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OZET

Kiireci H.D. Lésemi Tamsiyla izlenen Ergenlerin Aydinlatilmis Onam Siirecine
Katilma Durumlari: Ergenlerin, Ebeveynlerin ve Saghk Cahsanlarimin Algilar:.
Hacettepe Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Tip Etigi ve Tarihi Programm
Doktora Tezi, Ankara, 2014. Calismamiz; Hacettepe Universitesi Hastaneleri Thsan
Dogramact Cocuk Hastanesi Pediatrik Hematoloji Unitesinde 1dsemi tanisiyla
izlenen ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine katilma durumlarina iliskin
ergenlerin, ebeveynlerin ve saglik personelinin algilarini belirlemek; bu siireci
etkileyen faktorleri degerlendirmek; 16semi tanisiyla izlenen hastalara hizmet veren
saglik personeline konu ile ilgili bilgi saglamak amaciyla niteliksel arastirma
yontemi kullanilarak yapildi.

Aragtirmanin evrenini, Hacettepe Universitesi Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi
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Arastirma verileri derinlemesine goriisme teknigi kullanilarak toplandi. Tim
goriigmeler arastirmaci tarafindan teyp kaydina alindi. Teyp kaydmna alinan
goriismeler, goriigmeci tarafindan ¢oziimlenerek icerik analizi yapildi.

Aragtirma  verilerinin  degerlendirilmesi  sonucunda; ebeveynlerin  sadece
aydinlatilmis onam siirecinin bilgilendirme asamasinda yer aldigi, hatta bu asamada
cesitli sorunlar yasandigi; anne-baba ve saglik personelinin tutumlarindaki
farkliliklar nedeniyle ergenlerin hastalik ve tedavi konusundaki bilgilere
erisimlerinin kisitlandig1; ergenlerin ve ebeveynlerin tedavi kararini hekime birakma

egiliminde olduklar1 belirlendi.
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ABSTRACT

Kureci H.D. Involvement Status of Adolescents Diagnosed With Leukemia to
Informed Consent Process: Perceptions of Adolescents, Parents and Healthcare
Professionals. Hacettepe University Institute of Medical Sciences Department of
Medical Ethics and History Doctoral Thesis, Ankara, 2014. Our study is
performed as a qualitative study at Hacettepe University Hospital Thsan Dogramaci
Children’s Hospital Pediatric Hematology Unit in order to determine adolescents,
their parents and health care workers perceptions regarding participation states of
adolescents diagnosed with leukemia to informed consent process, to evaluate the
factors which affect this process and to provide relevant information to the medical
personnel who render service to the patients with leukemia diagnosis.

The population of the study is consisted of the patients with leukemia diagnosis aged
between 10-18 at Hacettepe University Hospital lhsan Dogramaci Children’s
Hospital Pediatric Hematology Unit, their parents and doctors and nurses who render
service to the patients with leukemia diagnosis. 20 adolescent-parent couple, 4
doctors and 4 nurses participated in the research.

Research data is collected by using in-depth interview technique. All interviews were
recorded by the researcher. Recorded interviews were decoded and the transcriptions
was analyzed by the researcher.

Evaluating research data, it is determined that the parents participate only to the
disclosure part of the informed consent process, they even face various problems at
this stage; because of the differences between parents and health care personnel’s
attitudes adolescents access to the information about illness and treatment is limited,

adolescents and parents have a tendency to leave the treatment decision to the doctor.
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1. GIRIS

Aydinlatilmis onam; karar verme yeterligine sahip olan hastanin ya da yasal
temsilcisinin; hastalik ve uygulanacak tan1 ve tedavi yontemleri ve bunlara segenek
olusturabilecek  diger  uygulamalarin  yararlar1 ve  riskleri  konusunda
bilgilendirildikten sonra, bu bilgileri kavrayarak herhangi bir baski altinda kalmadan
aydinlatilmis kararmi bildirmesidir (1, 2). Aydinlatilmig onam yasal yas simirt ile
yetiskin kabul edilen ve karar verme kapasitesine sahip olan kisiler tarafindan
verilebilir. Ozelikle bat1 kiiltiiriinde 20. yy’1n ikinci yarisindan bu yana aydinlatilmis
onam olgusunun geligsmesiyle birlikte tibbi karar verme siirecinde ¢ocugun, 6zellikle
de ergenlerin roliiyle ilgili yeni diisiinceler ortaya ¢ikti. Bazen ergenlerin tibbi
kararlar1 vermek igin yeterli biligsel kapasite ve olgunluga sahip olmadigi ele
alinirken, bazen de erigkinlere benzer karar verme kapasitelerinin ve haklariin
oldugu, tedavi kararlarinin disinda birakilarak temel haklarinin ihlal edildigi
diisincesi tartigilmaya baglandi (3, 4). 1980’li yillarda yapilan varsayimsal
arastirmalar ile ergenlerin yetiskinlere benzer tedavi karar verme yeterlikleri oldugu
sonucu elde edilse de, bu tiir aragtirmalar yetiskin olmayanlara varsayimsal kararlar
vermeleri i¢in tiim bilgilerin saglandi8i, ancak gerg¢ek diinyada bu bilgilerin ¢ogu
zaman verilmedigi, diger yandan tedavi karar1 verme yeterliginin bireysel ve ¢evresel
faktorlerden etkilenecegi yoniinde elestirildi.

Cocuklarin ve ergenlerin aydinlatilmis onam siirecinde yer almalar1 kanser
gibi yasami tehdit eden hastalik karsisinda daha fazla onem kazanmaktadir.
Gilintimiizde gelisen tedavi yontemleri ile 6zellikle cocukluk c¢agi kanserleri arasinda
en siklikla goriilen losemilerde hayatta kalma oranlar1 artti. Hayatta kalma
oranlarinin artmasi ile birlikte uzayan belirsizlik siirecinde kanserli ¢ocuklarin
durumlarinin farkinda olduklar1 goriildii. Baz: kiiltiirlerde kanser hastasi oldugunu
bilmenin c¢ocuga zarar verecegi, bu zarardan korumak i¢in ¢ocugun
bilgilendirilmemesi yoniinde tutum sergilenirken, ozellikle bat1 kiiltiiriinde
cocuklarin  kendilerine  yapilacak uygulamalar ve tedaviler konusunda
bilgilendirilmesi ve kendisiyle ilgili kararlara katilma hakkinin oldugu kabul gordii.
Cocuga ya da ergene kanser gergeginin sdylenmesi; ebeveynlerin tutumlari,
ebeveynlerin kanser algisi, ¢ocuk haklarinin kiiltiirel goriiniimii, saglik personelinin

kiiltiirel degerleri gibi birgok etmen tarafindan sekillenmektedir.



Yapilan literatiir taramasinda iilkemize Ozgii, losemi tanistyla izlenen

ergenlerin

aydmlatilmis onam siirecine katilmalart  konusunda ergenlerin,

ebeveynlerin ve saglik personelinin deneyim ve goriislerini ele alan bir baska

caligmaya rastlanmadi.

Bu tez caligmasi ile 16semi tanisiyla izlenen ergenlerin;

1.

Aydinlatilmis onam siirecine katilma durumlarina iligkin ergenlerin,
ebeveynlerin ve saglik personelinin algilarini belirlemek,

Aydinlatilmis onam siirecini etkileyen faktorleri degerlendirmek,
Ldsemi tanistyla izlenen hastalara hizmet veren saglik personeline konu

ile ilgili bilgi saglamak amaclandi.

Bu amag¢ dogrultusunda tez calismasinda asagida yer alan sorularin cevaplari

arastirildi.

1. Losemi tanistyla izlenen ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine katilma

durumlar1 ve bu siireci etkileyen faktorler nelerdir?

1.1.

1.2.

1.3.

1.4.

1.5.

1.6.

1.7.

Losemi tanisiyla izlenen ergenler aydinlatilmis onam siirecine aktif
olarak katilmakta midirlar?

Losemi tanistyla izlenen ergenlerin ebeveynleri, aydinlatilmis onam
stirecinde aktif olarak yer almakta midirlar?

Losemi tanisiyla izlenen ergenlerin karar verme yeterliligi ile yas ve
hastaligin siiresi ve prognozu arasinda bir iliski var midir?

Losemi tanisiyla izlenen ergenler, tedavi ve bakim kararlarma dahil
olmak istiyorlar m1?

Ebeveynler, 16semi tanisiyla izlenen ergenlerle ilgili tedavi ve bakim
kararlarina dahil olmak istiyorlar m1?

Ldsemi tanisiyla izlenen ergenlerin anne-baba yaklagimlar: nasildir ve
anne baba yaklasimlar1 ergenlerin aydinlatilmis onam siirecinde yer
almalarini nasil etkilemektedir?

Losemi tanisiyla izlenen ergenlerin tedavi ve bakim kararlarinda saglik

calisanlarinin yaklagimlari nasildir?

Arastirmada orneklem secilmeden evrenin tiimii iizerinde calisildi. Niteliksel

bir arastirma olan tez calismamizda derinlemesine goriisme teknigi kullanilarak



ebeveynler, ergenler ve saglik personeli ile yapilan goriismeler teyp kaydina

alindiktan sonra goriismeci tarafindan ¢oziimlenerek igerik analizi yapildu.



2. GENEL BILGILER

Genel bilgiler bolimiinde, oncelikle tip etigi ilkelerine deginilecek, daha
sonra aydinlatilmis onamin tarihi ve oOgeleri ele alinacak, ergenlik doneminin
ozellikleri belirtilerek cocuklarda aydinlatilmis onam sorunu ve yasal diizenlemeler
tartisilacak, ergene kanser tanist konulmasinin ebeveynler ve ergen iizerindeki etkisi
ele alindiktan sonra kanser tanisiyla izlenen ergenlerin ve ebeveynlerin aydinlatilmig
onam siirecindeki durumlariin genel literatiir bilgilerinin verilmesi ve tartigilmasiyla

bu bolim sonlandirilacaktir.

2.1. Tip Etigi Ilkeleri

Tip alanindaki uygulamalarda hekim-hasta iliskisindeki tutum ve
davraniglarin etik agidan uygunlugunun degerlendirilmesinde, ortaya c¢ikan etik
ikilemlerin c¢oziimlenmesinde; etik ilkeler, kodlar ve teoriler rehberlik eder. Iki
Amerikalt tip etik¢isi Beauchamp ve Childress’in 1978 yilinda ilk baskisini
yayimladiklar1 “The Principles of Biomedical Ethics” adli kitaplar1 araciligiyla tip
etigine yerlestirdikleri dort temel ilke (6zerklige saygi, zarar vermeme, yararlilik ve
adalet ilkesi) ve diger yan ilkeler yaklasimi 20. yiizyilin paradigmasi olarak kabul
edildi (5). Bu 4 temel ilkeden, yararlilik ve zarar vermeme ilkeleri baglaminda, saglik
personelinin hastaya en iist diizeyde fayda saglamasi, zarar1 engellemesi ya da en aza
indirmesi ve mimkiin oldugunda zararin sebeplerini ortadan kaldirmasi
gerekmektedir (6). Adalet ilkesi tiim hastalara esit sekilde davranma yiikiimliligiini
getirirken, 6zerklige saygi ilkesi ile bireyin konu ile ilgili bilgi ve goriigiiniin olmasi,
buna dayali karar vermesi, bireysel degerleri ve inanglar1 dogrultusunda eylemde
bulunmasi olanakli hale getirilmeye calisildi (7). Tip alanindaki uygulamalarda bu
dort ilke birbirleri ile drtiismektedir. Ornegin adalet ilkesi ayn1 zamanda hastanin
verdigi kararin dogasini anlamasi i¢in, 6zellikle farkli tedavi secenekleri s6z konusu
oldugunda, tedavinin faydalarmi ve yaratacagi sikintilar1 agiklama sorumlulugunu
getirir. Bireylere yapacaklar1 sec¢imleri etkileyebilecek bilgileri saklayarak,
ozerkliklerine saygi gdstermek miimkiin degildir. Bu anlamda adalet ilkesi 6zerklige
saygi ilkesi ile ortiismektedir. Ayn1 zamanda 6zerklige saygi ilkesi ile yararlilik ve

zarar vermeme ilkeleri ile de oOrtiismektedir, cilinkii verilen bilginin igerigi, verilis



sekli hastanin endise seviyesini artirip azaltabilir (6) ya da hastanin tedavi siirecine
uyumunu olumlu ya da olumsuz etkileyebilir. Bu 4 temel ilkenin agirliklandirilmasi
klinik etik karar verme siirecinde her bir vakanin belirleyenlerine gore farklilik
gosterebilir. Tip etigi baglaminda 6nemli olan saglik personelinin paternalistik
(babaca) yaklagim sergilemeden bu ilkeler arasindaki dengeyi korumasi ve verdigi

karar etik agidan hakli ¢ikarabilmesidir.

2.2. Paternalistik (Babaca) Yaklasim

Tarihsel olarak toplumlarda hekimler, hukukgular, askerler, din adamlari
otorite figlirli ve toplumun saygin kisileri olarak goriilerek, onlarin bilgi ve
goriiglerine saygi gosterildi. 18. ve 19. y.y.’larda bilimsel gelismelerin 6nemi
arttik¢a, tibbin bilimsel niteligi de artarak, hekimlerin toplum icindeki ayricalikli
konumlar iyice belirginlesti. Tip alanindaki hizmetler, hasta bas1 uygulamalarindan
ziyade, hastanelerde ve iiniversitelerde yiiriitiilen etkinlik alanit oldu. Etkinlik
alanindaki bu degisimle birlikte, hekimlerin sosyal, entelektiiel ve bilimsel
konumlari; hastanin hekimin tibbi uygulamalarla ilgili goriis ve tavsiyesini
sorgulamadan kabullenmesini getirdi (5).

20. y.y.”1n ortalarina kadar tip etigi ile ilgili gelismeler geleneksel Hipokratik
etik anlayisinin devami seklindeydi. Paternalistik yaklasim olarak anilan bu
yaklagima gore, bir babanin ¢cocugunu sahiplenmesi, onun yerine kararlar almasi gibi
hekim de gili¢ durumdaki hastasina sahip ¢ikarak, hastasi i¢in en dogru olana karar
verirdi (5, 8). Ayrmtili tanimi ile paternalistik yaklagim “bir bireye yarar saglamak
ya da onu zarardan korumak amaciyla onun bireysel 6zerkligine sinirlama getirmeye,
bireysel 6zerkligi goz ardi etmeye dayanan yaklagimdir” (1).

Paternalistik yaklagim ilk bakista yararlilik ilkesi ile benzer olarak
degerlendirilebilir, ancak bu iki kavram es kavramlar degildirler. Yararlilik ilkesi
baglaminda; hem hastanin yararina olan hem de hastanin 6zerkligine saygi gdsteren
eylemde bulunabilmek miimkiindiir. Ancak paternalistik yaklagimda; hekim tibben
yararli olmak varsayimiyla hastanin 6zerkligini goz ardi eder. Ornegin hastaya zarar
verecegi kaygistyla; hastanin neyi bilmesi gerektigini belirleyerek, hastanin kendisi
ile ilgili karar verme siirecini sekillendirir (9). Ancak giiniimiizde insan ve hasta

haklarinin ge¢mise nazaran daha etkin yaptirnmimin olmasi, geleneksel hekim



kimliginde degisiklige neden oldu. Artik kabul goéren hekim kimligi; paternalistik
yaklagim sergileyen degil, hastastyla yapici igbirligine giren, onunla iletisimi arttiran,
onun bireysel haklarina ve degerlerine saygi gosteren, tibbi karara hastasini ortak

eden hekim kimligidir (5).

2.3. Ozerklige Sayg Ilkesi

Eski Yunancadan gelme bir sozciik olan 6zerklik, autos (kendi) ve nomos
(kural, yonetim ya da yasa) kelimelerinin birlesmesinden meydana gelmistir.
Tarihsel olarak eski Yunan kiiltiiriinde 6zerklik, bagimsiz Yunan schir-devletlerin
kendi kendilerini yonetmelerine atfedilen bir kavramdi. Bu kavram daha sonrasinda
bireysel anlamlarda kullanilmaya baslanarak; 6z yonetim, 6zgiirliik hakki, bireysel
tercih, irade 6zgiirliigii, kendi davraniglarina yon verme gibi farkli anlamlar kazandi.
Gilintimiizdeki anlamu ile 6zerklik; bireyin konu ile ilgili bilgi ve goriisiiniin olmasini,
herhangi bir dis miidahaleden bagimsiz karar vermesini, bireysel degerleri ve
inanglar1 dogrultusunda eylemde bulunmasina olanak saglanmasidir. Tip alaninda
ozerklige saygi ilkesi dogrultusunda davranilmasi profesyonel bir yiikiimliiliik, ayni
zamanda da temel hasta hakkidir (7). Ozerklige saygi ilkesi sadece bir insanin
herhangi bir dis baski ve miidahale yoklugunda 6zgiir kararlar alabilme yetisini ifade
etmemekte, ayn1 zamanda 6zerk edimleri ya da davraniglar1 destekleyen tutumlarin
tesvik edilmesini diger bir deyisle de aydmlatilmis onam uygulamasim

gerektirmektedir (10).

2.4. Aydinlatilmis Onamin Tarihi

Antik Yunanda hastanin tibbi tedaviye katilmasi istenmeyen bir durumdu.
Hastanin giivenini korumak hekimin oncelikli géreviydi ve bu giiveni korumak icin
de olasi giicliiklerle ilgili hastaya herhangi bir agiklama yapilmamaliydi. Daha sonra
ortacag boyunca yazilan yazilarda; hastayr rahatlatmak ve iimit vermek igin
yaklagimin aldatic1 ve manipiilatif olmasi konusunda hekimleri tesvik etti. Bu
donemde tedavinin iyilestirici etkisi i¢in otorite ile itaatin birlestirilmesi gerekliligine
inaniliyordu (11). 1800’Lii yillara gelindiginde, hastaya 6nemli prognozun agiklanip

aciklanamayacag iizerinde tartismalar basladi. Tibbi etik kavraminin literatiirde ilk



defa yer almasini saglayan Dr. Thomas Percival 1803 yilinda “71bbi Etik veya Hekim
ve Cerrahlarin Mesleki Davramglart Icin Uyarlanan Talimat ve Kurallarin Bir
Kodu” adli eseri yayimladi. Dr. Percival, hekim ve cerrahin mesleginde halkin
giivenini asla goz ardi etmemesine dikkat ¢ekti. “7ibbi Etik konusundaki Metin” ve
“Notlar ve Cizimlerle” adl1 eserlerinde hastaya gercegi sdylemenin hassas bir konu
oldugunu tartisti. O donemde Dr. Samuel Johnson, hekimin hastaya dogruyu
soylemek zorunda oldugunu, hastanin panikleyecegi endisesiyle ona yalan
sOylemenin nefret duygusu yaratacagini belirtti. Ancak Dr. Samuel Johnson’in bu
goriisii Dr. Percival’i etkilemedi. Dr. Percival ahlak filozofu Francis Hutcheson’un
calismalarina dikkat ¢ekerek eger bir kisiyi aldatmak bir zarar meydana getirmiyorsa,
bu durumda yalan s6ylemenin bir su¢ olmadigini iddia etti. Baz1 durumlarda gergegi
sOylemenin hasta i¢in Oliimciil olabilecegini, gercegi sdylemenin c¢irkin ve hissiz
olabilecegi bir durumda hastanin ger¢egi bilme hakkinin ertelenecegini ya da
tamamen ortadan kaldirilabilecegini belirtti. Ona gore hastanin kendisi, ailesi ve
toplum i¢in zararh olan sey yararli olmanin dogasina tersti, zarar vermemek, yararl
olmak i¢in hastanin motivasyonunu koruma adina hekim hastasin1 kandirabilirdi
(12). Konu ile ilgili tartismalar bu sekilde devam ederken 20. y.y.’a gelindiginde
hastalarin kendilerine yapilan miidahaleler konusunda agtiklar1 davalar aydinlatilmig

onam Ogretisinin gelismesinde 6nemli rol oynada.

Mohr-Williams Davasi (1905): Ann Mohr, sag kulaginda yapilacak ameliyat

icin onam vermisti. Ancak hasta ameliyata alindiginda, anestezi altindayken cerrah
Williams sag kulaktan ziyade sol kulaginin tedaviye gereksinimi olduguna karar
vererek hastanin izni olmadan sol kulagini ameliyat etti. Oysaki hastanin onami
sadece sag kulak i¢in alinmigti. Mahkemeye, sol kulak iizerinde yapilan ameliyatin
ustalikla yapildigini ve muhtemelen hastaya yararli olduguna dair kanitlar sunuldu.
Ancak mahkeme, sol kulak ameliyatinin yetkilendirilmeden yapilan miidahale
olduguna ve hasta iizerinde kotii davranis ve saldirt meydana getirdigine kanaat
getirerek, hastanin kendi bedenine yapilacaklar i¢in hekimini yetkilendirmesinin
ancak her bir girisim i¢in onaminin alinmasiyla miimkiin olacagi sonucuna vardi. Bu
dava, onamin yapist ve sinirlar ile ilgili 6zelliklerin belirlenmesinde katki sagladi

(13).



Schoendorff Davasi1 (1914): Schoendorff kendi rizasi olmadan alinan bir

timdr i¢in sikayette bulundu. Mahkeme yetiskin ve akli basinda olan her bireyin
kendi viicuduna ne yapilacagi konusunda karar verme hakkina sahip oldugunu ve
hastanin izni olmadan operasyon yapan cerrahi haksiz fiilden su¢lu buldu (10, 11).
Bu dava ile aydinlatilmis onamin temeli olan bireyin kendisi ile ilgili olan durumda
karar verme hakki ilk defa alinarak, “yeterlik” 6gesinin bi¢imlendirilmesi sagladi
(13).

1950’lere kadar goriilen bu birka¢ davada; hekimler, hastalarina aydinlatilmis
onam i¢in gereken bilgiyi acgiklamamaktan sorumlu tutularak, gerekli bilgiyi
vermeme durumunda kotii davranig ile suglandilar (13). Ancak bu gesit davalar
1950’lere kadar ortaya gikmadi. Daha sonraki yillarda Standorf Universitesi-Salgo
davast (1957), Nathanson-Kline Davasi (1960), Canterbury-Spence Davast (1972)
davalar1 goriildii. Yukarida sozii edilen her bir dava aydmlatilmis onamin yasal
diizenlemelerin olugmasina zemin hazirladi (10).

Ulkemizde ise bu konuda ilk dava 1977 yilinda agildi. Bu davada; 24
yasindaki kadin hasta karnindaki rahatsizlik nedeniyle bagvurdugu hastanede
yapilan rektal tuse muayene sirasinda hekimin bagparmagi ile himene tazyik etmesi
sebebiyle kizlik zar1 yirtildi. Bu davayla ilgili Yargitay “.....Davalinin, rizasinin
bulundugu kabul edilse dahi az yukarida agiklanan sekilde muayenenin muhtemel
sonuclari, riski davactya bildirilmemistir. Bu yoniin ispatt davali hekime diiser.
Ciinkii bu tlir muayenelerde bazen kizlik zariin bozulabilecegi, tibbi adli raporunda
aciklanmigtir. Diger bir deyimle bu muayene sonunda her halde kizlik zarinin
bozulacagi tibben kabul edilmemistir. O halde nadiren de olsa bdyle bir sonucun
yani riskin meydana gelecegi acgik olarak davaciya bildirilmeliydi. Olayimizda
davali hekim, aydinlatma gorevini yerine getirdigini, biitiin veri ve sonuglar1 tip
bilimine uygun olarak davacinin anlayacagi bigimde bildirdigini iddia ve ispat
etmedigine gore meydana gelen ve Tirk Ceza Kanunu'nda da mayubiyet olarak
nitelenen zararli sonugtan sorumludur. Kald1 ki, olayin 6zelligi davacinin bu riski
bilmesi gerektigi sonucunu kabule de olanak verilmemektedir. Zira tuse rektumdan
yapilmustir.....” (14) seklinde karara bagladi. Bu dava karar1 ile hekimin meydana
gelme olasilig1 olan risk konusunda hastay1 agik bir sekilde bilgilendirmesi gerektigi

ilk defa Tiirk Hukuk Sisteminde vurgulandi.



2.5. Aydinlatilmis Onam (Informed Consent)

Aydinlatilmis onam; hasta haklar1 uygulamasiyla ortaya ¢ikan, temelde hasta
ozerkliginin merkeze alindigi etik yaklasimin bir 6gesidir. Karar verme yeterliligine
sahip olan hastanin ya da yasal temsilcisinin aydinlatilmis karar vermesini saglamak
amaciyla; “hastalik ve uygulanacak tani1 ve tedavi yontemleri ve bunlara segcenek
olusturabilecek diger uygulamalarla tim bu ydntemlerin olas1 olumlu ve olumsuz
sonuglarma iligkin bilgilendirildikten sonra bu bilgileri agikca ve anlayarak ve
herhangi bir baski1 olmadan goniillii olarak kabul etmesidir” (1, 2).

Aydinlatilmis onam, uygulanacak tedavi konusunda anlagmaktan daha
fazlasini igerir. Hastanin ve yasal temsilcisinin etkin bir bigimde bilgilendirilmesine,
hekim-hasta iliskisinin karsilikli anlayis, saygi ve giivene dayanmasina, herhangi bir
baski olmadan kararin verilmesini gerektirir (15). Tip uygulamalarinda aydinlatilmig
onam, bir yandan tip etiginde 6zerk se¢imlerin hayata gegirilmesini ve korunmasini
saglarken diger yandan hekime, hastanin bir vaka degil insan oldugunu ve hekim-
hasta iligkisindeki diirlist, a¢ik olma ve hastanin ozerkligine saygi gosterme
gerekliligini hatirlatir (16).

Acil durumlarda, bilgilendirilmeden feragat etme gibi bazi istisnai
durumlarda hekime aydinlatilmis onam almadan hastaya miidahale etme yetkisi
verilmektedir. Ancak bir hekimin hastasim1 bilgilendirdiginde; hastanin hayatinin
tehlikeye girmesi, stres, anksiyete ve depresyon olusmasi gibi varsayimlarla hastaya
zarar verecegine dair kesin bir tibbi yargiya vararak bilgilendirmemesi tip etigi
baglaminda tartigsmalara yol acarken, diger yandan da yasal diizenlemelerle giivence
altina alinmaktadir. Baz1 yasal diizenlemeler, hastay1 bilgilendirmenin iyilestirme
stirecini olumsuz etkileyecek herhangi bir sikintiya sebebiyet vermesi durumunda
bilginin saklanmasina izin vermektedir. Boyle bir durumda hastaya gercek bilgi
verilmeyerek hastanin yasamindaki planlari etkileyecek olan bilgileri elde etmesini
engellenmekte ve dzerklige saygi ilkesi ihlal edilmektedir (7).

Aydinlatilmis onam siirecinde, hastanin ya da yasal temsilcisinin hekim ile
goriisiip bilgilendikten sonra, uygulanacak tedavi ve islemlerle ilgili aydinlatilmig
karar verdiginde yazili onam formunu her iki taraf imzalar. Hasta ya da yasal
temsilcisine aktarilan bilginin yazili hale getirilmesi her iki tarafin lehine bir

durumdur. Bu durumda hastalarin tedavilerinde aktif rol almalar1 saglanirken, ayn
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zamanda hekimin bilgilendirme eksikligi sebebiyle suclandigi durumlarda hekim
lehine olan yasal bir dokiiman olarak kabul edilir (2). Ancak onam formlar1 higbir
zaman basit bir imzalama islemine déniismemelidir (5). Okumadan ya da anlamadan
aydinlatilmis onam formunu imzalayan bir birey aslinda 6zerk karar vermemektedir
(7). Albrecht ve ark.’nin (2005) belirttigine goére Baruch (2004), onam formunu
hastanin  imzalamasit durumunun, hastadan aydmlatilmis onam alindigini
gostermedigini, etkili iletisim silirecinin hekim-hasta arasinda gergeklesmesi
gerektigini ve hastalara sadece kabul etmelerini saglayan bilginin degil ayn1 zamanda
Onerilen tedaviyi ve/veya arastirmayr reddetmelerine olanak saglayacak bilginin de
verilmesi gerektigini savunur (17). 1991°de kurulan SIOP (International Society of
Paediatric Oncology) ¢alisma komitesinin 2003 yilinda yayimladigi raporda; tam
konuldugu zaman c¢ocuk ve ebeveynlerin siklikla gereksiz, karmasik ve kafa
karigtirict  bilgi bombardimanina tutuldugunu, ayn1 zamanda okumalar1 ve
imzalamalar i¢in birka¢ sayfa dokiiman verildigini, boylece aydinlatilmig onam
verdiklerinin kabul edildigini, ancak bdyle bir durumda ne bilgilendirilmis ne de
onamlart alinmig oldugunu belirterek, tibbin hastanin 6zerkligine saygi gostermek
zorunda oldugunu, yasal belgelerin sadece kurumlari ve uygulayicilar1i korumaya
yonelik olmamasi gerektigini vurgulamaktadir (18).

Sonu¢ olarak aydinlatilmis onam; yalnizca aydinlatilmis onam formunu
imzalamaktan ibaret degildir, hekim-hasta arasinda gerceklesen karmasik ve
stirekliligi olan bir iletisim siirecidir (19). Aydinlatilmis onam, hastaya hastalik ve
tedavi konusunda gerekli tiim bilgileri saglayacak ve tedaviyi lstlenecek hekim
tarafindan alinmalidir. Hemsireler ve diger saglik personeli, hekimle hasta arasindaki

iletisim bogluklarin1 tamamlamada 6nemli rolleri olmasina ragmen onam almaya

yetkili degildirler (2).

2.6. Aydinlatilmis Onamin Ogeleri

Aydmlatilmis onam; yeterlik, bilgilendirme, kavrama, goniilliilik ve onam
olmak {tizere toplam bes Ogeden olusmaktadir. Birey bir miidahale i¢in onam
verebilecek yeterlige sahipse, konu hakkinda yeterli diizeyde bilgilendirildiyse,
sunulan bilgileri kavrayabiliyorsa, goniillii olarak hareket etmekteyse ve miidahale

ile ilgili akilcr bir karar verdiyse aydinlatilmis onam vermis olur (3, 7).
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2.6.1. Yeterlik

Yeterlik hukuksal bir kavramdir. Hukuk agisindan yeterlik, kisinin eyleminin
anlamini ve sonuglarini kavrayabilecek yetenege sahip olmasidir (1). Beauchamp ve
Childress’a (2001) gore hukuk baglaminda yeterlik konusu bireyin kendi miilkii ile
ilgili karar verip veremeyecegi ile ilgilidir ve bireylerden ziyade miilkleri korumaya
yonelik tasarlandigi igin tibbi kararlar verme konusunda uygun degildir (7). Tip etigi
baglaminda ise yeterlik, bireyin kendi saghgi ile ilgili konularda 6zerk karar verme
yetenegine sahip olmasidir (1). Hasta kendisine Onerilen prosediirii anlayabiliyorsa,
riskleri ve faydalar1 degerlendirerek bir karar verebiliyorsa, isteklerini serbestge dile
getirebiliyorsa karar verme yeterligine sahip oldugu kabul edilir (7, 20).

Aydmlatilmis onam siirecinde yas gibi baz1 Olgiitler kullanilarak bireyin
yeterli olup olmadigina karar verilir. Bu tiir dlciitler olgunlagmamis ya da hataya
meyilli bireyleri zarardan korumak i¢in olusturulmustur (7). Ancak yas yeterligi,
degerlendirmek igin tek degisken midir? Ornegin bir ¢ocuk siireklilik icerisinde
farkli derecelerde anlama ve bagimsizlik yetenegi gosterdigi icin yeterliginin ve
Ozerk eyleminin derecesi de farklilik gostermektedir (7). Raymundo ve Goldim
(2011) tarafindan 59 ergen (14-18 yas) ve 60 yash hasta (60 yas ve istiinde) ile
yapilan ¢alismada; anlamanin ve karar verme kapasitesinin hastanin yasina direkt
bagli olmadigini, yasin bireyin karar verme kapasitesini 6lgmek i¢in yeterli tek
degisken olmadigini belirttiler (21). Ya da bireyler bazi hastaliklar1 (gegici iskemik
atak, amnezi vb durumlar1 konugsma ve hafizada ani degisimlere yol acan bazi
hastaliklar) nedeniyle daha oOnce yeterlik gosterdikleri konularda yeterlik
gostermeyebilir ya da tam tersi olabilir. Bu durumlarda yeterlik siirekli degisken bir
hal alabilir. Eger bir hasta ilk kabul edildiginde yeterli olmadigi yoniinde
degerlendirilirse daha sonrasinda da durumun yeniden ele alinmasi gerekir (7).

Karar verme yeterligi konusunda 6nde gelen bilim insanlarindan Appelbaum
(2007); gecerli aydinlatilmis onam i¢in hastanin karar verme yeterligini
degerlendirmenin her hekim-hasta etkilesiminin temel bir yoni oldugunu
vurgulayarak, bir hastanin karar verme becerisini sorgulamak i¢in bir neden
bulunmadiginda hastanin yeterli oldugunu varsaymanin dogru oldugunu, yeterlik
degerlendirmesi gerekli oldugunda ise hekimlerin ilgili 6l¢iitlerin farkinda olmalarin

ve degerlendirme i¢in yapilandirilmis bir yaklagim kullanmalarini nermektedir (20).
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2.6.2. Bilgilendirme

Aydmlatilmis onamin diger 6gesi bilgilendirmedir. Hastaya ya da yasal
temsilcisine verilen bilginin igerigi; hastaligin dogasi, onerilen yontemin/tedavinin
beklenen riskleri ve yararlari, olasi alternatifler ve 6nerilen tedaviyi kabul etmeme
durumunda olacaklar1 kapsamalidir (20, 22). Beauchamp ve Childress (2001) verilen
bilgi igeriginin belirlenmesi ile ilgili ii¢ standarttan sdz etmektedir. Profesyonel

uygulama standardina gore, iletilecek bilginin tiiriinii, icerigini, miktarini hekim

belirlemelidir. Makul hasta standardina gére de; iletilecek bilgi varsayimsal makul

bir bireye gore belirlenmelidir. Oznel standardina gére de bilginin uygunlugu,

varsayimsal makul birey yerine, bireyin kigisel olarak gereksinim duydugu spesifik
bilgi ele alinarak degerlendirilir. Her bireyin saglik problemi, ge¢cmis deneyimi,
kisisel gereksinimi farklilik gostermektedir (7). Bu nedenle de her bireye 6zel bilgi
gereksiniminin degerlendirilmesi ve verilecek bilginin organize bir sekilde
saglanmasi son derece onemlidir. Hastaya ya da yasal temsilcisine verilen bilgi
miktarmin onlarin gereksinimlerini karsilayip karsilamadigr degerlendirilmelidir.
Ciinkii baz1 bireyler kendilerine verilen bilgi miktarindan memnun olurken digerleri
karar vermek ic¢in daha fazla bilgiye ihtiya¢ duyabilirler. Uygun kararlar vermenin

temelinde yeterli bilgilendirmenin oldugu goz ardi edilmemelidir (3).

2.6.3. Kavrama

Aydinlatilmis onamin bir diger 6gesi olan kavrama; hastanin kendisine yazili
ya da sozlii olarak verilen bilgileri anlamasidir. Hastaya saglanan az ya da ¢ok bilgi,
bilginin iyi organize edilmemesi, bilinmeyen terimlerin kullanilmast (7), bilginin
verilis zamani, verildigi yer, bilgi verilen kisinin fiziksel ve psikolojik durumu gibi
bircok faktor verilen bilginin kavranmasini etkileyebilir (1). Hastanin verilen bilgiyi
kavraylp kavramadigini anlamak icin, verilen bilgiye iliskin acik uclu sorularin
sorulmas1 ve alinan cevaplar dogrultusunda anlasilmadigi belirlenen konularin
yeniden aciklanmasi fayda saglayacaktir. Bazen de hastadan kaynakli faktorler
kavramay1 olumsuz etkileyebilir. Ornegin; bazi hastalar hekimle olan goriismede
daha sakin, dikkatli, diyaloga ag¢ik iken, bazilar1 da daha gergin, stresli ve kafalart

karigmis olabilirler. Bazi hastalarin daha smirli bilgi birikimleri olur, ayn1 zamanda
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yabanci bir ortamda tanimadiklari kisilerle bilmedikleri konular ve kavramlarla ilgi
iletisim kurmak onlar i¢in gili¢ olabilir. Boyle durumlarda kisiye verilen bilgiyi
kavramalarini kolaylagtirmak i¢in yasamlarindaki diger deneyimlerle benzerlik
kurularak kavramalari saglanabilir (7).

Bireylerin durumu kavramalari i¢in, yeterli bir sekilde bilgilendirilmeleri ve
eylemlerinin sonuglari ile ilgili inanglarini gerekgelendirmeleri gerekmektedir (7).
Shaw (2001); kavrama seviyesini etkili bir bigcimde degerlendirmenin oldukca zor
oldugunu, kavrama kabiliyeti ile gercek kavramanin ayni olmadigini belirtir. Shaw,
hastanin bilgiyi hekimden daha farkli bir sekilde degerlendirebilecegini, verilen
bilgiyi kavrama seviyesinin verilen bilginin kalitesinden ve 6nerilen tedavinin ya da

uygulamanin risk-yarar oranindan etkilenecegini isaret eder (23).

2.6.4. Goniilliiliik

Aydinlatilmis onamin diger bir 68esi olan goniilliiliik; bireyin baskasinin
etkisi altinda kalmadan, kendi istegi dogrultusunda hareket etmesidir (7). Daha
kapsamli tanimiyla goniilliiliik; bireyin durumu, degerleri ve ge¢misi 1s1¢inda neyin
1yi ve neyin dogru olduguna iliskin hisleriyle uyumlu hareket edebilme kabiliyetine,
kararin 6zgiirce ve hicbir seyin etkisi altinda olmadan verilme kapasitesini kapsar
(22).

Gelisimsel etmenler; hastalikla ilgili deneyimler ve diisiinceler; psikolojik ve
kiiltiirel konular; dini degerler; disaridan gelen baskilar; aydinlatilmig onam
kararindaki goniilliik 6gesini etkiler. Hastalikla ilgili fenomenler bireyin onam
kararlarindaki goniilliligtinii gelistirebilir ya da olumsuz etkileyebilir. Bireyin
kiltirel ve manevi degerleri, yasamsal kararlar karsisinda hangi kararin kabul
edilebilir oldugunu ve bu karar1 kimin verecegi ile ilgili izlenimlerini etkiler. Benlik,
bireylik, 6zerklik ve erdem kavramlari gegmis deneyimlerle sekillenir. Bu etmenler
hastaligin tanimlanis sekline ve uygulanacak prosediir ve tedaviye onam vermeyi
etkiler (7).

Hastanin psikolojik, kiiltiirel ve dini degerleri; amaclh, 6zgiin ve mantikl
karar verme siirecindeki etkileri acisindan dikkatle ele alinmalidir. Cevre, iliskiler ve
karar verme siirecinin 6zellikleri aydinlatilmis onam siirecinde bireyin gontilliiliglini

olumlu ya da olumsuz etkileyebilir. Ornegin; bireylerin sevdigi ya da fikirlerine
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onem verdigi bireylerin varligr ya da yoklugu karar verme siirecini etkileyebilir.
Karar verme siirecinde; dinleme, anlama, aciklama ve ilgili bireyle ilgilenme

konusundaki becerilerin gelistirilmesi goniilliligi gelistirmede katki saglar (22).

2.7. Cocuk ve Ergenligin Kisa Tarihi

Cocukluk ve ergenlik dénemlerinin 6zelliklerine iliskin ilk goriislere M.O.
IV. y.y.’da rastlanmaktadir. Bu yiizyilda Platon ¢ocugun 6zelligi ve yetistirilmesi
konusunda onerilerde bulunurken, Aristo geng¢lik doneminin 6zelliklerini ele almisti.
Platona gore cocukluk; muhakeme yapabilme becerisinin olmadigi, duygularin ve
tutkularin belirdigi ve hakim oldugu, kararlarin etkilendigi bir donemdir. O nedenle
de Platon cocuklarin yetistirilmesinde, zihinsel egitim yerine karakter egitimine
agirlik verilmesini, 6zellikle de erdem ve cesaretin Ogretilmesini Onermektedir.
Aristo’ya gore genglik, secim yapabilme yeteneginin gelistigi asamadir. Aristo’ya
gore gengler dengesiz, sabirsiz, kendini kontrol edemeyen kisilik 6zellikleri tasidigi
icin, 21 yasina dogru karar verme becerileri gelismektedir (24).

Aristo ve Platondan sonra 16.y.y.’a kadar toplumun insan gelisimi ile ilgili
bakis acisinda gerileme oldu. Bu yiizyillarda ¢ocuklar ebeveynlerinin mali olarak
goriildii ve onlara hicbir hak verilmedi (25). 16.y.y.’da toplum ¢ocugu “eriskinin
minyatlirii” olarak kabul etti, eriskin insanlarin ilgisini ¢geken konularla ¢ocuklarin ve
ergenlerin ilgisini ¢eken konularin ayn1 oldugu inanci hakim oldu. Ortagag boyunca
“erigkinin minyatiiri” olarak degerlendirilen ¢ocuklar ve ergenlere eriskinden ayri
bir statii verilmeyerek, kat1 bir disiplin altinda yetistirildiler.

18.y.y.’da J.Jack Rousseau “Emile” adl1 eserinde, ¢ocuklarin erigkinlerin bir
kopyasi olarak degerlendirmenin dogru olmadigini, on iki yasina kadar eriskinlerin
kisitlamalarindan ~ uzak, kendi diinyalarim1  tanimalarina firsat  verilerek
yetistirilmelerini 6nerdi (24). 1904’de Stanley Hall, “Adolescence” adli eseriyle ilk
defa ergenlik terimini kullanarak, bu donemin insan gelisiminde ayri1 bir asama
oldugunu ortaya koydu ve ergenlik konusundaki bilimsel ¢alismalarin onciiliiglini
yapt1 (24, 26). 20. y.y.’n ikinci yarisindan bu yana g¢ocuklara gelisen bireyler olarak
daha fazla hak tanindi (25).
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2.8. Ergenlik

Diinya Saglik Orgiitiine gore ergenlik, insanin 10-19 yaslar1 arasindaki
donemidir (27). Daha genis kapsamli tanimi ile ergenlik; “fiziksel ve duygusal
siireclerin yol agtig1 cinsel ve psikososyal olgunlagsma ile baslayan ve bireyin
bagimsizligini ve sosyal iiretkenligini kazandig1, ¢ok da belirli olmayan bir zamanda
sona eren kronolojik bir donemdir ve hizli fiziksel, psikolojik ve sosyal degisimlerle
karakterizedir” (26). Her bir doneme iliskin kendine has 6zellikleri olan ergenlik;

erken ergenlik, orta ergenlik ve ge¢ ergenlik olmak tizere ii¢ evrede degerlendirilir.

2.8.1. Erken Ergenlik (10-14 yas)

10-14 yaslar1 arasindaki donemdir. Erken ergenlik doneminde geng,
puberteyle birlikte ortaya ¢ikan biyolojik degisikliklere uyum gostermeye ve bas
etmeye calisir (26). Ergenin bu doénemde ilgisi degisen bedenine yogunlagmistir,
bedenine yabancilasma hissedebilir. Bedenini yasitlartyla kiyaslayan ergen igin
yasitlarindan farkli olan yonleri biiyiik 6nem kazanir (28). Bu donemde ortaya ¢ikan
diger onemli degisiklik bilissel gelisimdir. 12 yasindan itibaren soyut kavramlari
diigiinebilme yetisi gelismeye baglar (26). Piaget’e gore on bir on iki yagma dogru
¢ocugun diisiincesinde bir doniisiim olur, soyut islemler donemine gegis goriiliir. Bu
yasa kadar cocugun zeka islemleri yalnizca somuttur, sadece ger¢egin kendisine
yonelir ve oOzellikle kullanilmaya yatkin ve gercek deneyimlere uyan, elle
dokunulabilen nesnelere ¢evrilir. Bu donemde diisiincenin yeni bi¢iminin elde
edilmesi aniden ortaya g¢ikmamakta, mantiksal ¢ikarimlar yapma ve varsayimsal
diisinme kapasitesini edinme siire¢ olarak gergeklesmektedir (29, 30). Diger bir
deyisle gen¢ on bir yasindan sonra kisisel deneyimin 6tesinde genelleme, soyut fikir
ve hipotezler ile ilgilenme veya eylemlerin olas1 sonuc¢larint 6ngérmede entelektiiel
muhakeme kapasitesi gosterir (31). Bu donemde ergen soyut diisiincenin gelisimi ile
birlikte; felsefe, din, 6lim gibi kavramlar diisiinmeye baslar (30), zaman kavraminin
farkina varir, gelecekle ilgili diisiinlip kaygilar duymaya baslar, zamanin ge¢mekte
oldugunu hissedip kendi oliimliiliiglinii fark ederek karisik duygular yasar. Erken

ergenlik duygusal dalgalanmalarin sik yasandigi bir donemdir (26).
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2.8.2. Orta Ergenlik (15-18 yas)

15-18 yaslar1 arasindaki donemdir. Bu donemde geng ne oldugu, kim oldugu
ile ilgilenmeye baslar, bedeni biiyiimiistiir, artik ¢ocuk goriiniimde degildir, ancak
kendini yetigskin gibi de gormemektedir. Bu donemde geng bir yandan ebeveynden
uzaklagsma, bagimsiz karar verme, kendi se¢imini yapma, kendi deger yargilar
dogrultusunda hareket etme gereksinimi duyarken, diger yandan ailesinin sevgi ve
destegine ihtiyag duyma ikilemi yasamaktadir. Aileden uzaklastiklarinda; biiylik bir
yalmzlik, giivensizlik ve giigsiizliik hissederler (28). Geng bu gatismay1 ¢ézmek i¢in
bilingdis1 bir mekanizmaya basvurarak, ebeveynlerinin yetersiz oldugu diisiincesiyle
onlara ihtiyag¢ duymadigim1 kendi kendine ispatlamaya c¢alisir. Bu durumda
ebeveynleri disinda yeni sevgi kaynaklar1 aramaya baglayarak, akran gruplar1 onlar
icin ¢ok daha Onemli bir hal alir (32). Goriiniimlerinin, giyim tarzlarinin ve
davraniglarinin akranlar tarafindan onaylanmasi énem kazanir, aksi takdirde benlik
saygilarinda azalmaya neden olabilir (30). Ayrica bu dénemde ergende elestirisel ve
soyut diisiince derinleserek biligsel gelisim hizlanir (28). Bu asamada soyut
diisiinebilen geng, deneyimlerini birlestirebilecegi i¢ gorii gelistirebilir, ¢evreden

gelen uyaranlar {izerinde diigiinerek tutumlar sergileyebilir (26).

2.8.3. Geg Ergenlik Donemi (18 yas ve sonrasi)

Geg ergenlik 18 yasinda baslayip yirmili yaslarda da devam eden, kimlik
duygusunun biitiinlesmesiyle sona eren donemdir (26, 30). Bu donem, ergenligin
basindan itibaren yasanan duygularin, gelistirilen becerilerin, kurulan 6zdesimlerin
harmanlandig1 ve sentezlendigi bir asamadir. Bu asamada gen¢ kendisi i¢in uygun
olan dogru ve yanlislart belirleyerek, icinde yetistigi ebeveyn ve toplum kaynakli,
ayni zamanda da kendi deneyimleri ile farklilasan yeni bir deger sistemi edinir (26).
Gencin bu donemde kendi kararimi verip kendi se¢imini yapma konusunda celiskileri
azalarak, kendi hedeflerini daha gercekci bir bigimde saptayabilir; yasam ve deger
yargilartyla ilgili sorularina yanit aramada daha gergek¢i davranabilir (28).

Diinya Saglik Orgiitii ergenligin 19 yasinda tamamlandigim belirtse de,
ergenligin sona erisini belirleyen durum bireyde ruhsal olgunlugun saglanmadir.

Ruhsal olgunlugun saglanmasi kisiden kisiye ve toplumdan topluma farklilik
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gosterebilir (26). Sonug olarak ergenlik, bireyin bagimsizligini, sosyal itiretkenligini

ve kimlik duygusunu kazandiginda sona eren dénemdir (30).

2.9. Cocuklarin Aydinlatilmis Onam Siirecinde Yer Alma Durumu

Geleneksel olarak cocuklar adina tedavi kararlarimi ebeveynler ve hekimler
verir. Ancak, son 30 yilda aydinlatilmis onam olgusunun gelismesiyle birlikte tibbi
karar verme siirecinde ¢ocugun, ozellikle de ergenlerin roliiyle ilgili yeni diistinceler
ortaya ¢iktl. Bazen ergenlerin tibbi kararlar1 vermek i¢in yeterli biligsel kapasite ve
olgunluga sahip olmadig1 ele alinirken, bazen de eriskinlere benzer karar verme
kapasitelerinin ve haklarmin oldugu, tedavi kararlarinin disinda birakilarak temel
haklarmnin ihlal edildigi diisiincesi tartisilmaya baslandi (3, 4).

Bir¢ok iilkedeki yasal diizenlemeye ve yine bir¢ok {ilke tarafindan
benimsenen Cocuk Haklar1 Sézlesmesine gore 18 yasin altindaki bireyler ¢ocuk
olarak kabul edilmektedir. Yine pek ¢ok {ilkenin yasal diizenlemesine gore bireyler
18 yasma geldiginde saghg ile ilgili kendi kararlarin1 vermeye yetkilidirler.
Belirtilen yasal yasin altindaki ¢ocuklar icin ebeveynleri ya da yasal temsilcileri
tarafindan tedavi kararlar1 verilmekte, cocuklarin verilen karari reddetme haklar
olmamaktadir (18). Ebeveyn haklarmin ¢ocugun fistiin yararina temellendigi ve
tarithsel, kiiltiirel ve inangsal nedenlerle ebeveynin ¢ocuk i¢in en 1yl olam
degerlendirmede yasal ve ahlaki yetkiye sahip oldugu ve bu duruma saygi
gosterilmesi  gerektigi iddia edilir. Ayrica, ebeveynler tibbi kararlari verme
konusunda ¢ocuklarindan daha yetkin olarak degerlendirilerek ¢ocuklar: i¢in tedavi
kararlarimi vermede yetkilendirilmektedirler (19, 31, 33). Cocuklar s6z konusu
oldugunda genellikle yararlilik ve zarar vermeme ilkelerine agirlik verilerek
ozerklige saygi ilkesi baglaminda muamele gérmekten mahrum edilmektedirler. Bu
tarz korumaci yaklasim, c¢ocugun kendisi ile ilgili karar verecek kadar yetkin
olmadig1 diislincesiyle cocugun {istiin yararina odaklanir. Cocuklarin kendilerine
uygulanacak prosediirler ve tedaviler konusunda karar verme yetkilerinin olup
olmadiginin degerlendirilmesi, biiyiik 6l¢iide toplumun onlart nasil gordiigiinden
etkilenir (25).

