoksa beni fiziksel olarak etkiledigini inanmiyorum yani.” (30 yas,

[k gretim, 2 ¢ocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Cok etkileniyorum. Psikolojim bozulmus su an. Yani her unutkaniik olmus. Ne bilim
her sey olmugs ben de. Yani bir dakka i¢cinde her seyi unutabilirim yani. Bir seyi bir
yere koyunca hatirlamiyorum. Iste ikinci de tekrarlamnca diinyamiz yikildi.”(39 yas,

[Ikogretim, 4 ¢ocuk, Anne, 4 y1l bakim veren)
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“dAilede herkes de iiziiliiyor. Hepimizi de etkiliyor yani. Hepimiz de yani ondan ¢ok

cok rahatsizlaniyoruz.” (55 yas, lIkogretim, 5 ¢ocuk, Babaanne, 1 y1l bakim veren)

“Sizin ¢ocugunuz hastayken yemek yemiyorken veya iizgiin oldugu zaman siz ne

hissediyorsunuz?” (27 yas, llkdgretim, 2 ¢cocuk, Anne, 7 ay bakim veren)

“Insan etkileniyor. Burda arkadaslarin cocuklar: yanmis elleri. BU S* min kollar:

yanik.” (52 yas, Okuma-yazma yok, 4 cocuk, Anne, 1 ay bakim veren)

“Ayni kemoterapiyi biz de aliyoruz Onunla.” (44 yas, 1lkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 2
yil 2 ay bakim veren)

“Saglarimin dokiildiigiinii hissediyorum. Ayni Onun gibi yemeklerden séyledigi gibi
hamileyken bulanti filan oluyorsa ben de yastyorum Onunla. Aynist ben de oluyor.
Valla O sag¢ dékiilmesini diisiindiim. Dokiildiigiine gore demek ki onu hissediyoruz

mide bulantisint da.” (40 yas, {lkdgretim, 2 cocuk, Anne, 2 yil 7 ay bakim veren)

“Ben de oyle. Arkadaglarima katiliyyorum. Cok hissediyorum. O aglayip, kustuk¢a
sanki ben de kusuyormusum gibi. O yemedik¢e yiyorum ama nasil yiyorum.
Doymuyorum boyle. Spastik oziirlii gibi yiyiyorum. Hi¢ boyle bir halim.” (40 yas,

Lise, 3 ¢cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Tabi yani ¢ocugum tizgiin oldugu zaman ben de iiziiliiyorum tabi Ki. Tabi tabi tabi.
Agrt oluyor iste ¢ocuk basim agriyor diyor bizim de basimiz agriyor.” (30 yas,

[Ikogretim, 1 gocuk, Anne, 5 ay bakim veren)

“Once ilk baslarda etkilendim ama simdi zamanla zamanla alisiyorsunuz her seye
de. Ilk baslarda etkileniyorsun tabi ki. Once sagi hani bir sagt vardi. Acaba bugiin
mii dokiiliir, yarin mi dokiilii. Once onlarla. Sonra zamanla zamanla her seye

alisiyorsun.” (41 yas, Ilkdgretim, 3 ¢ocuk, Anne, 7 ay bakim veren)
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“Ben bir sey hissetmedim ama tabi psikolojik olarak ¢ok iyi de degilim diyebilirim
yani. Yok. Hani ¢ocugun hastaligr agisindan psikolojik olarak ¢okmiis durumdayim
yani.” (35 yas, llkdgretim, 2 ¢ocuk, Anne, 7 y1l 5 ay bakim veren)

Kemoterapiyle hasta yakinlarinda etkilenme olsa da hasta yakinlart bunu

onemsememektedirler. Oncelik hastalarinin iyilesmesi oldugunu belirtmislerdir.

“Diistinmiiyorum. Onu hi¢ aklimdan getirmiyorum. O beni etkiliyor ya da etkileyecek
anlaminda simdiye kadar hi¢ bulunmadim. Ha dilime getirmisimdir, etkileyebilir.
Aman diyorum etkilensin. Ben cocugum icin buradayim.” (26 yas, ilkdgretim, 4

cocuk, Anne, 6 ay bakim veren)

“Yani hep ayni. Ben ¢ocugumu diistiindiigiim zaman kendimi hi¢ diisiinemiyorum.
Sa¢im dokiildii mii, kasim, kirpigim dokiildiigiiniin farkinda bile degilim ¢ocugumu
diisiinmekten. Kendimde bir sey belki vardir ama hi¢ farkinda degilim. Bilmiyorum.”
(47 yas, ilkdgretim, 3 cocuk, Anne, 7 y1l 10 ay bakim veren)

4.2.2. Kanserle ilgili duygular
4.2.2.1. Kanseri Ogrenme

“Cocugunuzun kanser oldugunu nasil 6grendiniz?” sorusuna katilimcilarin
tamamina y