Ergenler, ebeveynleri ya da yasal olarak sorumluluklari altinda olan

insanlarin degerlendirdigi menfaatlerin algilarina gére muamele goéren bagimli
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cocuklarla, kendi isteklerine gore tedavi edilen bagimsiz yetiskinler arasinda bir
yerdedir (34). Yasal ve etik standartlar, ¢cocuklar ve ergenlerin karar verme rolii
acisindan birbiriyle ¢elisen esaslar sunarlar. Tip etigi agisindan ergenlerin kendilerine
yapilacak uygulamalar ve tedaviler konusunda karar verme siirecinde yer almalar1 ve
ozerkliklerine saygi gosterilmesi gerektigini desteklenirken, yasalar ebeveynlerinin
ergenin yerine karar vermesine izin vermektedir. Karar verme siirecinde ergenlerin
kararlarin1  desteklemek Ozerklige saygi ilkesi acisindan uygun olarak
degerlendirilirken, diger yandan bu durum ebeveynlerin 6zerkligini ihlal edebilecegi,
aile biitiinliigline zarar verebilecegi veya kanuna uygun olmayabilecegi yoniindeki
yaklagimlarla itiraz edilmektedir. Bu durumda sorularinin cevaplanmas: kolay
degildir ve bir ¢ok etik ikileme gebedir, ancak bu ikilemler bilingli bir yaklagimla
¢ozlimlenebilir (19). Hekimlerin ergenleri kendilerine yapilacak uygulamalar ve
tedaviler konusunda bilgilendirmesi ve kendisiyle ilgili kararlara katilma hakkinin
desteklemesi konusundaki yiikiimliiliigii ile (5) ebeveyn haklar1 konusunda yasalara
uyma ylkimliiligii arasindaki dengeyi korumalar1 gerekmektedir (19). Aydinlatilmig
onam siirecinde c¢ocuklar s6z konusu oldugunda ki durumun zorlugu ve
karmagikligin bir diger nedeni de, ¢ocugun iistiin yararinin (the best interest)
tanimlanmasimin zor ve genellikle de subjektif olmasi; karar verme yeterliginin

degerlendirilmesinde yasanan giicliiklerdir (19).

2.9.1.Cocuklarda ve Ergenlerde Karar Verme Yeterligi

Cocuklarda karar verme yeterligini degerlendirmek icin tek ve kesin bir dlgiit
olmadig1 icin, bir cocugun karar verme yeterliginin olup olmadig1 hekimin goriisiine
dayanarak (19) ya da yasalar tarafindan belirlenen yas esas alinarak verilmektedir
(31). Shaw’in (2001) belirttigine gore Rutter (1999) ¢ocuklarda yeterlik sorunu ile
ilgili goriistinii su sekilde dile getirmistir: “Mahkemeler ve arastirmacilarin, standart
bir sekilde uygulanabilecek bir yetkinlik kriteri ya da 6l¢iisii olmasi konusunda bir
istegi vardir. Maalesef, bu tarz bir test yoktur ve bu tarzin bir testin gelistirilmesi de
oldukca olanaksizdir. Iste bu yiizden bir cocuga uygulanabilecek evrensel olarak
kabul edilmis bir yetkinlik seviyesi yoktur. Aksine, bu belirli sartlar altinda belirli bir

tip karar icin belirli bir durumda bir ¢cocugun yetkinligi sorunudur.” (23).
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Jean Piaget gore on bir yasindan sonra bireyler, kisisel deneyimin 6tesinde
genelleme, soyut fikir ve hipotezler ile ilgilenme veya eylemlerin olasi sonuglarini
ongoérmede entelektiiel muhakeme kapasitesi gosterir (29, 31). Cocuklarin soyut
diisiinme kapasitesi; tibbi tedavinin riskleri ve yararlari hakkindaki bilgiyi anlamalari
acisindan onemlidir. Tibbi karar verme siireci; yeni bir bilgiyi anlama kabiliyetini,
olasiliklar tiizerine akil yiiriitmeyi, birden fazla etmeni degerlendirmeyi, soyut
degiskenleri oncelik sirasina koymay1 ve gelecek acisindan durum degerlendirmesi
yapmayi gerektirir (33). Bibace ve Walsh (1980) Piaget’in teorileri 1s18inda 4, 7, 11
yaslarindaki cocuklarda hastalik kavraminin gelisimini incelediler; 11 yasindaki
cocuklarin hastalik siirecini anlamaya bagladiklarint ve %34’nlin hastaligin bir
fizyolojik temeli oldugunu anladiklarini belirttiler (35). Yine bu yillarda yapilan
Weithorn ve Campbell’in (1982) calismasinda 9, 14, 18 ve 21 yaslarinda olan 96
saglikli bireyden olusan 4 grubun hipotetik tedavi kararlar1 vermesini isteyerek karar
verme kapasitelerini degerlendirildi. Arastirmacilar tedavi nedenlerini ya da tedavi
seceneklerini incelemede, olaylari anlama da 14 yasinda olanlarin 18 ve 21 yasinda
olanlardan 6nemli bir farki olmadigini belirttiler (36). Weithorn ve Campbell’in
calismasi literatiirde oldukea ilgi gérmesine ragmen; bir bireyin belirli bir durumdaki
performansini, bilissel durumunu bireysel ve cevresel etkenlerin belirleyecegini;
katilimcilara varsayimsal bir karar vermeleri i¢in ilgili tim bilginin sunuldugunu,
oysaki erigkin olmayanlara tiim bilgilerin ¢ogu zaman verilmedigi gergek diinya
ortamina genellenemeyecegi yoniinde elestirildi (19). Kelsey ve ark. (2007) karar
verme siirecinde genglerin yeterli olmadiklarin1 varsaymak i¢in bir neden olmadigin,
yeterligin zaman ve duruma gore de degisiklik gosterebilecegini belirterek, karar
verme siirecinde gencin yeterli olmadig1r yoniinde kanaat getirilirse, gencin {istiin
yararinit korumak adima eriskinlerin gencler tarafindan verilen karari1 reddetmelerini
onermektedir (37).

Yapilan bazi ¢alismalar ya da savunulan goriisler ergenlerin bilissel
kabiliyetleri ve mantik yiirlitme kapasitelerinin erigkinlere benzer oldugunu belirtse
de Hickey ve Patridge’ye gore ergenlerde verilen kararin uzun vadedeki sonuglarini
ongorememe sorunu vardir. Hickey (2007) ergenlerde kararin sonuclarin
degerlendirmek icin gerekli olan tecriibe eksikligi olabilecegini, duygularinin

degisken olabilecegini ve sadece kisa siireli sonuglar1 gozetebileceklerini belirterek,
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ergenlerin 6zerk se¢im yapmasinin muglak bir konu oldugunu vurgulamaktadir (38).
Benzer goriis sergileyen Patridge (2010); ergenlik siiresince bireylerde secimlerin
sonuglari anlama kapasitesinin hem zihinsel hem de duygusal agidan gelistigini,
ergenlerin kendi uzun siireli menfaatlerini destekleyecek sekilde karar verme
kapasitesinin arttigini, ancak bu kapasiteyi ergenligin duygusal calkantilar1 ve
secimlerin sonuglarint  Ongdrmedeki yetersizliklerinin sinirlandiracagina isaret
etmektedir. Patridge ayrica farkli ebeveynlik stillerinde yetisen ergenlerin gelisim ve
olgunlagma siirecinde fakli sekillerde etkileyebilecegini, sosyal ¢evrelerinden diizgiin
bir rehberlik alarak yetisen ergenler, yetiskinlere benzer kararlar alabilse de,
verdikleri kararin olasi sonuglarini yeterli derecede ongdérememe ve diirtiilerine
hakim olamama nedeniyle karar verme kapasiteleri engellenmis olarak bunu

yaptiklarini vurgular (39).

2.9.2. Cocuklara ve Ergenlere Bilginin Saglanma Durumu

Ergenlerle ilgili bir diger konu bilginin saglanmasi1 durumudur. Ebeveynin ve
cocugun karar vermek igin gereksinim duydugu bilgi saglanmali, ¢ocuk ve
ebeveynlerden gelen sorular yanitlanmalidir. Cocuga ve ergene verilen bilginin
cocugun gelisimsel oOzelligine uygun olarak verilmesi, anlayabilecegi bir dille
aktarilmasi gereklidir. Hastaligin ne oldugu, uygulanacak tedavinin ne oldugu,
uygulanacak tedavinin riskleri ve yararlari, alternatif bir tedavinin olup olmadigi,
tedavi edilmezse sonucunun ne olacagi konusunda bilgi verilmelidir. Ebeveynler ve
cocuklara bilgi verildikten sonra karar vermeden Oncesinde lizerinde diislinecek
kadar yeterli zaman verilmelidir. Yeterli bilgi verilmediginde ne ¢ocuklarin ne de
ebeveynlerin karar vermek i¢in yeterli olamayacaklar1 goz ardi edilmemelidir (15).
Kanada Pediatri Toplulugu (2004) ¢ocuklar ve ergenlere durumlart ile ilgili
gelisimsel O6zelliklerine uygun bir bigimde bilgi verilmesini tavsiye eder; ancak
kiiltiirel normlar, ebeveyn degerleri, saglik personelinin tutumlar: nedeniyle teshis ve
prognozla ilgili konularin ¢ocuk ya da ergenin yaninda konusulmadigina dikkat
ceker. Topluluk; ebeveynlerin durum hakkinda c¢ocuklarinin bilgilendirilip
bilgilendirilmeyecegi konusundaki goriiglerinin énemli oldugunu, ancak ¢ocugun ya
da ergenin bilgi alma istegi ya da gereksiniminin géz ardi edilmesinin Gnemini

vurgular (3). Bu nedenle de teshis, tedavi ve yan etkiler ve hastaligin seyri ile ilgili
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bilgilendirilen ebeveynlerin, bu bilgileri ¢ocuklar ile paylasmalar1 konusunda tesvik
edilmelidir. Ayrica; ¢ocuk ve ailesinin inang ve deger sistemleri, strese verdikleri
tepki ve basa ¢ikma stratejilerinin ¢ocugun bilgilendirme siirecini etkileyebilecegi

g6z ard1 edilmemelidir (6).

2.9.3. Ebeveyn Rolii ve Goniilliiliigiin Saglanmasi Durumu

Ergenlerin aydinlatilmis onam siirecinde olmalarin1 engelleyen durumlardan
biri de gonilliligin saglanmasi sorunudur. Kiigik ¢ocuklar hekimleri ve
ebeveynlerini otorite figlirli olarak gorme egilimindedirler ve algilanan sosyal
giicteki fakliliklar nedeniyle genellikle onlarin isteklerine uyarlar. Yaslari biiytidiikce
uygun gormedikleri talepleri sorgulamaya baslarken, digsaridan gelen baskilara karsi
daha az hassas olurlar (19). Fiziksel, duyussal ve finansal bagimliliklar ile birlikte
hastalik ve tedavileri ile ilgili karar verme konusunda gorece tecriibesizlikleri
disiiniildiiglinde ¢ocuklarin tibbi tedavi konusunda goniillii olarak gercek onam verip
veremeyecekleri belli degildir (19). Aydmlatilmig karar vermede, bireyin kararini
etkileyecek herhangi bir dis baskinin ve yonlendirmenin olmamas1 gerekir. Cocuklar
ve ergenlerin ne derece bagimsiz davrandigini belirlemede giicliikkler vardir.
Ebeveynsel etkinin ¢ocuklarin ve ergenlerin kararlarin1  etkileyebilecegi
distintilmektedir (31). Cocuklarda gontilliiliik tizerine sinirli sayida arastirma vardir.
Ornegin; Scherer ve Reppucci (1988), Weithorn ve Campbell’in (1982) calismasini
model aldiklar1 aragtirmalarinda hipotetik tibbi tedavi baglaminda degisen ebeveyn
etki diizeylerinde ¢ocuklarin kararlarini incelediler. Bu ¢alismada 10-15 yaslarinda
olan 40 ergene, ebeveynsel etkinin degistigi hipotetik ikilemlerle ilgili verilen tedavi
kararlar i¢in goriisleri soruldu. Kararin sonuglarinin hipotetik ergen sagligi i¢in ciddi
etkileri oldugunda ergenlerin ebeveynsel etkiye direnme olasiliklarina ragmen,
genellikle tedavi karar1 vermede ebeveynsel etkiye saygili olduklari bulundu (40). Bu
calismadan ti¢ yil sonra Scherer (1991) hipotetik tibbi tedavi baglaminda degisen
ebeveyn etki seviyeleri i¢in, 9-10 yaslarinda 40 ¢ocuk, 14-15 yaslarinda 40 ergen ve
21-25 yaslar1 arasinda 47 geng erigkinin yanitlar1 karsilastirdi. Bulgular daha ciddi
tedavi kararlar1 i¢in ebeveyn itirazina ragmen kendine giivenin yasla arttigin1 ancak
ergenligin ilk donemlerinde ebeveynlerin etkilerini siirdiirdiiklerini gdsterdi.

Scherer’in ¢aligmasindaki katilimcilarin ebeveynsel etkiye uyma nedenleri de; baski
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ya da se¢ime sahip olmadiklarini hissetmeleri; aileyle c¢atisma ya da gerilimden
kaginmak istemeleri; ailenin yargisina saygili olma ve ebeveynlerin bu konular
hakkinda daha fazla sey bildiklerini hissetmeleri; ya da duygusal, fiziksel ve /veya
finansal olabilen ebeveynsel destegini gereksinim olarak hissetmeleri seklinde idi
(41). Cin de yapilan Hui’nin (2010) ¢alisgmasinda 14-16 yasindaki Cinli ergenlerin
Batidaki emsallerine benzer sekilde 6zerk karar verme yeterlige sahip olduklarini,
ancak ebeveyn giiclii bir bi¢imde baski uygularsa daha kii¢iik olan ergenlerin
ebeveynlerinin isteklerine boyun egme egiliminde olduklar1 belirlendi. Yazar,
ergenlerin 6zerk riza gostermede tereddiit etmelerinin nedeni olarak da, yerel kiiltiire
islemis olan anne babaya saygi ve ebeveyn otoritesindeki Konfii¢yiis’e ait degerlerin
olabilecegini tahmin etmektedir (4).

Bazi yazarlar ergenlerin aydinlatilmis onam siirecinde yer almalar1 konusunda
ebeveynle uzlagsmanin 6nemine dikkat ¢ekerek, aksi durumda meydana gelebilecek
catismanin ergene zarar verecegi kaygisint tasimaktadirlar. Bu ydnde goriis
sergileyen yazarlardan Mc Cabe (1996), ebeveynlerle cocuklarin katilimlar
konusundaki endiselerinin konusulmasi O6nemli oldugunu vurgulayarak, hem
cocuklarin kendi kararlarini verme haklarma hem de aile biitiinliigiine saygi
gosterilmesi gerektigini, aksi durumda aile ici ¢atismalarin cocugu dahil etmemekten
daha zararli olabilecegine isaret etmektedir (33). Ebeveyn sorumluluguna isaret eden
Kunin (1997) ; ¢ocuk ve ergenin bakimi ve refahi ile ilgili sorumlulugun ebeveynlere
ait oldugunu belirterek, ebeveynlerin iistlerine diisen sorumlulugu yerine getirdikleri
siirece saglik personelinin sadece onerilerde bulunabilecegini, cocuk ya da ebeveyn
yerine tercihte bulunamayacagimi vurgular (6). Benzer goriisii sergileyen De Trill’de
(1997); birinci kuralin ebeveynlerin ¢cocuklarina hangi bilgiyi vermek istediklerine ve

bunun nasil iletilmesini istediklerine saygi gostermek oldugunu belirtir (42).

2.9.4. Cocuklarda ve Ergenlerde Karar Vermeye Katilim Durumu

Cocuklarin ve ergenlerin kendi tedavi ve bakimlarini ilgilendiren kararlara
katillm durumlari; ¢ocugun gelisimsel diizeyine, hastaligin dogasina ve c¢ocuk
haklar1 kiiltirliniin goriiniimiine bagli olarak degismektedir (18). SIOP ¢alisma
komitesi; pediatrik onkolojide cocugun gelisimsel diizeyi ele alinarak, ¢ocuklarin

kendi tedavi kararina katilma haklarinin oldugu belirterek, ergenlerin tibbi tedavileri
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ile ilgili karar vermeleri i¢in tam ve yasal olarak yetkili olmalar1 gerektigini savunur
(18). Ancak yapilan bazi ¢alismalarda ergenlerin karar verme siirecinin disinda
birakildiklar1 belirlendi. Ornegin Kelsey ve ark.’nin (2007) ¢alismasinda; genglerin
kendilerini iyi hissetmediklerinde 6nemli kararlar1 alma yeterliliklerinin olmadiginin
ve onlar adina bagkalarinin karar vermesi gerektiginin farkinda olduklarini, ancak
baz1 genglerin de saglik bakimu ile ilgili en temel goriismeden bile dislandiklarini,
iletisim eksikliginin genglerde giiven duygusunu azalttigini bildirdiler (37). Yapilan
bir diger ¢alismada Runeson ve ark. (2002) bir tiniversite hastanesine kabul edilen 24
cocugun kendi bakimlariyla ilgili kararlara katilimlarini gozlemlediklerinde;
cocuklara optimal diizeyde karar vermeye katilimlarina her zaman miisaade
edilmedigini; saglik personelinin siklikla alternatifleri sunmadan ve goriisiini
sormadan ne yapilacagi hakkinda ¢ocugu bilgilendirerek uygulama yaptigini; kiigiik
cocuklarin uygulamalara katilimina yiiksek oranda miisaade edilirken, biiyiik
cocuklarin bu haklarmin inkar edildigi belirlendi (43).

Tibbi karar verme silirecinde ergenin olgunluk Olgiitii, verilecek tedavi
kararinm niteligine gore farklilik gostermektedir. Ornegin; spor kazasinda yaralanan
ya da dis tedavisi i¢in gelen ergenle, gelecekteki yasamini ciddi sekilde etkileyecek
olan bir tedaviye onam verecek ergenin onam verme kapasitesi ayni olmayabilir (34).
Joffe ve ark.’na (2007) gore; eger yetiskin olmayan bir birey 6nerilen tedavi ile ilgili
olarak, tedavinin dogasini ve risklerini anlayabilme kapasitesine sahipse, Onerilen
tedavi geng birey i¢in ciddi riskler icermiyorsa yasal olarak tedaviye onam verme (ya
da vermeme) hakkina sahip olabilir (44). Yasami tehdit eden bir hastalik ergenlerin
ve ebeveynlerin karar verme siirecine katilimlarmi etkilemektedir. Ornegin; Knopf
ve ark. (2008) kronik hastaligi olan ergenlerin ve ebeveynlerinin karar verme
tercihlerini belirlemek amaciyla 82 ergen ((kistik fibrozis, jlivenil romatoid atrit,
inflamatuar bagirsak hastaligi, orak hiicre hastalifi olanlar) ve 62 ebeveynle
yaptiklar1 ¢calismada; ergen ya da ebeveynlerin ¢ok azinin, ergenin bagimsiz tedavi
kararin1 vermesini istedigini, tedavi kararinin hekime birakilmasini tercih ettiklerini
bildirmektedir (45). Ayrica beden imajinda farklilik ya da fiziksel kisitlanma gibi
gelisimsel stirecleri ile ilgili herhangi bir endisenin varli§i ¢ocuklarin tibbi tedavi

konusunda karar vermelerini etkiler. Diger yandan ergenin fiziksel durumu (6rn;
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agrisinin olmast), asir1 endise durumu, ebeveyn yapisi, dini ve kiiltiirel degerler, daha
onceki deneyimleri karar verme siirecini etkileyen diger faktorlerdir (33).

Cocuklarin tibbi karar verme siirecine katilmalar1 hekim-ebeveyn-¢ocuk
arasindaki agik iletisimi gelistirir. Hekim-ebeveyn-gocuk iletisimi hem ¢ocuklarin
hem de ebeveynlerin tibbi bakimdan memnun olmalarinin temelini olusturur ve tibbi
bakimdan duyulan memnuniyet hasta isbirligi i¢in O6nemli bir etmendir. Tedavi
planina cocuklarin katilmasi direkt olarak tedavi siirecinde isbirligi yapmalarini
saglar. Cocuklarin katilimi1 onlarda kontrol duygusu da gelistirerek tedaviye uyum
stirecini kolaylastirir. Ayrica, ¢ocuklar tibbi karar vermeye dahil etmek ¢ocuklarin
kapasitelerine saygi duyuldugunu gosterir ve onlara gelisimleri agisindan daha fazla
firsatlar saglayabilir (33).

Shaw (2001) tarafindan 6nerilen “Yeterlik Kontrol Listesi” 'ne gore; gencler
ve ¢ocuklar asagidaki durumlarda yeterli olmaya ve karar verme siirecine katkida

bulunmaya daha yatkin olduklar1 belirtilmektedir (23).

Yeterlik Kontrol Listesi

Asagidakiler mevcut oldugunda:

0 Destekleyici ve sevgi dolu ebeveyn-cocuk iliskisi
0 Hekim-hasta iliskisinde giiven ve gizlilik

O Dogru bir yolla sunulmus yeterli bilgi

Asagidakiler olmadiginda:

O Baski

0 Panik

0 Agr

[ Karar kotii yonde etkileyebilecek diger “ge¢ici etmenler”

Asagidakiler anlasildiginda

O Verilmesi gereken bir karar oldugu

0 Kararlarin sonuglarinin oldugu

O Hastaligin dogas1

O Onerilen miidahale veya alternatiflerinin dogasi
O Her bir secenegin uzun vadedeki sonuglari

Asagidakiler yapilabildiginde

Bir anlayis1 siirdiirebilmek

Onemini anlayabilmek

Kendilerine nasil uygulanacagini gérebilmek
Dengede olan bir konuyu tartabilmek

Bir sonuca varabilmek

OOoogogad
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2.9.5. Bagimsiz Cocuklar ve Yetiskin Cocuklar

Aydinlatilmis onam kapsaminda bazi cocuklar, kendilerini ilgilendiren
kararlar1 vermede yasalar tarafindan yetkili kabul edilmektedirler. Bu konuda yetkili
olan ¢ocuklar “bagimsiz ¢ocuklar” ve “yetiskin ¢ocuklar” olmak {izere iki grupta
degerlendirilmektedir.

Bagimsiz c¢ocuklar kendi gecimlerini saglayan ve/veya ebeveynleri ile ayni
evde yasamayan, evli, hamile ya da ¢ocuk sahibi olan, asker olan ve mahkemenin
karar1 ile serbest birakilanlardir. Bagimsiz ¢ocuklar kendilerine yapilacak
uygulamalar ya da tedavilerle ilgili onam verebilir ya da reddedilirler.

Yetiskin ¢ocuklar; ailesine bagimli oldugu halde, saglik durumlarim
anlayabilen ve Onerilen tedavi secgeneklerinin dogasini ve sonuglarim
degerlendirebildigi kabul edilen bireylerdir (3). Bu ¢ocuklar cinsel yolla bulasan
hastalik, gebelik ve uyusturucu/alkol bagimliligi gibi belli tibbi durumlar igin karar
verme kapasitesinin oldugunu kabul ederek aydinlatilmis onam verme siirecinde
yetkilendirilmislerdir (6, 19, 46). Buradaki 6nemli olan nokta; tedavinin kiigiik
yetiskinin yararina olmasi, énemli bir risk teskil etmemesi, tedavinin belirlenmis
tibbi protokoller dahilinde olmasi1 ve onam verme kapasitesine sahip olmasidir.
Ancak yasami tehdit eden hastalik durumunda, kiigiik yetiskinin onamina ek olarak

ebeveyn onami alinirken, bagimsiz ¢ocuklarda durum boyle degildir (3, 6).

2.9.6. Onay (Assent) Alma Siireci

Ergenlerde soyut diisiinme, mantiksal akil yiirlitme, problem ¢dzme
becerilerinde artis goriilmektedir. Ancak her birey acisindan gelisimsel 6zellikler
farklilik gostermekte, aynt zamanda ergen hastaya hastalik ve tedavilerle ilgili
bilginin nasil iletilecegine dair kesin bir yas kilavuzu bulunmamaktadir. Bu
baglamda Onemli olan, ergenin gelisimsel oOzelliklerinin degerlendirilerek onay
stirecine dahil edilmesidir (38, 47). Amerikan Pediatri Akademisi tarafindan 1995
yilinda yayimlanan raporda; ebeveynlerin ve hekimlerin gercekten ikna edici
nedenler olmadig1 siirece cocuklar1 ve ergenleri karar verme siirecinin disinda
birakmamalarini, daha biliylikk ¢ocuk ve ergenlerin tibbi bakim ile ilgili karar

vermeleri miimkiin oldugunda en ileri dereceye kadar hastanin onaymin ve
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ebeveynler ile hekimin de katiliminin olmasini tavsiye etmektedir. Akademi ayrica;
aydinlatilmis onam stirecinde oldugu gibi onay alma siirecin de de bilgi ve degerlerin
paylasilip ortak kararlarin alindig1 etkilesimli bir slire¢ olmasini tavsiye etmektedir
(46).

Cocuklar prosediirlerin dogasini, risklerini ve faydalarini anlayabilecek kadar
yeterli oldugunda, ancak tam bir aydinlatilmis onam verecek kadar yeterlige sahip
olmadiklarindan “onaylar1’” alinir (2). Yetiskin olmayanlar1 tedavi kararlarina dahil
etmenin bir yolu olan onay; cocuk ve hekim arasinda gelisimsel 6zelligine paralel
olarak hastalig1 ile ilgili uygun agiklamanin yapildig1 ve tedavi konusunda ¢ocugun
istek ve taleplerinin yer aldigi etkilesimli bir siirectir. Onay aydinlatilmis onamdan
daha diisiik bir yetkinlik standardi igerir. Ciinkii aydinlatilmis onamin temel
Ogelerinden biri olan kavrama kabiliyetinin gosterilmesi onay alma siirecinde
beklenmemektedir (19).

Cocuktan onay alma siirecinde; ¢ocuga ya da ergene hastaligin dogasi ile
ilgili farkindalik kazanmasina yardimci olunmali, cocugun ya da ergenin Onerilen
tedavinin dogas1 ve tedavi siirecinde neler yasayacag ile ilgili bilgilendirilmeli ve
Onerilen miidahalenin uygulanmasi icin ¢ocugun ya da ergenin goniilliligi
saglanmalidir (48) . Onay i¢in gerekli iletisimin kurulmasi; ¢ocuklarin gereksinim
duyduklart bilgiyi karsilamasina, kendi yararlarina olacak kararlarin bir parcasi
olduklarini hissetmesine, kademeli olarak ozgiirliik saglayarak karar verme i¢in bir
“On ehliyet” gorevi gérmesine ve onlarin giivenli ortamlarda karar verme tecriibesi
kazanmalarin1 saglar (19). Kanada Pediatri Toplulugu (2004); bazi g¢ocuk ve
ergenlerin karar verme becerisinin olabilecegini, bilgi verme ve karar verme siirecine
dahil etme agisindan ¢ocuk ve ergenin gelisimsel 6zelliklerinin degerlendirilmesini,
saglik personeli-hasta-ebeveynin ortak karar vermesi konusunda hem ebeveynlerin
hem de ergenlerin desteklenmesini, ebeveynlerin isteklerine sayginin énemli oldugu
kadar, ¢ocuk ve ergeninin isteklerinin 6nemli oldugunu vurgulamaktadir (3).
Kuther’de (2003), ¢ocugun goriisii ciddi bir sekilde ele alinmayacaksa goriisiiniin
talep edilmemesini ve karar verildikten sonra ¢ocugun onayina bagvurulmamasini
tavsiye etmektedir (19).

Onay alinma siirecinde ¢ocuk ya da ergen saglik personeli ve ebeveynleri ile

ayni fikirde olmadiginda nasil bir yol izlenmelidir? Bu gibi durumlarda meydana
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gelen ikilemi ¢ozmek igin kolay bir yol bulunmamaktadir. Cocuk ve ergen
tarafindan Onerilen tedavinin reddedilmesi durumunda saglik personeli; ergenin karar
verme kapasitesinin, tedaviyi reddetmesinin altinda yatan sebebin, bunun dini
gorlsler gibi derinden bagli olunan degerlerle nasil ortiistiigiinlin, reddetmesi icin
mantikli  sebepleri  olup  olmamasinin  ve  ebeveynlerin  goriislerinin
degerlendirilmesinin 6neminin farkinda olmalidir. Yasinin biiyiik, ebeveynin konu
ile ilgili fikir birliginin ve belirsiz bir fayda-risk oraninin olmasi, tedavinin
reddedilme durumunda ergenin lehine olan etkenlerdir (44). Onerilen tedavinin
istege bagli olmasi ya da tedavi uygulanmadiginda ¢ocugun yasaminin ciddi bir
bicimde tehlikeye girip girmeyecek olmasi konu ile ilgili kararn etkileyen diger
etmendir. Tedavinin reddedilmesi durumunda; eger tedavi istege bagl ise etik agidan
herhangi bir zorluk olmazken, yasami ciddi sekilde tehdit eden tedavinin
reddedilmesi durumunda hekimlerin durumun ciddiyetini, tedavinin risk-fayda
oranini degerlendirmeleri gerekir (19). Mimkiin oldugunca ¢ocuklara ve ergenlere
bask1 ve giic uygulamaktan kacinilmalidir (48). itirazina ragmen tedavi ve bakimin
uygulanacagi durumlarda bu gergek hastaya soylenmelidir (46). Tiim ¢ocuklarin ve
ergenlerin anlayacaklar1 bir sekilde bilgilendirilme sonrasinda kendilerine
uygulanacak girisimi kabul etme ya da etmeme hakki vardir. Cocuklar ve ergenler
hayatlarim1 kurtaracak ya da ciddi bir zarar meydana gelme olasiligin1 ortadan
kaldiracak olan durumlar haricinde, kendilerine Onerilen uygulamalari ve tedavileri
reddedebilirler. Onerilen uygulama ve tedavi gocugun hayatini kurtaracaksa ya da
uygulanmadiginda ciddi bir zarar meydana gelecekse, hekimin bu durumda ¢ocugun

iistlin yararina/en iistiin ¢ikarina uygun hareket etme yiikiimlaligi vardir (15).

2.10. Cocuklarda Aydinlatilmis Onama fliskin Yasal Diizenlemeler

Aydmlatilmis onam ve ilgili kavramlarin pratik degerlendirmeleri ve
uygulamalan tilkeden {ilkeye biiyiik dl¢iide degisiklik gosterir, ¢linkii bu kavramlar
bliyiik 6l¢iide yerel yasal sisteme baglidir. Bir¢ok iilkenin yasalarina gore erigkinlige
ulagsmis gen¢ insanlar kanunen yetiskin sayilirlar ve bu nedenle yetkin olarak kabul
edilirler. Japonya, Tayvan, Filipinler ve Gliney Kore gibi bazi {ilkelerde “cocuk”, 20
yasin altindaki insan iken diger birgok tilkede (Avustralya, Kanada, Hindistan, Yeni
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Zelanda, Isveg, Birlesik Krallik, Brezilya, Isvigre, ABD, Tiirkiye ve Hirvatistan gibi)
“cocuk” 18 yasin altindaki insan olarak tanimlanir (49).

Ergenlerin aydinlatilmis onam siirecinde yer alma durumlari ise tilkeden
iilkeye, hatta aym llkede eyaletler arasinda farklilik gostermektedir. Amerika
Birlesik Devletlerinde Alabama, Arkansas, Idaho ve Louisiana ergenlere onam
verme yetkisi taninirken, Arizona, Kaliforniya, Michigan, New York, Texas gibi 34
eyalette olagan tibbi miidahale i¢in ergenin yas1 ve olgunluk diizeyine bakilmaksizin
ebeveyn onami gerekmektedir (50). Ingiltere’de, 16 yasindaki bir ¢ocuga cerrahi,
tibbi ya da dis tedavisi gibi herhangi bir tedaviye onam verebilecegi, tedaviye etkili
onam vermesi durumunda ebeveynin ya da yasal temsilcisinin onaminin aranmadigi
belirtilmektedir (51). Hindistan da ise, bir kisi 18 yasinda resit kabul edilerek
tedaviye onam verme hakki taninirken, 12-18 yas arasindaki ¢cocuk sadece tibbi
muayene i¢in onam verebilmekte, diger prosediirler i¢in onam verememektedir (2).
Finlandiya’da ise, saglik bakim profesyonellerinin bakimlari planlamada ve
uygulamada ergenleri dahil etmeleri gerekmektedir. Ulkenin yasal diizenlemesine
gore; 12 yasindan biiyiik ergenlere muayeneler ya da tedavilerle ilgili karar verilirken
her zaman danigilmasi gerekirken, 15 yasindan biiyiikler bakimlar ile ilgili olan
kararlar1 vermeye yetkilidirler. Fakat bakimlar1 hakkinda karar vermeye katilmak
icin ergenlerin tam olarak neyi bilmesi gerektigi konusu agik degildir (52).
Hollanda’daki yasal diizenlemeye gore; 12 yasindan kiiclik ¢cocuklarin ebeveynleri
cocuklarinin tedavisi i¢in onam vermeye yetkili iken, 12-16 yaslar1 arasinda hem
cocuktan hem de ebeveynlerden onam istenmekte, ¢ocuk 16 yasini gectikten sonra
yasal olarak ebeveynleri ile ayni statiiye sahip olmaktadir (53). Alman hukukuna
gore de; 14 yasindan kiigliklerin anlama ve irade yetenegi bulunmadigini, 14-18
yaslar1 arasindaki ergenler de ise, aydinlatilmig onamin kimden alinmasi gerektigi
konusu somut olayin kosullarina baglidir. Acil durumlarda yasal temsilcinin onami
olmadan miidahale edilebilirken, acil olmayan miidahalelerde ayrica yasal
temsilcisinin onami gerekmektedir (54).

Cocuklarin ve ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine katilma durumlar
iilkemiz mevzuati acisindan degerlendirildiginde asagida yer alan mevzuatlarda

gorildiigii gibi; 18 yasin altindaki bireyler i¢cin onam verme yetkisi ebeveynlerine ve
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yasal temsilcisine verilmekte, ancak ¢ocugun gelisimsel 6zelligi dogrultusunda karar
verme siirecine katilmasi saglanmasi gerekmektedir.

Tiirk Medeni Kanununa 11. Maddesine gore, 18 yasmi dolduran bireyin
ergin kabul edilecegi, evlenmenin kisiyi ergin kildigi, 12.maddesine gore de, on bes
yasint dolduran bireyin yasini kendi istegi ve yasal temsilcisinin rizasiyla
mahkemece ergin kilinabilecegi diizenlenmistir (55).

Tababet ve Suabat1 Sanatlarmmm Tarzi Icrasmma Dair Kanun’un 70.
maddesine gore, hekimin kiigiik hasta karsisinda girisecegi her tiirlii tibbi fiilde veli
veya yasal temsilcisinin rizasi zorunludur (56). Kanuna gore, veli veya yasal
temsilcisinin himayesi altindaki kii¢iik kudret temyizine sahip olsa dahi tibbi
miidahaleler karsisinda gegerli riza beyanina ehlil degildir (57).

Birlesmis Milletler Genel Kurulu tarafindan 20 Kasim 1989 tarihinde
benimsenen 2 Eyliill 1990 tarihinde yiiriirliige giren Tiirkiye’nin de dahil oldugu
toplamda 193 iilke tarafindan onaylanan (58) Cocuk Haklar1 Sézlesmesi’ne gore,
18 yasina kadar her insanin c¢ocuk sayilacagi belirtilmekte, sozlesmenin 12.
maddesinde ¢ocugun kendini ilgilendiren konularda goriisiinii serbestge ifade etme
hakkinin ¢ocugun yasma ve olgunluk derecesine uygun olarak 6zen gosterilmesi
gerektigi belirtilmektedir (59).

Hasta Haklar1 Yonetmeliginin 24. Maddesine gore de, hastanin kiiciik ya da
kisitlh olmast durumunda yasal temsilcisinin onamimnin alimmast gerekliligi
diizenlenmigtir. Yine ayni yoOnetmeligin 26.maddesinde de yasal temsilcisinin
onaminin gerektigi ve yeterli oldugu hallerde dahi, miimkiin oldugu ol¢iide kiigiik
veya kisitlinin dinlenmesi suretiyle tibbi miidahaleye katiliminin saglanmasi
gerektigi yer almaktadir (60).

Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan Insan Haklar1 ve Insan
Haysiyetinin Korunmasi Sézlesmesi: insan Haklar1 ve Biyotip S6zlesmesinin 6
maddesinde, muvafakatini verme yetenegi bulunmayan bir kii¢lige sadece yasal
temsilcisinin ya da kanun tarafindan belirlenen makam, kisi veya kurulusun izni ile
miidahalede bulunulabilecegini, kiigiigiin goriisiiniin yast ve olgunluk derecesiyle
orantilt bir sekilde gittikce daha belirleyici bir etken olarak gbz oniine alinacagi

hiikkme baglanmistir (61)


http://tr.wikipedia.org/wiki/Birle%C5%9Fmi%C5%9F_Milletler
http://tr.wikipedia.org/wiki/20_Kas%C4%B1m
http://tr.wikipedia.org/wiki/1989
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Sonug olarak, yasalar ebeveynlerin karar1 dogrultusunda ergenleri tedavi ettirme
yetkisi tanisa da, bu hekimlerin de ebeveynlerle benzer tutumu sergileyecegi
anlamina gelmemektedir. Etik boylelikle yasalarda var olan bosluklar1 dolduracaktir
(50). Kuther (2003)’e gore; “vetiskin olmayanlar icin bu yasal diizenlemelere
ragmen aydinlatilmis onam kanuna uymaktan daha étedir; saglik ¢alisanlart igin,
bireyin ozerkligini, haysiyetini ve kendi kararin kendi verme kapasitesini tanimaya
dayanan ahlaki bir sorumluluktur. Ciinkii ne hastanin kendi kararini kendi vermesi

hakki ne de karar verme yetkisinin 18. yas giintinde ortaya ¢ikmadigi aciktir” (19).

2.11. Ergene Konulan Kanser Tamsinin Ebeveynler ve Ergenler Uzerine

Etkisi

Kiiciik cocuklar hastaligin nedenlerini birbirinden ayirmada giicliik yasarlar,
hastaligin bulastigin1 ya da yaramazliklarinin bir sonucu oldugunu diisiiniirler. Ancak
ergenlik donemi boyunca hastalikla ilgili daha ileri kavramlar olusur, ergenler
hastaliklarinin fiziksel, psikolojik ve sosyolojik yonlerini anlamaya baslarlar (19).
Ergenlerin hastalik siirecinden etkilenme boyutu kars1 karsiya kaldiklari hastalik tiirii
ile iliskilidir (62). Kanser tanisinin konmasi hem ¢ocuklar hem de ebeveynler igin
travmatik bir siirectir. Ciinkii ebeveynler ates, enfeksiyon, kansizlik, halsizlik, eklem
agrist gibi olagan bulgularla ¢ocuklarini hekime gotiirmekte, beklemedikleri bir anda
kanser teshisini O0grenmenin sokunu yasamaktadirlar. Cocuga kanser teshisinin
konmasi ile aile ekonomisi, aile igi iligkiler, ailenin gelecek planlarinda degisiklige
neden olmakta, ailenin sahip oldugu ruhsal ve sosyal denge alt iist olmaktadir (63).
Yapilan bazi caligmalar da ebeveynler cocuklarima kanser tanisi konuldugunda;
korku, saskinlik, sok, ac1 ve anksiyete yasadiklar1 belirttiler (64, 65).

Ebeveynlerin ilk taniy1r 6grendikten sonra en siklikla kullandiklar1 savunma
mekanizmasi inkardir. Bu asamada ebeveynler siklikla taninin yanlis oldugunu
diisiinebilirler. Inkar genellikle gecici bir savunma mekanizmasidir ve kisa bir siire
icinde kismi bir kabullenmeye doniisiir. Bireyler hastaligi nasil sdylendigiyle, gercegi
kabullenmek i¢in ne kadar vakte gereksinim duyduguyla ve yasami boyunca stresli
durumlarla bas etmeye ne kadar hazirlikli olduguyla iliskili olarak zaman icinde
inkarn birakir. Bireylerin taniy1 inkér etmesi, genellikle hastay: iyi tanimayan birinin,

onun hazir oluslugunu degerlendirmeden durumu aniden agiklayip gittigi durumlarda
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ortaya ¢ikar (66). Bu asama tedavi ve hastaligin seyrini 6nemli 6l¢iide etkilemesi
acisindan Onemlidir. Taniyr koyan hekim tarafindan, hastaligin net bir bi¢cimde
aciklanmasi, ailenin emosyonel durumunun goz Oniinde bulundurulmasi, hasta ve
aile ile giiven iliskisi kurulmasi bu asamay1 gegmeyi kolaylastirir (67). Ikinci asama
Ofke asamasidir. Bu 6fke her yone yayilir ve rastgele ¢evreye yansitilir ve 6fke
asamasiyla bas etmek hem aile hem de saglik personeli i¢in oldukg¢a gili¢ bir
durumdur. Bu asamada saglik personeli siklikla suclanir. Hasta ailesi hastayr ilk
muayene edip tan1y1 koyamayan ya da kendilerine ac1 haberi veren doktora 6fkelenir,
verilen hizmet ne kadar 6zenli olursa olsun, hastane personelini yeterince ilgili
olmadiklar1 yéniinde suglarlar. Ugiincii asama pazarlik asamasidir. Pazarlik asamasi
kisa siireligine de olsa hasta i¢in faydali bir asamadir. Tanriyla ya da saglik
personeliyle pazarlik yapilir. Tanriyla yapilan pazarlik daha dindar olmak seklinde
iken saglik personeli ile olan pazarlik onlar icin Onemli olan olaylar
gerceklestirmelerine firsat vermeleri seklindedir. Ornegin hastanede yatarken yapilan
miidahalelere ara verilerek kendisi i¢in 6nemli olan birinin diiglinline katilmak ya da
onemli bir etkinlige gitmek i¢in pazarlik edilmesi gibi. Pazarlik yapma aslinda bir
erteleme girisimidir. Iyi davrams icin bir 6diil icerir ve kisinin kendi kendine
koydugu bir sona olanak verir. Bu erteleme gerceklesirse hasta bir daha talep
etmeyecegini diisliniir, ancak gercek hi¢bir zaman boyle degildir. Bu asamada 6nemli
olan verilen sdzlerin bir tiir sugluluk duygusuyla ilintili olup olmamasidir. Ornegin
hastanin dindar olmadigi i¢in sugluluk duyup duymadigi, bu tiir bir sugluluk
duygusunun altinda yatanlarin neler oldugunun belirlenmelidir. Bu nedenle hasta
bakiminda disiplinler arasi1 yaklasim 6nemlidir. Hastalarin cezalandirilma korkulari
giderilmelidir, ¢linkii su¢luluk duygusu yapilan pazarlikla artar ve kisinin son dedigi
olaylar gectiginde tutulmayan sozlerin sayis1 da artar. Pazarlik agamasindan sonra
gelinen dordiincii asama depresyon asamasidir. Yogun tedaviler, uzun siireli
hastanede yatislar, beraberinde gelen mali sorunlar, yasamdaki planlarin alt st
olmasi, aile i¢i diizende gergeklesen degisiklikler gibi bircok etmenin bir araya
gelmesi depresyona neden olur. Depresyon kayip siirecine hazirlanmak igin
kullanilan, kabullenme siirecini kolaylastiran bir aragtir. Her birey i¢in sevdigi
birinin kaybi iiziintii ve keder vericidir. Eger kisinin iizlintiisiinii ifade etmesine

olanak verilirse, kabullenmesi kolaylasabilir. Bireyler hastalik konusunda yeterli
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zamant varsa (O6rnegin ani bir 6liim olmadiysa) ve dnceki asamalarda bas etmek icin
yardim aldiysa kabullenme asamasina geger. Kabullenme mutlu bir asama degil,
neredeyse hissizlesilen bir asamadir. Bu donemde ailenin daha ¢ok yardima,
anlasilmaya ve destege ihtiyaci vardir. Bu asamada sanki aci yoktur, miicadele
bitmistir ve uzun bir yolculuk 6ncesi dinlenme vakti gibidir. Bu donemde iletigim
daha sessiz bir hal alir. Insanlar kanser siirecinde basa ¢ikmak igin kullandiklari
savunma mekanizmalarinin farkli siireleri vardir ve kimi zaman bu mekanizmalar
birbirinin yerini alirken kimi zamanda ayni1 anda birden ¢ok mekanizma isleyebilir
(66). Diger bir deyisle bireyler bu asamalar1 sirasiyla yasayarak kabullenme
asamasina gelebildigi gibi ¢esitli nedenlerle bu asamalarin birinde kalabilir ya da bir
onceki asamaya geri donebilirler (67). Ancak tiim bu asamalarda varligini siirdiiren
duygulardan biri umuttur. Onlarin hastalik siirecinin yiikiinii kaldirmalarini saglayan
onemli bir aragtir umut. Bu umudu korumalarina olanak veren doktorlara kars1 biiyiik
bir gliven duygusu beslerler. Bu doktorlarin onlarda beklenmedik gelismeler
goriilebilecegini, iyilesebileceklerini, beklenenden daha uzun yasayabilecekleri
umudunu vermeleri anlamina gelir (66).Ebeveynlere ve ergene kanser teshisinin
sOylenmesi asamasinda kurulan iletisim, basa ¢ikma ve uyum saglama stratejileri
tizerine etkili olmasmin yam: sira hastalifi kavrama ve tedavi tercihlerini
etkilemektedir (68). Ayrica bu asamada kurulan etkili iletisim saglik ekibine duyulan
giiveni de etkilemektedir (63). Baile ve ark. (2000) kanser teshisi konulan
yetiskinlere tibbi gercegin sdylenmesi asamasini alti adimda degerlendirerek

onerilerde bulundular. Yazarlar birinci adimda; goriismede mahremiyetin

korunmasini, hastanin goriismede olmasii istedigi kisilerin dahil edilmesini,
hastanin karsisina oturularak ve goz temasi kurularak, zaman siirlig1 ve goriismenin
kesintiye ugrama olasiligmmin kontrol altina alindigi bir ortamda goriismeye
baslanmasini tavsiye etmektedirler. ikinci adimda; acik uclu sorular sorarak hastanin

tibbi durumu ile ilgili algisin1 degerlendirmeyi, ii¢lincli adimda; bilgi alma istegi ile

ilgili goniilliiliglinlin degerlendirmesini, eger hasta bilgilendirilme hakkindan feragat

etmezse tibbi gercegin sdylenmesini Onermektedirler. Dordiincii adim olan tibbi

gercegin  sOylenmesi asamasinda, ilk Once hastanin anlama diizeyinin
degerlendirilmesini, teknik olmayan kelimelerin kullanilmasini, hastaya karsi asiri

acik olmaktan ( orn; ¢ok kotii bir kanserin var ve tedavi edilmezsen Oleceksin)
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kaginmayi, hastaya kiiciik parcalar halinde bilgi vermeyi ve hastanin anlayip
anlamadiginin  kontrol edilmesini Onermektedirler. Yazarlara goére en zor

asamalardan biri olan besinci adimda, hekim hastanin duygularina empatik

yaklasimla yanit vermelidir. Bu asamada; hastanin verdigi tepkiyi gézlemlemeyi,
hasta tarafindan deneyimlenen duygunun tariflenmesini saglamayi, hastanin
duygularini ifade etmesi i¢in kisa bir siire verildikten sonra duygular ile baglantil
aciklama yapilmasinmi tavsiye etmektedirler. Yazarlar hastanin hissettigi duygular
ortaya cikarilana kadar diger konular1 tartismanin gii¢ olacagii belirtmektedirler.

Altinct1 _adimda ise hastanin tedaviler konusunda bilgi alma gonilliligi

degerlendirilerek tedavi plan1 tartisilmalidir (69).  Mack ve Grier (2004)
yayimladiklari makalede Boston Cocuk Hastanesi ve Dana-Farber Kanser
Enstitlistindeki pediatrik onkologlarin ebeveynlere ve ¢ocuklara kotii haberin
verilmesi ile ilgili 20 yillik deneyimleri ile sekillenen uygulamalarindan soz ettiler.
Bu makale rehber niteligi tasidig1 igin igerigi ayrintili bir bigimde paylasilacaktir.
Yazarlarin s6z ettikleri uygulama basamaklar1 asagida yer almaktadir:

e Ebeveynlere konusma zamani Onceden bildirilmekte, bdylelikle
ebeveynler goriismede olmasimi arzu ettikleri kisileri cagirabilmekte,
goriismenin sessiz bir ortamda ve miimkiin oldugunca bdliinmeden
sirdiiriilmesi i¢in gerekli Onlemler alinmakta, goriismeye hemsireler-
psikososyal gérevliler-evde calisanlar dahil edilmekte, ana dili ingilizce
olmayan hasta ve ebeveynleri i¢in tercliman cagrilmaktadir. Yazarlar
goriismede cok kisinin katilmasinin sorun olmadigini, genellikle hekim ve
ebeveynler  arasindaki ~ konusmanin  bdliinmeden — gdriismelerin
tamamlandigi ifade ettiler.

e Genglerle hatta daha kiigiik ¢ocuklarla hastaliklar1 ve tedavileri konusunda
bilgilendirilmesi gerektigine inanilmakta, ilk giinkii konusmaya ¢ocuklarin
katilip katilmama durumunu ebeveynlerle degerlendirilmekte, ilk giinki
konusmada ¢ocuk yer almazsa ¢ocukla ayr1 bir goériisme ayarlanmaktadir.
Yazarlar ebeveynlerin ¢ocuklarina teshisin sdylenmesi konusunda isteksiz
olduklarinda; kendilerini ¢cocugun yerine koymalarini, belirsizligin daha

fazla stres yaratacagini, ebeveynlere ve hekimlere glivenmesi i¢in gercegin
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sOylenmesi gerektigini belirterek ebeveynleri ikna etme girisiminde
bulunduklarini ifade ettiler.

Ik giin konusmasinda ebeveynlere teshis sdylenmekte, kanser kelimesini
Ozellikle kullanilmaktadir. Yazarlar, kanser kelimesinin kullanilmasi ile
ylizlesmenin saglanacagini, bazi ebeveynlerin 16semi ya da timor gibi
kelimelerin kanser anlamina geldigini kavramadiklarini, kanserin farkli
ebeveynler i¢in farkli anlamlar i¢erdigini, bu nedenle de kanser kelimesini
kullanarak kanserin c¢ocuklar1 i¢in ne anlama geldigini anlamalarina
yardimer olduklarini belirttiler. Teshis soylendikten sonra, tedavi ve
amaglart tartisilmakta, bu hastaligi iyilestirmek icin tedavilerin oldugu
belirtilmekte, sayisal bilgi isteyen ebeveynlere tedavi oranindan
bahsedilmekte, ancak tedavi oranmin ne anlama geldigi acikca
belirtilmektedir. Bu goriismede ayrica kanserin meydana gelis nedeniyle
ilgili cok az sey bilindigi, bu hastaligin meydana gelisi ile ilgili kendilerini
suglamamalar1 gerektigi ifade edilmektedir.

Ebeveynlere yazili onam formunun bir kopyast ve bilgilendirici brosiir
verilmektedir. Eger birden fazla tedavi segenegi mevcutsa ya da onerilen
tedavi bir aragtirma protokolii ise ebeveynlere alternatif tedaviler
konusunda bilgi verilmekte, arastirma protokoliine iliskin sorular
yanitlanmakta, arastirma yonteminin kendi ¢ocuklarina mi1 daha sonraki
nesillere mi fayda saglayacagi aciklanmaktadir. Yazarlar ebeveynlere
kanser tedavisi ile ilgili onceki bilgileri ve deneyimlerini sorduklarini,
yanlis olan bilgilerini diizelttiklerini, tedavinin olas1 yan etkilerinden s6z
ettiklerini belirttiler.

Ebeveynlere ihtiya¢ duydugu bilgileri hekimlerden, hemsirelerden, sosyal
hizmet uzmani, psikologlardan, ayrica onlara saglanan yazili
materyallerden karsilayabilecekleri belirtilmektedir. Ayrica internetten,
basindan ya da diger ebeveynlerden bilgi alabilecekleri, ancak burada
onemli olan noktanin, kanserlerin hepsinin ayni1 olmadigt ya da
digerlerinin yasadiklarim1 onlarinda yasayacagi anlamina gelmedigi,
dolayisiyla da disaridan edindikleri bilgiyi hekimiyle paylasmalar

vurgulanmaktadir.
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e Goriisme sonunda; ebeveynle ve ¢ocukla bir ekip olarak bu siireci
yonetecekleri, saglik personelinin roliiniin ebeveyn ve cocuga hastaligi
ogretmek ve tedaviyi planlayip denetlemek oldugu, ebeveynlerin roliiniin
saglik personeline kendilerini ve c¢ocuklarint Ogreterek tedavi siirecine
yardimc1 olacaklari, ihtiyag duyduklar1 siirece saglik personelinin
yanlarinda  olacagi, verilen bilgilerin  hepsini  hatirlamalarini
beklenmedigini, teshisin bilindigini, tedavisinin oldugunu, bu durumun
kimsenin su¢u olmadigin1 hatirlatilmaktadir.

e (Cocukla ayr1 yapilan goriismede, cok kiiciik ¢ocuklarla bile konusmay1
denediklerini, ¢cocuktan gelen sorular ve tepkiler ile gorligmenin igerigini
sekillendirdiklerini, goriismeye ebeveynleri dahil ettiklerini ancak
bilgilendirmeyi  hekimin yaptigini, kanser kelimesini  &zellikle
kullandiklarini, tedavi siirecine iligkin hastalar i¢in Onemli oldugu
diistiniilen bilgilerin (6rn; hastanede ne kadar kalacaklari, tedaviye bagli
hasta ve yorgun hissedebilecekleri, okula ne zaman donecekleri ve sa¢
dokiilme ihtimali oldugu ancak tekrar geri cikabilecegi) verildigini, bir
seyler iyi hissettirmediginde ya da ters gittiginde sdylemeleri gerektigini,
bu konuda yardimci olabileceklerini, kanserin onlarin sugu olmadigini,
artik kendisinin de ekibin bir pargasi oldugunu, sorularini diiriistce
yanitlayacaklarini, bu giinlerin geride kalmasi i¢in ellerinden geleni

yapacaklarini belirterek goriismeyi sonlandirmaktadirlar (68).

Ebeveynin hastaliga tepkisi ve c¢ocuga karst olan tutumlari, c¢ocugun
hastalikla ilgili tepkisini etkiler. Ebeveynin tepkileri; ebeveynlerin kisilik 6zellikleri,
aile yapisi, cevresel destekler, ekonomik kosullar gibi nedenlerle degiskenlik
gosterir. Ayn1 zamanda hastalik 6ncesi ¢cocugun kisilik 6zellikleri, ebeveynin ¢ocukla
iligkisi, ebeveynin hastaliga yaklasimi, taniy1 koyan ve tedaviyi lstlenen ekibin
ebeveyn ve cocukla kurdugu iletisim hastaliga ve tedaviye uyum agisindan 6nemli
faktorlerdir. Baz1 ebeveynler taniy1 daha kolay kabullenirken bazi ebeveynlerde 6fke
duyabilirler ve tedaviye uyumsuzluk gosterebilirler (67). Bazi ebeveynler hastalikla
ilgili gercekleri c¢ocuklar1 ile paylagma yoniinde girisimde bulunurken bazi

ebeveynler ¢cocuklarmi iiziintliden korumak icin hastaliga iliskin bilgileri gizleyebilir.
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Siirecin bagindan itibaren ¢ocuga; yasina, biligssel ve emosyonel olgunluguna uygun
olarak, aile yapisi, onceki yasantisina iligkin hastalikla ilgili deneyimleri dikkatlice
degerlendirerek hastalik hakkinda bilgi verilmelidir (63). Herhangi bir nedenle
hastaligin ¢cocuktan saklanmasi g¢esitli zorluklara yol agabilir. Cocuktan ve ergenden
hastalig1 gizlemek, onun anksiyete yasamasina, izolasyon, yalnizlik ve giivensizlik
hissetmesine, (63) c¢ocugun aklina bazi sorularin gelmesine, hayal diinyasinda bu
sorulara yanitlar aramasma neden olur. Bu durum cocugun kaygi ve endisesini
arttirabilir ve tedavi siirecine uyumunu olumsuz etkileyebilir (67). Hastalikla ilgili
gelisimsel oOzelliklerine uygun bilgi saglandiginda yanlis anlamalar ve kafa
karigikligima neden olan durumlar ortadan kaldirilabilir, hastalikla ilgili karmasik
kavramlar1 daha iyi anlamalarini saglayabilir ve akil yiiriitmelerini gelistirebilir (19).
Last ve Van Veldhuizen (1996) yaptigi Hollanda calismasinda; hastaligin ilk
asamalarinda ebeveynleri tarafindan hastaliklarinin teshisi ve prognozu ile ilgili daha
fazla bilgilendirilen ¢ocuklarin daha ge¢ asamada bilgi alan c¢ocuklardan Snemli
Olglide daha az kaygili ve depresif olduklarini belirlendi (70). Kunin’in (1997)
belirttigine gore; “1960°larda néroblastom tedavisi gormiis olan bir hematolog olan
Watts, soyle yazmistir; kétii haberi alanlar biiyiik bir iiziintii yastyor ve sonrasinda
gergekle yiizlegiyorlarsa, kotii haberi almayanlarin yiizlesecek hi¢cbir seyleri
olmuyor, endigelerinin sonunu goremiyorlar ve bu yorucu siire¢ uzun vadede daha
moral bozucu oluyor” (6).

Kanser gibi kronik ve malign bir hastaliga ergenlerin rahathikla uyum
gostermeleri kolay degildir (16). Ergenlik donemi kendine giiven duygusunun
gelismesi agisindan kritik bir donemdir. Kanser hastaligi ve tedavisinin getirdigi
beden imajindaki degisiklikler, giinliik aktivitelerden ve akran iligkilerinden
uzaklagsma ergenin kendine giliven duygusunu en ¢ok etkileyen faktorlerdir. Fiziksel
gorliniislerine son derece bagli olan ergenlerin, goriislerinde meydana gelen
degisiklik ve islev kaybinin onlara iiziintii vermesi kaginilmazdir (62). Woodgate’in
(2005) Kanada da yapilan calismasinda; hastalik ve tedavi nedeniyle ergenlerin
viicutlarinda meydana gelen degisikliklerin algilayislarin1  etkiledigi; kanser
siiresince, kendilerini neredeyse “ayni” gormekten kendilerini tamamen farkli bir
insan olarak gérmeye kadar bakis agilarinin degistigi; 6zellikle belirtilerin can sikici

oldugu zamanlarda, ergenlerin kendilerini saglikli yasitlariyla kiyasladiklari,
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kendilerini“normal” olarak gormedikleri ve hissetmedikleri; viicutlarindaki
degisimler ile bakis ac¢ilarinin da degistigi; hayatlarimi gereksiz, kendilerini esaret
altinda, degersiz, uzayli, zombi ve cocuk gibi hissetmelerine sebep oldugunu
belirtmislerdir (71).

Bagimsizlik kazanma miicadelesi i¢inde olan ergenler ig¢in; hastaligin
getirdigi kisitlamalar, yogun ila¢ kullanimi, anne babalarinin kendilerine asiri
miidahalesi, hastalik nedeniyle anne babalarina bagimli hale gelmeleri, cocuk yerine
konmalar1 ve izole edilmeleri katlanilmasi zor bir durumdur. Aynm1 zamanda
ebeveynlerinden uzaklasip akran gruplarina yakinlasan ergenlerin, yasadiklar
hastalik nedeniyle akranlarindan uzaklagsmalari es zamanli duygusal yoksunluk
yasatir (62). Bazi ergenler bu durum karsisinda boyun egici davranirken, bazilar1 da
isyankar davraniglar gosterebilirler (63).

Ergenin hastalik ve tedavi hakkinda bilgilendirilmesi, ebeveynlerin
cocuklartyla hastaligi konusabilmeleri, ergenin duygu ve diisiincelerini ifade
etmesine olanak saglanmasi hastalik siirecine uyum saglamalarini kolaylastirir (63).
SIOP c¢alisma komitesi Onerilerine gore; ilk asamada ebeveynler tam olarak
bilgilendirilmeli, ¢ocuga da miimkiin olan en kisa siirede gelisimsel 6zelligine uygun
olarak bilgilendirme yapilmali, cocugun onayr alinmadan herhangi bir uygulama
yapilmamali ya da en azindan gelisimsel 6zelligine paralel uygun olarak ¢ocugun
anlamasi saglanmali ve farkindalik kazandirilmalidir (18). Bu nedenle genglerin
psikososyal gelisimleri ile orantili olarak hastalik ve tedavi ile ilgi kararlar verme ve
kendini yonetme firsatinin verilmesine 6zen gosterilmelidir. Bu siiregcte sorumluluk
iistlenen gencler daha sonraki yillarda eriskin birey gibi durumu yonetme becerisi

kazanabilecekleri goz ardi edilmemelidir (72).

2.12. Kanserli Ergenlerin ve Ebeveynlerin Aydinlatilmis Onam Siirecine

Katilma Durumlan

Saglik Bakanligi Halk Sagligi Kurumunun 2014 yilinda yayimladig1 kanser
istatistiklerinde, 2004-2009 yillar1 arasinda iilkemizde cocukluk c¢agi kanserleri
arasinda en siklikla goriilen kanser tiiriiniin 16semi oldugunu bildirdi (73). Losemi,
kan hiicrelerinin anormal ¢ogalmasi ile ortaya ¢ikan kanser tiiriidiir. Mikroskobik

degerlendirmeye gore akut ya da kronik olarak ve tiimoriin yayilim ve gelisim
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ozelligine gore siniflandirilmaktadirlar. Akut 16semiler genellikle ¢ocukluk caginda
ortaya c¢ikarken, kronik l6semiler daha siklikla eriskinlerde goriilmektedir. Akut
Lenfoblastik Losemiler (ALL) en sik goriilen ¢ocukluk cagi kanseridir ve 15 yas
altindaki cocuklarda goriilen losemilerin % 80’nini bu grup olusturmaktadir.
Ergenlik ¢aginda ve 20’li yaslarda belirlenen 16semilerin %50’sini Akut Myeloid
Losemiler (AML) olusturmaktadir. Kronik Lenfoid Losemi (KLL) ve Kronik
Myeloid Losemi (KML) daha siklikla erigkinlerde goriilmektedir. Ldsemi
hastalarinda alyuvar, akyuvar ve trombositlerin yapimindaki azalmaya bagh olarak;
anemi, enfeksiyona yatkinlik, ates, kanama bulgulari, malign hiicrelerin bazi
organlar isgal etmesi ve ¢esitli Kimyasal maddeler salgilamasina bagli olarak kilo
kaybi, terleme en siklikla goriilen bulgulardir. Erken donem bulgulart grip ya da
diger sik gozlenen hastalik sikayetlerine (halsizlik, kemik-eklem agrilari, ates)
benzemesinden dolay1r genellikle gdzden kacabilmektedir. Losemilerin tedavisinde
son yillarda 6nemli gelismeler kaydedilmistir, ancak hastaligin sebebi bilinmedigi
icin sebebe yonelik tedavi yerine kemoterapi, radyoterapi, immiinoterapi ve kemik
iligi transplantasyonu tercih edilen tedavi yontemleri olmaktadir (74) Giiniimiizde
Akut Lenfoblastik Losemili ¢ocuklarin yaklasik %80’inde ve Akut Myeloid Losemili
cocuklarin %50’inde iyilesme saglanabilmektedir. (75). Yiiksek hayatta kalma
oranlarina ragmen bir cocuga l6semi teshisinin konmasi hem ebeveynlerde hem de
cocuklarda ve ergenlerde psikolojik sikintilara neden olur. Ebeveynler sok, endise,
inkar duygular1 yasarken ergenlerde de endise, depresyon, ice kapanma ve
adaptasyon eksikligi goriiliir. Bu psikolojik sikintilar, 16semi tedavisi boyunca hatta
hastaligin gerilemeye basladigi yillarda bile devam edebilir (76). Cocukta 16semi
hastalig1 teshis edildiginde ebeveynlerde psikolojik sikintilar1 arttiran etmenler
arasinda; hastaligin sonuyla ilgili belirsizlik, cocugun hastalig1 konusunda elinden bir
sey gelmemenin yarattigr acizlik duygusu, uzun ve yogun tedavi protokolleri,
cocugun tedavisi sirasinda maruz kaldigi agrili invaziv islemler, ebeveynlerin
yasamlarindaki kisitliliklar ve mali kaygilar yer almaktadir (71, 76).

Cocugun hastalik ve tedaviler konusunda bilgilendirilmesi ve karar verme
stirecine katilimi kanser gibi yasami tehdit eden hastalik durumunda daha fazla 6nem
kazanmakta, beraberinde bircok etik ikileme neden olmaktadir. Ornegin, ebeveynler

bu iiziici haberi ¢ocuklarina vermek istemezken, hekimler ¢ocugun yasina ve
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gelisimsel 6zelligine uygun bilgilendirme yapilmasinin ¢ocuk i¢in faydali olacagini
savunuyor olabilir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin menfaatini koruyan kisiler olarak
degerlendirilerek tibbi kararlar1 verme konusunda yasal sorumluluklar1 bulunurken,
diger yandan her bireyin 6zerkligine yasindan bagimsiz saygi gosterilmesi saglik
personeli i¢in etik ylikiimliiliiktiir. Ebeveynlerin ¢ocuklarini kaybetme tehdidi altinda
yasadiklar stres, endise, ayn1 zamanda ebeveynlerin kiiltiirel, dini degerleri, bireysel
ve aile farkliliklari; bilgilendirme ve karar verme siirecine ¢ocugun dahil olma
durumunu etkileyebilmektedir (6).

Kanser hastalarina hastalikla ilgili ger¢cegin sdylenmesi konusu karmasiktir ve
tim kiiltiirlerde tiim bireylere uygun olan tek agiklama yaklasimi yoktur. Farkli
kiiltiirlerde farkli iletisim sekilleri mevcuttur ve kelimeler her kiiltiirde ayni anlama
gelmemektedir (77). Bir¢ok Kkiiltiirde kanser tamisinin g¢ocuktan saklanmasinin
nedenleri; kanser ve Oliim konusundaki endiselerin yansimasi, bu endiselerden
cocugu koruma istegi; yikici bilgiyle bas edebilecek kadar psikolojik olarak giiclii

olmadig1 inancidir (42).

2.12.1. Kanserli Ergene Hastalik ve Tedavilerle ilgili Bilginin Saglanma

Durumu

1970’11 yillarda c¢ocuga kanser teshisi kondugunda, taninin ebeveynlere
sOylenmesi ve ¢ocugun haberdar edilmemesi yoniinde genel bir kabul vardi. Ciinkii
kanserin prognozu kotii seyrederdi, yasamlarini tehdit eden hastalifi bilmeleri
cocuklara zarar verirdi ve bu zarardan korumak amaciyla cocuklar
bilgilendirilmezlerdi (44). Daha sonraki yillarda kansere yonelik tedavilerle hayatta
kalma oranlarinin artmasi, belirsizlik siirecinin uzamasi, bazi vakalarda hastalik ve
tedaviye bagl sekellerin olusmasi ve psikososyal destek hizmetlerinin artmasi ile
baz1 kiiltiirlerde hasta ¢ocuga tibbi gercegin sdylenmesi konulari farklilik gostermeye
baslad1 (42, 78). Ayni zamanda, ¢ocuklara tanilar1 séylenmese de durumlarinin
farkinda olduklari, tanilar1 sdylendiginde de hastalikla daha etkin miicadele ettikleri
goriildii. 1995 yilinda Amerikan Pediatri Akademisi ¢ocugun gelisimine uygun bir
bigimde onay alinmasi konusunda hekimlerin yiikiimliliiklerini belirten bir makale
yayimladi. Giiniimiizde Amerika Birlesik devletlerindeki onkoloji alaninda temel

yaklasim hasta tarafindan sorulmasa bile dogruyu sdyleme yoniindedir. Bu kiiltiirde
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saglik personeli, ebeveynlerin ¢ocuklarina hastalik ve tedavilerle ilgili agiklama
yapmalarinin 6nemli olduguna inanirlar. Ebeveynler bu konuda kimin bilgi
verecegine karar verirler. Ebeveynlere, ¢cocugun tiim sorularin1 yanitlamak igin
diiriist bir yaklasimla saglik personeli esliginde agiklama yapilmasi Onerilir (42).
Ancak diger kiiltiirlerde durum farklilik gostermektedir. Ornegin Japonya’da,
¢ocugun onayimi almak i¢in herhangi bir yasal diizenleme bulunmamakta, ¢ocuga
kanser teshisinin sOylenip sOylenmemesi ya da neyi ne kadar soyleyecekleri
konusunda hekime yetki taninmakta, hekim ¢ocukla iletisim kurmazsa tani ile ilgili
iletisim kurma sorumlulugu ebeveynlere birakilmaktadir (78).

Hastalik, uygulanacak tedavi, tedavinin riskleri ve faydalari, prognoz ile ilgili
hem ebeveynlerin hem de ¢ocuklarin bilgilendirilme hakki pediatrik onkoloji
alaninda giiniimiizde kabul edilen ilkedir. Cocugun bilgilendirilme hakki ve hekimin
etik yiikiimliliigii kapsaminda sorumluluklarin yerine getirilmesi ile cocugun sagligi
acisindan fayda saglanmasi hedeflenmektedir. Cocuktan bilgi saklanmasi, iletigim
siirecinin disinda birakilmasina neden olmakta, teshis ve tedavi hakkinda yeterli
diizeyde bilgilendirilmeyen c¢ocukta psikolojik sikintilar artabilmekte ve cocugun
tedavisi sirasinda igbirlik¢i olmamasina neden olabilmektedir (76). Gergekleri bilen
cocuga, hastalikla ve uygulanan tedavilerle ilgili soru sormasina ve endiselerini dile
getirmesine olanak saglanarak, yalmizlik, yabancilasma ve izole edildigi hislerinin
Oniine gecilmesi ya da azaltilmasi saglanmaktadir (70). Ergene kanser teshisi
konuldugunda, bir yandan ebeveynlerin ergeni iiziicii haberden korumak icin gergek
bilgiyi vermede isteksizlikleri, diger yandan saglik personelinin paternalistik
yaklasim gostermesi ergenlerin hastalik ve tedavileri konusunda bilgilendirilmesini
engelleyebilmektedir (79).

Pediatri alaninda ebeveyn-hekim-gocuk arasindaki iletisim oldukca
karmagiktir. Cilinkii hem hekimin hem de ebeveynlerin ortak kaygist cocugun
tyiligidir. Cocugun yasamini tehdit eden bir hastalik tanisi konulmasi, 6liim
olasiligiyla kars1 karsiya kalinmasi her kiiltiirde bas edilmesi gii¢ bir tecriibedir (42).
Cocuklar ve ergenler s6z konusu oldugunda kanser tani ve tedavisiyle ilgili
bilgilendirilmesi; ebeveynlerdeki kanser algisi, ebeveynlerin psikolojik sikintisi,
ebeveynlerin ve saglik personelinin kiiltiirel degerleri ile sekillenmekte, bu durum

cocuga verilecek bilginin icerigini etkileyerek, belirsizliklere yol agmaktadir (80).
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Ebeveynlerde ¢ocuklarina kanser teshisi konulmasi ile yasanan psikolojik
sikintt nedeniyle; teshisin algilanisini, tam1 ve tedavilerle ilgili verilen bilginin
anlasilmasimi ve ¢ocuga karsi olan ebeveynlik stillerini etkilenmektedir (76).
Yasanan bu psikolojik sikint1 verilen bilgiyi anlama ve muhakeme etme konusunda
sorun yasatirken, ayni zamanda c¢ocukla olan iletisim silirecini olumsuz
etkilemektedir (76). Wong (2006) calismasinda ebeveynler ¢cocuklarina kanser teshisi
konulduktan yaklasik bir hafta sonra hastalikla yiizlesmeye basladiklarin1 (64) ifade
ederken Scrimin ve ark.’nin (2005) ¢alismasinda da teshisin konuldugu ilk iki-iig
haftalik donemde ebeveynlerin asir1 duygusal olmalari nedeniyle normal iletisim
yetilerinin tehdit altinda oldugu belirlendi (81). Ebeveynlere verilen sozel bilgiyi
muhakeme etmelerini saglamak icin baska egitim metotlarindan (yazili egitim
materyali, video ya da ses kaydi) yararlanilabilir. Ornegin Masera ve ark.’nin (2003)
yaptiklar1 ¢alismada, c¢ocukluk c¢agi 16semisi teshis edilen ebeveynlere teshis ve
tedavilerle ilgili bilginin saglandig1 ilk asamada hekim-ebeveynler arasinda gegen
konusmalar kaydedildi ve ebeveynlerin yeniden dinlemesi i¢in verildi. Calismanin
sonucunda, ebeveynlerin ¢ogunlugu bu yontemin anlamaya ve hatirlamaya daha
fazla yardimci oldugunu belirttiler (82). Aydinlatilmis onam siirecinde ebeveynin
yasadig1 psikolojik sikinti, yasanan sikinti kaynakli bilginin anlagilma ve kavrama
gicliigli degerlendirilmeli, ebeveynlere karar vermeleri i¢in gereksinim duyduklar
stire taninmalidir.

Hem aydinlatilmis onam hem de onay siirecinin temel 06gesi, ¢ocugun
hastalig1 ve tedavileri konusunda bilgilendirilmesidir. Bazen ¢ocuga hastaligindan
haberdar etme karar1 ebeveynlere birakilir. Boyle bir durumda ebeveynler ¢ocugu
liziinti ve endiseden korumak adina ¢ocuklarma hastalikla ilgili gercegi
sOylemeyebilirler. Ebeveynler dogal olarak ¢ocuklarin1 korumak ve potansiyel olarak
stres yaratacak bilgiyi saklamak isteyebilirler (83). Hollanda-Last ve Van
Veldhuizen’nin (1996) calismasinda; ebeveynlerin bazilarimin g¢ocuklarma simirh
bilgi verdigi belirlendi. Sinirh bilgi veren ebeveynler, bu davraniglarini ¢ocuklarin
cok kiiclik olmalar1 ya da cocuga bdylesi ciddi gercekleri yiiklemek istemedikleri
yoniinde agikladilar (70). Bu tiir kaygilar i¢inde olan ebeveynler ¢ocuga hastalikla
ilgili bilgilendirme yaparken; kan kanseri ve ya 16semi ifadelerinin yerine anemi, kan

hastalig1 gibi baska ifadeler kullanmaktadir (84). Ayrica yapilan birgok ¢alismada da
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ebeveynlerin kanser ger¢egini ¢cocuklarindan sakladiklart belirlendi (70, 80, 85, 86).
Cavusoglu'nun  (1989) calismasinda;  ebeveynlerin  %40,9’u  hastaliin
ismini/semptomlarini sdyleyip, niteligi konusunda “cocuk korkmasin, liziilmesin”
diye aciklama yapmadiklarini, %36,4’ii de cocuklarini korumak amaciyla onlara
hastaliklarmi farkli sekilde agikladiklarini belirttiler (85). ingiltere’de yapilan Clarke
ve ark.’nin (2005) c¢alismasinda ebeveynlerin bazilart c¢ocuklarina hastaliklarini
kansizlik olarak bahsettikleri, I6semi tanisini sdyleyen ebeveynlerin 16seminin kanser
tiri oldugundan s6z etmedikleri belirlendi (80). Arabiat ve ark.’nin (2011)
calismasinda da; Urdiinlii anneler ¢ocuklarina hasta, rahatsiz olduklarmi sdylediler,
ancak kanseri yerine gore tarif ederek “kanser” kelimesini kullanmaktan kagindilar
(80).

Cocukla durumuyla ilgili gergekler paylasiimadiginda, kendisine ne oldugunu
ve ne olacagint bilmedigi belirsiz bir siirecin igine girer. Ancak, hastanede kalis
stiresinin uzamasi, ebeveynlerin lizgiin halleri karsisinda cocuklar koti bir sey
oldugunu anlar. Aslinda ifade edilmekten korkulan hastaligin adi degil, o hastaligin
cagristirdigr oliim olasiligidir. Boyle bir olasiligin varlifinda ebeveynleri hastalik
konusunda daha suskun olmaktadir (84). Clarke ve ark.’nin (2005) ¢aligmasinda
ebeveynlerin ¢ogu; cocuklarina tant konulmadan 6nce kanser hakkinda cok az
bilgiye sahip oldugu, loseminin tedavi edilemez olduguna ve oOliime sebebiyet
verecegine, her seyin sonu olduguna isaret ettigine, bununla basa ¢ikamayacaklarina
ve atlatamayacaklarina veya bir felaketin baslarina geldigine inaniyorlardi. Taninin
tedavi edilemez olduguna ve oliimiin kacinilmaz olduguna inanan aileler ¢ocuklarina
kanser gercegi konusunda bilgi vermek istemediler ya da miimkiin oldugunca da ¢ok
az bilgi verdiler (86). Amerika Birlesik Devletlerinde yapilan Ellis ve Leventhal’in
(1993) calismasinda da hastalarin ve ailelerin hepsi kanser teshis edildiginde
sOylenmesini istediklerini, ailelerin %981 kanser teshisi konuldugunda ¢ocuklarina
sOylenmesi gerektigini diisiindiiklerini belirttiler. Hastalarin %59°u ve ailelerin %68 i
onlan endiselendirecek yan etkilerin konustuklarini ifade ettiler. Ailelerin %79’u bu
tartismalarin ¢ocuklarin1 endiselendirdigini ifade ettiler. Ancak ne aileler ne de
hastalar bu anksiyeteden kaginmak i¢in bilginin saklanmasini istemiyorlardi (87).
Cin’de yapilan Wong ve Chan’nin (2006) calismasindaki ebeveynler hasta

cocuklarmma dogruyu sdylemeyi tercih etmislerdi. Yazarlara gore; Cin kiiltiirel
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inanclarinin ebeveynlerin hastaligi kabullenme ve hastalikla bag etme siireclerini
olumlu etkilemis olabilecegini, bu durumun c¢ocuklara tibbi gercegin sdylenmesi
konusunda etkili olabilecegini belirttiler (64).

Saglik personelinin kanser hastasina tibbi gercegin sdylenmesi konusundaki
inaniglar1 ve yaklasimlar1 kanser hastasinin bilgilendirilme siirecini etkileyen bir
baska faktordiir. Baile ve ark.’nin (2002) calismasinda Bati iilkelerinden olmayan
onkologlarin hastadan taniy1 saklamadiklar1 ve kanser tanisiyla ilgili hastalarla
yaptiklar1 tartisma sayisinin Bat1 {ilkelerindeki hekimlerle farkli olmadig: belirlediler.
Ancak yazarlar, Bati iilkelerinden olmayan hekimlerin kanser tanis1 ve prognozunu
aciklamada, ailesinin istegi iizerine hastaya bilgi vermemeleri, tartismadan
kacinmalari, daha yumusak sdylemler kullanmalar1 ve umudu kesmemek adina nafile
tedavileri uygulamalarinin daha olas1 oldugu belirttiler (88). Parsons ve ark. (2007)
kanser tanisinin ¢ocuklara sdylenmesi konusunda ABD ve Japon hekimlerle yaptigi
karsilastirmali ¢calismada; ABD’li hekimlerin %65'1 kanser tanisini ¢ocuklara "her
zaman" soylediklerini, %31'inin "¢ogu zaman" taniy1r ¢ocuklara sdylediklerini
belirtirken Japon hekimlerin %9.5'1 "her zaman" sdylediklerini, %28.7'si ise "¢ogu
zaman" sOyledikleri ifade ettiler (78). Ruhnke ve ark. 1992 yilinda etik karar verme
ve hasta 6zerkligi konusunda Japon ve ABD’li hasta ve hekimleri karsilastirmak
amaciyla gelistirdikleri soru formu daha sonra Suudi Arabistan’da Mobierek
tarafindan uygulanarak ABD, Japonya ve Suudi Arabistan karsilastirmasi yapildi
(89). Bu ¢alismanin Tiirkiye ayagimni Biiken ve Odabagi uygulayarak 2013 yilinda
ABD, Japonya, Suudi Arabistan ve Tiirkiye karsilastirmasini yayimladilar.
Calismanin sonuglarma goére; ABD’li  hekimlerin  %80°1, Suudi Arabistanh
hekimlerin %67’s1, Tiirk hekimlerin %61°1, Japon hekimlerin %17’si kanser tanisinin
ilk olarak hastanin kendisine sOylenmesini ve hastanin ailesinin bilgilendirilip
bilgilendirilmeme kararini hastanin kendisinin vermesi gerektigi konusunda goriis
bildirdiler. Ayrica; Japon hekimlerin %80’1, Tiirk ve Suudi Arabistanli hekimlerin
%48°1 ve ABD’li hekimlerin %6’°s1 hekimin tan1 hakkinda hastay1 bilgilendirmesini,
hastanin bilgilendirilip bilgilendirilmeyecegi yoniindeki kararin hasta yakinlar ile
verilmesi gerektigini belirttiler (90). Ulkemizde yapilan bir baska ¢alismada Atict
(2005); eriskin 16semi hastasini tedavi eden hekimlerin %62’sinin hasta yakinina,

%22 ’sinin hastaya, %16’sinin da hasta ve hasta yakinina taniy1 ilk olarak sdylemeyi
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tercih ettikleri belirledi. Yazar hekimlerin taniy1 séylemeyi tercih ettikleri kisilerin
dagilimi ile hekimlerin akademik durumu, hizmet siiresi, 10semi tanisiyla izlenen
hastayla ¢alisma siiresi ve tip etigi egitimi alma durumlar1 arasinda herhangi bir iliski
olmadig1 belirtti (91). Goriilmektedir ki tibbi gergegin sOylenmesi konusunda
hekimlerin yaklasimlar1 {ilkeden {ilkeye farklilik gostermekte, Bati kiiltiirii
baglaminda ele alinan tibbi gergegin sdylenmesi konusunun diger kiiltiirlere uygun
olmadigr goriisii dile getirilmektedir. Giliven (2010) yayimladigi makalesinde;
Tirkiye’de kanser hastasina hastaligi ile ilgili ger¢egi sdylemenin kiiltiirel degerlere
uygun olmadig iddiasinin dayanagi olmadigin1 ve paternalistik kaygilarla formiile
edildigini belirtti. Ayrica saglik personelinin de iginde yetistigi kiiltiiriin bir pargasi
ve kiiltiirel beklentilerin olusmasinda rolleri oldugunu ifade etti. Giiven’e gore eger
bir kiiltiirde kanser tanis1 hasta ile paylasilmiyorsa bu durum hastalar bdyle bir
bilgiyi almaya hazir olmadiklar1 igindir ve saglik personelinin bu durumun
yaratilmasinda roli vardir (9).

Pediatrik Onkolojide cocuk ve ergen hasta ile kurulan iletisim ¢ok daha
hassas olmaktadir. Hastalikla ilgili kanser gerceginin cocuk ya da ergene iletilmesi
kolay degildir (92). Bundan 14 yil Oncesinde Yenicesu ve ark.’nin (2000)
caligmasinda I6semi tanisiyla izlenen 100 c¢ocuktan 12’sinin tanisini bildigi
belirlendi. Tanisin1 bilen hastalarin hepsi tanilarini ilk teshis koyma asamasinda
ogrenmek istemediklerini ve boylece hastaliklari konusundaki korku ve endiselerinin
daha az oldugunu ifade ettiler (93). Ancak giiniimiizde gelisen bilim ve teknoloji ile
ergenler tanilarmi kolaylikla 6grenmekte ve hastaliklart hakkinda bilgi almak
istemektedirler. Ornegin Hokkanen ve ark.’nm (2004) ¢alismasinda ergenler saglhk
personelinden, ailelerinden ve kendi ¢abalar1 sonucu hastaliklar1 ve tedavileri
hakkinda bilgi aldiklari; bu bilginin gengler tarafindan talep edilmeden verilmedigini;
daha sonraki yasamlar1 iizerine ilaclarin ve tedavilerin etkilerini ve hastaligin
tekrarlama riskini bilmeye ihtiya¢ duyduklarini; iletisimde kullanilan dilin fazlasiyla
karmasik oldugunu, anlayabilecekleri bir dilin kullanilmasini ve hekimlerin hastalara
konusmak icin daha fazla zaman ayirmasi istediklerini ifade etiler (52). Yine
benzer sekilde Decker ve ark.’min (2004) c¢alismasinda; ergenlerin psikososyal
ithtiyaglarinin karsilanmasinda saglik hizmeti ekibinin destegine ihtiya¢ duyduklarini,

tan1 ve tedavileriyle ilgili olarak baslangi¢ asamasinda ve devam eden asamalardaki
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tartismalara, goriis ve diislincelere katilmak istediklerini, bilgi desteginin kesintisiz
verilmesi gerektigini, kanser deneyimleriyle ilgili daha kapsamli bilgiler istediklerini
gostermektedir (94).

Cocuklarin ve ergenlerin kendilerini ilgilendiren durumlarla ilgili bilgi alma
hakki, saglik personelinin de ¢ocuk hastaya hastalikla ilgili gercegi sdyleme ve bilgi
gereksinimini karsilama ylikiimliligi vardir. Cocugun ve ergenin hastalik ve
tedavisi konusunda gereksinim duydugu bilgilerin belirlenmesi 6nemlidir, bazen
cocugun gereksinim duydugu bilgi ile saglik personelinin verilmeye gerekli gordiigii
bilgi farklilik gdsterebilir. Ornegin; bir Ingiltere ¢alismasinda Hooker (1997); saglik
personeli ve kanserli gengler tarafindan hastalik hakkindaki bilgi, hastaligin iyilesme
sansiin olup olmadig1 ve tedavinin ise yaraylp yaramadigi konularinin oncelikli
oldugu belirlendi. Ancak ergenlik cagindaki gencler, kanser hakkinda genel bilgiye,
tedavilerin onlar1 nasil iyilestirecegine ve kanser ve tedavisinin gelecekte onlari nasil
etkileyecegine dair bilgilere saglik personelinin tahmin ettiginden ¢ok daha fazla ilgi

gosterdikleri belirlendi (83).

2.12.2. Kanserli Ergenin Karar Verme Siirecine Katilma Durumu

Onam siirecinin temelinde, bilgilendirilerek karar verme siirecine katilma
gerekliligi vardir. Ancak hem ebeveynler hem de cocuklar ve ergenler agisindan
tedavi kararina katilma durumu karmasiktir. Ebeveynler ¢ocuklarina kanser teshisi
konuldugunda yasadiklar1 sok, anksiyete gibi bir¢ok nedenle 6zerklikleri azalmakta
diger yandan da kanser hastaliginin dogasi nedeniyle tani konulduktan sonra
tedavilere baslamanin aciliyeti s6z konusu olmaktadir. Yasanan psikolojik sikinti
nedeniyle verilen bilgiyi anlamama, ¢aresizlik duygusu, zaman sinirlilig1 gibi bir¢cok
nedenle ebeveynler tedavi karari verme siirecinde etkin olarak yer alamamaktadir.
Ornegin Levi ve ark.’nin (2000) calismasinda ebeveynlerin ¢ogu karar vermek igin
baski, cocugunun tedavisi ile ilgili tartismalarda kontrol yoklugu, karmasik
materyalleri anlamada yetersizlik ve bu bilgileri anlamalarinda onlara yardim edecek
destek yoklugu nedeniyle cocuklarinin kanser teshisi sonrasinda ve bir klinik
aragtirmaya katilimla ilgili sinirlilik ve kontrol duygusu hissettiklerini ifade ettiler.

Bazi ebeveynler ¢ocuklarinin tedavi kararlar1 konusunda s6z hakki verilmedigini,
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kendilerine verilen bilgi miktar1 ile ilgili saskina dondiiklerini, saglik personeli
tarafindan kullanilan dilin yarattig1 karmasikligi dile getirdiler (65).

Daha 6nce kanser tanisi alan ¢ocuk ve ergenlerin gergek bilgiye ulasmalarini
etkileyen birgok faktor oldugundan sz edildi. Cocuk ve ergenlerden tani ve tedavi
ile ilgili bilgi saklanirsa ya da anlayamayacaklari bir sekilde sunulursa onam verme
haklarini ihlal edilir. Ebeveynler ¢ocuklara bilgi verildiginde korku ve endiselerinin
artabilecegini diisiincesiyle bilgilendirilmesine ve ¢ocugun isteklerinin ele alinmasina
izin vermeyebilir. Cocuklarin isteklerini dile getirmelerine firsat verilmemesinin
altinda yatan, yetiskinlerin ¢ocuklarin refahin1 belirlemede en iyisini bildikleri
inancidir (25). Kiiltiirel normlar ailenin hastalig1 nasil algilayip nasil tepki verecegine
ve hasta cocugun gereksinimlerine nasil karsilik vereceginin yazili olmayan
tanimlarint igerir. Ailenin 6nemli bir rolii hasta ¢ocuga destek olmaktir. Kiiltiirel
normlar ayni zamanda hastalik siirecinde verilen destegi sekillendirir. Bagimlilik
bazi1 kiiltiirlerde aile bireyleri arasindaki yakinligi ve destek saglamay1 gelistirirken
bazi kiiltiirlerde hastaligin gidisat1 ile ilgili kontrol hissine miidahale ederek kisisel
sorumluluk duygusunu tesvik etmeyi engeller (42). Ayrica, ebeveynde cocugu
koruma derecesi, ergenlik doneminin nasil goriildiigii ya da degerlendirildigi gibi
konular kiiltiirden kiiltiire farklilik gostermektedir. Kiiltiire ait olan ¢ocuk yetistirme
uygulamalan kisilik olusumunda 6nemli rol oynar. Kiiltiirel olarak belirlenmis olan
cocuk yetistirme uygulamalarindaki farkliliklar, ¢ocuga kanser tanist konuldugunda
cocugun ya da ergenin kendi hastaliklar1 ve tedavileri ile ilgili kararlara katilimlarini
etkiler. Baz1 kiiltiirlerde hastalik ve tedavilerle ilgili siirece aktif olarak katilmalar
konusunda cesaretlendirilirken, bazilarinda 6yle olmayabilir (42). Diger yandan da
karar verme yeterliginin olmadig1 yoniindeki kiiltiirel algilar, agir1 korumaci ebeveyn
tutumlari, hastane ortamindaki kisitliliklar cocugun kararlara katilim hakkini engeller
(25).

Ergenlerde kanser yaygin degildir ve ortaya ¢iktiginda hem hastanin kendisi
hem de ebeveynleri i¢in 6zel sorunlar dogurur. Ergenlik cok onemli fiziksel ve
duygusal degisimlerin goriildiigli bir donemdir ve bu doénemde yapilan kanser
tanisinin hastanin psikolojik ve fiziksel gelisimi tizerine 6nemli etkileri vardir (47).
Ergenlik déneminde konulan kanser teshisi ve tedavilerinin neden oldugu fiziksel

degisimler, bu genglerin kendilerini normal olarak gorme yetilerini zorlar, aym
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zamanda hastaligin ve tedavilerin getirdigi kisitlamalardan daha fazla etkilenirler
(83). Ergenlik doneminde konulan kanser teshisi, ergenin bagimsizlik elde etme
siirecini alt iist eder. Bu agsamada ergenin artan destek gereksinimi, diger yandan da
ebeveynlerin yasami tehdit eden hastalik karsisindaki tutumlari, ergen-ebeveyn
iligkisinin yoniinii degistirerek ergeni farkli bir sekilde ebeveynlerine bagimli hale
getirir (83). Ayrica akranlarla ilgili duygularin énemli oldugu bu asamada, okula
gidememe, akranlarla olan faaliyetlere katilmama, onlarla vakit gecirememe
yalnizlik duygusu yasatabilir. Hastalik karsisinda ebeveynlerin tutumlar1 da farklilik
gostermektedir (47).

Kanser hastaligi s6z konusu oldugunda ergenlerin ve ebeveynlerin tedavi
kararina katilma istekleri farklilik gdstermektedir. Yapilan bazi ¢alismalarda kanser
tanist alan c¢ocuklar tedavi kararini hekime birakmak isterken, bazi calismalarda da
karar verme siirecine katilmak istediklerini belirttiler. Ellis ve Leventhal’in (1993)
calismasinda hem hastalar hem de aileler kiiratif tedavi hakkinda hekimin karar
vermesini istemektedirler (87). Yine bir ABD ¢aligmasi olan Stegenga ve Ward-
Smith’in (2008) calismasinda, tedaviye karar vermenin ¢aligmaya katilan ergenler
icin endise yaratmadiginm1i ve bilgi edinmelerinin onlar i¢in yeterli oldugunu
belirlendi. Katilimcilar kararlarin bilgi sahibi olanlar tarafindan verilmesini, bu
nedenle karar vermeyi saglik personeline birakmanin en 1iyisi oldugunu
hissetmektedirler. Ancak, tedavinin ilk 4-6 ayinda verilen tedavi kararlarina katilma
gerekliligine inanmamalarina ragmen, ne oldugunu ve ne beklendigini bilmek
istemektedirler (79). Hollanda da Zwaanswijk ve ark. (2007) kanser hastasi ¢ocuklar,
ebeveynleri ve cocukluk cagi kanser hastaligindan kurtulan hastalarin iletigim
tercihlerini belirlemek amaciyla yiiriittiikleri arastirmada; katilimcilar karar vermede
ebeveynlerin yardimci olabilecegini fakat son karari1 verenlerin kendilerinin olmasini
vurguladilar (95). Zwaanswijk ve ark. (2011); yine kanser hastasi g¢ocuklar,
ebeveynleri ve ¢ocukluk c¢agi kanser hastaligindan kurtulan hastalarla yaptiklar
calismada ti¢ katilimcr grubunun c¢ogunlugu c¢ocugun karar verme siirecine
katilmasini tercih etmektedir (53).

Pediatrik onkolojide karar verme siireci ile ilgili bir diger 6nemli nokta; saglik
personelinin, hastalarin onay verme kapasitelerini yeniden degerlendirmeleri

konusudur. Pediatrik kanser hastalarinda tedavi siireci uzun yillara dagilabilir ve
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hastalarin hastaligit ve tedavisine yonelik kavrayislar1 zaman iginde farklilik
gosterebilir (6). Bu gegen zaman zarfinda hem yaslar1 biiyiimiis hem de hastalik ve
tedaviler konusunda deneyimleri artmis olacaktir. ilk tan1 konuldugu dénemde karar
verme yeterligi olmadig1r yoniinde kanaat getirilen hastanin daha sonrasinda karar
verme yeterligi olabilirken, yasanan fiziksel ve psikolojik sikintilar nedeniyle tam
tersi durum da s6z konusu olabilir.

Kanser tanisi konulduktan sonra saglik personeli-ebeveyn-¢ocuk arasinda
iletisimin etkin bir bi¢imde siirdiiriilmesi son derece 6nemlidir. Saglik personeli-
ebeveynler arasinda kurulan saglikli iletisim ebeveyn-cocuk arasindaki iletisimi de
etkileyecektir (81). Oglu Ewing Sarkom olan bir hekim babanin, yagami tehdit eden
hastaligi olan gencler ve ebeveynleri i¢in tedavi siirecinin daha dayanilir hale
gelmesi igin “Etkilesim I¢in Ebeveynin, Cocuklarmim Hekiminden istek Listesi”
olusturdu. Bu listede 6zellikle ciddi bir hastalik teshisi bildiriliyorsa aileye yeterli
zaman ayrilmasini, aile ile oturularak konusulmasini, bazi seyleri birka¢ defa
anlatmak icin istekli olunmasini, ailelerin soru sormalar1 i¢in tesvik edilmesini,
hekimin zaman1 yoksa bunu agik¢a belirterek daha sonrasi i¢in zaman belirlemesini,
aileye diger konularla (is, iliskiler, uyku, maddi sikintilar) ilgili sorular sorulmasint,
hasta ve ailenin hastalikla 1y1 basa ¢ikmalari nedeniyle Oviilmesini, hasta ve ailelerin
kot giinler gegirdiklerinin géz ardi edilmemesini tavsiye eder (96). Massimo ve ark.
(2004) uygulamalarinda saglik personeli ve aileler arasinda iletigimin arttirilmasi ile
aydinlatilmis onam siirecinde gozlemledikleri olumlu gelismeyi anlattilar. Yazarlar;
1995’te Kemik Iligi Nakil Unitesi kurduklarinda iki klinik psikolog tarafindan
onciiliikk edilen aylik grup toplantilar1 diizenlemeye basladilar ve bu toplantilara
uzman hekimler, hemsireler ve diger saglik personellerinden olusan tiim tedavi
grubunu dahil ettiler. Bu toplantilar; calisanlarin egitimi, tilkkenme ile bas etme,
secilen vakalarin tartisilmast ve sonuglarin deneysel degerlendirmesi amaciyla
yapildi. Toplantilardan elde edilen sonu¢ hem saglik ekibi iiyeleri arasindaki hem de
saglik ekibi ile hastalar ve aileleri arasindaki iletisimi gelistirdi. Gelisen kisilerarasi
iletisim becerisi klinik arastirma siirecinde aydinlatilmis onam alinmasini olumlu
etkiledi. Ailelere tedavi protokolii hakkinda bilgi verildi, tiim olas1 riskler ve faydalar
anlatild1; soru sormalari, diisiincelerini ve endiselerini dile getirmeleri i¢in tesvik

edildi; ailelerle samimi, ciddi, yapici iligkiler kuruldu. Sonugta; bir¢ok ebeveyn bu
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sekilde gerceklesen aydinlatilmis onam siirecinin yararli oldugunu dile getirdiler
(92).

Sonug olarak; pediatrik kanser hastalarinda aydinlatilmis onam konusu
oldukca karmasiktir. 18 yasindan kiigiik olanlar i¢in ebeveynler ve yasal
temsilcilerden aydinlatilmig onam alinir, ancak son yillarda ¢ocuklarla ve ergenlerle
hastaliklar1 ve tedavileri hakkinda iletisim kurmanin ¢ocugu korumast ve iistiin
yararinin gozetilmesi adma Onemli oldugunu savunulmakta, bu nedenle de
cocuklarin  Ozellikle ergenlerin onam siirecine dahil olmalar1t gerektigi
belirtilmektedir. Pediatrik kanser hastalarinin aydinlatilmig onam siirecinde yer
almalar1 konusunda; ¢ocugun yasi, iistiin yarari, kararin sonuglari, tibbi durumun
aciliyeti ve karmasikligi ve ebeveyn/yasal temsilcinin ilgili konudaki goriisii ele
alinarak belirlenmesi gerekip gerekmedigi konusundaki tartismalar devam etmektedir

(17).
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci

Bu c¢alisma; 16semi tanisiyla izlenen ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine
katilma durumlarina iliskin ergenlerin, ebeveynlerin ve saglik personelinin algilarini
belirlemek; bu siireci etkileyen faktorleri degerlendirmek; l6semi tanisiyla izlenen
hastalara hizmet veren saglik personeline konu ile ilgili bilgi saglamak amaciyla

niteliksel bir arastirma olarak yapildi.

3.2. Arastirmamin Yapildig1 Yer ve Ozellikleri

Hacettepe Universitesi Hastaneleri; Eriskin Hastanesi, Thsan Dogramaci
Cocuk Hastanesi, Onkoloji Hastanesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Hastanesi ve
Beytepe Giin Hastanesi olarak toplamda 5 hastaneden olugmaktadir. 2007 yilinda
Hacettepe Eriskin Hastanesi Joint Commission International (JCI) tarafindan akredite
edildi. 2011 yilinda da Eriskin Hastanesi yeniden akredite edilerek, [hsan Dogramaci
Cocuk Hastanesi, Onkoloji Hastanesi ilk defa akredite edildi (97).

Arastirmanin yiiriitiildiigii Hacettepe Universitesi Thsan Dogramaci Cocuk
Hastanesi Pediatrik Hematoloji Unitesi; Tiirkiye’de, ilk kan bankasi ve hematoloji
laboratuarinin da kurucusu olan Dr. William Clinberg tarafindan 1958 yilinda
kuruldu. Pediatrik Hematoloji Unitesi kurulusundan giiniimiize kadar iilkemizde
cocuk hematolojisinin gelismesi siirecinde dncii rol oynadi. Unitede 1958 yilindan bu
giine kadar 3000’nin iizerinde 16semi hastasi tani1 ve tedavi aldi (98). Hematoloji
tinitesinde ¢ocukluk cagi l6semileri haricinde; anemiler, dogustan kan hastaliklari,
kemik iligi yetmezlikleri, kanama diatezi, tromboz (pihtilasma bozukluklar1) ve
hemafogositik sendrom hastaliklar1 izlenmektedir (99) . Pediatrik Hematoloji
Unitesinde yillik yaklasik 4000 hasta izlenmekte olup, bu hastalarm yaklasik 300’i
cocukluk ¢agi 16semileridir.

Pediatrik Hematoloji Unitesinde toplamda sekiz hekim, iki poliklinik
hemsiresi ve iki kemoterapi egitim hemsiresi gorevlidir. Poliklinik hemsireleri;
poliklinige basvuran hastalardan tetkik i¢in istenen 6rnekleri alarak, hekim tarafindan

istenen tedavileri uygulamaktadirlar. Kemoterapi egitim hemsireleri ise; yeni tani
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alan ve kemoterapi baslanan hastalarin kemoterapi tedavisine yonelik
degerlendirmelerini yapmakta, kemoterapi uygulamasina iliskin egitim vermekte,
kemoterapi alacak hastanin ve kemoterapi protokoliiniin  uygunlugunu
degerlendirmekte, kemoterapi alan  hastanin  gilinlik  degerlendirmesini

yapmaktadirlar (100).

3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Aragtirma kapsamina en az alt1 aydir I6semi tanisiyla izlenen, mental
retardasyonu olmayan, 10-18 yas grubunda tan1 alan, bu yas grubunda izlemde olan
ergen ile ebeveynlerinin ve bu alanda hizmet veren doktor ve hemsirelerin galisma
kapsamina alinmasi planlandi. Ergenlerle ilgili veriler (ad-soyad, dogum tarihi,
tani, ilk bagvuru tarihi, son bagvuru tarihi, adres, telefon numarasi) hastane bilgi
islem miidiirliigiinden elde edildi. Arastirmanin yapildigt déonemde 25 ergene
ulagildi, ancak {i¢ ergenin ebeveynleri “cocuklarmi ilizmek istemedikleri”
gerekgesiyle katilimi reddetti, ayrica bir hekim katilimi reddetti. Toplamda 22
ergen ile ebeveynleri, dort hekim, iki kemoterapi egitim hemsiresi ve iki
hematoloji poliklinigi hemsiresi ¢alisma kapsamina alindi. Ancak caligmanin
uygulamasi tamamlandiktan sonra, bilgisayar ortaminda tani tarthinden dogum
tarithi ¢ikarilarak yasi 10 olarak belirlenen bir ergenin dogum tarihi ve tani tarihi
giin, ay ve yil olarak cikartildiginda 9 yas 5 aylik olmasi nedeniyle ve uygulama
asamasinda yer alan Kronik Myeloid Losemi tanisiyla izlenen bir ergen tedavi
protokoliiniin ve hastane yatis siiresinin Akut Myeloid Losemi ve Akut
Lenfoblastik Losemi tanisiyla izlenen hastalardan farklilik gostermesi nedeniyle
caligma kapsami disinda birakildi. Sonug¢ olarak; 20 ergen ile ebeveynleri, dort
hekim, iki kemoterapi egitim hemsiresi ve iki hematoloji poliklinigi hemsiresi ile

yapilan goriismeler analiz edildi.

3.4. Veri Toplama Araclar

Arastirmada veri toplama araci olarak arastirmaci tarafindan ilgili literatiire

dayanarak hazirlanan; Ergen Kisisel Bilgi Formu, Ebeveyn Kisisel Bilgi Formu,
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Saglik Calisan1 Kisisel Bilgi Formu, Ergen Goriisme Formu, Ebeveyn Gorlisme

Formu ve Saglik Calisan1 Goriisme Formu kullanildi.

Ergen Kisisel Bilgi Formunda; ergenlerin cinsiyet, yas, egitimine devam
edip etmeme durumu, kardes sayisi, aile yapisi, ergenle ilgili kararlar1 kimin verdigi,
ailenin ge¢imine katki saglayacak bir iste calisip ¢calismadigi; Ebeveyn Kisisel Bilgi
Formunda ebeveynin yasi, egitimi, meslegi, hane geliri; Saghk Personeli Kisisel
Bilgi Formunda da saglik personelinin meslegi, yasi, cinsiyeti, mesleki deneyim
stiresi ve etik egitimi alma durumu ile ilgili sorular yer almaktadir.

Losemi tanisiyla izlenen ergenlerin, ebeveynlerin ve saglik personelinin
aydinlatilmis onam siirecine iligkin algilarini belirlemek amaciyla kullanilan Ergen
Goriisme Formu, Ebeveyn Goriisme Formu ve Saghk Personeli Goriisme
Formunda; hastaliga iligskin bilgilendirme siireci, tedavilere iliskin bilgilendirme
stireci, tedavi kararin1 verme siireci, tedavi siiresince gereksinim duyulan bilgileri
karsilama girisimleri, algilanan anne baba yaklasimlar1 ve aydinlatilmis onam
siirecine etkileri, tedavi karar1 verme ile ilgili onerilen yas ve aydinlatilmis onam

stirecine iliskin Onerilerine yonelik sorular yer almaktadir (EK 1).

3.5. Veri Toplama Aracinin Uygulanmasi

Hacettepe Universitesi Hastaneleri Bilgi Islem Miidiirliigiinden alian listede
yer alan hastalara erisilebilme konusunda {inite sekreterinden ve poliklinik
hemsirelerinden yardim alindi. Tedavi asamasinda olan ergenler ve ebeveynleri
tedavi gilinlerinde ziyaret edildi, arastirma ile ilgili bilgi verilerek katilimlari
konusunda goriisleri alindi. Arastirmaya katilmayir kabul eden ebeveynler ve
ergenlerle uygun olduklar1 giin ve saatte lnitede bir odada goriisiildii. Tedavi
asamasinda olmayan ergenler ve ebeveynleri telefonla aranarak arastirma ile ilgili
bilgi verildi, aragtirmaya katilmay1 kabul eden ebeveyn ve ergenlerden {i¢ii evlerinde
ziyaret edildi, digerleri ile de hastaneye kontrole geldikleri giinlerde iinitede
goriisiildii. Her bir saglik personeline arastirma hakkinda bilgi verildi, arastirmaya
katilmay1 kabul eden saglik personeli ile uygun olduklar1 giin ve saatte odalarinda

gorlisiilme gerceklestirildi.
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Tiim goriismeler arastirmact tarafindan teyp kaydina alindi. Her bir goriisme
oncesinde katilimcilarin  sézel onamlar1 alindi. Katilimeilara veri toplama
formlarinda yer alan her bir soru soruldu, ayni zamanda goriiglerin tam olarak
aciklanabilmesi i¢in konuya agiklik getiren farkli sorularda soruldu.

Ergenlerle yapilan goriismeler ortalama 26,81+10,11 dakika, ebeveynlerle
yapilan goriismeler ortalama 36,35+11,91 dakika, saglik personeli ile yapilan
gorismeler 27,00+7,22 dakika siirdii. Arastirmanin veri toplama agamasi 10.07.2012-

10.10.2013 tarihleri arasinda tamamlandi.

3.6. Arastirmanin Yontemi ve Verilerin Analizi

Niteliksel arastirma; gozlem, goriisme ve dokiiman analizi gibi nitel veri
toplama yontemlerinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin dogal ortamda gercek¢i ve
biitiinciil bir bicimde ortaya konmasina yonelik nitel bir siirecin izlendigi arastirma
yontemidir. Diger bir deyisle niteliksel arastirmada kuram olusturmayi temel alan bir
anlayisla sosyal olgular bulunduklar1 ortam igerisinde aragtirmayr ve anlamay1 esas
alan bir yontemdir. Sosyal olgular duragan degildir ve zamana gore degiskenlik
gosterir. En sik kullanilan niteliksel arastirma yontemi olan goriisme yontemi ile
sosyal olgularin bu goreliligi ve hareketliligi bir an icinde olsa yakalamaya ve
anlamaya c¢aligilir. Yapilan goriismelerle bireylerin bakis acilari, deneyimleri,
duygular1 ve algilar1 ortaya konur. Goriisme yoOnteminin avantajlari arasinda
arastirilan konuyu ilgili bireylerin bakis agilarindan gérebilmeyi ve bu bakis agilarinm
olusturan sosyal yapiy1 ve siiregleri ortaya ¢ikarilmasina olanak saglar (101). Bu
baglamda ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine katilma sorununa iligkin yiizeysel
bilgiden c¢ok, sorun alanindaki kisilerin, goriis, diisiince, fikir, bakis agis1 ve
deneyimleri daha onemli oldugu diislinlildigii ve duygu, deneyim, yasanmislik
temelindeki verilerin daha ayrintili alinabilecegine inanildigindan arastirma yontemi
olarak derinlemesine goriisme teknigi tercih edildi. Goriismeler arastirmaci
tarafindan ilgili literature dayandirilarak hazirlanan, ayn1 zamanda Cocuk Psikiyatrisi
ve Cocuk Gelisim Uzmaninin goriisli alinarak diizenlenen yar1 yapilandirilmis soru
formu rehberliginde gergeklestirildi. Niteliksel arastirmaya katilan bireylerden nicel
arastirmalarda oldugu gibi 6nceden hazirlanmis smirli sorudan olusan bir soru

formunu doldurmalart beklenmemektedir. Arastirmaci, bireylerin olaylar1 nasil



54

algiladiklar1 ve nasil yorumladiklarini anlamak i¢in yar1 yapilandirilmig form
rehberliginde sorular sorar, dinler, kaydeder ve iliskili ek sorularla arastirma ile ilgili
ayrintili veri toplar. Yapilan goriisme dnceden olusturulan sorularla sinirlandirilmaz,
acik ve esnek bir tutumla miimkiin oldugu kadar ayrintili ve derinlemesine veri
toplanmaya calisilir (101, 102). Bu amagla yapilan goriismelerde veri toplama
formalarinda yer alan her bir soru soruldu, ayn1 zamanda goriislerin tam olarak
aciklanabilmesi icin konuya agiklik getiren farkli sorularda soruldu ve goriismeler
ses kayit cihazina kaydedildi.

Ses kayit cihazina kaydedilen goriismeler arastirmacit tarafindan
coziimlendikten sonra derinlemesine ve ayrintili olarak toplanan veriler icerik analizi
yontemi ile degerlendirildi. Icerik analizi ile toplanan verileri aciklayabilecek
kavramlara ve iliskilere ulasmak hedeflenir. Bu amagla toplanan veriler once
kavramsallastirilir, daha sonrasinda ortaya ¢ikan kavramlara gore organize edilir ve
buna gore veriyi agiklayan temalar saptamir. Igerik analizi ile birbirine benzeyen
veriler belirli kavramlar ve temalar altinda bir araya getirilir ve bunlar okuyucunun
anlayabilecegi bir bigimde organize edilerek yorumlanir (101). Bu amagla goriisiilen
her bir grup (ergen, ebeveyn ve saglik personeli) i¢in belirlenen kategoriler ve alt
kategoriler asagida yer almaktadir. Ayrica verilerin analizi sirasinda arastirmaci
tarafindan olusturulan kategorilerin hangi siklikta tekrar edildigi sayisal olarak
belirlendi.

Arastirmanin raporlanmasinda verilerin sunumunu gorsel agidan daha etkili
hale getirmek amaciyla, sayisal verilerin yer almadigr grafikler ve her bir
katilimcilarin belli kategorilere verdigi yanitlarin yer aldigi tablolara yer verildi.
Ayrica yapilan goriigmelerden dogrudan alintilar yapildi. Nitel arastirma verilerinin
raporlanmasi, sayisal olarak bulgulari paylasan niceliksel arastirma yOnteminden
farklidir. Niceliksel arastirmada sayisal olarak elde edilen bulgularla varsayimlar
dogulanir ya da yanlislanir. Niteliksel arastirmada ise; gergekliginin neye
benzediginin, onu yasayanlarin anlatilarindan sunulur. Bu nedenle istatistiksel
tablolar kullanilmaksizin ses kaydi ¢ozlimlemelerinin okuyucuya sunulmasi
gerekmektedir. Raporlamada herhangi bir genelleme yapmak yerine katilimcilarin
gorlslerini, sosyal hayata dair algilarin1 ortaya koymak onemlidir. Bu baglamda her

goriismeden ortaya ¢ikan anlatilarin benzerliklerinin yani sira farkliliklar agik bir
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bi¢imde sunulmalidir (102). Arastirmaya katilan bireylerin goriislerini aynen
sunmak, okuyuculara katilimcilarin bakis agisini dogrudan sunma imkani verir.
Ayrintili ve derinlemesine veri toplandiglr i¢in ¢ok sayida bireyin arastirmaya
katilmasi olanakli degildir. Bu nedenle arastirmaya katilan katilimci sayisi az
olmakta, ancak toplanan veri miktar1 ve ayrintisi fazla olmaktadir. Ayrica niteliksel
arastirmada temel amag sayilar araciligiyla sonuca ulasmak degil, okuyucuya konu
ile ilgili betimsel ve gercekei veri sunmaktir. Bu amagla toplanan verilerin ayrintili
ve derinlemesine olmasi, aym1 zamanda da bireylerin goriis ve deneyimlerinin
miimkiin oldugunca dogrudan sunulmasi son derece dnemlidir (101). Bu baglamda
yapilan goriismeden alinan dogrudan alintilardan Orneklerin verilmesi yasanan
gercekligin resimlendirilmesini saglar. Boylelikle aragtirmanin ortaya koydugu
verilerle okuyucunun birebir karsilasmasi saglanir. Ornek olarak verilen anlatilar
rapora, aragtirmanin alanini ve incelenen konuyu ¢erceveleyen bir 6zellik kazandirir
(102). Bu amagla tezin raporlanmasinda katilimcilarla yapilan goriismelerden

dogrudan alintilara yer verildi.
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Cizelge 3.1. Ergen Goriismelerinin Kategorileri, Alt Kategorileri ve Yanitlari

KATEGORI

ALT KATEGORI

ERGEN YANIT

1.

Hastalhga Iliskin Bilgileri

1.1.  Hastaligin adin1 ifade edebilme

ALL, AML

Losemi

Kan Kanseri

Kanda mikrop olmasi

Kanda viriis olmasi

1.2.  Hastalifinim igerigini anlatabilme

Hiicreler kanser hiicresine
doniismiig/ilik hiicrelerinin
mutasyona ugramasi

Hiicreler kontrolsiiz
cogaliyor

Beyaz kiire diigiikliigii

Meydana gelis nedeni
bilinmiyor

Insanin viicudunun en
¢Okmiis halinde saldir1

Viicudumda kanser
hiicreleri oldugu i¢in kanim
diisiiyor

Kan iiretmemesi iligin,
stirekli viicutta oksijen
dolagmasi

Akraba evliliginden olur

Kemoterapi ile tedavi edilir

Tedavi edilebilen hastalik

Organlara bulasiyor, 6liime
gotlirebilir

Yasadig yan etkileri ifade
etme

2.
Siireci

Hastaliga iligskin Bilgilendirme

Kotii/zor

1.3.  Hastalik 6ncesi 16semi hakkinda Vardi

bilgisi Yoktu
Medyadan
Okuldaki derslerinde
Ogrenmisti

1.4.  Hastalik 6ncesi 1osemi hakkinda

o - Cevreden

bilgi kaynag:
Anne/Anne-Baba
Hekim

2.1.  Hastaligini sdyleyen kisi Akraba

Kimse soylemedi

Sdyleyeni hatirlamiyor

2.2.  Hastalikla ilgili verilen bilgi

ALL, AML

Losemi

Hastaliginin 16seminin bir
tiirii oldugunu

Kan Kanseri

Kanda mikrop olmasi

Kan hastaligi

Tedavi edilebilirligi/ilac
tedavisinin oldugu

Kemoterapi alacagini

Moralini yiiksek tutmasini

2.3 Hastaneye yatma nedenini agiklayan

Anne

Hekim

2.4 Hastaneye yatma nedenini agiklama

Kan degerlerinin diistigii,
kan ve tedavi verilecegi
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Kaninda mikrop oldugu

Ilag alacag

3.

Hastalig1 Anlama Girigimleri

3.1 Ergen hastaliga iliskin sorular

Sordu

Sormadi

3.2 Ergen hastalikla ilgili sorular

Hekime sordu

Kemoterapi hemsiresine
sordu

Anneye/ Anne-Babaya
sordu

Servis hemsiresine sordu

3.3 Hastalig ile ilgili sorduklari/Hastaligi
ile ilgili merak ettikleri

Losemi nedir?

ALL-AML arasindaki fark
nedir?

Neden bu hastalik olur?

All nasil meydana gelir?

Nasil tedavi edilir?

Hastanede kalis
siiresi/Tedavi stiresi nedir?

Kemoterapi nasil bir
tedavi/nasil bir tedavi
alacak/Kemoterapi nasil
uygulanir?

Kardesimle ya da babamla
goriisebilecek miyim?

Okula gidebilecek mi?

Nasil bir hastalik, iyimi
kotiimii/lyilesme oranini/ne
olacak?

Sag¢larim dokiilecek mi?

Sehir degistirecek miyiz?

Bu hastalikta ne olur?

Agrilarim gegecek mi?

Disiik risk grubunda mu,
yiiksek risk grubunda
miyim?

Olusan yan etkinin nasil
diizelecek?

Hastaligim tekrarlayacak
mi1?

3.4 Hastalig ile ilgili sorular sormama
nedeni

Farkinda degildi

Cekindi/Utand1

Saskindi/Sok oldu

Bilmiyor

Konugmak istemedi

3.5 Hastaligini 6grenme sekli

Internetten

LOSEV’den gelen evrak

Hasta dosyasindan

Cevredeki kigilerin
sorularindan

Anne-hemsire konugurken

Arkadas1 sdyledi

4.
tedavilere iligkin bilgilendirme siireci

Tedavilere iliskin Bilgileri ve

4.1 Aldig1 tedavileri ifade etme

ilaclarin adin1 sdyleme

llaglarin etkisini soyleme

Kemoterapi aldigini
sOyleme

Tedavi protokoliinden
bahsetme

Yan etkilerini soyleme

Hatirlamiyor

4.2 Kemoterapi uygulanacagini

Biliyordu
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Bilmiyordu

4.3 Kemoterapi uygulanacagini sdyleyen

Hekim

Kemoterapi hemsiresi
sOyledi

Servis hemsiresi soyledi

Diger hasta soyledi

Anne sdyledi

Akraba soyledi

Kimse soylemedi

Hatirlamiyor

4.4 Kemoterapi ile ilgili verilen bilgi

Tedavinin yan etkileri ve
yapilmas: gerekenler

Tedavinin siiresi

Kimyasal ilag¢ oldugu

Sadece kemoterapi
uygulanacag1

Hastaligin tekrarlamamast
amacli verilecegi

Higbir sey soylenmedi

Hatirlamiyor

4.5 Tedavi alirken yasadig1 sikintilar

Saclar1 dokiildii

Ag17 yarasi

Popo yarasi

Bulanti-kusma

Ates

Allerji

Ven trobozu

Ekstravazasyon

Viicudunda gatlaklar

Noropati

Uyusukluk, his kaybi

viicudun diger bolgelerinde
yara

Kemik erimesi

Kilo ald1

Halsizlik, yorgunluk

Parmak arasinda kasinti

Kanama

Kan sekeri yiiksekligi

Agri

Kabizlik

4.6 Tedaviye bagli sikintilar yasayacagini

Saglarinin dokiilecegini
biliyordu

Biliyordu

Bilmiyordu

Hatirlamiyor

4.7 Tedaviye bagli yasayacagi sikintilari
sOyleyen

Hekim

Kemoterapi hemsiresi

Servis hemsiresi

Anne/ Anne-Baba

Diger hasta

Daha dncesinde bilgisi
vardi

Internetten 6grendi

Hatirlamiyor

5.

Tedavileri Anlama Girisimleri

5.1 Ergen tedaviye iligkin sorular sordu

Sordu

Sormadi

5.2 Tedavi ile ilgili sorulari sordugu kisi

Hekim

Kemoterapi hemsiresi
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Servis hemsiresi

Poliklinik hemgiresi

Anne-baba

5.3 Tedavi ile ilgili sorduklari

Yan etkileri/Olusan yan
etkinin ne zaman, nasil
gececek?

Ilaglar ne ise yarayacak?

ilaglar nasil uygulanacak?

ilag etkilesimi nasil olur?

Kemoterapi nasil olacak?

Nasil tedavi siiresini
kisaltabilirim?

Yatis siiresi/ Ne zaman
hastaneden ¢ikacagim?

Verilen bilgi yeterliydi

6.

Tedavi Karar1 Verme siireci

5.4 Tedaviyle ilgili sorular sormama Farkinda degildi

nedeni Cekindi/Utand1
Bilmiyor
Annem-baba
Baba

6.1 Tedavi kararini veren

Anne, baba, hekim

Tiim aile tiyeleri

Hekim

Bilmiyor

6.2 Tedavi olma istegi

Hastalig1 yenmek i¢in
mecburi alacaktik

Alternatifi yoktu

Hastaneye yatmayi ve
tedavi olmay1 istemezdim

Iyilesmek icin tedavi
olmayi istedim

6.3 Tedavi karar1 vermeye iliskin oneriler

Tedavi kararini hekim
kendisi vermeli

Tedavi kararini hekim, aile
ve hasta birlikte vermeli

Tedavi kararini hekim aile
ile birlikte vermeli

Oneri yok

6.4 Kendisi Hekim ya da hemsire olsayd1

Hastaya hastaligi ile ilgili
bilgi verirdi/Hastaya
hastaligini sdylerdi

Kan hastalig1 derdi

Hastaya hastaligini
sOylemezdi

Hastay1 kismen
bilgilendirirdi

Ailesine hastalig1 anlatirdi

Tedavisini, yan etkilerini ve
yapmasi gerekenlerle ilgili
bilgi verirdi

Hastaya yan etkilerin
bazilarini sdylerdi

Aileye tedavileri ile ilgili
bilgi verirdi

Tedavinin mecburi
oldugunu séylerdi

Yatis siiresini/ Bir siire
hastanede yatacagini
sOylerdi

Tedavi kararini anne baba
ile birlikte verirdi
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Tedavi kararini1 anneye-
babaya birakird:

Tedavi kararini ¢ocuk ve
aile ile birlikte verirdi

Tedavi kararin1 kendisi/
diger hekimlerle birlikte
verirdi

Moral verirdi,
iiziilmemesini
saglardi/Moralini yiiksek
tutmasini sdylerdi

Hastalarima konusmak i¢in
daha fazla zaman ayirirdi

Tyilesecegini soylerdi

Iyilestirmesi icin elinden
geleni yapardi

6.5 Tedavi karar1 verme ile ilgili onerilen
yasg

18 yas ve sonrasi

14-18 yas araliginda deger
belirten

11,12 yasindan sonra

Kisiye 6zel degisir, yas
belirtilemez

Higbir yasta karar veremez

7.  Tedavi siiresince ve sonrasinda
gereksinim duyulan bilgileri karsilama
girisimleri

7.1 Tedavi siiresince ve sonrasinda
yapilan uygulamalarla ilgili daha fazla
bilgiye ihtiyaci

Oldu

Olmadi

7.2 Tedavi siiresince 6grenmek
istedikleri

Losemi nedir

Hastaligin prognozu nedir?

Tedavinin yan etkileri
nelerdir, ne zaman
gececek?

ilag etkilesimleri nelerdir?

BOS nasil alinir

Yatis siiresi ne kadardir?

Ilaglarin etkisi iyi mi kotii
mii?

Port nedir

Beslenmesi ile ilgili
konular

Tetkik sonuglart ile ilgili
konular

7.3 Tedavi siiresince ve sonrasinda bilgi
gereksinimini kargilama girisimleri

Internetten arastirdi

Hekime sordu

Kemoterapi egitim
hemsgiresine sordu

Servis hemsiresine sordu

Anneye-babaya sordu

Diger hasta/Hasta ailesi ile
konustu

Saglik ansiklopedilerinden
arasgtirdi

Arastirmadi

7.4 Thtiyag duydugu bilgiyi karsilamaya
iliskin engeller

Hekim yogunlugu

Hekimin kullandig: dili
anlamadi

Saglik personeline sormaya
¢ekindi

Engel yok

Hekimin mesafeli durusu

7.5 Hastaneden hastalig1 ve aldig1
tedavilerle ilgili bilgilerin yer aldig1 bir

Verildi

Verilmedi
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Hatirlamiyor

7.6 Verilen yazili kaynak ihtiya¢ duydugu
bilgiyi karsilamada yeterli

Oldu

Olmadi

Okumadi

Hatirlamiyor

7.7 Bilgilendirme siirecine iliskin
oOneriler

Yazili kaynak ¢ok
yiizeyseldi, ayrintili
olamliyd:

Yazili kaynakta her bir
ilacin yan etkisi olmali

Yazili kaynakta hastaligin
nasil meydana geldigini,
iyilesme oranlarini (%)
olmal

Kitap okumay1 sevmiyor

Yazili kaynagi okumak
istemedi

Yazili Kaynaga Iliskin
Oneri yok

Hekimle daha fazla
konugma firsatinin olmasi

Ogretim iiyeleri ile
konusma firsat1 olmali

Ergene hastalig1 anlatilmali

Prognozu ile ilgili bilgi
verilmeli

Cocuga her sey anlatilsin/
Cocuk bilgilendirme
siirecinin iginde
olmali/Cocuklar sormadan
da bilgi verilsin

Asiri bilgilendirilmeye
kars1

Ergen kismen
bilgilendirilmeli

Ergen tedavi
stireci/tedavilerin yan
etkileri /yapilmasi
gerekenler anlatilmall

Oral ilaglarin kullanimina
iliskin bilgi verilmeli

Kemoterapi Egitim
hemsiresi/saglik
personelinin anlatmal

Poliklinikte kemoterapi
egitim hemsiresi olmali

Konferans/Seminer
diizenlenmeli

Anne-baba
bilgilendirilmeli/Toplantilar
diizenlenmeli

Kitap verilmeli

Bilgi panosu olmali

Bir bagka hastanin oldugu
video gosterisi
olmasi/bagka bir hastayla
goriistiiriilmeli

Kendisi bilgi edinmeyi
istemiyor

Rehber verilmesi

Oneri yok




8. Anne -Baba Yaklagimlar ve siirece
etkileri

8.1Anne-Baba davranislarinda Degisiklik
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Oldu

Olmadi

8.2 Anne-Baba Davranislarinda olan
degisiklikler

Dabha titiz / hassas
davraniyorlar

Uzerimde kontrolleri artt1

Her istedigimi yapiyorlar

Daha ilgili
davraniyorlar/iizerime ¢ok
diisiiyorlar

Dabha toleransli/hosgoriilii
oldular

9.Diger Oneriler

Diger Oneriler

Hastanin sikayetlerine
yonelik hemen miidahale
edilsin

Ortam temiz olsun

Kullanilan malzeme kaliteli
olsun

Losemililere hastane i¢inde
ayricalik taninsin

Hastanedeki okul yas
gruplarina ya da kisiye 6zel
egitim versin

Hekimlerin giiler yiizli
olsun

Hemgireler dikkatli olsun

1lik nakli yapilsin

Kemik iligi aspirasyonunu
deneyimli kisiler yapsin
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Cizelge 3.2. Ebeveyn Goriismelerinin Kategorileri, Alt Kategorileri ve Yanitlari

KATEGORI ALT KATEGORI EBEVEYN YANIT
Kan hastalig1
1.1 Ebeveynin hastalikla ilgili kullandig1 ifade A.I._L; AM L
Losemi
1 Eb . Kanser
i - eveynin 1.2 Ebevynin hastalik 6ncesi 16semi hakkinda Vardi
Hastaliga Iliskin Bilgileri |, ;7 .".
bilgisi Yoktu
M
1.3 Ebeveynin hastalik dncesi 16semi hakkinda edyadan
o N Cevreden
bilgi kaynag1
2. Ebeveynin Hekim babaya soyledi
Hastaliga iligkin Hekim anne ve babaya

bilgilendirme siireci

2.1 Ebeveyne hastaligini soyleyen

soyledi

Hekim anneye soyledi

Akraba soyledi

Kimse sdylemedi

Soyleyeni hatirlamiyor

Saglik personeli
konusurken duydu

2.2 Ebeveyne hastalikla ilgili verilen bilgi

Losemi

Kan kanseri

Losemi tiirleri
arasindaki fark

Hastaliginin ne
oldugunu

Iyilesme orani/Tedavi
edilebilirligi

Tedavi siireci

Ilac alacagy/

AIL,AML oldugu

Hastaliginin nedeninin
bilinmedigi

Uzun ve zor bir siire¢
olacagi

Kemoterapi
uygulanacagi

Tedavinin yan etkileri

Hatirlamiyor

3. Ebeveyne gore
ergenin hastalik ile ilgili
bilgilendirme siireci

3.1 Ergene hastalig ile ilgili bilgi veren kisi

Anne/ Anne-Baba

Hekim

Anne ve baba, Hekim
birlikte

Akraba soyledi

Bir sey soylenmedi

3.2 Ergene ilk basta hastalig ile ilgili verilen bilgi

Kaninda mikrop var

Kan hastaliginin oldugu

ALL, AML

Tedavi alacagi ve
iyilesecegi

Kansiz oldugu

Losemi
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Kanser oldugu

{ltihapl1 romatizma,
brucella oldugu

3.3 Ergen hastaligini nasil 6grendi

Zaman iginde
gevresinden

Tedavi agamasinda

Hekim ve ebeveyni
konusurken

Internetten

Arkadagindan internette

Anne ve saglik personeli
konusurken

4., Ebeveyne gore
ergenin hastalig1 Anlama
Girigimleri

4.1 Ergen hastaligina iliskin sorular

Sordu

Sormadi

Bilinmiyor

4.2 Ergenin sorulari sordugu kisi

Hekim

Anne/Anne-
Baba/Agabey

Servis hemgiresi

4.3 Ergenin hastaliga iligkin sorular1

Yatis siiresi/ Tedavi
Siiresi

Saclarmin dokdiliip
dokiilmeyecegini

Okula gidebilecek mi?

Ilaclarin yan etkisi

lyilesip iyilesmeyecegini

Losemi nedir

Tedavisinin olup

olmadig
Neden hastanede
yattigini

5. Ebeveyni Hastaligi ST Sordu

Anlama Girisimleri 5.1 Ebeveyn hastaliga iliskin Sorular Sormads

5.2 Ebeveynin hastaliga iliskin Sorular1 Sorduklar
Kisi

Hematoloji hekimine

Servis hekimine

Servis hemsiresine

Diger hasta yakini

Kemoterapi egitim
hemgiresine

5.3 Ebeveynin hastaliga iliskin Sorulari

Bu hastalik nasildir?

Yatis siiresi/Tedavi
siiresi

Hastaligin iyilesme
orant

Tedavisinin nasil
olacagini

Karsilagacaklari
sikintilar

Hastalik ilerlemis mi?

Hastalik neden oldu?

Tedavinin sonucu ne
olacak

Cocugumu nasil iyi
edebilirim

Uygulanan tedavi ile
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ilgili

Hastalik gocuguma zarar
verir mi?

Cocugum evlenebilir
mi?

Ne kadar yasayacagi
5.4 Ebeveyne verilen bilgi yeterli Oldu
Olmad1
Sok oldu/ Cok tiziildii
5.5 Ebeveynin hastalikla ilgili soru sormama Hekimin mesafeli
nedeni durusu
Ogrenilmis korkulardan
kagind1
6.  Ebeveynin 6.1 Ebeveynin kemoterapilerle ilgili dncesinde Vardi
Tedavilere Iliskin bilgisi Yoktu
Bilgilendirme Stireci 6.2 Ebeveyne kemoterapi Uygulanmadan Verildi
Oncesinde Bilgi Verilmedi
Kemoterapi Egitim
6.3 Ebeveyne kemoterapi Ile Ilgili Bilgi veren Kisi EZEE:]WSI

Servis Hemsiresi

6.4 Ebeveyne kemoterapi ile ilgili verilen bilgi

Tedavi siiresi

Tedavinin yan etkileri ve
yapilmasi gerekenler

[lacin uygulanma sekli

Tedaviden goriilen fayda

6.5 Ebeveyn kemoterapiye bagl sikintilar Biliyordu
yasanacagini tedaviye baslamadan 6nce Bilmiyordu
6.6 Kemoterapiye bagli sikintilar yaganacagini Eemo't erapt Egitim
" s emgiresi
syleyen kisi Hematoloji Hekimi
E'rgsnei;e'}ll'gfjs;)lze 7.1 Ergene kemoterapi ile ilgili bilgi xg::gwledi
Iliskin Bilgilendirilme Kemoterapi Egitim
Siireci Hemgiresi
7.2 Ergene kemoterapi ile ilgili bilgi veren kisi Anne/ Anne-Baba
Agabey
Hekim

7.3 Ergene kemoterapi ile ilgili verilen bilgi

Yatig/Tedavi Siiresi

Tedavinin yan etkileri ve
yapilmasi gerekenler

Okula devam
edemeyecegini

Kanindaki mikrobu
oldiirecegi

Sacmin dokiilecegi

8. Ebeveyne Gore
Ergenin Tedavileri
Anlama Girigimleri

8.1 Ergen tedaviye iliskin sorular sordu

Sordu

Sormadi

8.2 Ergenin tedaviye iliskin sorulari

Saclarinin dokiiliip
dokiilmeyecegini

Tedavi siiresi

Tedavi olarak ne
alacagim

Tlaglarin etkisini




9. Ebeveynin Tedavileri
Anlama Girigimleri
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Regl olabilecek mi,
gogiisleri ¢ikacak mi1?

9.1 Ebeveyn tedaviye iligkin sorular

Sordu

Sormadi

9.2 Ebeveynin kemoterapilere iligkin sorulart

[laglarmn yarar

Protokole iligkin sorular

Tedaviye yanit verme
durumu

Yatig siiresi

Kemoterapinin yarar-
zarar orani

Uygulanan ilacin ne
oldugunu

Tlaglar1 almazsa ne
olacagi

9.3 Ebeveyn tedaviye iliskin sorular sormama
nedeni

Sok oldu/kendinde
degildi

%100 iyilesecegi
diistincesiyle

Bilmedigi i¢in

Hekimin mesafeli
durusu

10. Tedavi Karari
Verme siireci

10.1 Tedavi kararin1 veren

Hekim

Ebeveynler

Anne, baba, hekim

10.2 Tedavi kararin1 vermeye iligkin dneriler

Hekim vermeli

Alternatifi yok

Oneri yok

Anne ve baba siirecin
icinde olmal1

10.3Tedavi karar1 verme ile ilgili nerilen yas

20 yaginda

19-20 yas

18 yasindan sonra

18 yaginda

16-18 yas

16-17 yas

15-16 yas

15 yas

15 yas iistii

14-15 yas

12-13 yas

Yas belirtilemez

Higbir yas da karar
veremez

11. Tedavi siiresince
Gereksinim Duyulan
Bilgiler

11.1 Ebeveynin tedavi siiresince ve sonrasinda
yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimi

Oldu

Olmadi

11.2 Ebeveynin tedavi siiresince ve sonrasinda
yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinim
duydugu bilgiler

Tedavinin yan etkisi

Beslenmesi ile ilgili

Tetkik Sonuglar

Hastaligin prognozu

Tedavinin yarari

Losemi nedir

Tedavi plani

Ergene yaklagim
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Tedavilerinin ne oldugu

Alman protokolil ile
Amerikan protokolii
arasindaki fark

Alternatifi var m1?

11.3 Ebeveynin gereksinim duyulan bilgiyi
karsilama girigimleri

Internetten arastirdi

Diger hasta ile goriistii

Akrabalardan bilgi ald1

Hekime sordu

Kemoterapi egitim
hemgiresine sordu

Servis hekimine sordu

Servis hemsiresine sordu

Poliklinik hemsiresine
sordu

Saglik
ansiklopedileriden
arastirdi

Eczaciya sordu

11.4 Thtiya¢ duydugu bilgiyi karsilamaya iliskin
engeller

Hekim/ Saglik personeli
yogun oldugu icin

Engel yok

Hekimin mesafeli
durusu

11.5Hastaneden hastalig1 ve aldigi tedavilerle ilgili
bilgilerin yer aldig1 bir kaynak

Verildi

Verilmedi

11.6 Verilen kaynak ihtiya¢ duydugu bilgiyi
karsilamada yeterli

Oldu

Olmadi

Okumadi

Hatirlamiyor

11.7 Bilgilendirme Siirecine iliskin Oneriler

Yorum yok

Yazili kaynak
yiizeyseldi

Yazili kaynagi okudu
ama okudugunu
anlamiyordu

Yazili kaynagi
okumaktan korktu

Hekimle daha fazla
konusma firsatinin
olmas1

Bilgilendirme
hemgireleri olsun/
Danigsmanlik hizmeti
olsun

Aile iyi bilgilendirilsin

Seminer diizenlensin

Taninin sdylenme
asamasinda
akrabalarinda
olmasi/Taninin
sOylenme agsamasinda
destek olunmasi

Psikolog destegi
saglansin
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Kitap / Yazili kaynak
verilmesi

Alternatif tipla ilgili
bilgi verilmesi

Beslenmesi ile ilgili
daha fazla bilgi
verilmesi

llaclarla ilgili asama
asama bilgilendirme
yapilsin

Maddi konularla ilgili
bilgilendirme yapilsin

Takip edilecek tetkikler
liste olarak ailelere
verilmeli

Oneri yok

12.

Anne -Baba

Yaklagimlari

12.1Anne-Baba davraniglarinda Degisiklik

Oldu

Olmadi

12.2 Anne-Baba Davraniglarinda olan degisiklikler

Daha titiz / hassas
davraniyorlar

Her istedigini yapiyorlar

Daha ilgili
davraniyorlar/iizerine
cok diigiiyorlar

Daha
toleransli/hosgoriilii
oldular

13.

Diger Oneriler

13.1 Diger Oneriler

Poliklinikteki isleyisin
hizl1 ve rahat olmasi

Ogretim iiyelerinin vizit
yapmast

Yatakli kliniklerde
16semi hastalarinin tek
kisilik odalarda
izlenmesi

Hastane iginde tetkikleri
gotiiren biri olsun

Poliklinikte 16semi
hastalarinin ayri
izlendigi bir boliim
olmasi

Poliklinikteki tedavi
olunan alanin darlig1

Yatakli kliniklerde
hematoloji uzmaninin
olmasi

Deneyimli kisilerin
girisimleri yapmast

Calisan ebeveynler i¢in
izin streleri uzun olsun

Ekonomik destegin
saglanmasi

Toplum hastalik
konusunda
bilinglendirilmesi
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Cizelge 3.3. Hekim Goriismelerinin Kategorileri, Alt Kategorileri ve Yanitlar:

KATEGORI

ALT KATEGORI

HEKIM YANIT

1.

Hastaliga ve
Tedavilere
Iliskin
Bilgilendirme
Siireci

1.1 Hastalik ilk basta

Ebeveynlere aciklaniyor

1.2 Ebeveynlere hastalikla ilgili verilen bilginin
Icerigi

Losemi nedir

Losemi tedavisi

Tedavinin genel yan etkileri

Iyilesme oranlari

1.3 Ergenle yapilan gériismenin igerigini belirleyen
etmenler

Ebeveyn onay verirse ergene
aciklaniyor

Rahat mizagli gocuga ayrmtili
bilgi veriliyor

Ilk basta yiizeysel konusma
yapiltyor

1.4 Ergene taninin séylenmesi igin ebeveynlerden
onay almak girigimi

Internetten 6grenebilir

Yanlis bilgiler edinip korkabilir

Bize giiven duymali

Yas biiyiik

Servisteki hekim ve
hemsirelerden 6grenebilir

1.5 Ergene verilen bilginin igerigi

Losemi nedir

Hastalig1 yeneceksin

Onerilerimizi dikkate almalisin

Kemoterapi tedavisi alacaksin

Tedavinin yan etkileri

Tedavi/ yatis siiresi

Tedavinin uygulanma sekli

ALL

Kaninda anormal hiicreler
var/kaninda istemedigimiz bir
durum var/Kaninda kotii
hiicreler var

Bazi ilaglar verecegiz

Iyilesme orani (%80-90)

Iyileseceksin

Yatig siiresi

Bu yil okula gidemeyeceksin

Losemi hastaliginin diger
hastaliklarla kargilastirilmasi

1.6 Tanisini bilmeyen hastalarda yasanan giigliik

Aileler bilingli oldugu igin
sorun yaganmiyor

Baskalarindan duymasi giiven
sarsic1 oluyor

Vakam yok/¢cok az vaka var bu
konuda bir sey sdylenemez

1.7 Ergenin tan1 ve tedaviyle ilgili bilgilendirilmesi ile
tedavi basarisi arasindaki iligki

Ergenin hastaligin bilip
kabullenmesi tedaviye uyumu
arttirir

Kesin bir sey sdylemek

miimkiin degil
. . Hekim
2. Tedavi | 2.1 Tedavi kararmi veren Ebeveynlerle birlikte hekim
Kararini ' 18 yas Ustii
Verme 2.2 Tedavi karar1 verme yasi

15 yasindan itibaren




3.
Gereksinim
Duyulan
Bilgiler

3.1 Tedavi siiresince ve sonrasinda bilgi
gereksinimini karsilama girisimleri
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Doktora her seyi
sorabileceklerinin belirtilmesi

Her giin vizite geleceginin
sOylenmesi/ yapilan vizitelerle
sorularini cevaplanmasi

Doktoru nerede
bulabileceklerinin belirtilmesi

Kemoterapi egitim
hemsirelerinde anlatmasi

[k asamada her hafta aileyle
ggoriigiilmesi

Sorularina cevap verilmesi

4. Anne
Baba
Yaklagimlari

4.1 Anne baba yaklagimlarinda degisiklik

Annede obsesyon gelisip
cocuga baski uygulayabiliyor

Ebeveynler her seyi bilme
cabasina giriyorlar

Koruyucu yaklagimlari oluyor

Cocugun her istedigini
yapiyorlar

Depresif olabiliyorlar

4.2 Anne baba davranislarinin siirece etkisi

Koruyucu yaklasan ailelerin
cocuklar1 hastalig1 daha geg
Ogreniyorlar

Oneri

Ebeveyne ve ergene psikolojik
destek sunulmali

Ik asamada aileye daha fazla
vakit ayrilmali

Farmakolog ilaglarla ilgili bilgi
vermeli

Ekip olarak (Hekim,
psikiyatrist, sosyal hizmet
uzmani, farmakolog) tani
aciklanmali

Taniin sdylenmesi asamasinda
psikolog ergeni
degerlendirmeli

Toplumun 16semi konusunda
bilin¢lendirilmesi 6nemli

Hekimler yogunlugu
azaltilmali
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Cizelge 3.4. Hemsire Goriismelerinin Kategorileri, Alt Kategorileri ve Yanitlar:

KATEGORI

ALT KATEGORI

HEMSIRE YANIT

1. Ebeveynlerin
Hastaliga ve Tedavilere
iliskin Bilgilendirme
Siireci

1.1 Hastaligin agiklanmasi

Hekim tarafindan aileye agiklaniyor

1.2 Hekim tarafindan ebeveynlere
verilen bilgi

Tanis1 sdyleniyor

Iyilesme oranindan bahsediliyor

Tedavi siiresi ve tedaviye bagli genel
yan etkilerden s6z ediliyor

Tedavinin sonucuna deginiliyor

1.3 Kemoterapi hemsiresi tarafindan
ebeveynlere verilen bilgi

Hastalig1 anlatiliyor

Kemoterapi uygulanacagi s6yleniyor

Kemoterapinin yan etkilerinden ve
yapilmasi gerekenlerden
bahsediliyor

2. Ergenin Hastaliga ve
Tedavilere iligkin
Bilgilendirme Siireci

2.1 Ergene hastaligin agiklanmasi

Ebeveyn onaylarsa ergene
sOyleniyor

2.2 Ergene hastalig1 soylenmesini
istemeyen aileyi

Ergene hastaliginin séylenmesi
konusunda ebeveynler ikna edilmeye
calisiliyor

2.3 Ergene hastaliginin
sOylenmemesi durumunda

Ergenler hastaliklari sdylenmese de
onlar farkinda

Hastalig1 gercekgi bir bigimde
agiklanmayan ergenlerde bu durum
ileride daha biiyiik sorun oluyor,
giiven sarsiliyor

2.4 Ergene hastaliginin sdylenmesini
etkileyen faktorler

Anne baba tutumu

Siddetli fiziksel bulgularinin olmasi

Ergenin algilama giicii

2.5 Ergene tedavi ile ilgili bilgi verme

Ebeveyn tanisinin sdylenmesini
istemiyorsa tedavi ile ilgili bilgi
verilmiyor

2.6 Tanisini bilmeyen ergene
kemoterapi ile ilgili verilen bilgi

flag alacaksin

flag alirken yapmasi gerekenler

2.7 Ergenin tedaviye iligkin sorulari

Soru sormuyor

Tanisin1 bilmiyorsa ve hastalikla
ilgili soru sorarsa hematoloji
hekimine yonlendiriliyor

2.8 Ergenin bilgilendirilmesi ile
tedavi basarisi arasinda

Dolayl iliski var

Direkt iliski var

3. Tedavi Kararini
Verme siireci

3.1Tedavi kararinm veren

Aile ve hekim birlikte

Hekim

3.2 Tedavi karar1 verme siirecine
iligkin Oneriler

Alternatifi yok

Ergen karar verme siirecinde
olmamali

Agr1 ve acidan dolay1 ergenler
algilayip karar veremez

Oneri yok

Aile iyi bilgilendirilerek olmali

Aileye siire verilmeli

Aile ve ergen ortak karar vermeli
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3.3 Tedavi karar1 verme ile ilgili
Onerilen yas

Herhangi bir yas belirtilemez
18 yasinda ve sonrasinda

15 yasindan itibaren

4, Tedavi Siiresince Sorularina cevap veriyoruz
Gereksinim Duyulan 4.1 Artan bilgi gereksinimini Siirekli klinik ziyaretlerle egitim
Bilgileri Karsilama karsilama girigimleri veriyoruz
Girigimleri Yazili kaynak sagliyoruz

5.1 Anne baba davraniglarinda Koruyucu yaklasma
5 Anne Baba degisiklik Kurallar1 kaldirma
Yaklasimlart 5.2 Anne baba davraniglarinin Koruyucu anne baba yaklagim

bilgilendirme siirecine etkisi

olanlar ergeni bilgilendirme
stirecinin diginda birakiyor

6. Bilgilendirme
Siirecine Iliskin Oneriler

6.1 Oneri

Ergenler ruhsal agidan
degerlendirilmeli

Psikiyatri destegi saglanmali

Hastaligin agiklanmasi goriisme
odasinda olsun

Hematoloji ekibi tanitilmali

Boliimiin isleyisi hakkinda bilgi
verilmeli

Kaliteli malzeme alinmal

Kemoterapi atik yonetimi etkin
saglanmali

Kemoterapi hemsiresi siirecin
basindan itibaren olmali

Ailelere tan1 agiklanirken ve
sonrasinda egitim verecek oda
olmal

Hekimle daha fazla konusma
firsatlar1 olmali

Poliklinikte kemoterapi egitim
hemsgiresi olmali

3.7. Arastirmamin Simirhliklar ve Giicliikleri

Losemi

tanisiyla

izlenen ergenler

Tiirkiye’ nin

farkl

bolgelerinde

izlenmektedir. Ancak arastirmada yalnizca Ankara ili sinirlart i¢inde yer alan bir
tiniversite hastanesinde izlenen sinirli sayida ergen, ebeveyn ve saglik personelinin
goriistine yer verildi. Bu durum c¢alisma sonuclarmin genellenemeyeceginin
gostergesidir.

Losemi tanist siklikla ¢ocukluk ¢aginda goriilen bir hastalik olmasi nedeniyle
ergenlik doneminde 16semi tanisi alan bireylerin sayist sinirli idi.

Tedavilerine kendi memleketlerinde devam eden ergenler ve ebeveynleri ile

goriisiilme olanagi ¢ok azdi.
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Hastane bilgi yoOnetim sisteminde yer alan iletisim bilgilerinin
giincellenmemesi ya da kisisel faktorlerden kaynakli hatali verilerin sisteme
kaydedilmesi ergenlere ve ebeveynlere erisilmesini sinirladi.

Calismada ebeveynlerin ve ergenlerin deneyimleri geriye doniik sorgulandigi
icin, bulgularda yalnizca hatirladiklar1 verilere yer verildi.

Tiim bu durumlar arastirmanin sinirliliklarini ve giigliikklerini olusturdu.

3.8. Arastirmanin Etik Boyutu fle ilgili Calismalar

Bu calisma icin izin Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik
Arastirmalar Etik Kurulundan 06 Temmuz 2012 tarihinde LUT 12/53-38 karar
numarast ile izin alindi. Arastirmanin Hacettepe Universitesi Ihsan Dogramaci
Cocuk Hastanesi Hematoloji Unitesinde yapilabilmesi i¢in Ihsan Dogramaci Cocuk
Hastanesi Baghekimligi’nden 04 Temmuz 2012 tarihli B.30.2.HAC.0.H2.00.00/1184
say1li resmi yazi ile izin alind1 (EK 2).

Yapilan her bir gériisme oncesinde katilimcilara aragtirmanin amaci, yontemi,
arastirmadan istedikleri zaman c¢ekilebilecekleri, goriisme kayitlarinin sadece bu
arastirma i¢in kullamilacagt ve arastirmaci disinda baska bir kimse ile

paylasilmayacagi konusunda bilgi verilerek sdzel onamlar1 alindi.
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4. BULGULAR

Arastirma bulgularinda ilk asamada; goriigiilen ergenlerin kisa Oykiileri
verildi, daha sonraki asamada ise ergenler, ebeveynler ve saglik personelinin
demografik ozellikleri ile aydinlatilmis onam siirecine iliskin goriigleri ayr1 ayri
olarak sunuldu. Hasta kodu ve saglik personeli kodu, goriisiilme sirasina gore

alfabetik siraya gore diizenlendi.
Hasta A

16 yasinda yaklasik 2 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 42 yasinda lise mezunu emekli anne ile 51 yasinda {iniversite mezunu
memur babanm {iiincii gocugudur. Iki kardesi {iniversite dgrencisi olan hasta, anne
ve babasiyla birlikte yasamakta, 10. Sinif 6grencisi olarak egitim hayatina devam
etmektedir. Tedavi asamasinda remisyonda olan Hasta A, kemoterapi uygulanmasi,
notropenik ates ya da enfeksiyon sikayetleri ile farkli zamanlarda toplamda 105 giin
hastanede yatti. Hastaneye 7. defa yatisinda depresyon on tanist ile ¢ocuk Ruh
Saghig1 Hastaliklar1 Anabilim Dalina danmisilarak antidepresan tedavisi baglandi.

Hasta A ile hastanedeki goriisme odasinda 15.54 dakika goriisme yapildi.
Hasta B

17 yasinda yaklasik 3 yildir Akut Lenfoblastik Lésemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 38 yasinda ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 41 yasinda ilkokul mezunu
is¢i babanin iki ¢ocugundan biiyilk olanidir. Hasta B anne, baba ve kardesiyle
birlikte yasamakta, 11. simif 6grencisi olarak egitim hayatina digaridan aldigr egitim
ile devam etmektedir. Tedavi asamasinda remisyonda olan Hasta B, kemoterapi
uygulanmasi ya da notropenik ates sikayetleri ile farkli zamanlarda toplamda 79 giin
hastanede yatti. Hasta B ile hastanedeki goriisme odasinda 13,53 dakika goriigme

yapildi.
Hasta C

18 yasinda yaklasik 3 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 38 yasinda lise mezunu ev hanimi anne ile 45 yasinda tiniversite mezunu
memur babanin iki ¢ocugundan biiylik olanidir. Hasta C anne, baba ve kardesiyle

birlikte yasamakta, tiniversite hazirlik asamasinda olarak egitim hayatina devam



75

etmektedir. Tedavi asamasinda remisyonda olan Hasta C kemoterapi uygulanmasi,
ndtropenik ates, agiz icinde yara vb. sikayetleri ile farkli zamanlarda toplamda 107
giin hastanede yatti. Hasta C ile hastanedeki goriisme odasinda 46,3 dakika goriisme
yapildi.

Hasta D

15 yasinda yaklagik 11 aydir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 47 yasindaki okuryazar olmayan ev hanimi anne ile 50 yasinda ilkokul
mezunu sofor babanin sekiz ¢ocugundan biridir. Hasta D anne, baba ve kardesleriyle
birlikte yagamakta, 9.smiftan egitim hayatina devam etmektedir. Tedavi agsamasinda
remisyonda olan Hasta D kemoterapi uygulanmasi, nétropenik ates, agiz i¢inde yara,
noropatik agr1 vb. sikayetleri ile farkli zamanlarda toplamda 113 giin hastanede yatti.
Hastaneye ilk yatisindan iki hafta sonra Cocuk Ruh Sagligi Anabilim Dalindan
konsiiltasyon istenmigstir. Hasta D ile hastanedeki goriisme odasinda 42,31 dakika

goriisme yapildi.
Hasta E

11 yasinda yaklasik 1 yildir Akut Myeloid Losemi tanisi ile izlenmekte olan
hasta, 39 yasindaki ilkokul mezunu ¢ift¢i anne ile 41 yasindaki ilkokul mezunu ¢iftci
babanin ii¢ ¢ocugundan biridir. Hasta E anne, baba, babaanne ve kardesleriyle
birlikte yasamakta, egitim hayatina devam etmemektedir. Tedavi asamasinda
remisyonda olan Hasta E kemoterapi uygulanmasi, ndtropenik ates, ishal sikayetleri
ile farkli zamanlarda toplamda 122 giin hastanede yatti. Hasta E ile hastanedeki
goriisme odasinda 16,52 dakika goriisme yapildi.

Hasta F

17 yasinda yaklasik 3 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 47 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 48 yasindaki iiniversite
mezunu Ogrenci babanin dokuz ¢ocugundan biridir. Hasta F annesi ve kardesleriyle
birlikte yasamakta, egitim hayatina devam etmemektedir. Tedavi asamasinda
remisyonda olan Hasta F kemoterapi uygulanmasi, ndtropenik ates, osteomyelit,
agizda yara sikayetleri ile farkli zamanlarda toplamda 105 giin hastanede yatt1. Hasta

F ile hastanedeki goriisme odasinda 22,36 dakika goriisme yapildi.
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Hasta G

18 yasinda yaklasik 3 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 41 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 42 yasindaki ortaokul
mezunu is¢i babanin {i¢ cocugundan biridir. Hasta G annesi, babas1 ve kardesleriyle
birlikte yasamakta, egitim hayatina devam etmemektedir. Tedavisi biten ve relaps
gelisen Hasta G kemoterapi uygulanmasi ve ndtropenik ates sikayetleri ile farkli
zamanlarda toplamda 122 giin hastanede yatti. Hasta G ile hastanedeki goriisme

odasinda 20,45 dakika goriisme yapildi.
Hasta H

18 yasinda yaklasik 3 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 45 yasindaki iiniversite mezunu ev hanimi anne ile 48 yasindaki lise
mezunu esnaf babanin iki ¢ocugundan biiyiik olanidir. Hasta H annesi, babasi,
babaannesi, halast ve kardesiyle birlikte yasamakta, egitim hayatina 11.smiftan
devam etmektedir. Tedavisi biten ve remisyonda olan Hasta H kemoterapi
uygulanmas1 ve agiz yarasi sikayetleri ile farkli zamanlarda toplamda 63 giin
hastanede yatti. Hasta H ile hastanedeki goriisme odasinda 26,45 dakika goriisme
yapildi.

Hasta |

11 yasinda yaklagik 6 aydir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 33 yasindaki lise mezunu ev hanimi anne ile 34 yasindaki lise mezunu
is¢i babanin iki ¢cocugundan biiyiik olanidir. Hasta I annesi, babasi ve kardesiyle
birlikte yasamakta, egitim hayatina devam etmemektedir. Tedavi asamasinda ve
remisyonda olan Hasta I kemoterapi uygulanmasi i¢in farkli zamanlarda toplamda 72
giin hastanede yatti. Hastanede yatisinin ilk haftasinda ¢okkiin duygu durumu
nedeniyle Cocuk Ruh Sagligi Anabilim Dalindan konsiiltasyon istendi. Hasta I ile
hastanedeki goriisme odasinda 28,5 dakika goriisme yapildi.

Hasta J

14 yasinda yaklagik 1 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 35 yasindaki iiniversite mezunu ev hanimi anne ile 35 yasindaki

iniversite mezunu memur babanin iki ¢ocugundan biiyiik olanidir. Hasta J annesi,
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babasi1 ve kardesiyle birlikte yasamakta, egitim hayatina 9.sinifta devam etmektedir.
Tedavi asamasinda ve remisyonda olan Hasta J kemoterapi uygulanmasi ve
notropenik ates nedeniyle farkli zamanlarda toplamda 81 giin hastanede yatti. Hasta J

ile hastanedeki goriisme odasinda 26,46 dakika goriisme yapildi.
Hasta K

15 yasinda yaklagik 8 aydir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 47 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 48 yasindaki lise mezunu
is¢1 babanin {i¢ ¢ocugundan biridir. Hasta K annesi, babas1 ve kardesleriyle birlikte
yasamakta, egitim hayatina devam etmemektedir. Tedavi agsamasinda ve remisyonda
olan Hasta K kemoterapi uygulanmasi ve notropenik ates nedeniyle farkli
zamanlarda toplamda 60 giin hastanede yatti. Hasta K ile hastanedeki goriisme

odasinda 19,23 dakika goriisme yapildi.
Hasta L

15 yasinda yaklagik 8 aydir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 38 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 43 yasindaki ortaokul
mezunu issiz babanin iki ¢ocugundan kiiciik olanmidir. Hasta L annesi, babast ve
kardesiyle birlikte yasamakta, egitim hayatina 9.smiftan devam etmektedir. Tedavi
asamasinda ve remisyonda olan Hasta L kemoterapi uygulanmasi ve ndtropenik ates
nedeniyle farkli zamanlarda toplamda 93 giin hastanede yatt1. Hasta L ile hastanedeki

goriisme odasinda 17,36 dakika goriisme yapildi.
Hasta M

13 yasinda yaklasik 2 yildir Akut Lenfoblastik Lésemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 35 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 39 yasindaki ortaokul
mezunu $ofér babanin ii¢ ¢ocugundan biridir. Hasta M annesi, babasi ve
kardesleriyle birlikte yasamakta, egitim hayatina devam etmemektedir. Tedavi
asamasinda ve remisyonda olan Hasta M kemoterapi uygulanmasi, ndtropenik ates
ve agizda yara nedeniyle farkli zamanlarda toplamda 102 giin hastanede yatti. Hasta

M ile hastanedeki goriigme odasinda 19,43 dakika goriisme yapildu.



78

Hasta N

17 yasinda yaklasik 4 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 36 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 41 yasindaki lise mezunu
is¢i babanin dort ¢ocugundan en biiyiik olamidir. Hasta N annesi, babasi ve
kardesiyle birlikte yasamakta, egitim hayatina 10.simiftan devam etmektedir.
Tedavisi biten ve remisyonda olan Hasta N kemoterapi uygulanmasi ve hiperglisemi
nedeniyle farkli zamanlarda toplamda 96 giin hastanede yatti. Hasta N ile evlerinde

31,44 dakika goriisme yapildi.
Hasta O

17 yasinda yaklasik 3 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 38 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 49 yasindaki lise mezunu
1gsiz babanin iki ¢ocugundan biiyiik olanidir. Hasta O annesi, babas1 ve kardesiyle
birlikte yasamakta, egitim hayatina 11.smiftan devam etmektedir. Tedavisi biten ve
remisyonda olan Hasta O kemoterapi uygulanmasi, nétropenik ates ve kalgada seliilit
nedeniyle farkli zamanlarda toplamda 75 gilin hastanede yatti. Hasta O ile

hastanedeki goriisme odasinda 48,03 dakika gbriisme yapildi.
Hasta P

16 yasinda yaklasik 5 yildir Akut Myeloid Losemi tanisi ile izlenmekte olan
hasta, 51 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 51 yasindaki lise mezunu
memur babanin ii¢ ¢ocugundan en kiiciik olanidir. Hasta P annesi, babasi ve
kardesiyle birlikte yasamakta, egitim hayatina 11.simiftan devam etmektedir.
Tedavisi biten ve remisyonda olan Hasta P kemoterapi uygulanmasi, nétropenik ates
ve otolog kemik iligi toplanmasi nedeniyle farkli zamanlarda toplamda 115 giin

hastanede yatti. Hasta O ile evlerinde 25,47 dakika gbriisme yapildi.
Hasta R

17 yasinda yaklasik 6 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 43 yasindaki liniversite mezunu 0gretmen anne ile 49 yasindaki {iniversite
mezunu Ogretmen babanin ii¢ ¢ocugundan biridir. Hasta R annesi, babasi ve
kardesiyle birlikte yasamakta, egitim hayatina 10.siniftan devam etmektedir.

Tedavisi biten ve remisyonda olan Hasta R kemoterapi uygulanmasi, nétropenik ates
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ve bel agris1 nedeniyle farkli zamanlarda toplamda 81 giin hastanede yatti. Hasta R

ile evlerinde 27,19 dakika goriisme yapildi.
Hasta S

18 yasinda yaklasik 5 yildir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 41 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 43 yasindaki ilkokul
mezunu memur babanin iki ¢ocugundan biridir. Hasta S annesi, babasi ve kardesiyle
birlikte yasamakta, e8itim hayatina 10.smiftan disaridan aldigi egitim ile devam
etmektedir. Tedavisi biten ve remisyonda olan Hasta S kemoterapi uygulanmasi,
notropenik ates ve agiz yarasi nedeniyle farkli zamanlarda toplamda 176 giin
hastanede yatti. Hasta S ile hastanedeki bir goriisme odasinda 34,13 dakika goriisme
yapildi.

Hasta T

17 yasinda yaklagik 1 yildir Akut Myeloid Lésemi tanist ile izlenmekte olan
hasta, 38 yasindaki ilkokul mezunu ev hanimi anne ile 43 yasindaki ilkokul mezunu
is¢i babanin iki ¢ocugundan biridir. Hasta T annesi, babasi ve kardesiyle birlikte
yasamakta, egitim hayatina devam etmemektedir. Tedavisi biten ve remisyonda olan
Hasta T kemoterapi uygulanmasi, nétropenik ates ve kok hiicre nakli nedeniyle farkli
zamanlarda toplamda 209 giin hastanede yatti. Hasta T ile hastanedeki bir goriisme

odasinda 18,3 dakika goriigme yapildi.
Hasta U

13 yasinda yaklasik 6 aydir Akut Lenfoblastik Losemi tanisi ile izlenmekte
olan hasta, 45 yasindaki liniversite mezunu 0gretmen anne ile 46 yasindaki {iniversite
mezunu memur babanin iki ¢ocugundan biridir. Hasta U annesi, babasi ve kardesiyle
birlikte yasamakta, egitim hayatina devam etmemektedir. Tedavi agamasinda ve
remisyonda olan Hasta U kemoterapi uygulanmasi nedeniyle farkli zamanlarda
toplamda 73 giin hastanede yatti. Hasta U ile hastanedeki bir goriisme odasinda

42,19 dakika goriisme yapildi.
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Tablo 4.1.Ergenlerin Demografik Ozellikleri

Ergenlerin, Ebeveynlerin ve Saghk Personelininin Demografik
Ozellikleri
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Aym Evde
Goriismenin . Okul Toplam | Toplam
Hasta o Tam | Izlem Hastahgin Yasayan Kardes Goriigme
Cinsiyeti Yapildig: . Tam Devam i Yatig Yatis
Kodu Yas1 | Siiresi/Y1l | Evresi Aile Sayisi Siiresi/dk
Yas Durumu Sayis1 Giinii
Biiyiigii
HastaA | E 16 14 2 TA+Rem | ALL Evet Yok 2 15,54 8 105
HastaB | K 17 14 3 TA+Rem | ALL | Disaridan Yok 1 13,53 8 79
HastaC | E 18 15 3 TA+Rem | ALL Evet yok 1 46,3 8 107
Hasta D E 15 15 <1 TA+Rem | ALL Evet Yok 7 42,31 3 113
Hasta E E 11 10 1 TA+Rem | AML | Hayir (HN) | Babaanne 2 16,52 6 122
Hasta F E 17 14 3 TA+Rem ALL Hayir Yok 8 22,36 8 105
Hasta G E 18 15 3 TB+Rel ALL Evet Yok 2 20,45 7 122
Babaanne,
HastaH | K 18 13 5 TB+Rem | ALL Evet hal 1 26,45 3 63
ala
Hasta | K 11 11 <1 TA+Rem | ALL | Hayir (HN) | Yok 1 28,52 5 72
Hasta J K 14 13 1 TA+Rem | ALL Evet Yok 1 26,46 7 81
HastaK | K 15 15 <1 TA+Rem | ALL | Hayir (HN) | Yok 2 19,23 6 60
HastaL |E 15 15 <1 TA+Rem | ALL Evet 1 17,36 8 93
HastaM | K 13 11 2 TA+Rem | ALL | Hayir (HN) | Yok 2 19,43 9 102
HastaN | E 17 13 4 TB+Rem | ALL Evet Yok 3 31,44 7 96
Hasta O K 17 14 3 TB+Rem ALL Evet Yok 1 43,03 6 75
Hasta P E 16 11 5 TB+Rem AML | Evet Yok 2 25,47 8 115
Hasta R E 17 11 6 TB+Rem ALL Evet Yok 2 27,19 4 81
Hasta S E 18 13 5 TB+Rem ALL Disaridan Yok 1 34,13 13 176
Hasta T E 17 16 1 TB+Rem AML | Hayir (HN) | Yok 1 18,3 3 209
1 yildan
HastaU | E 13 13 ALL | Hayir (HN) | Yok 1 42,19 5 73
az

Tablo 4.1’de goriildiigli gibi calismamiza katilan ergenlerin, 17’si Akut

Lenfoblastik Losemi, 3’1t Akut Myeloid Losemi tanisi ile izlenmekte olup 7’si kiz

13’4 erkekti.

Altist erken ergen (10-14 yas), 14’ orta ergen (15-18 yas)

grubundaydi. . 14’4 10-14 yas aralifinda, 6’s1 15-18 yas aralifinda tani almisti.

Ergenlerin izlem siirelerine bakildiginda; 5’inin bir yildan az, 10’unun 1-3 yil, 5’inin

4-6 y1l oldugu goriildii. On ikisi tedavi asamasinda ve remisyondaydi, 7’inin tedavisi

bitmis ve remisyondaydi, birinin ise tedavisi bitmisti ancak relaps gelismisti.
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Ergenlerin 13’1 egitim silirecine devam ederken, 6’s1 hastaligi nedeniyle egitim

stirecine devam edememekteydi. Ergenlerin yarisinin bir, 7’sinin iki, kalan 3 ergenin

de 3, 7 ve 8 kardesi vardi. Ergenlerin hepsi anne ve babalariyla yasamaktaydi.

Ergenlerden ikisi biiylikannelerinin de onlarla yasadigini bildirdi. Ergenlerden higbiri

ailesinin ge¢imine katki saglayacak bir iste ¢calismamaktaydi. Ergenlerin hastanede

yatig siiresi 102 + 36 giin idi.

Tablo 4.2. Ebeveynlerin Demografik Ozellikleri

Goriisillen | Annenin | Babamn A:r?r?e Ba})'a.n n Annenin | Babamin | Gelir | Goriisme
Hasta | “Epoveyn | vag Yagi Egitim Egitim | odlegi | Meslegi | Diizeyi | Siiresi/dk
Kodu y s s Diizeyi Diizeyi g g Y
Hasta A Anne 42 51 Lise Universite Emekli Memur Orta 54,34
i ; Ev -
Hasta B Anne 38 41 Ilkokul Ilkokul Hanumi Isci Orta 41,23
Anne 38 45 Lise Universite Ev Memur | Yiksek 33,51
Hasta C Hanim
- Okur-Yazar : Ev ) .
HastaD | A&abey 47 50 Degil Ilkokul Hanimi Sofér | Diisiik 55,57
Hasta E Baba 39 41 Ilkokul Ilkokul Ciftei Ciftei Diisiik 30,52
: P . Ev . . L
Hasta F Anne 47 48 Ilkokul Universite Hanimi Ogrenci | Diislik 24,4
: Ev - -
Hasta G Baba 41 42 [Tkokul Ortaokul Hanum is¢i | Disik | 304
. . . Ev -
Hasta H Anne 45 48 Universite Lise Hanum Esnaf Diisiik 22,02
. . Ev Ozel
Hasta | Anne 33 34 Lise Lise Hanimi Sirket Orta 36
Anne 35 42 Universite Universite Ev Memur Orta 61,09
Hasta J Hanim
i ; Ev i -
Hasta K Anne 47 48 Ilkokul Lise Hanums Isci Diistik 25,08
Hasta L Anne 38 43 Ilkokul Ortaokul Issiz Diistik 27,08
. Ev . ..
Hasta M Anne 35 39 Ilkokul Ortaokul Hanim Sofor | Yiiksek 23,21
i ; Ev - o
Hasta N Anne 36 41 Ilkokul Lise Hanimi Isci Diistik 38,29
i . Ev -
Hasta O Anne 38 49 Ikokul Lise Hanimi Issiz Orta 54,17
Anne 51 51 Tlkokul Lise Ev Memur Orta 31,56
Hasta P Hanimi
Hasta R Anne 43 49 Universite Universite | Ogretmen | Ogretmen | Yiiksek 30
i i Ev .
Hasta S Anne 41 43 Ilkokul Ilkokul Hanm Memur | Diisiik 45
; ; Ev -
Hasta T Anne 38 47 Ilkokul Ilkokul Harumi [sci Orta 37,08
Baba 45 46 Universite Universite | Ogretmen | Memur Orta 26,47

Hasta U
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Tablo 4.2°de goriildiigii gibi calismamiza katilan ebeveynlerin ¢ogunlugu

anne idi. Ebeveynlerin demografik 6zelliklerine bakildiginda; annelerin 12’si ilkokul,

4’1 universite, 3’1 lise mezunu, 1’1 okur-yazar degildi, babalarin 6’s1 {iniversite, 6’s1

lise, 3’ii ortaokul ve 5’i Ilkokul mezunuydu. Annelerinin 16’s1 ev hammi, 2’si

Ogretmen, 1’1 ¢iftci, 1’1 emekli iken babalarinin 6’s1 memur, 5’1 is¢i, 2’si sofor, 2’si

igsiz, digerleri de 6gretmen, esnaf ve 6grenciydi. Annelerin yas ortalamasi 40,8+4,8,

babalarin yas ortalamasi 44,9 + 4,5°di. Ergenlerin hane gelir diizeyine bakildiginda

9°u diisiik, 8’1 orta, 3’ii yiiksek gruptaydi. Gelir diizeyi Tiirkiye Istatistik Kurumunun

2012 yilmin verilerine gore yoksulluk simirt giinliik kisi basi harcama 4,3 $ referans

alinarak diizenlendi (103).

Tablo 4.3. Saghk Personelinin Demografik Ozellikleri

Goriism
e
Saghik Personeli Ya Calisma Etik Siiresi/d
Kodu Gorevi $ Siiresi Egitimi k
Hekim A Hekim 40 11 yil Aldi 24.14
Hekim B Hekim 39 11 yil Almadi 19.45
Hekim C Hekim 37 12 yil Aldi 23.06
Hekim D Hekim 52 21 il Almadi 15.53
Hemsire A Poliklinik hemsiresi 38 3yl Almadi 38.20
Kemoterapi Egitim 36.47
Hemsire B Hemsgiresi 37 3,5 yil Almadi
Kemoterapi Egitim 30.55
Hemsire C Hemygiresi 38 6 yil Almadi
Hemsire D Poliklinik hemsiresi 48 8 yil Almadi 20.03

Tablo 4.3°de goriildiigii gibi; calismamiza katilan saglik personelinin dordii

hekim, ikisi kemoterapi egitim hemsiresi, ikisi de poliklinik hemsiresi idi.

Hekimlerin calisma siireleri 11 yil ile 21 yil arasinda degisirken, hemsirelerin

calisma yillar1 daha azdi. Hekimlerden ikisi etik egitimi aldigmi belirtirken,

hemsirelerin hig biri etik egitimi almadigini ifade etti.
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4.2. Ailede Ergenle Tlgili Karar Verme Durumuna iliskin Ergenlerin Ve

Ebeveynlerin Goriisleri

Tablo 4.4. Ailede Ergenle ilgili Kararlarin Verilme Durumu

Ergen Goriisii Ebeveyn Goriisii
Karan n % n %
Ailece verirler 2 10 2 10
Anne verir 1 5 2 10
Baba verir - - 7 35
Ebeveynleri verir 5 25 1 5
Ergen ebeveynleri ile birlikte verir 8 40 6 30
Ergen annesi ile birlikte verir - - 1 5
Ergen kendisi verir 4 20 1 5

Tablo 4.4.’de goriildiigii gibi ebeveynlere ve ergenlere ailede ergenle ilgili

kararlar1 veren kisi soruldugunda; ergenlerin %40’1 ebeveynleri ile birlikte karar

verdiklerini, %25°1 kararlar1 ebeveynlerinin verdigini, %20’si de kararlar1 kendisinin

verdigini ifade ederken; ebeveynlerin %35’1 kararlar1 babalarin verdigini, %30’u

ergen ile birlikte karar verdiklerini, %35°1 de ergenin kendisinin verdigini belirtti.
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4.3. Ergenlerin Hastahga iligkin Bilgilendirme Siireci

4.3.1. Ergenlerin Hastaliklarim ve Hastalign Icerigini ifade Edebilme
Durumu

Tablo 4.5. Ergenlerin Hastaliga iliskin Bilgileri

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E
Hasta F
Hasta G
Hasta H
Hasta |
Hasta J
Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R
Hasta S
Hasta T
Hasta U

ALL, AML

Losemi

Kan Kanseri

Kanda mikrop X
olmasi

Kanda viriis X
olmasi
Hicreler kanser
hiicresine
doniigmiis/ilik
hiicrelerinin
mutasyona
ugramast

Hiicreler
kontrolsiiz X X
cogaliyor

Beyaz kiire X
diigiikligi

Meydana gelis X
nedeni bilinmiyor
insanm
viicudunun en
¢Okmiis halinde
saldir
Viicudumda
kanser hiicreleri
oldugu i¢in kanim
diigiiyor

Kan tiretmemesi
iligin, siirekli
viicutta oksijen
dolagmasi

Akraba X
evliliginden olur

Kemoterapi ile X X X X X X X
tedavi edilir

Tedavi edilebilen | X X
hastalik

Organlara
bulasiyor, 6lime X
gotiirebilir

Yasadig1 yan X X X
etkileri ifade etme

X X X

Kaétii/zor

X= Evet [ ] Orta ergenlik doneminde tani alan [ ] Erken ergenlik doneminde tan1 alan
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Calismamiza katilan ergenlere hastaliklar1 soruldugunda; yarist hastaliginm
ALL, AML seklinde ifade ederken, dort ergen kan kanseri olarak ifade etti. On yedi
yasinda ii¢ yildir izlemde olan Hasta B hastaligim “kanda mikrop olmasi” ve on

sekiz yasinda bes yildir izlemde olan Hasta S ise “kandaki viriis ” olarak tanimladi.

Ergenlere hastaliklariin igerigini anlatmalar1 istenildiginde; licte biri

“kemoterapi ile tedavi edildiginden” s6z ederken, Hasta A ve Hasta O hastaliginin

igerigi ile ilgili ayrintili bilgi verdi. Hasta A hastaligii “........... hastaligim bir kan
icindeki ilik hiicrelerinin mutasyona ugramasi sonucunda ortaya ¢ikmis bir sey, bu
diizensiz beslenmeden olabilir ya da asirt yorgunluktan veya baz istasyonlarinin veya
boyle fazla manyetik ortamlarda kalindig siirede goriilen bir rahatsizlik oldugunu
biliyorum, yani bir kan hastaligi, tedavisi uzun siireli bir hastalik ama iyi basarili
sonu¢lar alimp, kesin sonuglar veriyor.....” seklinde ifade ederken, Hasta O ise

13

hastaligin1  ““....kemik iliginin yogun ¢alismasiyla benim lokositlerim galiba
[6kositlerim yanlis iiretilmeye bagliyor, bu hiicreler kontrolsiiz ¢ogalarak kanserli
vapilart olusturuyor, biz de kemoterapi tedavisiyle bu kanserli yapilar: kemik iligini
baskilayarak onlari yok ediyoruz, sonraki bu iste hastalik siireclerinde de siirekli

tedavi aldigim icin iste kemik iligim kontrole giriyor.....” seklinde ifade etti. 15
yasinda 9 aydir izlemde olan Hasta L hastalig1 “kéti” olarak, 16 yasinda bes yildir

izlemde olan hasta Hasta P ve 17 yasinda 1 yildir izlemde olan Hasta T ise “zor”

olarak ifade etti.
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4.3.2. Ergenlerin Hastahk Oncesi Léosemi Hakkinda Bilgisinin Olup

Olmama Durumu

M Vardi

M Yoktu

Grafik 4.1. Ergenlerin Hastahk Oncesi Losemi Hakkinda Bilgisi

Grafik 4.1°de goriildiigi gibi ¢aligmamizda yer alan ergenlerin yarisindan
fazlasi, hastalik Oncesi 16semi hakkinda bilgileri olmadigini belirtirken, 16semi
hakkinda oncesinde bilgisi oldugunu belirten ergenlerin yaris1 bilgi kaynagi olarak
medyay1, yaklasik yarisi da hastalik oncesi okuldaki derslerinde hastalik ile ilgili
bilgi edindiklerini ifade etti. Genelde ergenlerin 16semi ile ilgili hastalik 6ncesi
doneme ait bilgileri, sa¢ dokiilmesi ve maske takilmasi seklindeydi. Hasta M bu

(13

durumu “...duymustum ama yani tabi ki 3 yil tedavi olmam gerektigini olundugunu
falan hi¢ bilgim yoktu..... sadece sey saglarimin dékiilecegini biliyordum, baska da

hi¢ bir bilgim yoktu....” szleriyle ifade etti.



4.3.3. Ergene Hastahkla flgili Verilen Bilgi

# Anne /Anne- baba

¥ Doktor

i Kimse soylemedi

M Soyleyeni hatirlamiyor

i Akraba

Grafik 4.2. Ergene Hastahg Soyleyen Kisi

Tablo 4.6. Ergene Hastaligim Ac¢iklayan Kisi ve Verilen Bilgi
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HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E
Hasta F
Hasta G

Hasta H

Hasta |

Hasta J

Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R
Hasta S

Hasta T

Hasta U

Hastahgim sdyleyen

Anne/Anne-Baba

Hekim

Akraba

Kimse soylemedi

Soyleyeni
hatirlamiyor

Hastalikla ilgili verilen bilgi

ALL, AML

Losemi

Hastahginin
léseminin bir tiirii
oldugunu

Kan Kanseri

Kanda mikrop
olmasi

Kan hastaligi

Tedavi .
edilebilirligi/Ila¢
tedavisinin oldugu

Kemoterapi
alacagim

X

Moralini yiiksek
tutmasini

X

X= Evet

: Orta ergenlik doneminde tani alan

 — Erken ergenlik doneminde tan alan
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Calismamiza katillan ergenlere hastaliklarini ilk kimden 6grendikleri ve ilk

asamada hastalikla ilgili verilen bilgi soruldugunda; ergenlerin yarisindan fazlasi
hastaliklarin1 sdyleyen kisinin ebeveynleri oldugu ve bu ebeveynin de siklikla da
anneleri oldugu belirtti. Ergenlerin dortte biri kendilerine hastalig1 agiklayan kisinin
hekim oldugunu ifade etti. Hastaligim1 hekimden &grenen ergenlerden Hasta O ve
Hasta L ilk asamada sinirl bilgi aldiklarini asagida yer alan ifadelerle belirtti.
..... bir sey konusmadik, sadece hastaligimi sordum, iki ay yatacagimi
soyledi... ... .... hep birlikte geldiler de, bir siirii doktor geldi, hi¢bir sey anlayamadim
yani, direkt ALL oldugunu ogrendim..... akut lenfojik losemi mi oOyle bir sey,
internetten baktim ben sonradan.....”( Hasta L)

o iste sen l6semisin dedi ama biz bu kelimeyi hi¢ kullanmayacagiz falan
demisti hatta, ALL’sin dedi, bu dedi iyi sayilabilir, iyi tiirii dedi... ... sen biiyiiksiin
dedi, her seyi dedi beraber halledecegiz dedi .....ila¢ tedavisi var dedi, anlatti biraz
iste neden oldugunu falan ama hani o ¢ok kisa bir konusmaydl, .... ALL nin sadece
loseminin bir tiirii oldugunu séyledi, iste bu tiiriin farkli olmasinin sebebi iste farkl
hiicrelerin farklilasmasinin sonucu oldugunu agikladi..... ”(Hasta O)

Ergene 16semi tanis1 konulduktan sonra ilk agamada hastalikla ilgili bilgiler
ilk olarak ebeveynlere verilmekte ve genellikle ergenlerle paylasiimamaktadir.
Ancak ergenler hekimlerle ebeveynlerin ayr1 goériismeleri durumunda kendilerinden
baz1 bilgiler saklandigindan siiphelendiklerini belirttiler. Ornegin; Hasta N
...... once geldi, yattigim odada annemle babamla birlikte konusuyordu,
soyleyecekti dedi ki, hani ¢ikalim disarida soyleyeyim dedi, ben zaten anlamistim,
yammizda da yatan ayni hastalikta bir arkadas vardi, ben hemen anlamistim zaten,
annemi disart ¢agirinca ben zaten béyle kotii bir sey oldugunu anladim, annem biraz
da disarida aglads, iiziildii, seyde kapida, séyleyince, 6yle ben anladim zaten, hemen
disart ¢iktim, annemi doktorlarin odasina falan gétiirdiiler............" seklinde ifade
ederken Hasta J ise “....hani ilk zamanlarda benimle, benimle de konusuyorlardi

ama hani herkes fark edebildigi gibi ben de fark edebiliyordum, annemlerle sonra

disarida konusuyorlardi... ... ” seklinde ifade etti
Hastaligini ilk agsamada hekimden 6grendigi ifade eden Hasta O “.....mesela
A............ abla annemle babama saatlerce konustu ama benle hani daha az bir ozet

gecti, demek ki bana hepsini anlatmadilar, bence hastaya sorulmali, annesiyle
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babasiyla veya degil... ... " ifadesiyle kendisinden baz1 bilgilerin saklandig: siiphesini
dile getirdi. Hasta I’ da “....iste ne kadar siirede, 6miir boyu mu yoksa hani tedavisi
kisa siireli mi (merak etti), anneme sordum, annem babama (sordu), bazilarini, yani
hepsini olmasa da bazilarini (6grenebildi), ¢iinkii bazilari beni ¢ok etkileyecegini

2

diigtiniiyorlardwr, séylemiyorlardir belki de...” ebeveynlerinin kendisinden bazi
bilgileri sakladiklarini ifade etti.

Ergenlere ilk asamada hastaliklar1 ile ilgili kendilerine verilen bilgi
soruldugunda; yaklasik ticte biri ilk asamada ALL, AML seklinde kisaltmalar
kullanildigini, yaklasik iigte birine de 16semi olarak ifade edildigini ve yaklasik {icte

birine de (Hasta M, Hasta E, Hasta H, Hasta K, Hasta P, Hasta T) kaninda mikrop

oldugu yoniinde aciklama yapildigini ifade etti. Hastaligin ALL ve AML seklinde
aciklanan hastalarin ¢ogunlugu erken ergen grubunda ve hastaligi agiklayan kisi
cogunlukla ebeveynlerdi. Hastaligin kaninda mikrop oldugu yoniinde agiklanmasi
yine ebeveynler tarafindan yaygin olarak se¢ilen yontemdi. Hastalig1 kaninda mikrop
var seklinde aciklanan ergenlerin ¢cogunlugu erken ergen grubunda ve ¢ogunlugunun
annesi ilkokul mezunu ve ev hanimiydi. 10 yasinda tan1 alan Hasta E, annesinin
l6semi ifadesini kullandigin1 ve 16semi hastaligini kanda mikrobun oldugu bir

3

hastalik olarak acikladigint  “.....10semiyi annem ta bastan soylediydi, ben
bilmiyordum.......... bunlar (kemoterapiler) viicudumdan mikrobu atacak diye

biliyordum..... ’sozleriyle dile getirdi.



4.3.4. Ergenlerin Hastalikla Ilgili Verilen Bilgiyi Anlama Girisimleri

Tablo 4.7.Ergenlerin Hastali@1 Anlama Girisimleri
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HASTA

Hasta A

Hasta B

Hasta C

Hasta E

Hasta F
Hasta G

Hasta H

Hasta |
Hasta J
Hasta K
Hasta L

Hasta M

Hasta N

Hasta O

Hasta P

Hasta R

Hasta S

Hasta T

Hasta U

Hastalikla ilgili sorular

Sormadt

f
—

X

i

i

B
)

e

X-

f
L

X

%

Hekime sordu

Kemoterapi
hemsiresine sordu

X-S

X-S

Anneye/ Anne-
Babaya sordu

X-S

X-1

X-S

X1

X-1

Servis hemgiresine
sordu

Losemi nedir

X-S

ALL-AML
arasindaki fark
nedir?

Neden bu hastalik
olur?

X (M)

X (M)

All nasil oluyor?

Nasil tedavi
edilir?

X1

Hastanede kalig
stiresi/Tedavi
stiresi nedir?

X (M)

X-i

Kemoterapi nasil
bir tedavi/nasil bir
tedavi
alacak/Kemoterapi
nasil uygulanir?

X (M)

Kardesi ve
babasiyla
goriisebilecek mi?

Okula gidebilecek
mi?

Nasil bir hastalik,
iyimi
kotiimii/lyilesme
oranini/ne olacak?

X (M)

X (M) | X (M)

Saglarim
dokiilecek mi?

Sehir degistirecek
mi?

Bu hastalikta ne
olur?

X (M)

Agrilarim gegecek
mi?

Diisiik risk
grubundami,
yiiksek risk
grubunda m1?

X-S

Olusan yan etkinin
nasil diizelecek?

Hastaligi ile ilgili sorduklari/Hastaligi ile ilgili merak ettikleri

Hastalik
tekrarlayacak mi?

XM)

X= Evet

X-M= Merak etti ama sormadi

X-I= Evet ilk basta

: Orta ergenlik déneminde tani alan

X-S= Evet daha sonra sordu
[ Erken ergenlik déneminde tani alan
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Ergenler genellikle ilk asamada hastaliklart ile ilgili soru sormamaktadirlar.
Cogunlugunun hastaligini bilmemesinden kaynakli olarak soru sormamalari
olagandir. Daha sonra hastanede kalis siirecinde ergenlerin yaklasik yaris1t hekimlere
sorularin1 sorduklarini ifade ettiler. Ergenlerin yarisi hastanede kalis siiresini merak
edip sormuslardi. Ergenlerin yaklasik dortte biri prognozu ile ilgili bilgi merak etmis,
ancak ikisi bu konuda hekime soru sormustur. Sadece iki erkek ergen saglarinin
dokiliip dokiilmeyecegi ile ilgili sorular sormustur.

Calismamiza katilan ergenlerin ¢ogu ilk asamada hastaliklar ile ilgili sorular

sormadiklarini belirtti. Erken ergen grubundaki hastalarin yarisindan az1 ilk asamada

ebeveynlerine hastaliklari ile ilgili sorular sorduklarini ifade etti. Hasta R “.....ben
anneme soruyordum, ertesi giin bana cevap veriyordu ......... kendi bakiyordu
internetten bulamazsa ama hocalara gidip sordugu da ¢ok oldu............." seklinde

ailesi araciligiyla bilgi gereksinimini karsilamaya calistigini ifade etti. Hasta O ise

(13

annesini izmemek adina soru sormadiginit “ ...... ben annemin simdi iiziilmesini
istemiyordum ¢ok, hani o bakimdan ona pek soru sorma taraftar: degildim ..... 7
sOzleriyle ifade etti.

Ergenlerin ticte biri daha sonraki agamalarda hastaliklar ile ilgili sorularimi
saglik personeline sorduklarini ifade etti. Bu siirecte ergenlerin cogunlukla 6grenmek
istedikleri tedavi siiresi ya da hastanede ne kadar siire yatacaklaridir. Sadece Hasta U
saclarmin dokiiliip dokiilmeyecegi ile ilgili soru sordugunu “...iste tedavide saglar
dokiiliiyor mu diye sordum....ya genellikle reklamlarda, iste ¢ocuklar saglar
dokiilmiis oluyordu..... yani o zamanlar bir de sa¢im uzundu baya, seviyordum
yani.....” seklinde dile getirdi. Ergenlerin sosyal yasama iliskin (okula devam edip
etmeyecegi, ailenin diger bireyleriyle goriisiip goriismeyecegi ve yasadiklari sehri

degistirip degistirmeyecekleri) sorular1 ise daha azinliktadir.
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4.3.5. Ergenlerin Hastalikla flgili Soru Sormama Nedenleri

 Farkinda degildi

# Cekindi-Utand1

u Sagkindi-Sok oldu
# Konusmak Istemedi

i Bilmiyor

Grafik 4.3. Ergenin Hastahg ile Tlgili Sorular Sormama Nedeni

Grafik 4.3’de gorildigi gibi calismamiza katilan ve ilk asamada soru
sormayan ergenlerin ¢cogunlugu hastalig1 ile soru sormama nedeni olarak; utandig1 ya

da cekindigi seklinde belirtirken, Hasta A ve Hasta G yasadiklar1 sok, saskinlik

nedeniyle soru sormadiklarini ifade etti. Hasta A “.....0grenmek istedigim baska
seyler ilk basta olmadi c¢iinkii bir anlik, evet kabullendim ama istemeyerek
kabullenme gibiydi ........... ” seklinde yasadigr saskinlik duygusunu ifade ederken
Hasta G’ de “........ genellikle sasirmis kalmistik yani ne soru sorabilirdik ki, yani
hastaneye geldik bir anda geldik, bir anda her sey gecti, bir anda da ilaglara
basladilar, iste sormaya firsatimiz olmadi... ... her seyi kabullenip devam ettik...."

seklinde dile getirdi. Hasta B ve Hasta T’ de hastalig1 ile ilgili konugmak istemedigi

icin soru sormadiklarini ifade etti. Hasta T hekimle olan gériismesini “....(Doktor
geldi) hastaligi anlatti, biliyor musun falan diye sordu, ben biraz arastirdim falan
dedim, biraz burada kalacaksin falan dedi, moralini bozma dedi, sikintilt bir donem
olabilir dedi, moralini bozma, ila¢ dan bahsetti, iste yan etkilerinden bahsetti,
sag¢larin falan dokiilecek dedi (sorular sormadi) benim agcimdan yeterliydi, zaten oyle
¢cok sormadim, zaten moralim bozuktu...” sozleriyle ifade etti. Hasta R ise durumun

cok da farkinda olmadig1 icin soru sormadigim “....¢iinkii bende korkum yoktu...’

sozleriyle dile getirdi.
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Hasta N kendisine daha yakin buldugu hekime sorularini rahatlikla
sorabildigini “...... ya C....... ablayla, hani nasil diyeyim, C....... abla biraz daha
resmi olarak durdugu i¢in insanmin karsisinda, ya biraz bakiyordum hani, sorsam mi
sormasam mi, sonra sormasam diyordum, sormayayim diyordum, ona sormuyordum
sonra D........ ablayla konustuktan sonra, biraz daha cana yakin geldi D....... abla
hani, ya ona daha rahat sorabiliyordum, o da bana ¢ok giizel cevaplar veriyordu
yani, 6yle ondan sonra M...... ablaya sordum...... ” sozleriyle ifade etmistir.

Hasta R’de yapilan klinik vizitler sirasinda kendisinde olusan hekim algisini
Ve soru sormama nedenini “.....onlara soramiyordum.... ¢ok kalabalik geliyorlardi,
bir de hani ¢iinkii yaminda asistanlar oluyor onlar siirekli bir seyler yaziyor falan,
ben onlara soru sormaya sey goremiyordum kendimde, hani koskoca hoca tarzi
...... yani simdi ben kiigiigiim o zamanlar, siirekli hani hocam hocam diye
dolasvyorlar pesinde, ellerinde kagit siirekli onlar soruyorlar sorular, ben de hi¢

sordugumu hatirlamiyorum.....” seklinde dile getirmistir.

Hasta J ve Hasta U tan1 asamasinda ve sonrasinda yasanan hem fiziksel sorun

hem de psikolojik travmayi bilgilendirme siirecinin Oniindeki engel olarak
degerlendirdi. “....ilk tanmi konuldugunda agik¢ast yani en iyi sekilde bilgilendirilse
insan tabi ki de en iyi sekilde bilgilendirilmeli ama en iyi sekilde bilgilendirilse de
bir insan hani dedigim gibi yani o bilgilendirmenin size yiizde yiiz bir bilgilendirme
yapiyorsa siz onun ylizde yirmisini anladiniz anladiniz, yani onu da anlamamig bile
olabilirsiniz, ¢iinkii aile ger¢ekten ¢ok yipraniyor o sirada, hani ve hani iki giin sonra
diin ne yedigini unutan bir ailem vardi benim, beni diisiinmekten, o yiizden herkesin
ailesi oyle, o yiizden hani bilgilendirme agik¢ast ¢ok yeterli zaten yeterli olsa bile

2

hani onda ¢ok yeterli olmayacak, o yiizden ama yeterli olmali tabi ki gene de... ...
(Hasta J)

“...ya yani aslhinda tabi her seyi detayina kadar bilmek ister insan da, o an
zaten boyle hem hastaliktan dolayt ¢ok halim yoktu. Sadece ¢ok onemli gelen seyleri
sordum ben de onlara bana gore, zaten ondan sonra her giin sordum iste ilaglarimi
falan o6grendim yavas yavas, yatis yaptiktan sonra her seyi daha detayli
ogrendim.....” (Hasta U)
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4.3.6. Ergenlerin Hastaliklarim1 Ogrenme Yéntemleri

H internetten

H Losevden gelen evrakla

i Hasta dosyasindan

H Anne-saglik personeli
konusurken

M Arkadasindan

i Cevredeki kisilerden

Grafik 4.4. Ergenlerin Hastaliklarim1 Ogrenme Yéntemleri

Grafik 4.4°de goriildiigli gibi calisgmamiza katilan ergenlere hastaliklari ile
ilgili gercegi nasil dgrendikleri soruldugunda; ergenlerin yartya yakinmi internetten,
dortte biri de hasta dosyasindan 6grendigini ifade etti. Hastaligini internetten 6grenen
ergen Hasta J “...... ilk seferde de tabi annemler bana ALL diye séylendi, sonra uzun
vatis donemlerinde ben artik hani baya sikilmaya baslamistim ve biraz depresif
giinler geciriyordum ve o dénem ........ laptoptan internete girerek baktim,
internetten hani ondan sonra ALL yazdigim zaman zaten bana acgiklamali olarak
hani anlatiyordu ve ben onu okudum ve sonra éyle bilgi edindim yani” seklinde ifade
ederken hastaligin1 arkadasindan Ogrenen ergen Hasta I’ da Ogrenme anini
“....arkadasimla internette = konusuyorduk, hastanede yatiyordum ben o
zaman......gecmis olsun dedi, hastaligimin adini tam olarak soyledi.........
sOzleriyle ifade etti. Hasta F, hastalig1 kimsenin sdylemedigini, annesi ve hemsgire
arasinda gecen konusma ile tesadiifen 6grendigini “.....ilk burada bir hemsire abla
vardi... ... ..... sordu O hastaliginiz ne diye, ALL deyince pek anlamadik, [osemi
demek zorunda kaldi, yani 6yle 6grendim yoksa bana séylemeyecekti.... ....... niye
soylemedin diye sordum ilk, sen iiziilme diye dedi .......” ifadesiyle belirtti. Hasta G
ise internetten bilgi edinme girisiminde bulundugunu, ancak internette yazilanlarin
kendisini korkuttugunu “...... hastaligimla ilgili ilk yattigimda bir kere bakmistim

internete, ¢ok  korktum  kotii  seyler  yaziyordu....... baya  kotii  seyler
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vaziyordu... ..... genellikle yanhs bilgiler vermisler” seklinde ifade etti. Hastaligini

internetten 6grenen Hasta L’de kimseyle hastaligini konusmadigi “(Annemle yada

babamla) hi¢ konusmadim hastaligi... ... (sorularimi) sormuyordum yani, i¢imde
kaliyordu oyle, icimde kalsin diyorum, internetten bakarim diyorum
ifade etti.

..... 7 sozleriyle

4.4. Ergenlerin Tedavilere Iliskin Bilgilendirme Siireci

4.4.1. Ergenlerin Uygulanan Tedavileri ifade Edebilme Durumlari

Tablo 4.8. Ergenlerin Tedavilerini ifade Edebilme Durumlan

Ilaglarin
adin1
soyleme X X X X X X X X X X X X X X X X
Ilaglarm
etkisini
sdyleme X
Kemoterapi
aldigin
sdyleme X
Tedavi
protokoliinde
n bahsetme X X X X X X X | X X
Yan
etkilerini
sdyleme X X X
Hatirlamiyor X
X= Evet | | Orta ergenlik déneminde tan1 alana [—1 Erken ergen donemde tani alan

Calismamiza katilan ergenlere aldiklar1 tedavilerden s6z etmeleri
istenildiginde; yaklasik iicte biri tedavi protokoliinden ve ilag isimlerinden s6z

ederken, yaklasik ligte biri de sadece ilaclarin ismini sdyledi. Sadece Hasta P aldig1

tedavileri hatirlamadigindan soz etti.
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4.4.2. Ergene Uygulanan Tedavi ile Tlgili Verilen Bilgi

M Biliyordu

M Bilmiyordu

Grafik 4.5. Ergenin Kemoterapi Uygulanacagini Bilme Durumu

Grafik No 4.5’de goriildiigii gibi, ergenlerin ¢ogunlugu ilk asamada kendisine
kemoterapi uygulanacagini bilmedigini ifade etti. Hasta | kendisine uygulanan ilacin
kemoterapi oldugunun farkina vardigini “...ila¢ zaten adu ilag olarak gegiyordu direk
ama takilinca zaten belli oluyor sonra hemsgireler geliyor isimlerini soyliiyor
yammda, anliyorsun kendin zaten...” sozleriyle dile getirdi.

Hasta T’de kendisine kemoterapi ile ilgili bilgi verilmedigini, annesi ve
hemsire arasinda gegen konusma ile tesadiifen 6grendigini “....servisin hemsireleri
geliyordu, onlar onlara falan soruyordum, ya buniarin iginde ne var falan diye,
kirmizi posette geliyor falan diye, soylemiyorlardr da, galiba annem konusmus,

soylemiyorlardi, kapi, kapidan duydum, kapida konusuyorlarken duydum,

kemoterapisi geldi falan...” seklinde ifade etti. Sadece Hasta O ve Hasta G siirecin
basinda hematoloji hekiminin kendisine kemoterapi uygulanacagindan bahsettigi
ifade etti. Hasta K’ da kemoterapi uygulanmasi ile ilgili bir baska hasta yakinindan
bilgi aldigin1 “..... bir baskasi ¢ikiyordu biz girerken, dedi ki belki de dedi senin
kemoterapi alacagin belli degil dedi ....... ben dua etmistim yani insallah kemoterapi
almam diye, sa¢ dokiilecek filan diye, kemoterapi zaten ilagla tedaviymis, ben

bilmiyordum onlart hig....” seklinde ifade etti.
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4.4.3. Ergenlerin Uygulanan Tedaviyi Anlama Girisimleri

Tablo 9. Ergenlerin Tedavileri Anlama Girisimleri

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E
Hasta F
Hasta G
Hasta H
Hasta |
Hasta J
Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R
Hasta S
Hasta T
Hasta U

S
oS
oS
S
s
s
s
0
S

S

S

X
X

Sordu S S S S S S S S S S S S 5

edaviyle
aili sorular

Sormadi X X [ X | X X

F

Hekime sordu S S S S
Kemoterapi
hemsgiresine X- X- X- X-
sordu S S S S

Servis
hemsgiresine X- | X- X- X-
sordu S S S S

Poliklinik
hemsiresine X-
sordu S
Anne-babaya X-
sordu S X-i
Yan
etkileri/Olusan
yan etkinin ne
zaman, nasil X- X- X- | X- X- | X-
gegecegini S S S |s S |s X-i
ilaglarin ne ise X-
yarayacagini S

Tedavi ile ilgili sorulart

ilaglarm
uygulanma X- X-
yolunu S S

ilag etkilesimini S

Kemoterapi
nasil olacagini X-i
Tedavi siiresini
nasil
kisaltabilecegin | X-
i S

Ne zaman
taburcu X- X- X- | X- X- X- | X-
olacagini S S S S S S S
X= Evet X-i= Evet ilk asamada sordu X-S= Evet ilerleyen asamalarda sordu

: Orta ergenlik doneminde tani alan E Erken ergenlik doneminde tani alan

Tedavi ile ilgili sorduklart
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H Verilen bilgi
yeterliydi
H Sonrasinda M Farkinda
sordu degildi
M Sormadi i Cekindi-
Utandi
M Bilmiyor
Grafik 4.6. Ergenin Uygulanan Grafik 4.7. Ergenin Aldigx Tedavi ile
Tedavi ile Tlgili Sorular Sorma Tlgili Soru Sormama Nedeni

Durumu

Ergenler genellikle yatis islemleri yapildiktan sonra kemoterapi egitim
hemsiresi tarafindan uygulanacak tedaviler hakkinda bilgilendirilmektedirler.
Ergenlere kemoterapi ile ilgili verilen bilgi ¢ogunlukla tedavinin yan etkileri ve
yapilmasi gerekenlerden s6z edilme seklindedir. Grafik 4.6’da goriildiigii gibi bu
bulguya paralel olarak ergenlerin ¢ogunlugu ilerleyen asamalarda aldiklar
tedavilerin yan etkileri ve yapilmasi gerekenlerle ile ilgili soru sormaktadirlar. Hasta

E, Hasta B, Hasta G, Hasta F, Hasta | siire¢ boyunca tedavi ile ilgili soru

sormadiklarini ifade ettiler. Ergenler ilerleyen asamalarda tedavi ile ilgili sorularint;
kemoterapi egitim hemsiresine, servis hemsiresine ve hematoloji hekimine
sorduklarini ifade etti.

[lk asamada soru sormayan ergenlerin cogunlugu, cekindikleri ya da

utandiklari i¢in soru sormadiklarini belirtti (Grafik 4.7).
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4.4.3. Ergenlerin Uygulanan Tedaviye Bagh Yasadigi Sikintilar ve
Oncesinde Haberdar Olma Durumu

Calismamiza katilan ergenlerin tedavi alirken siklikla; sa¢ dokiilmesi, agiz
yarasl, ates, bulanti-kusma ve halsizlik yasadiklarini belirtti.

Hasta A ve Hasta R yasadiklari fiziksel rahatsizligin onlar iizerindeki etkisini

asagida yer alan ifadelerle dile getirdi.
“o kusma, halsizlik, yorgunluk belirtileri, hi¢bir sey yapamama,
istememe, i¢ine kapanikligim olmustu, yani bir sey yapamadigini hissedince dikkat
etmem soylenince biraz daha kisi kendini ise yaramayan gibi gorebiliyordum ....”
(Hasta A)
...... ates oluyordu, sonra iste mide bulantisi siirekli vardi, bacaklarda
gligstizliik vardi, ben siirekli top oynayan biriydim, yiiriiyemez oldum, siirekli iste
annem Yyiiriitiiyordu beni falan, sonra iste giiciimii kaybettim hicbir sey yapamaz
oldum, ¢ok kotii, yani duygusu c¢ok kotii onun yapamama duygusu kotii, elinden
geldigi halde yapamadigin bir sey yani ¢iinkii bundan iki ay once ben kosup top

oynayan biriydim, iki ay sonra boyle olunca ¢ok bunalima girmistim....” (Hasta R ')



Tablo 4.10. Ergenlerin Tedaviye iliskin Sorular
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< o o o w wl O I - ¥l 4 Z| zZ| O a| x| o + >
HASTA. | s o s s s s s/ = s = =/ s 8 s s s g g g =
3l 8 8 8 & & 8 8 I 8 & & 8 8 8 & 8 & & 8
Tl | T | =T | x| x| T | T x| T T| T I T| I T| T
a
u_>)‘_— Lf 201 Saglarmin
&% £ g | Dokiilecegini X X | X X-S X | X X X
g"ég Biliyordu
>
g
E Biliyordu | X
=
8D
<
g
% Bilmiyordu X X X | X | X X | X | X[ X X X
-
T;é’
e
o
2
2 Hatirlamiyor
=
o
[
Hekim X-I | X-S X-i X-S | X-S X-S X-S
Kemoterapi XS | X-s | x-s xs | % | xs x-S x-S X5 | X5 | X8 | x5
€msi1resi S
= .
2 Servis x-S | x-S x-S x-S | X-5 | x-S
L hemsiresi
g
= Anne /Anne
= ve baba D 2
»B
I+
g
5
S Diger hasta X-S | X-§
53
<
=)
ES
z Daha
3 dncesinde X X
= bilgisi vardi
internetten X
ogrendi
Hatirlamiyor
X= Evet X-i= Evet ilk basta sordu  X-S= Evet daha sonra sordu

: Orta ergenlik doneminde tani alan

 —

Erken ergenlik déneminde tani alan
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M Saglarinin dokilecegini
biliyordu
M Biliyordu

i Bilmiyordu

M Hatirlamiyor

Grafik 4.8: Ergenin Kemoterapiye Bagh Yasayacagi Sikintilar1 Bilme Durumu

Grafik 4.8’de goriildiigii gibi; ergenlerin yarisindan fazlasi kemoterapi
baslanmadan 6nce tedaviye baglh sikintilar yasayacagini bilmedigini ifade ederken,
yaklagik tigte biri sadece saglarinin dokiilecegini bildigini belirtti. Hasta R saginin
dokiilmesiyle yiizlesme animni “......(laptopta) film taktim izliyordum, elimi basima
atmisim soyle cekiyordum c¢ekiyordum baktim elim sa¢ olmus hep, sonra aynaya
gittim baktim su bolgede sa¢ yok, anne dedim sa¢im yok dedim....." sozleriyle ifade
etti.

Hasta F sa¢inin dokiilmesinin kisiyi tizdiiglinii ve bu konuda bilgi verilmesi
gerektigini  “.......... (ben doktor olsaydim) yan etkilerini soylerdim, sag¢ falan
doktiigiinii, sonradan geri ¢iktigini falan soéylerdim, c¢oluk ¢ocuk boyle sagt

2

dokiildiigiinde 1iiziiliiyor....” sozleriyle belirtti. Hasta D ’de sa¢i dokiiliirken

tzlilmedigini “............. sa¢larim dékiiliirken sey tiziilmedim, gelecegini biliyordum
clinkii...” seklinde ifade etti. Ergenlerden bazilar1 da sa¢ dokiilmesinin kendileri igin
sorun olmadigimni, onlara sikint1 yasatan daha zor durumlar oldugunu belirtti. Ornegin
Hasta H “.....o zaman ac¢ik¢asi onu da pek dert etmemistim, ¢iinkii dert edemeyecek
kadar daha baska seyler geliyor basima bir de, yiiksek dozlarimda dedigim gibi ¢ok
agir agiz yaralarim oldu, hi¢bir sey yivemedigim giinler falan oldu, enfeksiyonda
yattim mesela, oyle hani kendim asir1 derecede halsizlik, yorgunluk.......... ”seklinde
ifade ederken Hasta C’ de saglik sistemi iginde yasanan gligliigiin ¢cok daha donemli

13

oldugunu “........... hani béyle televizyonlardan falan bakinca bu muydu falan diye
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icimden gegiyor bazen, yok sa¢ dokiiliiyormus sanki oliimciil hastalik diyorlarmuis
gibi geliyor bana..... hani aslinda yani biraz fazla abartiyorlar anlatirken, hani sag
dokiiliiyor falan diye, umutsuz bir ¢ocuk ¢ikariyorlar falan reklam yaparken, o biraz
garip geliyor bana, yani geri ¢ikiyor zaten o sa¢, mesele aslinda sa¢ meselesi degil
zaten orada, sag¢ orada hani bir hi¢ kaliyor sa¢ orda hi¢, sa¢ dokiilmesi ne Ki geri
¢tkiyor zaten.......... hani sag¢ isin biraz daha esprisinde kaliyor........ sorun olan
hastaneye gelmek, yatis ¢ikis, yani o hastane sikinti oluyor......mesela kimisi igin
adam sehir disindan geliyor nerde kalacak nereye gidecek sonra yer bulamazsa
hastanede nerde kalacak ............ vani hele bi hastanede yer bulamaduysa falan bir de
asistanmimi arryorsun, bas asistani falan artyorduk, bekliyorduk hani ne zaman yer
olacak falan diye her giin soruyorduk falan, yatig icin o biraz sorun olabiliyor yatis
konusunda yer kalmayabiliyor epey bekledigimiz olabiliyor ... ... ” sozleriyle ifade etti.

Ergenlerin yarisindan fazlasi yasayacagi sikintilarin bilgisi kemoterapi egitim
hemsiresinden hastanedeki yatis siirecinde 6grendigini belirtti. Ergenlerin iicte biri,
konu ile ilgili kemoterapi egitim hemsiresinin yani sira servis hemsiresinden bilgi
aldigin1 sodyledi. Sadece Hasta A tedavi uygulanmadan oOncesinde hekimden

yasayacag sikintilarla ilgili bilgi aldigini ifade etti.
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45. Ergenlerin Tedavi Karar1 Verme Siireci

45.1. Tedavi Kararin1 Verme ve Ergenlerin Goriisleri

M Anne ve baba

M Baba

M Anne-baba doktorla
birlikte

H Ailece

M Doktor

i Bilmiyor

Grafik 4.9. Ergene Uygulanacak Tedavi Kararim Veren Kisi

Grafik 4.9°da goriildiigi gibi ¢aligmamiza katilan ergenlerin ¢ogunlugu tedavi

kararin1 hekimlerinin verdigini belirtirken, Hasta D, Hasta J ve Hasta N

ebeveynlerinin tedavi karar1  verdigini belirtti. Hasta K tedavi karar1 verme
konusunda hekimlere duydugu giiveni “ yani onlar biz buray: iyi olarak biliyoruz,

insallah da oyle yani, onlara giivenerek sey yaptik....biz onlarin verdigi en dogru

karar onlarindir diye diistindiik....”" sozleriyle dile getirdi. Ergenlerin hicbir tedavi
kararlarin1 vermek istememektedirler. Hasta N “...... hani ¢ocuk bir sey
anlamayacaktir zaten, ben ailesine birakirdim....” derken Hasta U “.....ben de kabul

etmesem, annemlerin yaptirmasi gerekirdi bence, yani ben istemesem tedavi olmay1,
onlarin yine de tedavi yaptirmasi gerekirdi....”, Hasta | “...hayir ¢iinkii onlarin
bilgisi daha fazla oldugu icin ben belki yanhs bir sey uygulatabilirim, (anne baba)
onlar olabilir’ sozleriyle tedavi kararmin ergene birakilmamasini gerektigini
vurguladi. Hasta O’ da tedavi kararmi hekim ve ebeveynlerin birlikte vermesi
gerektigini “.....simdi bana sorsalar, ben yine tabi tedavi olmak isterim o zaman da
hani isterdim ........ ama belki mesela isyanci bir ¢ocuksa hani olmak istemez, belki

hastaneyi sevmiyordur ¢iinkii benim iki ii¢ tane hastaneden kagan arkadagim olmustu
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yukarida yatarken, o ¢ocuklara sorsalar sen gel yat icerde hastanede tabi ki hayir
derler, bence de anne babayla doktorun karar vermesi gerekiyor bu durumda...... ”
sozleriyle ifade etti. Hasta C’ de tedavi karar1 verme siirecinde herhangi bir alternatif
olmadigini ve yasadigi fiziksel sikayetin yogunlugunu “.....ya agik¢asi baska sey yok
vani, hani alternatif yok, simdi soyle diigiiniin mesela o ilact almazsan boyle devam
edeceksin, zaten sikintilar var yani o kadar agriyordu ki zaten kolum benim, yani
durulacak bi¢imde degil inliyordum yani oldugum yerde koltukta, hatta babaannem
de yamimdaydi o bile iiziiliiyordu gorenler yani artik halime iiziiliiyorlardi iyice.....
oyleydi yani 6yle kétii bir durumdu agik¢ast baska seyi de yok yani tedavi olunmasi
gerekiyorsa olacaksin yani bu hani ailemin annemizin babamizin benim diisiincemiz

buydu yani.....”" seklinde ifade etti.

M Hastaligi yenmek icin
mecburi tedavi
olacaktim/alternatifi
yoktu

M Hastaneye yatmayive
tedaviolmayi
istemezdim

i iyilesmek icin tedavi
olmayiistedim

Grafik 4.10. Ergenin Tedavi Olma istegi

Tedavi olma istegi ile ilgili goriis belirten yedi ergenden ikisi (Hasta J, Hasta
B) hastaneye yatmay1 ve tedavi olmak istemediklerini ifade etti. Hasta B “.....(tedavi
kararini) ben vermedim..... ben olsam almazdim zaten, hastaneye girmezdim de iste,
girmek zorunda kaldim, ¢ok fenayd........ va annemgil de istemezlerdi de, oyle girdik

iste, hastaligim iyilegsin manasinda... ..... 14 yasindaki kizin yetkisi yoktur ki, tedaviyi
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almak zorundadir, almak zorunda yani, simdiki aklim olsa baslamazdim...........
vani, baslayacak mi dediler basladilar, B....baslamak istiyor musun istemiyor musun,
yvatmak istiyor musun istemiyor musun diye sormadilar, benim  fikrimi
onemsemediler ... ... ... 7 sozleriyle tedavi olmama istegini dile getirdi. Hasta J
“....tabi ki annem ve babam karar verdi ve ben bunu ozellikle sordum, ciinkii ben
maalesef ve maalesef on sekiz yas alti oldugum icin su an, hani kendi kararlarimi
kendim verecek bir diizeyde degildim ve zaten istesem bile annemin ve babamin, yani
benden biiyiik olan aile bireylerinin karar vermesi gerekiyordu ve onlarda hani ilk
once tedavi yoluyla bir deneyelim, hani insallah olumlu sonug verir dediler ama ben
tabi ki hi¢ istemedim, hatta kendi imzamla hani ¢ogu seyi yapmaya karar verdim
ama tabi hi¢ biri beni dinlemediler, oyle bir sey olmadigi igin......mesela
enfeksiyondan yattigim zaman, kendi imzami atip ¢ikacagim buradan dedim, onlar
da bana sen ka¢ yasindasin ki dediler, ben de on dort deyince kaldim tabi
ortada.....” seklinde ilk asamadaki duygularini ifade ederken tedavi kararinin
hastaya birakilmamasi ve tedavi kararini hekimin vermesi gerektigini yoniindeki
gorlisiini “...... hani insan suan hani ben suan bilmiyorum yani aslinda su anki
duygulara bagh olarak degisebilir........ evet ilk once belki, ben ilk énce hi¢ almak
istemedim........ Evet soyle olmaliydi tabi ki ....... on ti¢ yasindaydim, hani on ii¢
yvasindaki bir ¢ocuk ne kadar bilebilir ki kendi kararlarint kendi versin, ben bazen
evet ¢ok istiyorum her konuda keske her kararimi kendim versem ama ne yazik ki
hani on ti¢ yasindaki bir cocugun verecegi kararlar, hani gayet soyut hani hi¢ somut
gergeklige dayanmadan, soyut kararlar verecek ve bu da olumsuz sonuglara yol
agabilecekti, o yiizden bence dogru bir karar ....... ya anne babayla veya ¢ocukla
verilecek bir karar yok, tabi ki tamamen tamamen c¢ocugun hani sey hastalik
seviyesine gore verilebilecek, ya anne babayla karar verirseniz isin iginden
¢ctkamazsimiz ki, anne diyecek ¢ocugum bu fazla oldu bunu almasin, baba diyecek ki

sunu almasin, o yiizden hani kendinden daha uzman birileriyle ve kendisi, hani

cocugun tamamen hastaliginin hani ne boyutta olduguna bakilarak verilmesi gereken

bir karar... ... ” sozleriyle ifade etmektedir.
Hasta R ise “....... port taktilar, hatta ben ¢ok isyan etmistim viicuduma
karisamazsiniz diye......... evet viicuduma karigamazsin, o sey ameliyattan sonra

narkozun etkisiyle olan bir sey ama hatirlyyorum, iste viicuduma karisamazsiniz niye
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boyle bir sey yapiyorsunuz diye bagirdigimi hatirliyorum.....” sozleriyle kendi
bedenine izinsiz yapilan miidahaleye karsi ¢ikigini anlatti ancak bunun narkozun

etkisiyle olan bir durum olarak dile getirdi.

4.5.2.Ergenlerin Bilgilendirme ve Tedavi Karar1 Verme Siirecine Iliskin

Tutumlan

Tablo 4.11. Ergen Kendisi Doktor ya da Hemsire Olsaydi Bu Siirecte Nasil Davranirdi?

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E
Hasta F
Hasta G
Hasta H
Hasta |

Hasta J

Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P

Hasta R
Hasta S

Hasta T

Hastaya hastalig1
ile ilgili bilgi
verirdi/Hastaya
hastaligini sdylerdi X X X X X X X

Hasta U

Kan hastalig
oldugunu séylerdi X

Hastaya hastaligini
soylemezdi X X X X

Hastay1 kismen
bilgilendirirdi X

Ailesine hastalig1
anlatirdi X X X X X X X

Tedavisini, yan
etkilerini ve
yapmasl
gerekenlerle ilgili
bilgi verirdi X X X X X X X X X X X

Hastaya yan
etkilerin bazilarini
soylerdi

Aileye tedavileri ile
ilgili bilgi verirdi X X X X X

Tedavinin mecburi
oldugunu séylerdi X

Yatis siiresini/ Bir
siire hastanede
yatacagini soylerdi X X

Tedavi kararini
anne baba ile
birlikte verirdi X X X X

Doktor ya da hemsire olsaydi

Tedavi kararmi
anneye-babaya
birakirdi X

Tedavi kararim
cocuk ve aile ile
birlikte verirdi X X X

Tedavi kararinm
kendisi/ diger
doktorlarla birlikte
verirdi X X X X X

Moral verirdim,
tziilmemesini
saglardi/Moralini
yiiksek tutmasini
soylerdii X X X X X X X X X X X X

Hasta ile

konugmak i¢in daha
fazla zaman
ayirirdn X

Tyilesecegini
soylerdi X X

iylestirmek igin
elinden geleni
yapardi X

X= Evet | | Orta ergenlik déneminde tam alan [ ] Erken ergenlik doneminde tani alan
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Calismamiza katilan ergenlere sen doktor ya da hemsire olsaydin bu siiregte
nasil davranirdin? sorusu soruldugunda; cogunlugu hastaya moral vermek icin ¢aba
sarf edecegini belirtirken yine ¢ogunlugu hastaya hastaligi ve tedavileri ile ilgi bilgi
verecegini ifade etti. Ergenlerin yaklasik tigte biri tedavi kararmi doktor olarak
kendisinin verecegini ifade ederken, ergenlerin hicbiri tedavi kararini hastayla

birlikte vermeyi ya da tedavi kararin1 ergene birakmaktan yana degildi. Hasta J,

Hasta K, Hasta P ve Hasta | ergene hastaligin1 séylemeyeceklerini ifade etti. Bu dort
ergene ilk asamada hastaliklari ile ilgili ebeveynleri aciklama yapmisti, Hasta J ve

Hasta | hastaliklarin1 ALL olarak Hasta K ve Hasta P’ de kanda mikrop var olarak

biliyorlardi. Hasta J hastaligin1 ALL olarak biliyordu ve hastaliginin ne oldugunu
internetten O0grenmisti, kendisinin hastaligi 6grenme siireciyle paralel goriis getirdi
“....paylasmazdim tabi ki de, ciinkii onun ne tepki verecegini bilmiyorsun ve o an
hani o an her seyi yapabilir o sinirle veya o anki psikolojiyle her seyi yapabilir ve o
insan hani ya yavas yavas veya ilk once ailesine soyleyip hani ailesinin ona yavasg
yvavas séyleyip, en mantiklisi onun kendisinin 6grenmesi, hani kendisi ogrendigi

zaman farkinda ki, hani yapacagin hi¢cbir sey yok... ... ” (Hasta J). Hasta I’ da benzer

“«

gorlsiinii “... ben soylemeyi tercih etmezdim, ailesinden duymasini isterdim.. Ciinkii
hani ailesi ona daha yakin oldugu igin onlardan belki daha az tepki gosterir... ..... Su
ilaglart hani onun yan etkilerini de anlatirdim ki ona gore kendine baksin kendine
dikkat etsin, ilaglarim soylerdim yan etkilerini anlatirdim, ona bu tedavi siirecinde

neler yasayacagini hani diger hastalarin neler yasadigimi anlatirdim, Onun

kendisine nasil bakabilecegini anlatirdim...” seklinde dile getirdi.
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4.5.3. Ergenlerin Tedavi Karar1 Vermeye Iliskin Onerdikleri Yas

M 18 yagindan sonra

M 14-18 yag araliginda belirtilen yas

M11-12 yas

M Kisiye gore farklilik gosterir

M Higbir yasta karar veremez

Grafik 4.11. Ergenlerin Bagimsiz Tedavi Karar1 Vermek I¢in Onerdikleri Yas

Calismamiza katilan ergenlere bir kisinin ka¢ yasinda bagimsiz olarak tedavi
kararini verebilecegi soruldugunda, ergenlerin verdikleri yanitlar oldukca farklilik
gosterdi. Ergenlerin dortte biri 18 yasindan sonra karar verilebilecegi, yine dortte biri
kisiden kisiye degisecegi i¢cin herhangi bir yas belirtilemeyecegi yoniinde goriis
bildirdi. Hasta T ’de higbir yasta tedavi karar1 verilemeyecegi ifade etti. Hasta G
yasadiklar1 sok nedeniyle karar veremeyeceklerini “........ yani tedaviye nasil karar
verilsin, zaten bu tanuy ilk dne atinca kisiler zaten sok oluyorlar, neyi yapacaklar
belli degil zaten, o yiizden verilen karara saygi duyuyorlard: yani, yapacak bir sey
yok orda, ilk sey zaten hastaligin su an soka ugramislar, o yiizden pek karar
vereceklerini sanmiyorum, bende doktorlarin verdigi karart uygulamalar: dogru bir

sey olacak....” sozleriyle ifade etti.
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4.6. Ergenlerin Tedavi Siiresince ve Sonrasinda Gereksinim Duyulan

Bilgileri Karsilama Girisimleri

M Oldu

H Olmadi

Grafik 4.12. Ergenlerin Tedavi Siiresince ve Sonrasinda Yapilan Uygulamalarla

Ilgili Daha Fazla Bilgi Gereksinimi
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Tablo 4.12. Tedavi Siirecinde Gereksinim Duyulan Bilgiler

HASTA

Hasta A

Hasta B

Hasta C

Hasta D

Hasta E
Hasta F
Hasta G

Hasta H
Hasta |
Hasta J
Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R
Hasta S
Hasta T
Hasta U

ihtiyag duydugu bilgiler

Losemi nedir?

Hastaligin prognozu

Tedavinin yan
etkileri /Hissettigi
sikayetlerle ilgili

ilag etkilesimlerini

BOS nasil alinir

Yatis siiresi nedir?

Ilaglar nasil iyi mi
kotimi

Port nedir?

Beslenmesi konular1

Tetkik sonuglar1

Internetten aragtird

Hekime sordu

Kemoterapi egitim
hemgiresine sordu

Servis hemsiresine
sordu

Anneye-babaya
sordu

Diger hasta/Hasta
Ailesi ile konustu

Saglik
ansiklopedilerinden
arastird1

Arastirmadi

?|< [Tedavi siiresince ve sonrasinda bilgi gereksinimini karsilama

Migirisimleri

et

X-M= Merak etti ama sormadi

X-

= Evet ilk basta

Orta ergenlik doneminde tani alan

X-S= Evet daha sonra

Erken ergenlik doneminde tani alan

Calismamiza katilan ergenlerin tamamina yakini tedavi siiresince ve

sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimleri oldugunu belirtti.

Ergenlerin yaklasik iigte birinin tedavinin yan etkileri konusunda bilgi gereksinimi

olurken Hasta D, Hasta J, Hasta H ve Hasta G hastaligin prognozu konusunda bilgi

almak istedi. Hasta J hastaligin prognozu ile ilgili duydugu kaygiyr “...... tabi ki

yani insanin gelmeme gibi bir durumu yok, ¢iinkii aldiginiz ilaglar hani sizi tamamen
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bastan degistiren bir ilag, hani kendiniz sanki kendiniz olmuyorsunuz o anda, farkl
bir boyuta geliyorsunuz yani davramiglarimiz veya fiziksel ozellikleriniz saclariniz
hani her seyiniz farkli bir goriiniime kapiuliyor ve hani kendinizi tantyamiyorsunuz,
tabi ki o yiizden hani sey diye diigiindiim, bu haplari altyyorum ama hani bu hastalik
bende tekrar tekrarlayacak mi, bosuna mi aliyorum, diye bir hisse kapilmiyor

degilim ama hani....” seklinde dile getirdi.

Hasta M, Hasta C, Hasta S ve Hasta P sadece yatis siiresi hakkinda bilgi

almak istedigini ifade etti. Hasta S hastanede yatis siiresi ile ilgili kendisinin ve

ailesinin 6grenme aninin saskinligint “.... o ilk kirk bes giin ¢ikacaktik hastaneden,
babam dedi of be rahatlyyoruz sonunda dedi, Doktor da daha yeni basliyor her sey
dedi, o anda ben zaten anladim baya bir uzun siire¢li oldugunu.....” sdzleriyle dile
getirdi.

Ergenlerin  ¢ogunlugu bilgi gereksinimini internetten karsilamaya
calistiklarin1 belirttiler. Hasta R bilgi gereksinimi igin internete bagvurma nedenini
“...Qenelde doktorlara soruyordum, onlar da yiizeysel cevaplar veriyorlardi, ben de
internete basvuruyordum yani, internetten arastirtyordum lésemi nedir iste nasil
tedavi uygulanir...... Yani losemi nedir, kan kanseri diyorlardi bana, nedir iste
mikrop var viicudunda dolasiyor, kaminda dolastyor onlart oldiirmemiz lazim, e
kanimda dolasvyor diyorum organlarima niye bulasmiyor, iste onu agiklamamigslardi
bana, hala o sorunun cevabini bilmiyorum .... Iste doktorlara soruyordum, onlar da
iste gecistirici cevaplar veriyordu genelde.....” sozleriyle ifade etti. Ergenlerin ticte
biri internetten arastirmanin yaninda hekim ve hemsirelere sormay1 tercih ettiklerini
dile getirdiler. Hasta N “.....(internet i¢in) bence yeterli olmadi, yani daha dinleyerek
bir sey anlayabilen bir ¢ocuk oldugum igin ..... Isterdim, ya hastaligim hakkinda
hi¢bir bilgim yoktu zaten, bilgisayardan ogrendim biraz, yani ¢ok az bir gey
ogrendim zaten, biiyiidiikce bir seyler duydukca falan bir seyler ogrenmeye
basladim, ama C....... abla (kemoterapi egitim hemgiresi) gelip de hani anlatsaydi
daha ayrintili bir sekilde ben c¢ocukken bile onu bilmis olacaktim yani...... ”
sOzleriyle saglik personelinden bilgi edinme gereksinimini dile getirdi. Hasta N
hastaneye yattig1t ilk donemde bir baska kemoterapi egitim hemsiresinin

izlemindeydi, o donem kendisine egitim veren hemsire bahge resmi ¢izerek

anlatmist1 hastaligini, ancak kendisine bu sekilde verilen bilgiden yararlanamadigini,
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diger kemoterapi egitim hemsiresinin dogrudan anlatimiyla bilgi gereksinimini
karsiladigini goriisme sirasinda siklikla vurguladi.

Yine ergenlerin ticte biri diger hasta ya da hasta aileleri ile konusarak bilgi
gereksinimini karsilamaya calistiklarini ifade ettiler. Hasta K bilgi gereksinimi i¢in
diger hasta ve hasta yakinlarina basvurmanin getirdigi gicligi “....simdi bir sey
oldugu zaman ila¢ mi yapti yoksa bir sey mi oldu, anlayamryorsun tabi, onun etkisini
bildiginiz zaman demek ki bu bunu yapiyor, normal geliyor ..... simdi bu kemoterapi
hemgiresi vardi, onu aramistik o bizi bilgilendiriyor, bazen oluyor hasta yakinlarini
ariyoruz, sizi bilgilendirdi mi diye, onlarin haberi varsa onlar da bize bildiriyor yani
oyle paylastyoruz ¢iinkii onlardan once ben nar yemeyecegimi bilmiyordum daha ilk
hep nar yedim durmadan meyve, o da kemoterapiyi azaltiyormus ondan sonra bana
dediler ki nar yemeyecektin niye yedin, ondan sonra doktora dedim, doktor dedi ki az
ve dedi, fazla yeme dedi o giin niye yedin demedi yani, doktor orda da sey yapti az ye
dedi, i¢im rahatladi ama bazen hasta yakinlar: diyince niye yedin niye yaptin bazen

’

stkintt oluyor bazen olmuyor...” sozleriyle ifade etti.

Yapilan goriisme sirasinda da girisken tavirlart gozlenen Hasta J “...bu bilgi
gereksinimimi nasil karsiladim, gerekirse hani asagiya hani profesorlerin odasina
gidip hani onlarla bizzat goriiserek veya hani baska doktorlarla goriigserek hani
farkly ¢iinkii farkll diisiinceler de size farkli bilgiler verir biliyorsunuz, hani birisi
oyle derken birisinin béyle demesi hani olasilik yaratir bizim igin, o yiizden ben de
farkl kisilerden fakli doktorlardan hani aym soruyu sorarak farkli bilgiler

2

toplayarak hani kendime béyle bir ¢oziim yolu....” sozleriyle bilgi gereksinimini

karsilama siirecinde hekimlere bagvurdugunu belirtti.
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M yeterliydi

M yeterli degildi
o Verildi
i okumadi

M Verilmedi

M hatirlamiyor

Grafik 4.13. Ergene Hastaneden Grafik 4.14. Ergene Verilen Yazih

Hastalig ve Aldig1 Tedavilerle Tlgili Kaynak

Yazih Kaynak

M Cok ylizeyseldi
H Okumak istemedi

i Oneri yok

Grafik 4.15. Ergenlerin Yazihh Kaynaga iliskin Goriisleri

Ergenlerin neredeyse tamami hastaneden hastaligi ve aldigi tedavilerle ilgili
yazili kaynak verildigini belirtirken, g¢ogunlugu verilen yazili kaynagin bilgi
gereksinimini karsilamada yeterli olmadigini ifade etti. Ornegin Hasta H verilen
yazili kaynagin yeterli olmadigimi “.....agtk¢cast yeterli sayilmazdi, c¢iinkii ¢ok
basitlestirilmisti........ yvani bir olayt biitiin yonleriyle agiklanmiyordu ve siirekli iyiyi

gosteren brosiirlerdi, ben arastirdik¢a hani her tiirlii sonug¢ karsima ¢iktigi icin ve

genel olarak daha detayli seyler icin, bu brosiirler bana yetersiz geliyordu.....”
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seklinde ifade ederken Hasta R ’de “........ va sey iste losemi iste kan kanseri, iste
sovle etkileri var iste kurtulma orami su kadar, genelde ufak bir kagida zaten
sigdirabildikleri kadar yazmiglar ama ¢ok fazla aciklayict degildi....” sozleriyle
ifade etti.

Ergenlerden bazilar1 (Hasta E, Hasta C, Hasta N, Hasta S, Hasta T) verilen

¢

kaynagi okumadiklarini sdyledi. Hasta N verilen yazili kaynagi okumama nedenini ¢
.....misal o brostirii verdiler hani bana, ben onu okumadim... ... bu brosiirii oku hani
falan filan diye sey yapsalardi bana, misal bu brogiirii okursan hastaligint bilirsin,
nasil tedavi alacagini bilirsin falan deselerdi, belki ben o brogiirii merak edecektim

hastaligimi falan... ... ” seklinde ifade etti.

4.6. Ergenler Tarafindan Algilanan Anne-Baba Yaklasimlari ve Siirece
Etkileri

M oldu

M olmadi

Grafik 4.16. Ergenler Gore Hastalik Sonras1 Anne-Baba Davranislarinda
Degisiklik

Calismamiza katilan ergenlerin ¢ogunlugu hastalandiktan sonra anne ve
babalarinin davraniglarinda degisiklik oldugunu ifade ederken, {icte biri anne ve
babalarinin daha ilgili davrandiklarini, iki ergende iizerlerindeki kontroliin arttigini
belirtti. Hasta K ebeveynlerinin daha koruyucu yaklastiklarini “.....hasta olunca sen
daha hassas oluyorsun, o yiizden daha hassas davranmak zorunda kalvyorlar, yani

sana bir sey yaptirmiyorlar, ettirmiyorlar yani seni sana birakmuyorlar gibi bir sey
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oluyor, kocugunu giy tisiirsiin, suraya yatma buraya yat basimin altina yastigini al
yani onu ¢ok yapryorlar....” sozleriyle ifade ederken Hasta S 'de “..... eskiden
normal bir oglan ¢ocuguydum, simdi iistiine diistilmiis, biraz daha degerlenmis... .....
kaybetme korkusu var biraz da, o yiizden sevgi daha agir basiyor....” sozleriyle dile
getirdi.

Baz1 ergenlerde ebeveynlerinin kendilerine moral vermek icin ¢abalarindan
bahsetti. Ornegin Hasta M “....mesela sey moralim bozulmasin iiziilmeyeyim diye
her dedigimi yapiyorlardi mesela, moralimi yiiksek tutmaya calistyorlardi, bir yere
gitmek istedigim zaman hep gotiirtiyorlardi, oldu baya fark yani moralim bozulmasin
tiziilmeyeyim, ¢iinkii ila¢ almami etkiliyor...” soOzleriyle ifade ederken Hasta |
“...¢tinkii moralimin yiiksek olmasi gerektigini biliyorlar ve moralimi yiiksek tutmak
icin ellerinden geleni yapiyorlardi, Ya ciinkii sen moralini diisiiriince haliyle viicut
da etkileniyor, o zaman kan diisiiyor trombosit diisiiyor her sey diigiiyor yani, o da
senin i¢in kotii oluyor...” seklinde ebeveynlerinin ¢abalarini ifade etti.

Hasta S ailesinin onu {izmemek adina kendisinden bilgi kaynaklarini saklama
slirecini asagida yer alan sozlerle dile getirdi.

“...LOSEV vakfi, LOSEV vermisti aileme de, ailem onlar: saklamis, ben
onlart buldum, hepsini okudum, ailem saklamig, aileme vermisler, baya bir
vermisler brogiir falan dergi, ben rastgele buldum acik¢ast onlari, 3 yil sonra falan

»»

buldum.... iiziilmemi istemediler, gormemi falan o yiizden.....
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4.7.  Ergenlerin Bilgilendirme Siirecine fliskin Onerileri

Tablo 4.13. Ergenlerin fhtiyac Duyduklar Bilgiyi Karsilamaya Yénelik Onerileri

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E
Hasta F

Hasta G
Hasta H
Hasta |

Hasta J

Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P

Hasta R
Hasta S

Hasta T
Hasta U

Hekimle daha fazla
konusma firsatinin olmasi

Opretim iiyeleri ile
konusma

Ergene hastalig1 anlatiimali X | X

Prognozu ile ilgili bilgi
verilmesi

Cocuga hersey anlatilsin/
Cocuk bilgilendirme
stirecinin iginde X
olmaly/Cocuklar sormadan
da bilgi verilsin

Agir bilgilendirilmeye karsi X X

Ergen kismen
bilgilendirilmeli

Ergen tedavi
stireci/tedavilerin yan
etkileri /yapilmasi
gerekenler anlatilmal

Oral ilaglarin kullanimina
iligkin bilgi

Kemoterapi Egitim
hemsiresinin/saglik X X
personelinin anlatmasi

Poliklinikte kemoterapi
egitim hemsiresi olmali

Konferans/Seminer
diizenlenmesi

Anne-babanin
bilgilendirilmesi/Toplantilar X X X X | X | X
diizenlenmesi

Kitap verilmesi X

Bilgi panosunun olmasi X X

Bir baska hastanin oldugu
video gosterisinin
olmasi/bagka bir hastayla
goristiirilmesi

Kendisi bilgi edinmeyi
istemiyor

Rehber verilmesi X

I[htiya¢ duydugu bilgi ile ilgili saglik personelinden beklentiler

Oneri yok X [ X

X-= Evet | | Orta ergenlik ddneminde tani alan | ] Erken ergenlik doneminde tani alan

Calismamiza katilan ergenlerin hastaligi ve aldigi tedavileri konusunda
ihtiya¢ duydugu bilgiyi karsilamaya yonelik Onerileri oldukca farklilik gosterdi.
Ergenlerden siklikla gelen Oneriler; saglik personelinin anlatmasi, konferans seminer

diizenlenmesi, anne babanin bilgilendirilmesi ve kendilerine tedavinin yan etkileri ve
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tedavi siireci ile ilgili bilgi verilmesi yoniindeydi. Ergenler 6zellikle ilk asamada bilgi
gereksinimini  yogun hissetmekte ve Hasta G ilk asama i¢in konferans
diizenlenmesinin 6nemini asagidaki ciimlelerle belirtti.

...... genellikle ii¢ ayda alti ayda bir yeni yeni tanilar geliyor, bu tanilarin
gelis seylerini takip ederek ona gére bir konferans verebilirler bence ...Iste hastalar
genellikle ¢ok fazla korkutmadan, diizgiin kelimelerle yani onlarin seylerini
anlatmalarim isterim, ila¢ yan etkilerini, hastalikla miicadelelerin , nasil yapmasi

12

gerekenleri, yapilmamasi gerekenleri boyle seyleri... ...

Hasta O ise bir bagka hastanin deneyimlerini dinlemenin yararl olacagimi
... ( diger hastalarla) aym kosuldayiz, ¢iinkii onlar da benim istedigim seyleri
isteyecekler, aslinda boyle diyen hastalar: cekip bana izletselerdi, o zaman hos
olabilirdi.... illa kameraya ¢ekmelerine gerek yok, mesela sade hani hastanin
agzindan hastaligr dinlemek iyi olabilirdi yani, hani ¢iinkii o da hasta ya benle ayni
pozisyonda, doktor gibi de degil, anne baba gibi de degil... ... .... ayni seyleri yasama
ihtimalimiz daha yiiksek, benim hissettigimi hissedebilecegi icin empati kurunca

ondan dinlemek iyi olabilir....”" sdzleriyle belirtti.

Dort ergen (Hasta B, Hasta N, Hasta P, Hasta R, Hasta S) ailelerinin

bilgilendirilmesini istediklerini sOyledi. Hasta H ve Hasta S ailelerinin
bilgilendirilmesinin 6nemini, bilgileri olmadigi zaman yanlis uygulamalara neden
olabileceklerini agagidaki ifadelerle belirtti.

......... hani bu yiizden ozellikle ilaglarin yan etkisinden, bunlarin nasil hani
en aza indirilecegi konusunda, bu konuda gergekten bilgilendirilme yapilmasi
gerekiyor, ¢cocuga hani enfeksiyon kapmasin diyorlar, aile bunu oyle bir yorumluyor
ki hani ¢cocugunu her seyden soyutluyor, evden disari ¢ikmasina izin vermiyor, béyle
bir akvaryum gibi hani, ¢cocuk oraya hapsoluyor, biitiin yasantisi hastane ev oluyor,
hastanede zaten koétii anlar yasiyor, hani evde de kendi kendine siirekli bunlart
diistintiyor sonradan, hani bunun oéniine gegilmesi lazim, hani tamam hijyen ¢ok
onemli ama ¢ocugu bu kadar soyutlamamiz gerekmiyor dense birileri tarafindan,
hani herkes bu sekilde idrak etse, ¢cocuklar ¢ok daha rahat edecek ....”  (Hasta H)
......... bilmeden kendi kafasina gore ¢ok sey uyguluyorlar, benim ailem ¢ok
sey uyguluyordu mesela..... bakiyorlar  internetten, bir seyler degerleri

viikseltiyormus iste, hani neler neler uyguladilar, degisik degisik sebze, otlar falan
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onlari igirdiler falan, ben de ¢ok itiraz ettim agik¢asi, ¢cok asilestim, ¢ok hatalar da

yvaptim agikgasi... ... doktora sormadan kendi basina kafasina goére bir seyler
yapworlar ... ....... ¢cok sikintrya sokuyor, bir de kafasina gére ilag vermeleri, o beni
cildirtryor  zaten, doktora sormadan oyle....... Mesela atesi c¢itkarmadan

antibiyotikler, kendi kendine siiresini beklemeden, grip olursun hemen antibiyotik,

her zaman antibiyotik, her seye yani.... valla oraya yazilmigsa kesin dogrudur

diyorlar... .... Cekingenlik var..... biz uzaktan geliyoruz, bir de bir sorun olsa
gelmemiz sikinti, o yiizden aramaya da biraz iigeniyorlar, o var agikgasi... ... ” (Hasta
S)

Dort ergen (Hasta B, Hasta L, Hasta P, Hasta T) bilgi edinmeyi

istemediklerini ifade etti. Bilgi edinmeyi istemeyen ergenler yapilan goriismeler
sirasinda daha az konusmayi tercih eden ergenlerdi. Hasta B “......bence
bilgilendirilmesin... ... ..... o zamanda her geye karigryorlar benim gibi, simdi ben her
seye karistigim zaman bazi doktorlar karisma diyorlar ... ... .... aileler bilgilendirilsin,
cocugun kafasim oyle seylerle yormayin, ondan sonra oyle iste....” seklinde ifade
ederken Hasta L “....bana anlatmasinlar.....(Anneye babaya) anlatilsin, onlar da bir
siire sonra bana anlatirlar....” sozleriyle bilgi almak istemedigini ifade etti

Arastirmanin yiiritiildiigii kurum bir egitim- arastirma hastanesidir. Ayni
zamanda kemoterapi tedavisi goéren hastalar pek c¢ok fiziksel rahatsizlig
yasamaktadir. Fiziksel rahatsizligi yogun yasayan hastalar, es zamanl bir ¢ok
hekime ya da bir ¢ok saglik personeline bilgi vermenin gii¢liigiinii yasamaktadirlar.
Hasta P hekimlerle goriismeyi kendisine bilgi saglayan degil, kendisiyle ilgili bilgi
edinmeye ¢alisan kisiler olarak degerlendirdigi i¢in bu durumu “.....yani doktor, yani
hastayla degil de yakimyla konugsunlar bence... .... doktorlarla ¢ok fazla konusmak
stkiyordur ......bir de hani halsiz falan olunca, siirekli soru falan sorunca sikilir.....
Ya zaten halsiz filan oluyordum, uyuyordum, ¢ok da konusmak istemiyordum........
iste sey stajyerler filan geliyordu, her giin aymi seyleri yapiyorlardi, iste ne zaman
geldiniz, ne yapildi filan diye sorular soruyorlardi, onlar iste 6grenmek amagl
soruyorlardi, sikiyordu iste cocugu.....”" sozleriyle ifade etti.

Hasta A ve Hasta K hekimle daha fazla konusma firsatinin olmasini isterken,

Hasta D’ de 6gretim iiyelerinin daha fazla bilgi sahibi oldugu inanciyla onlarla

goriismeyi istedigini ifade etti. Hasta O kendisi soru sordugu i¢in bilgi verildigini
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...... ben sordugum zaman soylediler ...... ama yammdaki arkadasim o kadar
meraklt degildi, o her seyi tamam yapin falan hi¢cbir meraki yoktu, onlara o kadar
anlattiklarint  hatirlamiyorum ....... nasil olsa bana anlatyyorlard:, hep de ben
sordugum icin onlar kendi kendine hi¢c konusamadilar.....” sOzleriyle ifade etti.
Ayrica Hasta O bilgili olmanmn farkindalik kazandirdigini ve gelisebilecek
komplikasyonlar1 6nlemedeki roliinii asagida yer alan ifade ile belirtti.

“...yammdaki arkadasa dedim ki o zaman burasina dogru damladi ama ilag
ilk girdiginde....... ona dedim, hani samrim ilac¢ ¢ikti bir kontrol ettirsene dedim, O
boyle yok yapti, ben srarla ¢iktigini soyledim ona ama damliyordu yani bariz bir
sekilde, annem en sonunda ¢ocugu rahat birak dedi, ¢ocugun kolu buradan boyle
vandi ve iki ii¢ ay estetik¢iyle beraber ugrasmak zorunda kaldilar, yani anlat o
cocuga da, bence anlatilsaydi, belki de anlatildi ama cocuk da dikkat etmemis
olabilir ama her kosulda ¢ocuk sorsa da sormasa da anlatilmasi gerekiyor...”

Hasta U ve Hasta G ayaktan hastalarin izlendigi boliimde de kemoterapi

egitim hemsiresinin olmasini istedi. Hasta G “.... aileler ilaglarin tam yan etkilerini
seylerini biliyorlar burada yukarrya gore yukaridaki hemgireler hepsini soyliiyorlar
ama buradayken hasta yakint hasta yakini bir biriyle konusarak oéyle ilaglarin yan
etkilerini anlayabiliyorlar, doktoriar pek oyle ayrintiva girmiyorlar... ..... Yani
doktorlar veya doktorlar veya profesorler bunlari agiklama yapsalar veya kulaktan
kulaga bir birine aktarwrken yanlislar ¢ikabiliyor ortaya, en dogru bilgiyi doktor
bileceginden doktorlarin vermesi daha makbul olabilir bence............ Yo orda
kemoterapi hemsiremiz bize hepsini anlatiyor....... hemgire ablalar oyle, diger
doktorlar genellikle hastalarla ugrastigindan, hemsirelerde yogun, yani bir tane

2

kemoterapi hemsiresi ayri bir olabilirse daha iyi olabilir bence......” sozleriyle
ayaktan hastalarin izlendigi boliimde kemoterapi egitim hemsiresinin olmasinin hasta
yakinlar1 arasinda yanlis bilgi aktarimlarini engelleyebilecegi yoniinde goriis getirdi.

Hasta J ve Hasta C ayrintili bilgilendirmeye karsi olduklarini, ergeni tizecek

durumlarin paylasilmamasi gerektigini asagida yer alan ifadelerle belirttiler

“.... agtkgast ben ¢ok bilgilendirilmek taraftar: da, aslinda evet taraftaryyim
da, hani ¢ok sik da hani bilgilendirilmek, hani belli bir miiddet sonra insant sikar
diye diistiniiyorum, bu yiizden ¢ok agwr1 bir bilgilendirme fazlasindan ¢ok dikkat

gostermenin de, hani hani derler ya hani ¢ok goze batarsan olur, hani bir sey o
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yviizden ¢ok da degil......... hastanmin  durumu  kétiiye  gidiyorsa tabi ki
bilgilendirilmemeli, hani bilgilendirilmeli veya hani az miktarda hani az bir kismi
bilgilendirilmeli..... ”( Hasta J)

...... hasta en azindan hani ayrintili bilgi olabilir de, hani  hastay:
korkutacak kadar olmasin, hani hasta vay bu neymis boyle diyecek kadar, iirkiitecek
kadar olmasa yeterli olur diye diigiiniiyorum yani, hani fazla bilgi géz ¢tkarmayabilir
de hani hastayr korkutacak kadar olursa psikolojik sorun olabilir diye
diistintiyorum... ... bence asama asama gidilmeli ...... oyle ¢ok ayrintili olmayacak
sekilde gerektigi kadar bilgili asur1 ayrinti insant bogar ¢iinkii yani ya da korkuya da
sebep olabilir... .... birinci tedavi dersen birinci tedaviyi anlatsinlar, hani gerektigi
kadar hastamin bilmesi gerektigi kadar bilgi versinler ama ikinci iigiincii tedavi
hakkinda hasta merak eder...... o ylizden hani biraz bilgi versinler onlar hakkinda,
¢ok ayrintili olmasin da yiizeysel olarak hani onu da belirtsinler c¢iinkii hasta
hazirliksiz yakalanabilir hani bende oyle oldu, ¢iinkii ikinci tedaviden sonra direkt
ben okula gidecegimi diistindiim ......... iste onu ogrenince yani biraz daha allak
bullak oldum yani ilk baslarda.... ”(Hasta C)

Hasta A ve Hasta K bilgilendirme ve karar verme siirecine iliskin sorularda

hekimlerinden duyduklart memnuniyeti asagida yer alan ifadelerle soz ettiler.
“.....ben doktorlarimdan da hemsirelerimden de kotii bir tablo gormedim,
hepsi bana karst veya gordiigiim kadariyla da diger arkadaslarima karst da ¢ok
iyiydiler, biz burada bir aile gibi olduk hep beraber ciinkii siirekli her hafta bir
aradayiz, herkes birbirine saygili sevgili davranvyor, hi¢ bir sikinti yasamiyoruz.....
(Hasta A)
..... yvani ben bir soruyu iki kere bile sorsam bir sey demiyor kizmiyor, ondan
sonra nasil desem mesela benim yanimda yatan hasta da vardi, o durmadan ya boyle
nasil desem yasak olan seyleri istiyordu, ona anlatiyordu béyle olmayacagint ama
cok isterse bizim de istedigimizi kirmiyordu yaptirtyordu, mesela kola icersek
diyordu ki seker katin icine gazimi alsin oyle igin yani her seyin dogrusunu

soyleyerek yapryordu.....” (Hasta K)
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M Doktorunyogun
olmasi

M Doktorun kullandigl
dilianlamama

i Doktor-hemsireye
sormaya ¢ekinme

Grafik 4.17. Ergenlerin Ihtiyac Duyduklar Bilgiyi Karsilamaya Yonelik
Engeller

Ihtiyag duyduklar1 bilgiyi karsilamaya yonelik engeller konusunda yanit
veren ergenlerin ¢ogunlugu hekimin yogunluguna isaret ettiler. Ergenler hekimin
yogunlugu nedeniyle bilgi veremedigini anlayisla karsiladiklarin1 asagida yer alan
ifadelerle belirttiler.

...... ¢ok kalabalik oluyordu doktorlarimiz  falan, sormaya vakit
olmuyordu....” (Hasta F)

....... biiyiik bir hastane ve gercekten c¢ok kalabalik hani, hematoloji
poliklinigin de yani doktorlarin ger¢ekten zamani olmadigi anlar oluyordu, hani ben
tabi ki de bunlari anlayisla karsilyyordum, ciinkii zor doktorlarin igleri de ¢ok zor,
boyle anlar oluyordu ama genelde hani siirekli bilgilerimi aldim, istediklerimi
aldim....” (Hasta H)

..... biiyiik bir hastane oldugu icin ¢ok kalabalik oluyor, bunun imkani yok
zaten doktorlarin ilgili olmasinin, bu yonden doktorlara hak veriyorum hani, bir
hastaya 15 dk diismiiyor hani, ilgilenmek acisindan biraz hani zaman ayirmak
gerekir, doktorun zaman aywmasi gerekir, ama Hacettepe kalabalik bir hastane
oldugu igin boyle bir zaman yok yani orda... ... ..... - Evet, misal doktorlarla hani bir
zaman olsa, doktorum bana der ki, N....... der bugiin bu haftaya gelmisiz, su tedavin
var bu hafta rahatsin misal hani ¢ok degerlerin diismez, miden bulanmaz bu hafta

misal, ya ilaglar genelde mide bulandiriyor falan, bu hafta miden bulanmaz insallah
falan, hani 6yle motive edecek seyler konusabilir..... (Hasta N)
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........ (Daha fazla goriisme icin) vakitleri zamanlart oldugu siirece
ayrimali... bence yok yani ¢iinkii simdi derslere de giriyorlar, diger yukaridaki
boliimlere de c¢ikiyorlar, bura da kimi zaman kalabalik kimi zaman sakin oluyor
dogru, vakitleri olmuyor ¢ok sik oldugunu diigiinmiiyorum acikcasi yani.... yani
elbette, ¢iinkii baska islerle de ugrasmak gerektiriyor, yani bir seferde bes alti soru
sormak yerine iki seferde iki ya da iicer soru sormak daha hem bizim i¢in aslinda
soruyoruz ama bir yandan da hem bizim i¢in hem onun igin daha iyi oluyor,
cevaplart bildigimiz ogrendigimiz seyleri karistirmadan biliyoruz d&greniyoruz,
cevaplamasi daha kolay oluyor-... ...(Hasta A)

Hasta K siire¢ iginde bilgi gereksinimin siirekliligini “........ vani daha
aydinlatici olsalar, aydinlaticilar da, nasil deyim, yani durmadan konusmak istiyor
insan, bir sey aklina geldiginde sormak aramak da, mesgul oluyorlar .....” sozleriyle

dile getirdi.

4.8. Ergenlerin Diger Onerileri

H Hastanin sikayetlerine yonelik
hemen midahale edilmesi

M Ortam temiz olsun

M Kullanilan malzeme kaliteli
olsun

M Losemi hastalarina hastane
icinde ayricalik taninsin

M Hastanedeki okulda yas
gruplarina 6zel egitim verilsin

M Doktorlar gliler yizli-
hemsireler dikkatli olsun olsun

 ilik nakli yapilsin

M Kemik iligi aspirasyonunu
deneyimli kisiler yapsin

Grafik 4.18. Ergenlerin Diger Onerileri

Calismamiza katilan ergenlerin belirttikleri ek Oneriler; yasanan sikinti
karsisinda saglik personelinin duyarli olmasi, ortamin temiz olmasi, kullanilan

malzemenin kaliteli olmasi, l6semililere hastane icinde ayricalik taninmasi,
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hastanedeki okulun yas gruplarina 6zel egitim vermesi seklindeydi. Goriismeler
esnasinda ergenlerden bazilari toplumun kendilerine yaklagimindan duyduklari
rahatsizlig1 ve tedavi siirecinde yasadiklar1 tibbi hatalara degindiler.

Hasta H toplumun bilingsiz olmasinin kendilerini olumsuz etkilediginden
“.....stire¢ icerisinde hani dedigim gibi biraz daha serbest davranip, mesela ¢evrenin
de ¢ok etkisi var, cocuklarda maske takmak mesela, ¢ok biiyiik bir sey, yani
istemezdim hig istemezdim, ¢tinkii disari ¢iktigimda insanlar bana bakard:, yani ¢ok
kotii bir durum bu... ... gercekten toplumun ¢ok biiyiik etkisi var ...... gergekten ¢ok
soyutlaniliyor, hani bunun éniine ge¢ilmez ama belki, ama su anda insanlar daha

bilingli ....” sozleriyle ifade etti. Hasta J okuldaki arkadaslariin hastaligini

anlamamalar1 i¢in maske takmamaktadir, hatta gériisme esnasinda ses kayit cihazi
kullanilacag: bilgisi verildiginde okulda kimsenin onun hastaligini bilmedigini ve
Ogrenilmesini istemedigini belirterek kayit cihazi kullanilmasi ile ilgili kaygisini

goriismeci ile paylasti.

4.9. Ebeveynlerin Hastahga iliskin Bilgilendirme Siireci

4.9.1. Ebeveynlerin Hastahk Oncesi Losemi Hakkinda Bilgisinin Olup

Olmama Durumu

H Var M Medya

M Yok H Cevre

Grafik 4.19. Ebeveynlerin Tani Grafik 4.20. Ebeveynlerin Tam

Konulmadan Once Losemi Konulmadan Once Losemi ile ilgili

Bilgi Kaynag
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Grafik 4.19. ve Grafik 4.20’de  goriildiigii gibi calismamiza katilan
ebeveynlerin yarisindan fazlasi 16semi hastaligi ile ilgili daha 6ncesinde bilgisinin
oldugunu, bu bilgiyi medyadan edindiklerini ifade ettiler. Ebeveynlerin 16semi ile
ilgili hastalik algis1 sa¢ dokiilmesi ve maske kullanilmasi seklindedir. Hasta J’nin
annesi bu durumu “........ hani biz biliyoruz losemiyi ama maskeli ¢ocuklar, iste
reklamlarda bayrama yakin gordiigiimiiz ¢ocuklardh... .... hani kan kanseri oldugunu
biliyordum, hani genetik bir hastalik olmadigini biliyordum ama, hani tedavisini
hani belli bir oranda tedaviye cevap verdigini biliyordum ama, hani baska
bildiklerim genelde hani bunlarla sinirliydi, hani hep losemi denildigi zaman aklima
gelen saglart dokiilmiis maskeli ¢ocuklardi....” seklinde ifade ederken Hasta I’ nin
annesi de “.... yani duyduk ama televizyonlardan falan ama, insamin bagina
gelmeyince ilgilenmiyor acikg¢asi, kan kanseri oldugunu biliyoruz, bakiyorsun saglari

falan dokiilmiis ¢ocuklar, sadece bilgimiz bu kadardi, derinlemesine hi¢cbir bilgimiz

voktu agikgasi....” seklinde ifade etti.

4.9.2. Ebeveynlere Tan1 Konma Asamasinda Verilen Bilgi

Calismamiza katilan ebeveynlerden Hasta H’nin annesi ve Hasta N’nin annesi

tan1 konulma asamasinda yapilan islemlerle ilgili bilgi edinmediklerini asagida yer
alan ifadelerle dile getirdiler.

....... H........ zaten seyde yatiyordu transfiizyon odasinda, ilik almislardi,
orada yatiyordu, sonra bel tedavisi yapacagiz falan dediler ama hani nedir, ne
degildir kimse ben zaten bilmiyorum, hani boyle bir sey ilk defa insamin basina
geliyor, yani genel bir agiklama yapilmadi, ondan sonra bel tedavisi sudur budur,
zaten biz sonra apar topar acile gittik, o stirecimiz bagsladi yani...” (Hasta H’nin
annesi)

“.....acildeki doktor ......... eger dedi izin verirseniz kemik iligine girecegiz
dediler, biz de artik yani ne olacaksa olsun, hani bildigimiz de yok da kemik iligine
girince ne oluyor nasil oluyor, hani siz dedik iyi goriiyorsaniz uygun goriiyorsaniz
hani ne olacaksa olsun, izin aliyorum dediler tamam ben izin veriyorum esimi
aradim izin aliyoruz diye, tamam ben de veriyorum dedi O da....... ” (Hasta N’nin

annesi)
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4.9.3. Ebeveynlere Taninin A¢iklanmasi

Calismamiza katilan ebeveynlerin yarisindan fazlasi tan1 konulduktan sonra
hastaligin hekim tarafindan anne ve babaya es zamanli agikladigini dile getirdi. Hasta
B’nin annesi hastaligi saglik personelinin kendi aralarindaki konusmalarindan
ogrendigini belirtti.

Ebeveynler ilk asamada hekim tarafindan yapilan agiklamanin ¢ogunlukla
l6semi ve kan kanseri oldugunun belirtilmesi, 16semi tiirleri arasindaki farklardan,
lyilesme oranlarindan, tedavi siirecinden bahsedilmesi seklinde oldugunu dile
getirdiler.

Hasta L[’nin annesi ilk asamada hekim tarafindan yapilan agiklamay1

korkutucu olarak degerlendirdigini “ ........ ilk etapta bir aileye, tamam onlar doktor
acgisindan ¢ok sik karsilastiklary, isleri onlarin, agiklayabilirler ve bize hizla ilerleyen
bir kanser, iste bunun hemen soyle olmasi lazim, boyle olmasi lazim deyince, hemen
yatacak, iste hizla ilerleyen deyince, o bizi daha ¢ok korkuttu, hizla ilerliyor dedi,
...... soyleyis tarzi biraz daha sakin olsaydi, belki biz de biraz daha sakin
olurduk.....cok korkutucuydu, ¢ok korkutucuydu.......... iste ilk etapta belki l6semi
deseydi, daha sakin konussaydi, belki o kadar korkmayacaktik....” sozleriyle ifade

ederken Hasta N’nin annesi de ¢ocugunun hastaligin1 6grenme aninda yasadigi soku

“.....odadayiz, geldi camn oniine boyle dikildi, sizle dedi bir sey konusacagim ama
dedi N......."ve bakti, ama dedi disarida konusalim dedi, tabi ¢ocuk sezdi yani olayin
ne oldugunu sezdi ne de olmasa, disarrya ¢iktik, .... annesi dedi ¢ocugunuz dedi
kanser dedi ...... kanser deyince ben zaten artik hi¢hir sey duymuyorum,
gormiiyorum, bilmiyorum, dyle bir tuhaf oldum ben, boyle kafamdan bir kaynar su
dokiildii, vallaha ta su ayak tirnagimdan ¢ikti yani, o sicakligi hissettim...... ... ......
benim diinyam yikildh.......... evet agliyorum, haywr olmaz, nasil olur falan
diyormusum boyle....... anlatiyor, anlatiyor ama duymuyorum ki ben,  hig

duymuyorum, anlamiyorum onu... ..... resmen soktaydim....... ” seklinde dile getirdi.
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4.9.4. Ebeveynlerin Tanmmin Ac¢iklanma Asamasinda Soru Sorma

Durumu

Tablo 4.14. Ebeveynlerin Taniy1 Ogrenme Asamasinda Soru Sorma Durumlar

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E
Hasta F
Hasta G
Hasta H
Hasta |
Hasta J
Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R
Hasta S
Hasta T
Hasta U

Sordu X [ X X [ X X [ X [X X | X

[Ebeveyn hastaliga
iliskin Sorular

Sormadi X X X [ X X [ X | X X [ X X [ X
Bu hastalik
nasildir? X
Yatis
stiresi/Teda
vi stiresi
nedir? X X X
Hastaligin
iyilesme
orant
nedir? X
Tedavisinin
nasil
olacag1? X | X
Karsilasaca
klari
sikintilar X
Hastalik
ilerlemis
mi? X
Hastalik
neden
oldu? X X X
Tedavinin
sonucu ne
olacak? X X X
Cocugumu
nasil iyi
edebilirim? X
Uygulanan
tedavi ile
ilgili X
Hastalik
gocuguma
zarar verir
mi? X
Ne kadar
yasayacagi
?

Ebeveynin hastaliga iliskin Sorulart

Sok oldu X | X X X [ X | X [X X | X X
Hekimin
mesafeli
durusu X
Ogrenilmis
korkularda
n kagindi X
Hekimin

verdig bilgi
yeterli idi X

X= Evet Anne egitim ilkokul Anne egitim ortaokul ve lise Anne egitim tiniversite

Ebeveynin Hastalikla ilgili
Soru Sormama Nedeni

Calismamiza katilan ebeveynlerin yarisindan fazlasi taniyr 6grenme
asamasinda soru sormadiklarini dile getirdiler. Soru sormayan ebeveynlerin yarisi

yasadiklar1 sok nedeniyle soru sormadiklarimi ifade etti. Hasta | ve Hasta L’nin
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anneleri yasadiklar1 sok nedeniyle verilen bilgiyi anlamadiklarini asagida yer alan
ifadelerle belirtti.

“...vallahi o an inanir misimiz hi¢ duymadim ben ne soylediklerini hig
anlamadim. A.... beyin ne soyledigini hi¢ hatirlamiyorum su an ama tek sey
rahatladigimdr hatirladigim, o anda bir sok yasadim zaten, bir ay falan siirdii o sok
bende, hala da kabullenebilmis degilim, giizeldi anlatimi falan, hatirlayamiyorum

inamin hatirlayamiyorum yani....” (Hasta I’nin Annesi)

“.....yani iste losemi, kan kanseri oldugu soylenildi, tabi o anda biz kendimizi
kaybettik...... soka ugradik boyle, beklemiyorduk ....... ¢ok kotii olduk, ¢aresiz kaldik
..... tamisint anlatti, ama daha bir seyler anlatmaya ¢alistt ama benim su anda
kafama girmiyor dedim, hi¢chbir sey dedim, daha sonra goriiselim dedim, benim dedim
kafama hi¢bir sey girmiyor dedim, yani sok oldum, yani o ilk defa duyunca, sok olduk
biz, kendimizi, yigildik, yere yigildik... ........ o ani aslinda o giinii hi¢ hatirlamak bile
istemiyorum, o guinti hatirlamak bile istemiyorum , Ya o an sokun etkisi, yani o bize
kadin aciklamaya ¢alisti bir seyleri, tedavisinin oldugunu agikladi ama iste o an

anlatamiyorum, iste kafamda ¢okiintii, viicudumda ¢okiintiiler, onu kaybetme

korkusu, o bizi ¢cok sarsti...........(Hasta L’nin Annesi)

Hasta J’nin annesi yasadigi an1 “....... hani siz ¢ocugunuzun taniyi aldiktan

sonra hani, yani soyle soyleyeyim onu konusabileceginiz seyde degilsiniz yani o
anda, tamam dinliyorsunuz ama siz orada degilsiniz....” seklinde ifade ederken

Hasta O’nun annesi “.....hayir, sadece o an esimin yiiziine baktigimi hatirliyorum,

daha sonra iste ¢cocuguma durumu nasil izah edebilecegimi..... ilk once boyle her
seyi unutuyorsunuz, sadece ¢ocugunuza sarimak gegiyor aklinizdan, iste esinizin
karsisinda giiclii olmak.......” seklinde ilk asamada aklindan nelerin gectigini ifade
etti.

Hasta S’nin annesi “....ben sadece agladim....esim soruyordu ama esim, ben

soyliiyorum iste, hi¢ yani konusacak halim yoktu tiziintiiden, ayakta duracak halim

2

yoktu..... seklinde yasadigi anin giicliigiinii ifade ederken Hasta U babasi da

“....valla o anda soru soracak durumu olmuyor insanin yani ister istemez, bir de ne
soracagimizi da bilmiyoruz yani, tedavi siirecinin nasil olacagi, neler gidecegi
mutlaka bir siirti soru sormak ister insan da, daha ileri tahlillerle daha degisik

sonuglarin ¢ikabilecegini diisiindiik, yeterli tabi yani daha teknik bir detay da
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verilemez o anda, zaten annenin babamin pek dinleyecek durumu da olmuyor
acikgas ....” seklindeki sozleriyle yasadigi ani dile getirdi.
Hasta G’nin babasi da “..... ALL olarak sey etti, biz ne oldugunu sey etmedik,

burada eczacilik fakiiltesinde okuyan bizim koylii bir tane kisi var, onunla
bilgisayardan arastirdik iste hastaligin ne oldugunu, Anlattilar da, biz agik¢asi
ALL ’nin ne oldugunu sey edemedik, hastaligin losemi su budur diye sey etmedi......
Valla iste o zaman o panikle neler anlatildigini hi¢ adam sey edemiyor, birden bire o

sok duruma diigiince..... " sozleri ile hastaligin anlatildigini ancak anlayamadigi i¢in

cabasimi dile getirdi.

4.9.5. Ebeveynlere Gore Ergenlere Hastahkla ilgili Verilen Bilgi

H Anne/Anne-Baba

H Doktor

i Anne, baba ve doktor
M Akraba

M Aciklama yvapilmadi

Grafik 4.21. Ebeveynlere Gore Ergene Hastahig Ile Tlgili Bilgi Veren Kisi
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Tablo 4.15. Ebeveynlere Gore Ergene ilk Asamada Hastahig Tle Tlgili Bilgi

Verilme Durumu

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E

Hasta F

Hasta G
Hasta H
Hasta |

Hasta J

Hasta K
Hasta L
Hasta M

Hasta N

Hasta O

Hasta P
Hasta R
Hasta S
Hasta T
Hasta U

[Ergene Hastali: ile ilgili Bilgi Veren Kisi

Anne/ Anne-
Baba

Hekim X

Anne ve baba,
hekim birlikte

Akraba soyledi X | X

Bir sey
sOylenmedi

Ergene i1k Basta Hastalig1 ile ilgili Verilen Bilgi

Kaninda mikrop
var

Kan hastaliginin
oldugu

ALL, AML X

Tedavi alacag1 ve
iyilesecegi

Kansiz oldugu

Lésemi oldugu X [ X

Kanser oldugu X [ X

fltihaplt
romatizma,
brucella oldugu

[Ergen hastaligini nasil 6grendi

Zaman iginde
¢evresinden

Tedavi
agamasinda

Hekim ve
ebeveyni X
konugurken

internetten

Arkadagindan
internette

Anne ve hemgire
konusurken

X= Evet Anne egitim ilkokul

Anne egitim ortaokul ve lise

re egitim Universite
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Calismamiza katilan ebeveynlerin ¢ogunlugu, ilk asamada c¢ocuklarina hastalikla

ilgili bilgileri kendilerinin verdigini ifade etti. Sadece Hasta O’nun annesi

cocuklarina hastaligin1  hekimle birlikte agikladiklarin1 belirtti. Ebeveynlerden
bazilar1 ¢ocuklarina taninin sdylenmesi konusunda hekimlerine danistiklarini ifade

etti . Hasta L, Hasta H ve Hasta M’nin anneleri hekimlerinin ergenin zamanla

ogrenmesi seklinde tavsiyede bulundugunu asagida yer alan ifadelerle dile getirdi.

(13

. 1k etapta soyleyemedik, ne doktorlar soyleyebildi, D........... hanima

falan séyledim, o zamanla kendi 6grenecek dedi .....” (Hasta L’nin Annesi)

(13

..K........ bey soylemeyelim dedi....... direkt simdi dedi boyle boyle, durum
boyleymis diye soylemeyelim dedi, O zaten dedi kemoterapi sudur budur deyince
dedi, kendisi bir takim seyleri anlamaya baslar yas: itibariyle dedi....... Yani o anda,
vani bana da hani dogru o gibi geldi ama, hani aslinda direkt yasi ileri bir ¢ocuga
soyleyip hani, su siiregten gegeceksin, soyle yapmayacaksin, boyle yapmayacaksin
dense, belki ¢ocuk hani daha ¢abuk kabullenecek, yani iste mesela H........ bizim

durumumuza bakiyordu, hani bir sey yoksa siz niye boylesiniz, hani niye agladiniz,

niye soyle yaptiniz....” (Hasta H’nin Annesi)

“...M.... ilk hastaligint iste A........ hanmim M......... ‘nin adolesan ¢aginda
oldugunu, hani soylemeyelim dedi, simdi dedi ne ¢ocuk ne ergen, onun igin sizin igin
de zor bir siire¢, onun i¢in de dedi biz epey bir sakladik, kaninda mikrop var dedik,

onun i¢in yatryoruz simdi dedik........” (Hasta M’nin Annesi)

Ebeveynlerden bazilar1 da ergene hastaligi sdyleyip sdylememe kararim

hekimin kendilerine biraktigini ifade ettiler. Hasta B’nin Annesi “...doktorumuz tabi

bize birakti, biz mi diyelim siz mi dersiniz ama en yakini derse daha iyi olur dedi, en

¢ok kimi seviyorsa o soylesin dedi..... “ seklinde ifade ederken Hasta T’nin annesi

“.A.........hamm birlikte mi konusalim dedi, psikiyatris falan istedik biz, biz dedik
anlatamayiz, psikiyatrisle birlikte anlatilsin dedik.....” seklinde ifade etti.

Ergene hastaliin1 ilk asamada aciklayan Hasta C’nin annesi hastaligi
aciklama nedenini “......ben de hi¢ sevmem bir hastaligimin benden saklansin, hi¢
diigtinemiyorum yani, l6semiden siipheleniyorlar dedim, [osemi nasil bir hastalik
anne dedi, kan kanseri oglum dedim, tedavisi var mi anne dedi, herhalde vardir
dedim, heniiz bilmiyorum dedim, ondan sonra gayet sakin bir sekilde karsiladi, hani

saklandigr zaman olay daha ¢ok biiyiiyor.....” sdzleriyle belirtti.
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4.9.6. Ebeveynlere Gore Ergene Hastalikla ilgili Verilen Bilgi

Calismamiza katilan ebeveynlerin g¢ocuklarina hastalikla ilgili yaptiklar
acgiklama siklikla kaninda mikrop oldugu yoniindedir.

Hasta N’nin annesi ¢ocuguna kaninda mikrop oldugu yoniinde agiklama

yaptigini1 ve yasadig1 gigliigii “... oglum mikrop varmis kaninda diyoruz N........ ‘ye
biz ama bir hafta zor oyalayabildik.....” sdzleriyle ifade etti.

Ergenin anlamayacag diisiincesiyle hastaligt ALL, AML ve 16semi seklinde
ifade edilmesi yine ebeveynlerin siklikla basvurduklari yontemdir. Hasta R’nin
annesi bu durumu®....R........ ye direkt losemi diyemedim ben, sadece ALL dedim,
oglum rahatsizligin ALL imis, bir siire burada yatmamiz gerekiyor, sana ilag
kullanacaklar, ALL nin ne oldugunu uzun siire bilmedi, sadece ALL diye bir
rahatsizligimin oldugunu 6grendi....” seklinde ifade etti.

Hasta U’nun babasinin ogluna hastaligini 16semi olarak agikladigini, ancak

16semiyi kanserden farkli bir hastalik olarak agikladigini asagida yer alan ifade ile
dile getirdi.

Cn Ui va biz hastaligint I6semi olarak soyledik, kanser kelimesini
kullanmadik, yani sanki kanserden ayri bir seymis gibi diigiinmesini istedik... ... .....
(Loseminin ne oldugunu sordugunda) dilimiz dondiigiince tarif ettik iste, beyaz
kiirelerin seyini sasirmasi bir beyaz kiirenin yanls tiremeye baslayip ¢ogalip gitmesi
seklinde izah ettik, iste onlari yok etmeye c¢alistyoruz dedik....” ( Hasta U’nun
Babasi)

4.9.7. Ebeveynin Ergene Hastalig1 Soylememe Nedeni

Calismamiza katilan ebeveynler cocuklarma hastaliklar ile ilgili gercegi
sOylememeleri i¢in bir ¢ok neden ifade ettiler. Ebeveynlerden bazilar1 ¢ocuklarinin
anlamayacagini  diisiindiigiinii, bazilar1 ¢ocugunu {lizmemek adina gergegi
sOylemedigini, bazilar1 da nasil davranacaklarinin ikilemini yasadiklarini ifade
ettiler.

Hasta P’nin annesi ¢ocuguna sdylememe nedenini “....... valla ne bileyim, iste

cocuk, akli ermez mi dedik ne yaptik, on bir yasindaydi....” seklinde acikladi. Hasta
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S’nin ve Hasta I’'nin annesi de ¢ocuklarini iizmemek icin hastaliklar ile ilgili gercegi

sOylemediklerini agagida yer alan ifadelerle belirttiler.
....... cesaret edemedim, ¢iinkii bir de onun iiziilmesini istemiyordum... o an
onun korkmasint istemedik, yani kotii bir hastalik yani, onun bilmesini istemedik....”

(Hasta S’nin Annesi)

“....0 anda soyleyemedim, zaten yikilmisti I....hastane psikolojisinden dolayi,
yvani I......yatacagin soyledigimde bir tuhaf oldu, kag giin anne demeye basladi, ben
ilk 15 giin falan dedim hani, ondan sonra dedim nasil olsa ogrenecek, 6grendikten
sonrasini yasayacagiz... ... ..... Basta séylemedim, soyleyemezdim de zaten, sen iste
l6semisin, burada su kadar yatacaksin, zaten yikilmigti, tamamen yikarim diye

soylemedim...” (Hasta I’nin Annesi)

Hasta J’nin annesi de ergenden hastaligi saklansa da onlarin bazi seylerin

farkinda oldugunu “....zaten hani seydi, ¢iinkii sey bir ¢ocuk yani hani ister istemez
hani sey diyorlar iste ¢ocugun yanminda yansitmayin, iste ya sen orda goziin kafan
siserken, yani sen ¢ocugun icin aglarken, ¢ocuk biliyor zaten bir seylerin ters

gittigini ama anlamamaziiktan geliyor.....” seklinde ifade etti.

4.9.8. Ebeveynlere Gore Ergenlerin Hastaliklarim Ogrenme Yontemleri

Calismamiza katilan ebeveynlerin ¢ogunlugu cocuklarinin hastaliklar1 ile
ilgili gercegi internetten 6grendiklerini ifade ettiler. Kaninda mikrop oldugu yoniinde
bilgisi verilen ergenlerin neredeyse tamamina yakini gercek tanisini internet

aracilifiyla 6grendi. Hasta |, Hasta R ve Hasta K’nin ebeveynleri ¢ocuklarinin

hastaliklarini internette arkadasiyla haberlesirken 6grendigini asagidaki ifadelerle

belirttiler.

“.....sadece kan hastasisin diye biliyor losemi oldugunu bilmiyordu, kan
rahatsizligr var ama tedavi gormesi gerektigini.....face’inde bir arkadasi I... .... cigim
losemiymissin dogru mu? diye yazmus, I..... da anne ben l6semi miyim, bu ne diyor?
falan yapti, yok kizim oyle bir sey dedim, bir hafta sonrasinda kizim iste losemisin
yani ALL sin diyorduk bilmiyordu anlamiyordu ilk baslarda...... ” (Hasta I’'nin

Annesi)
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S arkadagwmn biri mail atmis, R........ ben senin iste kan kanseri oldugunu
ogrendim seklindeki ifadesinden anne ben kan kanseri miyim? seklinde bir yorumu
oldu...R........ icin gergekten bir sey oldu, hani sevimsiz bir ifade oldu ve o zaman
anne ben kanser miyim seyi oldu, biz asla o kelimeyi kullanmamistik R........ ye, iste 0
zaman ogrendi... evet oglum bu ama hani ama buna losemi deniyor seklinde iste
ifadeyi o sekilde degistirmeye ¢alistik ... ..... ne olacagini sordu........ hatta bir ara o ilk
ogrendigi donemde biz psikolojik sey de istedik, destek de istedik....” (Hasta R’nin
Annesi)

“.....sonra okuldan birisi K..... sen dedi kan kanseriymissin dedi, anne dedi
kan kanseri diyorlar dedi, denilseler ne olur kizim dedim bogs ver....” (Hasta K’nin
Annesi)

Hasta E, Hasta F, Hasta G’nin ebeveynleri de ilk asamada g¢ocuklarina

herhangi bir agiklama yapmadiklarini belirttiler. Hasta E’nin Babasi ¢ocugunun

hastaligin1 yaklagik bir ay sonra annesinden Ogrendigini, Hasta F’nin annesi de

cocugunun hastaligini kendisi ile hemsire arasinda gecen konusma ile 6grendigini,

Hasta G’nin babasi da ¢ocugunun hastaligini zaman i¢inde gevresinden dgrendigini

ifade etti.

4.9.9. Ergenlerin Ilk Asamada Gosterdigi Tepkiler ve Hastahk
Konusunda Ergen-Ebeveyn Arasindaki fletisim

Calismamiza katilan ebeveynlerden Hasta N ve Hasta P’nin anneleri

cocuklarinin kendileriyle iletisim kurmadigini agsagida yer alan ifadelerle belirttiler.

“....artik qigirindan ¢ikiyor gibi bir hal almisti, boyle siirekli yatagin dibine
dibine gidiyordu, benimle konusmuyordu....yani siirekli bir kiis halinde duruyordu
boyle.......boyle zaten beti benzi bir tuhaf oluyordu ki ilaglart alinca, hi¢ konusma
istegi olmuyordu... ... hi¢ kimseyi gormek istemiyordu ki N........ , hi¢ ne kimseyle
konusmak istiyordu, yani bizim ziyaretimize falan gelenler halasi olsun teyzesi olsun,

hi¢ kimseyi gormek istemezdi, donerdi hemen...” (Hasta N Annesi)

“.....hi¢ demedi, c¢ok icine kapaliydi, yani ¢ok dyle hicbir sey demedi, bir

donem konugmadi bile benimle hastanede...... icine kapaliydi, hi¢, demin soyledim ya
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benimle bile konusmazdi, doktorlar da diyordu yani kiis mii sana derlerdi, niye boyle

duruyor derlerdi..” (Hasta P’nin Annesi)

Hasta A, Hasta | ve Hasta R’nin ebeveynleri de benzer durumu yasadiklarini

ve psikiyatri destegi aldiklarini1 asagida yer alan ifadelerle belirttiler.

“....biz hocamizdan psikolog istedik, hani ¢ocuk bize karsi daha suskun,
sakin, kapatiyordu, yorgani kapatiyordu, tedaviye doktorlara veya hemsire
hammlara cevap veriyordu bize asla cevap vermiyordu, bir on giin éyle devam etti,
ondan sonra hocalar ila¢ basladi, ondan sonra her seyi kendi sordu....” (Hasta A
Annesi)
“ ilk o ilk hastaneye yattigimizda oyle, igine kapatti kendini, hig

konusmadi falan....evet anladi mi1 acaba dedim ben, anladi m...... doktorumuza

dedim boyle boyle I....., ¢cok agladim ¢ok sey yaptim hemen psikiyatra yonlendirdiler

bizi.......... I su anda seyi yasiyor, kabullenme asamasinda falan, 1I........... ile ne
goriistiiklerini  soylemediler, I........ ya bir anket verdiler onu okudum......ben
maalesef kan hastastyim yazmug.....” (Hasta I’nin Annesi)

“....ben nasil anlatacagimi bilemedim, seyde, sonrasinda konusmad: benimle
ilk basta, tepki vermedi konusmadi, iste arkasini dondii kiistii falan, O psikolojik
danmigman gelip de R........ ile konustugunda dedi ki biraz zamana birakacagiz, R........
cok akli basinda bir cocuk, kabullenmesi icin biraz sabwrla beklemesi lazim....”
(Hasta R’nin Annesi)

Hasta D’nin Agabeyi, Hasta T nin Annesi, Hasta S’nin Annesi ergenle daha

sonraki asamalarda da hastalikla ilgili konusmaktan kac¢indiklarni ifade ettiler .

(13

Hasta D’nin agabeyi “....[osemi diyor ama D.......... ‘in belki de bilmiyorum, su an

dahi hi¢ birimizden kanser kelimesi agzimizdan ¢ikmadi, hi¢ birimizin agzindan
ctkmadi... ... ” sozleriyle kanser kelimesini kullanmaktan kagindigini anlatirken Hasta
T’nin annesi ergen hastaligi 6grendikten sonra da hastalikla ilgili konusamadigini
“...hastaligin adimi aylarca kullanmadim, hep kaninda mikrop varmis kaninda
mikrop varmug diye, biliyor yani hemsireye diyordu ki ben kanser miyim diyordu ama
ben daha da kétii oluyordum, o seyi hi¢ kullanmadim ben... .... hasta yakinlar sizin
tamniz ne deyince dilim dolanarak soyledim uzun bir siire, kullanmadim, onun da
kullanmasint istemedim, bu sekilde sey yaptim, O séyliiyordu ama dedim ki o da bir

cesit mikrop, sey degil hani, kanser degil o da kanindaki mikrop sadece adini bu
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sekilde koymugslar, onu temizlemek icin kemoterapi aliyorsun.......” seklinde ifade

etti. Hasta S’nin annesi de bes yildir gocuguyla hastaligini konusmadigmi

biz daha hala bakin yani ona bu lésemi hakkinda hi¢ konusmak istemiyorum hani,
clinkii onunda iiziilmesini istemiyorum.......... hastaligi  hakkinda konusmak

istemiyoruz biz evde...” sozleriyle ifade etti.

4.9.10. Ebeveynlere Gore Ergenlerin Hastaliklarini Anlama Girisimleri

M Sormadi
H Sordu

M Bilinmiy or

Grafik 4.22. Ebeveynlere Gore Ergenlerin Ik Asamada Hastahga fliskin
Sorular



Tablo 4.16. Ebeveynlere Gore Ergenlerin Ilk Asamada Hastahga Iliskin Soru

Sorma Durumu
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HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E

Hasta F

Hasta G

Hasta H

Hasta |

Hasta J
Hasta K

Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R

Hasta S

Hasta T

Hasta U

Sordu X | X

Sormadi X | X

Bilinmiyor X

[Ergen hastaligina iligkin

sorular

Evet X [ X

Hayir X X

ile ilgili konustul

[Ergen hastalig1
mu

Yatis siiresi/
Tedavi
Siiresi

Saglarinin
dokiiliip
dokiilmeyece
gini

Okula gidip
gidemeyeceg
ini

flaglarin yan
etkisi

Tyilesip
iyilesmeyece X
gini

Losemi nedir X

Tedavisinin
olup X
olmadigi

Neden
hastanede
yattigini

Ergenin ebeveynlerine sorulari

Agabeyi X

Hekim X

Anne/Anne-
Baba

Servis
hemsiresi

[Ergenin sorulart sordugu kisi

X

X
]
m
<
@
ey

I:l Anne egitim ilkokul

I:l Anne egitim ortaokul ve lise

I:l Anne egitim liniversite

Calismamiza katilan ebeveynlerin cogunlugu ¢ocuklarinin ilk asamada hastaliklarina

iliskin soru sormadiklarini belirtti.




4.10. Ebeveynlerin Tedavilere Iliskin Bilgilendirme Siireci

4.10.1. Ebeveynlere Tedavi ile ilgili Verilen Bilgi

Tablo 4.17. Ebeveyne Kemoterapi Uygulamalarina iliskin Verilen Bilgi
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Ebeveynin kemoterapilere iligkin sorulart
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I:l Anne egitim {iniversite
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Calismamiza katilan ebeveynlerin timii hastalik 6ncesinde kemoterapi ve
kemoterapi uygulamalarina iliskin herhangi bir bilgileri olmadigini ifade ettiler.
Ebeveynlerin dortte iigii ¢cocuklarina kemoterapi uygulanmadan oncesinde bilgi
verildigini belirttiler. Ebeveynlerin ¢ogunlugu ilk asamada kemoterapi ile ilgili
bilgiyi hekimden aldiklarini, verilen bilginin de siklikla tedavinin siiresi ve
tedavinin yan etkileri oldugunu ifade ettiler.

Ebeveynlerden cogunlugu, ilk asamada kemoterapi hakkinda bilgi sahibi
olmamalar1 ve g¢ocuklarinin tanisim1 6grenmenin soku vb. nedenlerle tedaviye
iligkin sorular sormadiklarini belirttiler.

Hasta T’nin annesi kemoterapi uygulamalarini bilmediklerini, o nedenle
sormadiklarim1 “...bilmedigimiz igin zaten nasil bir soru yéneltirsin, goriiyoruz
vasiyoruz kostur kostur A....hamima gidiyoruz, soruyoruz, olabilir goriiyoruz

13

diye cevap aliyoruz....” seklinde ifade ederken Hasta R’nin annesi “....bazi

seyler soylendi ama bunlar benim bilmedigim seylerdi, bilmedigim seyler oldugu
icin hani o anda zaten sadece hani iyilessin, hani bir an once bir seyler yapiliyor,
ben onu takip ediyorum seyindeydik modundaydik, hani nedir nigin veriliyor,
hani sonucunda neler olacak bunlari bilmeden hep yasadik aslinda....” seklinde
ifade etti.

Hasta E’nin babasi da kemoterapi tedavisi ile ¢ocugunun ylizde yiiz

tyilesecegini bildigi i¢in soru sormadigini ““...yok oyle merak da etmedik, yani tek
dedikleri sey su, yiizde yiiz bu hastaligin oniine geciliyor, bu yani tedaviyle
atlatacagiz, o sekilde yani, ondan da biz yani merak etmedik yani...” sozleriyle
belirtti.

Calismamiza katilan ebeveynlerin yaklasik iicte biri ilk asamada

kendilerine kemoterapi uygulamasi ile ilgili bilgi verilmedigini ifade etti. Bilgi

verilmeyen ebeveynlerden biri olan Hasta P’nin annesi yatis siiresini diger hasta
yakinlarindan 6grendigini “... iste biz sandik ki yani babasi éyle dedi, ben yatip
¢tkariz bir hafta sonra on giin sonra ¢ikariz sandik biz, iste yatti, O (Baba) da
oyle biliyordu, dedi daha uzun yatacaksiniz dediler (Diger hasta yakinlari), yani
¢ok yatacaksiniz, kag giin elli giin yattik ilk (yatis stiresini) oradaki hastalarin

seylerinden ogrendik, yanimizda yattigimiz yerde vardi....” sozleriyle ifade etti.
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Hasta U’nun babasi da toplam tedavi siiresi ile ilgili bilgi verildigini,

ancak haftalik uygulanma siirelerini 6grendiginde yasadigi saskinligi “...... yok
actkgas1 kemoterapi tedavileri ii¢ parga biliyorsunuz, iste ilk tedaviyi alirken
ikinciden bahsettiler yiiksek dozdan, yiiksek dozu alirken de iigiinciiden
bahsedildi, yani toplam siirecin 3 yila yakin oldugunu biliyoruz ama ne sekilde
uygulanacagint bilmiyorduk agik¢asi biz mesela seyi bekliyorduk bu haftalik
kiirleri, iste giderek seyreklesen biz daha pembe bir tablo ¢iziyorduk kafamizda
yani sonlara dogru ii¢ aydan ii¢ aya iste alti aydan alti aya gidicegiz falan gibi

2

boyle bir tablo vardi, haftalik oldugunu gériince tabi sok olduk...” sozleriyle
ifade etti.

Hasta N’nin annesi de kemoterapi uygulanma siirecinde kemoterapi

egitim hemsiresinin verdigi bilgiyi anlamadiklarini “ A4........ hemgireyle digarida
konusmustuk, gene hani yani ¢ok bir ay iki ay boéyle kafaniz ¢ok dolu oluyor,
anlamyyorsunuz ki hi¢bir seyi... ... ... Ao ... hemgsire boyle anlatti ...... ama
benim dedigim gibi hi¢ boyle sey kafam almiyordu, telefona ¢ektiydim hep onun

konusmalarini, oradan bir daha bir daha dinliyordum...” seklinde ifade etti

4.10.2. Ebeveynlerin Tedaviye Bagh Yasanacak Sikintilar1 Bilme

Durumu

¥ Biliyordu

H Bilmiyordu

Grafik 4.23: Ebeveynlerin Kemoterapiye Bagh Yan Etkileri Bilme Durumu
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Tablo 4.18. Ebeveynin Kemoterapiye Bagh Yasanacak Sikintilar1 Bilme
Durumu

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E
Hasta F
Hasta G
Hasta H
Hasta |
Hasta J
Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R
Hasta S
Hasta T
Hasta U

Biliyordu X X | X X | X X X X

Ebeveyn kemoterapiye
bagli sikintilar
yasanacagini tedaviye
baglamadan 6nce

Bilmiyordu X | X | X X | X | X [X X X X X X

Kemoterapi

Egitim X | X | X X | X [ X [X [ X | X | X | X [X |[X [X X X
Hemgiresi

sOyleyen kisi

Hematoloji X X | x X | x X X X
Hekimi

X= Evet I:l Anne egitim ilkokul I:l Anne egitim ortaokul ve lise I:l Anne egitim liniversite

Kemoterapiye bagl
sikintilar yasanacagini

Calismamamiza katilan ebeveynlerin yarsindan fazlasi ilk asamada
cocuklarinin kemoterapiye bagl sikintilar yasayacaklarini bilmediklerini ifade ettiler.
Hasta J’nin annesi de kemoterapi egitim hemsiresinin tedavinin yan etkilerinden

bahsettigini ve yan etkileri duyunca kemoterapi almazsa ne olacagini sordugu

goriismeyi “....anne ve baba, iste sizin ¢cocugunuz bu ilaglar alacak, iste su ilacin
soyle bugtin alacagi ilacin soyle bir yan tesiri var, su ilacimiz var su haftada, iste su
on tigtincii atiyorum on dordiincii giinde, onun mesaneye zarart var, obiiriiniin iste
goze zarari var, beyin seylerine zarari var, yani hani zaten saymaya basladig
zaman, hani tamam ben sey dedim yani peki bu ilaglari almasa ne olacak, hani
tamam bu hastalik kotii ama bu saydiginiz ilaglarda kotii yani, O da bana dedi ki
yani oyle olmadigi takdirde, hani dedim ki ila¢ almazsak ne olur yani, asagi yukart
ti¢c ay omrii olur dedi....” seklinde dile getirdi.

Hasta N’nin annesi oglunun kemoterapiye bagli sacinin dokiilmesi ile ilgili

durumu“.....sa¢lart dékiiliirken ¢ok tiziildii mesela, belli etmiyordu ama ben zaten
tiztiltiyorum, benim tiziildiigiimii de kendisi ¢ok sey yapiyordu, iiziildiigiime kyyamiyor
muydu neydi artik, sagi boyle diistiikce soyle eliyle soyle iteklettiriyordu,
soylemiyordu da, ama béyle yiiziinden anlayabiliyordum ben onun ¢ok tiziildiigiinii

sa¢larimin dokiildiigiine, niye dokiiliiyor saglarim falan diye hi¢ sey yapmiyordu,
tepki vermiyordu yani....” seklinde ifade etti.
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Tablo 4.19. Ebeveyne Gore Ergene Kemoterapi ile Tlgili Bilgi Verilme Durumu

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E

Hasta F

Hasta G
Hasta H
Hasta |
Hasta J
Hasta K
Hasta L
Hasta M

Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R
Hasta S
Hasta T

Hasta U

Ergene kemoterapi ile

ilgili bilgi

Verildi

Verilmedi

Ergene kemoterapi ile ilgili

bilgi veren kisi

Kemoterapi
Egitim
Hemsiresi

Anne/ Anne-
Baba

Agabey

Hekim

Ergene kemoterapi ile ilgili verilen bilgi

Yatig/Tedavi
Siiresi

Tedavinin yan
etkileri ve
yapilmasi
gerekenler

Okula devam
edip
edemeyecegin
i

Kanindaki
mikrobu
oldiirecegi

Sagin
dokiilecegi

X

X | X X

X

X=Evet

I:l Anne egitim ilkokul

I:l Anne egitim ortaokul ve lise

I:l anne egitim tiniversite
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E Sordu

H Sormadi

Grafik 4.24. Ebeveynlere Gore Ergenlerin Uygulanan Tedaviye iliskin Soru

Sorma Durumu

Calismamiza katilan ebeveynlerin ¢ogunlugu ilk asamada g¢ocuklarinin
tedaviye iligkin soru sormadiklarini belirtti. Ebeveynler tarafindan hastaligi
aciklamak i¢in segilen yontem siklikla “kaninda mikrop var” seklindedir, hastaligi bu
sekilde aciklanan ergenlere tedavi ile ilgili verilen bilgi mikroplar1 6ldiirmek igin

ilag baslanacagi sOylenmektedir. Sadece Hasta A’nin annesi kemoterapi

uygulanmadan oncesinde hekim tarafindan Hasta A’ya kemoterapi uygulamasina
bagli olarak yatis siireci ile ilgili bilgi verildigini ifade etti.

Hasta I’'nin annesi ilk asamada c¢ocuguyla kemoterapi ile ilgili

I3

konusamadigini, ancak daha sonrasinda acgiklamak zorunda kaldigin1 “.....hi¢chir sey
konusmadim agikgasi, konusamadim korktum, c¢iinkii goziimiin icine bakiyordu, sey
diyordum hani annecim kan hastaligin var bir viriis....... o yiizden tedavi gormen
lazim.... diyordu anne niye béoyle falan, diyordum bunlar gerekli bunlart vermeleri
gerekli temizlenmesi igin iste, ilk once ben on beg giin buradayiz dedim 1I... ..... ya o
kirk bes giinliik asamada, on bes giin gecti niye hala buradayiz, niye ¢ikmiyoruz
falan, yavas yavas mecbur kaldim yani, ben her seyi ben soyledim baba hep kagar,
baba soyleyemez cesaret edemez yani....” sozleriyle ifade etti.

Calismamiza katilan ebeveynler ergenlere genellikle tedavi asamasinda
kemoterapi egitim hemsiresi tarafindan uygulanan tedavinin yan etkileri ve yapilmasi

gerekenler konusunda bilgi verildigini ifade ettiler.
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4.11. Ebeveynlere Gore Tedavi Karar1 Verme Siireci

4.11.1. Ebeveynlere Gore Tedavi Kararim1 Veren Kisi

EDoktor
HEbeveynler

i Doktor ve ebeveynler
birlikte

Grafik 4.25. Ebeveynlere Gore Tedavi Kararim1 Veren

Calismamiza katilan ebeveynlerin ¢ogunlugu tedavi kararint hekimin
verdigini ifade ettiler. Ebeveynlerin ¢ogunlugu kendilerinin bu konuda herhangi bir
bilgisi olmadig: i¢in tedavi kararirini hekimin vermesi gerektigini ve hekimlere bu
konuda duyduklari giiveni asagida yer alan ifadelerle belirttiler.

......... simdi konuya yabanci oldugum icin, bilmedigim igin, hastaligi
tammadigim igin, doktorlarimizin bizden daha iyi karar verebilecegini diigiiniiyorum,
yani sonugta ben ilkokul mezunu bir insanim, bir ikincisi bilmedigim bir hastalikla
karst karsiyayim, once Allah sonra doktorlarimiz diye bakiyorum olaya, ¢iinkii ben
bilmedigim bir konuda ne kadar faydali olabilirim diye diisiiniiyorum....” (Hasta O
Annesi)

........ valla anlamadigimiz igin, yani onlar bize l6semi kemoterapi alacak
dediler, biz de tabi doktorlar her seyi doktor bilir, biz onlardan iyisini bilemeyiz
ki...Onlar ne dediyse aynist yaptik .......Yani doktorlarimiza giiveniyoruz...” (Hasta
M Annesi)

...... (doktorlara) siz neye iyi diyorsaniz, neye yapryorsaniz biz variz dedik,
yani sizin uyguladigimiz her gseyde biz variz, onlar da sag olsunlar gsey

yaptilar.....cocuk igin en iyi olan sey neyse dedik hi¢ degil yani bize sormadan bizim
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icin yani eger bizi gergekten diisiinerek karar aliyorsamiz da tedaviyi yapmak
istiyorsaniz bize sormadan yani rahatlikla sizin yapabileceginiz her seyde variz
dedik, yani yapabilelim mi sormaniza gerek hissetmiyoruz dedik, siz bize uygun en iyi
seyi bize yapabilirsiniz dedik, cocugumun saghgi icin ¢ocugumun iyi olmast igin her
seyde variz dedik, ne istiyorsaniz ne yapryorsaniz, hangi ilag iste ne bileyim neyi
uyguluyorsunuz biz her seyde variz......hi¢hir sey de eksik birakmayin, onlar da

tamam dediler ..... ” (Hasta A Annesi)

4.11.2. Ebeveynlerin Tedavi Karar1 Verme Siirecine Ilisgkin Onerileri

H Doltor vermel
H Anne-Babasirecin iginde
olmali

M Alternatify ok

H Oneriyok

Grafik 4.26. Ebeveynlerin Tedavi Karar1 Vermeye Iliskin Onerileri

Calismamiza katilan ebeveynlere tedavi karart verme konusunda onerileri
soruldugunda; bazilar1 tedavi kararmin ebeveynlere birakilmasinin = risk
getirebilecegine, bazilar1 da alternatifin olmadigina, bazilar1 da tedavi kararini
hekimin vermesini, ancak ebeveynlerin bilgilendirilmesi gerekliligine degindiler.

Hasta U ve Hasta [I’'nin ebeveynleri tedavi kararirin ebeveynlere

birakilmasinin risk getirebilecegini asagida yer alan ifadelerle belirttiler.

..... annenin babanmin ne kadar egitim durumu iyi bile olsa verilecek bir
kemoterapi tedavisinin iste o giiniin en giincel sekliyle nasil bir sey oldugu
konusunda hi¢bir fikri olmaz bence saglik personeli degilse yani o konuda yorum
yapmasi iste benim oglumun saglart dokiilmesin bunu yapmayalim sunu yapmayalim
gibi bir durum da var bu sefer, o da ¢ocugun hayatini riske atar, yani ¢ok da anneye

babaya sorulacak bir sey goremiyorum ben burada.....” (Hasta U Babast)
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..... vani bize bwrakilsa biz evladimiza belki aciyacagiz hani sey
vapmayacagiz, belki bu hafta sunu yapalim yok 6biir hafta alir falan diyecegiz ama
simdi bu mecburi tutuldugu zaman daha iyi gibi geliyor bana, niye diyeceksiniz,
cocuga da birakirsak almak istemeyecek ¢iinkii bir kez alacak onun viicuduna yaptig
etkiye bakarak almak istemez, mesela Dekort’u igmeyi hi¢ istemiyor 1.... zoraki i¢iyor
ama buna mecbur oldugu icin iciyor biliyor yani, sahsen bize birakilsin da
istemezdim ¢iinkii aileler olarak vicdan meselesi yapacagiz falan yani tedavimiz

gecikecek daha uzun siirecek bence.....” (Hasta | Annesi)

Hasta J’nin annesi alternatifi olmadigi i¢in tedavi karar1 vermenin s6z konusu

“«

olmadigint “ ..... yani biz hani verilsin mi verilmesin mi......... hani onlar (doktorlar)
soylediler, biz de dedik ki hani baska secenegimiz yoktu zaten, hani buna zaten onay
veriyorum demenize gerek yok, baska secgeneginiz yok yani, hani ébiir yoldan
gidebileceginiz yolunuz yok...” seklinde belirtti.

Hasta B’nin annesi kararin hekime birakilmasi gerektigini ancak ebeveynin

6«

bilgilendirilmesi gerektigini “..... doktorlarimiz olduktan sonra ben bir sey yapamam,
¢clinkii 6nce Allah sonra doktorlarimiz var, esim olsa ne yapabilirdi, ¢iinkii vermek
zorundayiz, biz bir sey bilmedigimiz igin ....yani simdi biz zaten hani bir bilgimiz
yok, ne yapilacagini da bilmiyoruz, yani yine doktorumuz karar verecek ama hani en
basta da, mesela su su tedavi uygulanacak, su belirtileri yapacak, belki soyle soyle

olacak diye hani séylense...” seklinde ifade ederken Hasta R’nin annesi karar verme

6«

stirecinde olma istedigini “....santyorum éncesinde bana bilgi verilmis olmaliydi ve
kabul ediyor musunuz seklinde séylenmeliydi, yani orada bizim seyimize birakilmadi,
ve direkt uygulandi, yani uygulandi, karar siirecinde olmaliydik, yani bilgi énce
bilgilendirilip yani olabilecekler, karsilasabilecegimiz seyler, sonuglar.....” seklinde

dile getirdi.

Hasta P’nin annesi yasadiklar1 ruhsal durum nedeniyle tedavi karar1 verme
siirecinde hekime herhangi bir sey sormadiklarimi “.....doktorlar séyledi, biz de
tamam dedik, yani babasiyla ikimiz, béyle boyle yani ila¢ alacak, kemoterapi alacak
dedi biz de tamam dedik yani....valla o zaman bizim seyimiz kafamiz hi¢ yerinde
yvoktu ki, hi¢ yani bir sey diisiinmedik ki .... ne bileyim, biz her seyi doktora sey

yaptik, yani doktor ne dediyse tamam dedik.... bugiin olsa ne bileyim, bugiin olsa

belki daha a¢ik sorariz....” seklinde ifade etti.
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4.11.3. Ebeveynlerin Bagmsiz Tedavi Karar1 Vermeye Iliskin
Onerdikleri Yas

M 18 yas ve sonrasinda

M 14-18 yas araliginda
belirtilen yas

M 12-13 yas

M Kisiye gore farklilik
gosterir

M Hicbir yasda karar
veremez

Grafik 4.27. Ebeveynlerin Bagimsiz Tedavi Karar1 Vermeye iliskin Onerdikleri
Yas

Calismamiza katilan ebeveynlere bir kisinin ka¢ yasinda tedavi karari
verebilecegi soruldugunda Grafik 4.27°de goriildiigii gibi; yariya yakini 14-18 yas
araliginda bir deger belirtirken, ligte biri 18 yas ve sonrasinda ergenlerin karar

verebileceklerini ifade ettiler. Hasta K ve Hasta L’nin anneleri kisiye gore farklilik

gosterecegini ve bu nedenle bir yas sinir1 belirtemeyecegini ifade ederken Hasta

O’nun annesi de higbir yasta tedavi karar1 verilemeyecegini dile getirdi.

Hasta E’nin babasi1 “..18 yasindan once yani ¢ocuk geng olur, cahil oluyor

yani, ister istemez yani bazi kararlart veremiyor yani..” seklindeki sozleriyle karar

verme yasinin 18 oldugunu belirtirken Hasta O’nun annesi de hastalik nedeniyle
kisilerin saglikli karar veremeyecegini “....biz ilk hastaydik sanirim anne ben tedavi
olmak istemiyorum ben eve gitmek istiyorum dedi ama bu saghkl diistindiigii icin
degildi, buradaki ortamdan sikildigi i¢in, oradaki ¢ocuklart gordiigii icin ve

kemoterapi almaya baslaymca ayni seyleri yasayacagim korkusundan 6yle dedi, yani
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saglikl diigiinemiyorsun hasta olunca, inanin hastanin yanindayken de yanindaki kisi

de saglikli diisiinemiyor, ben kendi adima ....” sOzleriyle ifade etti.

4.12. Ebeveynlerin Tedavi Siiresince Ve Sonrasinda Gereksinim Duyulan

Bilgileri Karsilama Girisimleri

4.12.1. Ebeveynlerin Tedavi Siiresince ve

Duyduklar Bilgiler

Tablo 4.20. Ebeveynlerin Tedavi Siiresince ve Sonrasinda Yapilan

Uygulamalarla Tlgili Bilgi Gereksinimi

Sonrasinda Gereksinim

HASTA

Hasta A

Hasta B

Hasta C

Hasta D

Hasta E

Hasta F
Hasta G

Hasta H

Hasta |

Hasta J

Hasta K

Hasta L

Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P

Hasta R

Hasta S

Hasta T

Hasta U

[Ebeveynin tedavi siiresince ve sonrasinda yapilan

uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimi olan konular

Tedavinin yan etkisi

X

X

X

X

Beslenmesi ile ilgili

X

Tetkik Sonuglari

Hastaligin prognozu

Tedavinin yarar1

Losemi nedir

Tedavi plam

Ergene yaklasim

Tedavilerinin ne
oldugu

Alman protokolii ile
Amerikan protokolii
arasindaki farki

Alternatifi olup
olmadig1

Ebeveynin gereksinim duyulan bilgiyi

kargilama girigimleri

internetten arastirdi

Diger hasta yakin ile
goriistii

Akrabalardan bilgi
ald1

Hekime sordu

Kemoterapi egitim
hemsiresine sordu

Servis hekimine sordu

Servis hemsiresine
sordu

Poliklinik
hemsiresine sordu

Saghk
ansiklopedilerinden
arastirdi

Eczaciya sordu

X

X

X=Evet

E Anne egitim ilkokul

|:| Anne egiim oraokul velse

|:| Anne egitim iniversie
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Calismamiza katilan ebeveynlerin hepsi tedavi siiresince ve sonrasinda
yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimi oldugunu belirttiler. Ebeveynlerin
tedavi siiresince ve sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimlerine
bakildiginda; ebeveynler ¢ogunlukla hastaligin prognozunu ve tedavinin yan etkisini
merak etmektedirler.

Hasta F’nin annesi hastaligin prognozunu merak ettigini “.....yani biz de

bilgilenelim....yani iyi mi gidiyor kotii mii gidiyor bize anlatilsin ...bunu merak
ediyoruz tabi, iyiye gidiyor mu yoksa kétiiye mi gidiyor, her zaman merakimiz

yani...” sozleriyle dile getirirken Hasta J’nin annesi de tedavinin sonucunu merak

(13

ettigini, ancak sonucunu kimsenin bilmedigini “...benim i¢cin en énemli soru suydu,
vani hani peki tedaviyi aldik, tamam biz ii¢ yili da gecirdik, peki ii¢ yildan sonra bu
hastalik bizim yakamizdan diisecek mi? yani hani bence bir ¢ok ailenin en énemli
sorusu bu olur, yani benim ¢ocuguma o kadar kemoterapi verildi, yani hani onu yani
direkt ciimlelerini tam hatirlayamiyorum ama hani benim algiladigim yorumladigim
seyi soyleyeyim, hani diinyada yapilan tedavi neyse uyguladigimiz tedavi o ama
kimde nasil netice verecegini bilmiyoruz, hani bu yiiz yirmi haftalik haftaliklarda yiiz
on besinci haftaya gelip de relaps gordiigiimiiz insanlar da var, aaa kotii gidiyor
yvavas gidiyor deyip de iyi bitiren insanlar da var ..... yani bundan sonrasinda da
idameden sonrasinda da daha relaps yapip yapmayacagint onlar da bilmiyordu...”

seklinde dile getirdi.

Hasta G’nin babasi hastanede uygulanan protokoliin diger hastanelerde

uygulanan protokolden farkini ve Hasta U’nun babasi da alternatif tedavinin olup

olmadig1 konusundaki merakini asagida yer alan ifadelerle dile getirdiler.

“....acaba ister istemez kimi hastanelerde alman protokolii uygulaniyor kimi
hastanelerde Amerikan protokolii uygulaniyor ...... (Alman protokoliiniin uygulandigi
hastanede) mesela yatarak tedaviler direk aliyor, biz burada ii¢ kere yattik ii¢ kere
geri gittik geldik mesela, oralarda yatarak tedaviler bir kere yatiriyor biitiin
tedavileri alip gidiyorsun, burada yatak sorunundan mi neyse biz aldik tedavimizi
gittik, on bes yirmi giin dinlendik tekrar geldik ...... Iste oldu da danisabilecegimiz
kimsemiz yoktu, mesela Alman protokolii ile Amerikan protokolii arasindaki fark

ne..... ya iste buradaki ilaglar, acaba Amerika bunlar: denensin diye mi yolladilar
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bizim ¢ocuklarimiza, bunlari denetip kendi ¢ocuklarina daha onemli seylerimi

aragtiryor.....” (Hasta G’nin Babasi)

“.....alternatif bir ¢ikisi var mi diye arastirdim daha ziyade .......... yabanct

sitelerden daha ¢ok, yerli sitelerde pek o tiir seyler yok da....” (Hasta U’nun Babasi)

Hasta F ve Hasta [’nin anneleri de uygulanan tedavilerin c¢ocuklarinin

gelecek yasamlarina nasil etki edecegi konusunda duyduklari endiseyi asagi da
belirtilen ifadelerle dile getirdiler

“...vani yan etkileri tekrarlayabilir mi, ¢ocugum evlenebilir mi mesela, en
biiyiik seyim o, iyilesebilir mi, evlenebilir mi, ¢olugu ¢ocugu olabilir mi yani, biraz
yasina gore boyu kisa uzar mi, yani 6yle o sorular vardr kafamda yani....” (Hasta

F’nin Annesi)

3

‘....aklima takilip da soramadigim seyler, mesela ilerdeki zamanlarini
diistintiyorum, mesela herhangi cinselligine, sununa bununa zarari olacak mi?
Olmayacagt soyleniyor, internette de okudum ama bunlar ¢ok kafamdaki olan

seyler...” (Hasta L’nin Annesi)

4.12.2. Intiya¢ duyduklar bilgileri karsilama girisimleri

Calismamiza katilan ebeveynler tedavi siiresince ve sonrasinda bilgi
gereksinimlerini siklikla; internet aracigiyla, saglik personeline danisarak ve hasta
yakinlari ile konusarak karsilamaya ¢alistiklarini ifade ettiler.

Hasta O’nun annesi de hekimlerin daha fazla bilgi vermeleri yoniindeki
talebini asagida yer alan ifade ile dile getirdi.

“...doktorlarimizin ¢ok daha fazla bilgi vermesini isterdim, ben kendi
a¢imdan.... doktorlar ¢ok yogun, burast ¢ok, hastalarin farkindayim ama bizim
eksigimiz olarak doktorlardan bilgilendirme eksiligimiz var....”

Ebeveynlerden bazilar1 diger hasta yakinlari ile goriistiiklerini ifade ederken,
bazilar1 da diger hasta yakinlari ile gériismekten kagindiklarini dile getirdiler.

Hasta I’'nin annesi diger hasta yakinlari ile olan goriismelerini “...yani bu

hastaligi daha once yagsamig ailelerle bire bir goriistiik telefonda... ... cevremdeki o
losemi daha once yasamiglar gecirmigler iste onlari duyduk¢a ¢ok mutlu olduk
mesela tiniversite okuyani var, evlenmis ¢ocuk sahibi olant var falan....” seklinde

ifade etti.
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Hasta J’nin annesi de psikolojik saglamliligini korumak igin diger hasta

yakinlar ile iletisime gegmekten kagindigint ” ........ ben yok ¢ok aileye, yani soyle
soyleyeyim hani yanlis mi yaptim bilmiyorum da, ben ilk basta da ailelerden uzak
durdum, hi¢ kimseye bir sey sormadim, yani sizde nasil gidiyor, sizde nasil oldu, siz
ne yedirdiniz, ne i¢irdiniz ya da hani ne bileyim, ¢iinkii hani bu iy her giinii baska
seyreden bir hastalik yani, ......psikolojik olarak kuvvetli olmamiz lazim, ama benim
bir baskasina bu bencillik mi bilmiyorum ama olumsuz bir seyi dinlemek, hani beni
de kafa olarak, hani benim ¢ocugum oyle olmadan ben onun iistiinden yormaya
baslayacagim, bu sefer o beni kotii etkileyecek...” sozleriyle dile getirdi.

Hasta U’nun babasi da diger hasta yakinlartyla goériismenin her zaman olumlu

sonuglar vermedigini “...doktorla goriismek en dogrusu diger ailelerle goriismek her
zaman iyi olmayabiliyor, gézlemledigim kadarryla simdi tedavisi kotii giden bir aile
sizi moralmen de bozabiliyor yanlis da yonlendirebiliyor, o yiizden yani bir de
karsidaki ¢cocugun da rahatsizligi losemi deyip olay bitmiyor, hangi grubu alt grubu
ne, ALL dedik, ALL nin de alt gruplari var, acik¢asi seylerden dinlediklerimize pek

kulak asmadik biz...” sdzleriyle dile getirdi.

M Verildi

M Verilmedi

Grafik 4.28. Ebeveynlere Yazih Kaynak Verilme Durumu
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M Yeterli
M Yeterli degil
M Okudugunuanlamadi

M Okumaktan korktu

Grafik 4.29. Ebeveynlerin Yazili Kaynaga iliskin Goriisleri

Grafik 4.28°de goriildiigii gibi ebeveynlerin ¢ogunlugu hastanede saglik
personeli tarafindan hastalik ve tedavilerle ilgili bilgilerin yer aldigi yazili kaynak
verildigini ifade ettiler. Yazili kaynak verilen ebeveynlerden, yariya yakini kaynagin

yeterli olmadigini, Hasta F’nin annesi okudugunu anlamadigini, Hasta K’nin annesi

de kaynakta yer alan tedavinin yan etkisi nedeniyle okumaktan korktugunu ifade etti
(Grafik 4.29) .

Hasta J’nin annesi yazili kaynakla ilgili goriisiini “....ya bu éyle bir hastalik
ki, yani bunun icin hicbir sey yeterli olamiyor yani zaten, orada iste yaziyor atiyorum
iste soyliiyor, diyor ki iste canli asidan, ya simdi canli asi alan birinden bilmem ne
kadar uzak dursun diyor, canli asidan mesela uzak durun dedigi zaman canli asinin
ne oldugunu bilmiyorsunuz yani ....” sozleriyle dile getirdi.

Hasta F’nin annesi de verilen kaynagi okudugunu, ancak anlayamadigimi
..... ben okusam da o anda benim o andaki psikolojim, ben anlayamiyordum,

okuyordum okumuyordum degil...” seklinde dile getirdi.

4.12.3. Ebeveynlerin Thtiya¢c Duyduklar Bilgiyi Karsilamada Engeller

Calismamiza katilan ebeveynler ihtiya¢ duyduklar bilgileri karsilamada
karsilagtiklar1 engeller olarak; saglik personelinin yaklagimini, saglik personelinin
verdigi bilgi icerigini, saglik personelinin tibbi dil kullanmasini, hekimin yogun

olmasini ve kendilerinden kaynakli faktorleri dile getirdiler.
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4.12.3.1. Saghk Personeli Kaynakh Engeller

Ebeveynlerden Hasta N’nin annesi taninin konuldugu doénemde olup

bitenlerle ilgili bazi seyleri merak ettigini, ancak hekim ve hemsirelerin klinik
viziteler esnasinda hasta odasinin disinda kendi aralarinda yaptiklari goriisme ile
ilgili disiincesini “................. yani ¢ok merakli oluyorsun, doktor senin yaninda
konusmuyor... ..... dosyaya bakip da, acaba ne konusuyorlar ki diyoruz... dinlemek
istiyorsun sen, tabi merakli oluyorsun ¢ocuga ne diyor ki acaba, tam da
anlayamiyorum, neyin nerede oldugunu, asamanin nerede hastaligin neresinde.......
daha yeni tan konuluyor ¢ocugunuza, neyin ne oldugunu bilmiyorsunuz, iginizde bir
korku var, acaba ¢ocugumun hakkinda ne konusuyorlar, ne diyorlar, ne yiikselmis,
ne diismiis gibisinden boyle konusuyorlar ya, hani sen de dinlemeye ¢alisiyorsun...
....... Iste doktorlar béyle konusurken, hani birbirlerine anlatirken sende duymak
istiyorsun haliyle, ¢ocugun yani merak ediyorsun ..... ama ben de ne konustugunu
merak ediyorum, benim ¢ocugumun hakkinda konusuyorsun, onu merak ediyorum
ben de iste, benim yanimda konusulsa ne var ....” sdzleriyle dile getirdi.
Ebeveynlerden bazilar1 da servis hemsirelerine sorarak bilgi gereksinimini

kargilamaya calistiklarini ifade etti. Hasta R’nin annesi hemsirelerden bu siirecte

13

fayda sagladiklarin1 “....hemsire hanimlardan bu konularda biraz daha bilgi sahibi
olabildik, onlarla iletisimimiz biraz daha kuvvetliydi diyeyim yani o anlamda, ama
doktorlara boyle bir iletisim icerisine giremedik, c¢iinkii zamanlart ¢ok simirliyd,
strlt oldugu igin bizim her sordugumuza belki yeterince zaman aywramadilar, o
anlamda belki bu konuda bizi bilgilendirecek bir doktor sadece bu bilgilendirme
anlaminda bir doktor olmali, yani bu tedavi yapan degil, hani o anda kontrolleri
vapan degil ama bilgi verecek birileri olmali, ya hemsire ya da doktor, yani o
konuda yetkili birisinin aklimiza gelen sorulari sorabilecegimiz, aklimiza takilan
seyleri konusabilecegimiz birilerinin olmasi gerekir....” sozleriyle dile getirdi.

Hasta A ve Hasta N’nin anneleri servis hemsirelerine bazi sorular
sorduklarini, ancak cevap alamadiklarini asagida yer alan ifadelerle belirttiler.
...... soramiyorum yani sirf ben degilim, yani diger hastalar ay bu neydi
sorsa miydik falan, ondan sonra geliyorsun hemgire hanim sorunca doktorunuzdan

sorun veya bu budur diyen oluyor, bazilart ters tepki yapilmiyor bazilari sey.....”
(Hasta A’nin Annesi)
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...... (hemsireler) hani fazla onlar da mi bilgi bilmiyor nedir, hani
doktorunuza sorun diyor onlar da yani, evet, doktorunuza sorun daha saglikl bilgi
alirsiniz diyor onlar hep, doktor da dedigim gibi hani fazla aileyle birlikte fazla
duramuyor, gelse yani C....... hamim gelse 2, 3 dakika duramiyordu bile bizim odada,
N........ nasilsin, kemoterapini almissin, iyi, iste suyunu falan ¢ok i¢ N........ , hani onu

disariya at, boyle gibisinden cevaplar veriyordu ....” ( Hasta N’nin annesi)

Ebeveynler gereksinim duyduklar1 bilgiyi karsilama yoniinde engel olarak

siklikla hekimin yogun olmasini dile getirdiler. Hasta D ve Hasta I’nin ebeveynleri

hekimlerin yogunlugunu bilgi gereksinimini karsilamanin onitindeki engel olarak
gordiiklerini, ancak hekimlerine bu konu da hak verdiklerini asagr da yer alan
ifadelerle dile getirdiler.

...... hocalarimin yanina gittigimde kagidi ¢ikariyordum iginden iki tanesini
soruyordum....... va iste hocalarimiza pek miisait olamiyorlardh..... Ya mesela bazen
kan tahlilleri kan sonuglar: ¢ikardi, bunu sormak isterdik hocalarimiz miisait degildi,
bunlart sormazdik, yani elimizden geldigince sorardik  hocalarimiza ama
hocalarimiz da hakhilar, miisait olmazlardi ¢ogu zaman miisait degillerdi.....”

(Hasta D’nin Agabeyi)

“....mesela yamna gittigimizde ona da hak veriyoruz, sikiltyorlar ¢ok
kalabalik bir ortam, herkes ayni seyi soruyor, hangi birimizle ilgilenecek diye
diisiiniiyorum, bazen kizdigim oluyor A..... hamima, ama sonrada gene hak veriyorum
kadincagiz ¢ok yogun bir kadin yani séyle bakiyorum da kosturmast hi¢ bitmiyor,

hangi birimizle ilgilenecek diye diisiiniiyorum.....” (Hasta I’nin Annesi)

Hasta J’nin annesi de hekimle herhangi bir anlasmazlik yasamamak igin her

zaman sorularini soramadigini  “...... benim ¢ocugum da benim goziimde bir tane,
tamam onlarin atiyorum iste 40-50 hastast var ama benim ¢ocugum benim evimde
bir tane, ben bir sey sordugum zaman hani ister istemez ¢ok uzun zamanlarin
alamiyorsunuz veya sey diye diisiiniiyorsunuz yani, hani iste uzun bir zaman
almayaymm ya da hani doktorla ters diismeyeyim, uzun vaktini almayayim, ¢iinkii ben
hep buradayim, yeri geldigi zaman soramiyorsunuz yani, ¢tinkii siz hani sey gibi
oluyor hani sizden sonra girecek hastada var, doktor biliyorsunuz o an mesgul, hani

2"

bir yogunluk var sey de olamiyorsunuz yani.....” sdzleriyle dile getirdi.
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Ebeveynlerden bazilari, saglik personelinin yasadigi yogunluk nedeniyle
siurlt bilgi verdigini, ancak ayrintili cevap almak istediklerini dile getirdiler.

Hasta B, Hasta D, Hasta F ve Hasta R’nin ebeveynlerinin konu ile ilgili

ifadeleri asagida yer almaktadir.

....... merak ettigim her seyi soracagim ama simdi bir sey soracagim zaman
hastanin bir geliyor, obiirii gidiyor, biri giriyor obiirii ¢ikiyor, bir sey soramiyoruz
ki, sorsak bile merak etmeyin, tamam, iistiinde durmaywn, fazla sey yapmayin,
ilgilenmeyin, derine dalmayn, siz ilaglarinizi alryorsunuz, cbc’nizi veriyorsunuz, ona
bin siikiir deyin gidin diyorlar, fazla bir derinlik falan yok, fazla bir seyler

soramiyorsun, mesela ne yedirecegiz ne igirecegiz.....” (Hasta B’nin Annesi)

...... va mesela diyorum bunun bu ila¢ nicin diyordum, yani séyliiyorlardi
ger¢i de o mesela bazen de gerekiyormus gibi cevap vermiyordu, mesela gidiyordum
kan degerleri nasil, ol¢iiyorlardi sonra bana iyi demeleri yeterli gelmiyordu, su su
soyle yani ince ayrintisina kadar her seyi bilmek istiyordum, onlar da bazen

anlatamiyorlar zamanlari yok.... (Hasta D Agabeyi)

..... doktorlar durumunu anlatsalar mesela, ben sordugum zaman.... tamam
bakiyoruz annesi yani tedavi oluyor, iyiye gidiyor veya iyiye gidiyor veya kétiiye
gidiyor gibi seyler duymak isterdim mesela, tamam cevap veriyor, yine o tiirlii bir sey
demiyorlar... ama ben tabi ki aydinlanmak istiyorum, her seyi 6grenmek tabi ki de,
her seyden 6nce anne babayim, benim hakkim yani, iyi iyi oluyorsa da iyi olmuyorsa
da bu benim hakkim yani, Ilk énce benim hakkim yani, doktor biliyorsa bana
soylemesi lazim, ben bilmem lazim yani, bunu da yapmiyorlar...” (Hasta F’nin
Annesi)

...... vani bekleyecegiz iste yani bakiyoruz, bekleyecegiz, iste bu sekilde
yuvarlak seyler soylendi, cevaplar soylendi, hani durum sudur, iste su olursa
karsilasacagimiz sorunlar budur, ya da iste ilaglar denenecek, ilaglar kullanmilacak
gibi bize tam anlamuiyla bilgi verilmedi, hani yuvarlak seyler séylendi...”(Hasta R’nin
Annesi)

Hasta A’nin annesi hekim tarafindan kisa cevaplar verildiginde kotli bir

13

durum oldugu yoniinde diistince gelistigini  “.....sonra goriiselim....sonraya
birakildigr zaman o zaman diyorsun ki ha demek ki kétii bir sey bu da sana net cevap

vermiyor, aciklayict bir sey demeyince kaliyorsun o6yle ama bu tir seyler
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bilemiyorum yani net ag¢iklayarak hani bizim anlayabilecegimiz dilde konusarak,
tibbin vermis oldugu dille konusmak bizde daha sey oluyor yani anlayamiyorsun,
daha dogrusu agiklamak bizim i¢in daha giizel olur.... yani ne bileyim kisa keser
yvani bir bilgi sordugun zaman bu bunu boyle yaptim diyor tamam diyor, mesela bir
de uzunla yapar, bunu boyle yapmak lazim, bu isleri boyle yapmak lazim, bunu
uygulamak lazim, bunu yedirmemek lazim, ben uzunsa ha diyorum demek ki sey ama
net cevaplar alinca demek ki zararli seyler veya kétii bir seyler oldugunu hemen
anlyyorum, fazla itistelemiyorum ...” sozleriyle ifade etti.

Calismamiza katilan ebeveynlerden bazilar1 da saglik personelinin kullandig1
tibbi dili anlamadiklarini, bazen almadiklarini ifade ettiklerini bazen de ¢ekinmeleri
ya da baska nedenlerle ifade edemediklerini belirttiler.

Hasta D’nin ebeveyni bu durumu “...... mesela sey yaparken, konusurken bir

2

vabanci kelime geldi soruyordum, bu ne demek, anlatiyorlardi....” sozleriyle ifade
etti.

Hasta F’nin annesi kullanilan dili anlamadigin1 ve ¢ekindigi i¢in sormadigin

“...ilk onceleri anlayamiyordum, zor yani zor, diyemiyordum ki, ¢ekiniyordum

yani...” seklinde ifade ederken Hasta K’nin annesi de bu konuda diger hasta

13

yakinlarindan yardim alma girisimini “...mesela (doktora) bana bildigim yoldan

anlat diyebilir miyim.... diyebilecegim hastalar oldu, benden once yatanlar, bilenler,

2

tip dalinda konusanlar vardi, onlara soruyordum zorlandiklarimda....” sdzleriyle

dile getirdi.

Hasta R’nin annesi de anlamadiklar1 ifadeleri hekimin yogunlugundan dolay1

her zaman sormadigim1 “...her zaman degil, zamanla aligtik, o terimlere alistik, ilk
basta yabancilik ¢ektik ama sonrasinda aligtik, yani ne demek istediklerini yasayarak
gorerek ogrendik ve o kelimeleri anlamaya bagsladik ama baslangicta evet bazi
kelimelere yabancuiydik, sormaya ¢ok firsat olmuyordu, yani servis boliim doktorlart
zaten sadece kontrol amagh gelip servis doktorlarindan bilgi aliyorlardi, servis
doktorlart ¢cok yogundu, eger iste odamizda bir siire kaldiklarinda firsat bulursak
oyle bir ortam olusmussa o zaman soruyordum, ama birebir ¢ok fazla sey olmadi,

oyle bir diyalog olmad:...” seklinde dile getirdi.
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4.12.3.2. Ebeveyn Kaynakh Engeller

Calismamiza katilan ebeveynlerin bazilart soru sormaktan ¢ekindigini,
bazilar1 olumsuz bir haber almaktan korktugu i¢in soru sormaktan kag¢indiklarini
ifade ettiler.

Hasta S’nin annesi ¢ekindigi i¢in soru soramadigini “.....Onlara (doktorlara)

soramiyordum.....Onlardan  ¢ekiniyordum nedendir, biraz da ben kendim
¢ekingenim, onlara soramiyordum, ben ¢ekiniyordum, ama esim benden agikti, o
soruyordu ...... O sonra ogrenip gelip size anlatiyordu........... icimde bazi sorular
kalwyordu iste, gidip de yani soyle rahat konusamiyordum yani, benden kaynaklanan
bir sey, ama gitsem diyordum yani doktor A............ hanmima anlatsam yani nasil
gidecek, yani icimdeki biitiin sorulari sormak istiyordum ama bir tiirlii kendimde o
cesareti toplayp gidemiyordum A.......... hanimin yanmna .....” sozleriyle dile getirdi.

Hasta A ve Hasta O’nun_anneleri hekime sormama nedenini ¢ocuguyla ilgili

kotii haber alma korkusundan kaynakli oldugunu asagi da yer alan ifadelerle
belirttiler.

“.....icimde ne bileyim boyle bir korku, i¢cimde béyle hastaligin vermis oldugu
ne bileyim bir tedirginlik, tamam gériiyorum gayet iyi ama saati saatini tutmuyor
cocukta bir bakiyorsun ateslenme, bir bakiyorsun bir yani ufak bir sey moral
bozuklugu, streslenme hemen insanlarin saati saatini .... yani ¢ocukta bir sey
olabilir, yani tamam giizel gériiyorum ama cesaret edemiyorum acaba yanlis bir sey
duyabiliv miyim yanhs derken ¢ocuk hakkinda hani rahatsiz oglani azarlayacak
seyimizden degil, cocugumdaki igindeki rahatsizliktan dolayr halen yani bazen
cesaret edemiyorum esime bunu sormayalim bana tip tip bakiyor, ben daha dogrusu

bir tiirlii sey yapamadim yani....” (Hasta A’nin Annesi)

“....sey ben bir de béyle ¢ok sey yapmak istemedim, nasil diyeyim ileriye
yvonelik diistiniip 6grenmek istemedim acgik¢asi, c¢iinkii biz yattigimiz donemde
hastane arkadagslarimiz iyi arkadagslar degildi saghk a¢isindan, yani artik durumu
cok kotiilesmis c¢ocuklard.....hi¢ ileriyi merak etmek istemiyordum o yiizden,
ogrenmekten korkuyordum yani, o diisiincemi bastirmaya c¢alistyordum, sadece
bugiin, bugiin ne olur, ne yapariz, nasil hareket ederiz, o sekilde yani.... ben ¢ok

béyle bizden ileriyi ben ¢ok gormek istemedim agikgast....” (Hasta O’nun Annesi)
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Hasta O ve Hasta J'nin anneleri o asamada yasadiklari teslimiyet duygusunu

asagida yer alan ifadelerle dile getirdiler.

“...ya bilmiyorum o an o kadar farkli bir sey ki, kelime bulup da ifade
edemiyorum, bir bosluk bir ¢ember diisiiniin, bos bir ¢ember, icinde siirekli doniip
duruyorsunuz ama hi¢cbir sey yapamiyormussunuz gibi oluyor, doktoru goriince
seviniyorsunuz sanki canimiza can katacakmis gibi hissediyorsunuz ama sormak
istedikleriniz yani tam boyle ifade edip soramiyorsunuz, bilmiyorum ya ¢ok degisik

bir sey...” (Hasta O’nun Annesi)

“....yani diyebiliyorduk ama, hani o asamada sey oluyorsunuz, yani o agama
¢ok ilging bir asama, o asama teslimiyet asamasi yani, hani tamamen ¢ocugunuzu
da teslim ediyorsunuz, anne baba olarak siz de teslim oluyorsunuz, ...sadece
dinliyorsunuz evet............teslimiyet, evet sadece dinliyorsunuz ¢iinkii umudunuz

orada yani...” (Hasta J’nin Annesi)

4.13. Ebeveynler Tarafindan Algilanan Anne-Baba Yaklasimlar ve Siirece
Etkileri

M Oldu

H Olmadi

Grafik 4.30. Ebeveynlere Gore Anne-Baba Davramislarinda Degisiklik
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Calismamiza katilan ebeveynlerin cogunlugu hastalik sonrasinda ergene karsi
olan davranislarinda degisiklik oldugunu belirttiler. Ebeveynlerin siklikla
bahsettikleri davranis degisiklikleri; daha titiz-hassas davranma, her istedigini yapma
ve daha toleransli-hosgoriilii olma seklindedir.

Hasta J’nin annesi tan1 konulduktan sonra ebeveynlerin ergene karsi eskisi

13

gibi davranmasinin miimkiin olmadigmi “........... saglarint eline alipp da banyoya
girdigi zaman anne ben bunlari ne yapacagim deyip de, elinize veren bir ¢ocugunuz
oldugu zaman hani ona eskisi gibi davranmaniz miimkiin degil ki ........... daha
hassas davraniyorsunuz veya sey diye de diistiniiyorsunuz, ¢ok hani belki dogru bir
diisiince degil, zaman zaman aklindan ¢ikiyor ama hani gegirdigim zaman kisitli mi
diye diisiiniiyorsunuz ....” sozleriyle dile getirdi.

Hasta D ve Hasta I’'nin ebeveyni de hastalik sonrasinda ¢ocuklarmin her

istegini yapmaya calistiklarini asagi da yer alan ifadelerle belirttiler.

“.....ona karst davranmiglarimiz ¢ok degisti, D.......... ‘in artik biitiin istedigini
vapmak istiyor herkes .....mesela daha su an en ufak bir sey dedigi zaman hemen
tistiine varuyor, acaba ne olacak, daha once oyle degildi o da biliyor farkinda, dizim
agryor diyordu evet biz duyuyorduk dizi agriyor soyliiyordu ama o kadar iistiine
varmiyorduk, bu hastaligi duyunca artik iistiine varmak zorunda kaldik....” (Hasta

D’nin Agabeyi)

13

.. cep telefonu en basitinden on iki yasinda daha, bu haftalar oncesinde
cok istiyordu babaanneyi durmadan sikigtirirdi, Babaanne bana cep telefonu al
falan, ben hep sey derdim orta ikinci sinifta orta ikinci sinifta, hastaland ilk igi cep
telefonu istemek oldu en basiti, hemen alindi tabi mecbursun yani ya da kendimizi
oyle hissettik, yavrumuza ne kadar moralini yiiksek tutarsak onun igin o kadar iyi
olur gibi diisiindiik, bilgisayar istedi laptop evimizde var bilgisayarimiz ama laptop
istedi, biz karsilayamasak da sag olsun ¢evremizdeki insanlar agabeyimin esi hemen

onu aldi, ne istediyse oldu....” (Hasta I’nin Annesi)
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4.14. Ebeveynlerin Bilgilendirme Siirecine Iliskin Onerileri

Tablo 4.21. Ebeveynlerin Bilgilendirme Siirecine iliskin Oneriler

HASTA

Hasta A
Hasta C
Hasta D
Hasta G
Hasta H
Hasta |

Hasta J

Hasta K
Hasta L

Hasta M
Hasta N

Hasta O
Hasta P

Hasta R
Hasta S
Hasta T

Hasta B
Hasta E
Hasta F

Hasta U

Hekimle daha
fazla konusma X | X [ X | X | X |X | X X | x
firsatinin olmasi %

Bilgilendirme
hemsireleri
olmasy/
Danismanlik
hizmeti
saglanmast X X

Ailenin iyi s Ix Ix [X [X [X [x [X X [x |[x |x
bilgilendirilmesi X X

Seminer
diizenlenmesi X

Tanmnin sdylenme
asamasinda
akrabalarinda
olmasy/Taninin
sOylenme
asamsinda destek
olunmasi X X

Psikolog destegi
saglanmasi X X X X X

Kitap / Yazili
kaynak verilmesi X X

Bilgilendirme Siirecine iliskin Oneriler

Alternatif tipla
ilgili bilgi
verilmesi X

Beslenmesi ile
ilgili daha fazla
bilgi verilmesi X

Tlaglarla ilgili
asama agama
bilgilendirme
yapilmasi X

Maddi konularla
ilgili bilgilendirme
yapilmasi X

Takip edilecek
tetkiklerin liste
olarak ailelere
verilmesi

Oneri yok X X

X=Evet I:l Anne egitim ilkokul I:l Anne egitim ortaokul ve lise I:l Anne egitim tniversite

Calismamiza katilan ebeveynlerin bilgilendirme siirecine iligkin Onerilere
bakildiginda en siklikla gelen Oneriler; ailenin iyi bilgilendirilmesi, hekimle daha
fazla konusma firsatinin olmasi, seminer diizenlenmesi ve psikolog desteginin

saglanmasi seklindedir.

Bilgilendirme siirecine iliskin birkag oneri getiren Hasta I'nin annesi

ayriyeten bir bilgilendirme hemsgireleri iste ya da .... memurlart olsun, aileler
otursunlar aileler rahatlikla soracaklart sorulart sorsunlar, ayakiistii olmasin

ayakiistii oluyor ¢iinkii hep....mesela doktorumuz béliimiimiize geliyordu geziyor
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mesela ¢ocuklart bir sey soracak oluyorsunuz o odadan ¢ikiyor 6biiriine gidiyor siz
arkasinda kosturuyorsunuz aldiginiz cevap kafada kalmiyor falan, soracaginiz
soruyu unutuyorsunuz telastan yani bire bir goriisebilecekleri bir ortam olsun,
devamli olsun ama......psikolojik olarak da rahatlayacaklar: bir ortam olsun, kim
olsun, yani gerekirse ¢ocuk olsun, anne ve baba muhakkak olsun, ¢iinkii anne
bilgilendiriliyor baba bilgilendirilmiyor anne soyliiyor baba anlamak istemiyor
falan, yani hem baba bulunsun yaninda hem anne olsun yani muhakkak... .... tabi ki
ilk once doktorumuz katilsin, hemgire tabi ki kemoterapi hemgsiremiz de muhakkak
olsun, psikiyatr da olsun muhakkak isterim yani rahatlatiyor ¢iinkii insani ...... esim
doktora bir sey soruyor ben yanminda olmuyorum, ne dedi diyorum o bana anlatiyor
ama o doktorun anlattigi gibi olmuyor falan, ya da o bana inanmak istemiyor gibi

2

oluyor falan, yani yasiyoruz biz bu ikilemleri esimle....” sozleriyle hem yasadig
giicliikleri hem de onerilerini dile getirdi.

Hasta B’nin annesi de esiyle yasadigi sikintiyr ve bu konudaki Onerisini

doktorlarimiz, bunun yetki sahibi birinden daha ¢ok isterim, bilingli doktorlarimiz
mesela....Anneye babaya yonelik daha ¢ok isterim, valla bak yemin ederim anneye
babaya yonelik olsun isterim ....ben buradan gittigimde esgimle ¢ok kotii
konusuyorum, vay sen neden boylesin, neden surat asityorsun, niye yorgunsun, neden
bitkinsin, derdin ne senin, ne yapmaya ¢alisiyorsun, o sikintiyr iki giin atamiyorum
evde, alacak myyiz alamayacak myyiz iyi mi ¢ikacak kétiimii ¢ikacak, tekrarlayacak
mi tekrarlamayacak mi? o stresten ama O her zamanki beni bekliyor giiler yiizlii
olsun....” sdzleriyle ifade etti.

Hasta O’nun  annesi danigsmanlik  hizmeti  verilmesinin  siireci

kolaylastiracagini “....bir danigsma olmus olsa mesela losemiyi tantyalim adinda da
olabilir, l6semi danismanligi adinda da olabilir benim kisisel diisiincem, yani bir kigi
de olabilecegini zannetmiyorum iki kisi daha mantikli gelir bana, birisi ilaglar
hakkinda bilgi verecek digeri hastalik hakkinda ve inamin aile hi¢ sikilmadan
rahatsiz ediyor muyum, dersi boliiyor muyum, viziti kesiyor muyum diye diisiinmeden
direkt oraya ¢ok rahat gidebilir yani ulasabilir ya da benim gibi il disindan geliyorsa
geldigi giinlerinde gidip istedigini sorup edebilir yani, biz bazen oluyor ki arkadaslar

birbirini ariyorlar, iste siz daha ¢cabuk ulagiyormussunuz soyle soyle mi acaba ya da
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telefon numarasini verir misiniz, bunlar ¢ok biiyiik kolaylik olacaktir ...... ” seklinde
ifade etti.

Hasta C’nin annesi de sadece tedaviyi uygulayan hekimden bilgi alma istegini

“.herhalde bizim doktorlarimizdan bir tane fazladan..... herhalde direkt o
doktorumuzla, hani bizi de kesmiyor bagskasi, yani hemsireden falan dinliyoruz,
olmuyor, illa o tedaviyi uygulayan doktorlarin kendi agizlarindan biz duymak
istiyoruz bir seyleri...” sozleriyle dile getirdi.

Hasta H, Hasta J ve Hasta R’nin anneleri hastalik siirecinde ¢ocuguna karsi

nasil davranacagini bilmedigini ve bu siiregte desteginin gerekli oldugunu asagida
yer alan ifadelerle belirttiler.

....... mesela o siireci nasil gegirecegiz, hani ne yapacagiz, nasil
davranacagiz, mesela biz de bilmiyoruz, hani en basindan mesela bir sey olsaydl,
hani ¢ocuga soyle davranin veya soyle soyleyelim mesela, hani belki aileye soylerken
veya ¢ocuga soylerken boyle bir uzman seyi olsa, belki daha kolay hani, aile de
kabullenir ¢ocuk da ........ vani boyle psikiyatris gibi, psikolog gibi , ac¢iklanma
devresinde, pedagog, onlar esliginde boyle aciklama getirilse.....” (Hasta H Annesi)

“....oncelikle o ailenin bence oncelikle ailenin bilgilendirilmesi, gercekten
hastalik konusunda,yasayabilecekleri konusunda bilgilendirilmesi, ¢iinkii o donemde
¢ok bocaliyorsunuz, yeterli bilginiz yok hastalik konusunda, detaylari konusunda
bilginiz yok, cocuk da aymi sekilde, hastalik konusunda hichir bilgisi yok, nasil
vaklasacaginizi  bilmiyorsunuz, ona ne diyeceginizi bilmiyorsunuz, dnce siz
kabullenemiyorsunuz zaten, ¢ocuga da bunu anlatmak gergekten ¢ok zor oluyor, o
konuda aileye gercgekten destek olmak lazim, ¢ocuga nasil anlatilir, kimin soylemesi
gerekir, nasil davranilmasi gerekir, nasil hareket edilmesi gerekir, bu konuda ailenin
yvonlendirilmesi lazim. ... ““ (Hasta J’nin Annesi)

“....iste ¢ocuga nasil yaklasabilirim, nasil davranabilirim, uygulanacak
tedavi, karsilasabileceklerimiz, siireci, yani bu konuda ger¢ekten bilgi verilmeliydi,
kitap¢ik seklinde olabilirdi, birebir goriisme de olabilirdi yapilabilirse....” (Hasta R
Annesi)

(13

Hasta N’nin annesi de “....aileyle ¢ok ilgili olsunlar, aileye anlatsinlar,
hastaligin ne kadar zor asamadan gectigini, yani ne bileyim, giizelce giizel bir dille

anlatsinlar ... ....... ilk asamada aileye ozel, yani daha diizgiin bir sekilde anlatilsa da
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bilgilendirilse aile ilk asamada....... ilk asamada ¢ok onemli hani, hastaligin nasil
gittigini, nasil asamada oldugunu ilk aileye giizelce konusulsa..... yani adini bile
anmak istemiyorsun ki kanser .....hani ne bileyim ¢ok kétii bir duygu, psikolojik bir
destege ¢ok iyi bir ihtiya¢ var, hem soylerken yani hastanin annesine anlatilirken
........ cocugunuz boyle boyle diye yammizda bir psikolog doktorun olmasi hem de
yani ¢ocuga soylerken bir psikolog olsa ¢ok iyi olacak ..... hem aileye anneye hem de
cocuga yani, ben ¢ok yani bekledim psikolog bir destegi ........ talep etmedim, niye
etmedim ki acaba diye kendime ¢ok kiziyorum simdi, yani hastaneden bir psikolog
destek niye istemedim ki diyorum, kendime ¢ok kiziyorum o yénden, ben atlattim
ama gergekten ¢ok zor atlattik, bunu ¢ocuga yansitmamaya da ¢aligtyorsun, Hani
icerin kan agliyor ama ¢ocugun yamnda mutlu mutlu durmak zorundasin,
yansitmamaya ¢alistyorum iste, onun icin psikolojik destek ¢ok onemli, hem ¢ocuk
agisindan hem de anne agisindan ¢ok onemli bence.... yani sen anlatamiyorsun
annesi olarak, iste oglum sa¢in dokiilecekmis falan diye diyemiyorsun ama belki o
daha giizel soyler, ondan daha iyi bilgi alir yani ¢ocuk, annesi anlatamaz hani, ne de
olsa annesiniz hani iginizde merhamet duygusu ¢ok....” seklinde ki sozleriyle ilk
asamada yapilan bilgilendirmenin ve hem ¢ocuga hem de aileye psikolog desteginin
saglanmasi gerekliligini ifade etti.

Hasta O’nun annesi de taninin agiklanmasi asamasinda psikolog destegi

saglanmasimin Onemini® ....0 an doktordan c¢ikip da c¢iinkii doktor size direkt
cocugunuz boyle boyle deyince doktora karsi da bir on yargt olusuyor ister istemez,
diin bir sey yoktu bugiin ne oldu gibisinden falan, doktorla psikolog bir aileyle
oturup bizimle sizin oturdugunuz gibi konusurken o taniyi soyleyebilirler, ondan
sonra iste aileyi rahatlatacak olan psikolog bence, tabi ki ¢ocugun doktoru da ¢ok
onemli ama gene de psikologun daha ¢ok faydasi olacagina inaniyorum...” seklinde

ifade etti.

Cekindigi i¢in hekime sorularini soramadigini ifade eden Hasta S’nin annesi

“«

saglik personelinin giiler yiizlii olmasi gerektigini . ailelere daha yani yakin
davransinlar ......... benim yiiziime giilenle ben konusurum, giderim yani, soru

sorarim yani ihtiyacim olani séylerim ............ " seklinde dile getirdi.
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Hasta H’nin annesi verilen bilgi igerigi ile ilgili goriisiinii ve bilgilendirme

13

stirecine iliskin c¢evresinde gozlemledigi olayr “ ...hani bilgi de korkun¢ olarak
verilmemeli, enfeksiyona yakalanma durumu, bizim bir tamdigimiz Eskisehir’den
geliyordu , enfeksiyona yakalanmamas: gerektigi soylenmis, ¢ocugu dort ay boyunca
daire disina ¢ikarmamislar, sonra daha agir enfeksiyon gegirmis, doktor da onlara
ben size boyle yapin demedim demiy....” seklinde dile getirdi.

Hasta A, Hasta D ve Hasta U’nun ebeveynleri beslenme ile ilgili konularda

bilgi verilmesini Onerirken Hasta G’nin babasi da maddi konularla ilgili bilgi

verilmesini Onerdi.
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4.15. Ebeveynlerin Diger Onerileri

Tablo 4.22. Ebeveynlerin Diger Onerileri

HASTA

Hasta A
Hasta B
Hasta C
Hasta D
Hasta E
Hasta F
Hasta G
Hasta H
Hasta |
Hasta J
Hasta K
Hasta L
Hasta M
Hasta N
Hasta O
Hasta P
Hasta R
Hasta S
Hasta T
Hasta U

Poliklinikteki
isleyisin hizl
ve rahat
olmasi
Poliklinikteki
tedavi olunan
alanin genis
olmasi
Ogretim
tiyelerinin
vizite yapmasi
Yatakli
servislerde
16semi
hastalarinin
tek kisilik
odalarda
izlenmesi
Hastane
i¢inde
tetkikleri
gotiiren
birinin olmasi
Poliklinikte
16semi
hastalarinin
ayr1 izlendigi
boliim olmast
Yatakli
kliniklerde
hematoloji
uzmaninin
olmasi
Deneyimli
kisilerin
girigimleri
yapmast
Calisan
ebeveynler
i¢in izin
stireleri uzun
olsun
Ekonomik
destegin
saglanmasi
Toplum
hastalik
konusunda
bilinglendirilsi
n

X= Evet I:l Anne egitim ilkokul I:l Anne egitim ortaokul ve lise I:l Anne egitim iiniversite

X

Calismamiza katilan ebeveynlerin ek Onerileri oldukca farklilik

gostermektedir. Ebeveynlerden besi (Hasta B, Hasta C, Hasta G, Hasta | ve Hasta

M’nin Ebeveynleri) fiziki sartlarin iyilestirilmesine yonelik 6nerilerde bulunurken;

Hasta D ve Hasta ’'nin ebeveynleri ayaktan hastalarin izlendigi boliimde muayene

stirecinin rahat olmasini; Hasta J’nin annesi deneyimli kisilerin girisim yapmasini ve

saglik personelinin ailenin hassasiyetine saygi gostermesini; Hasta A ve Hasta G’nin
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ebeveynleri toplumun hastalik konusunda bilinglendirilmesini; Hasta E’nin babasi

ekonomik destek saglanmasini; Hasta A’nin annesi de c¢alisan anneler i¢in uzun

siireli izinlerin saglanmasini 6nerdiler.

Hasta J’nin annesi, hastaya yapilacak girisimleri deneyimli kisilerin yapmasi

«

gerektigini “.....bu tip hastalar 6grenmeleri i¢in dogru hastalar degil, yani l6semi
olmus bir ¢ocuga, ...cok ¢abuk deforme oldu, bizim aile olarak ¢ok sicak
bakmadigimiz halde benim ¢ocugum artik yatarken sey diye aglamaya basladi, yarin
sabah gene mi kan alacaklar, c¢iinkii her seferinde sey diye agliyor, ne olur ilk
seferinde kan gelsin... ... ... hani o ¢ocuk onu diigiiniirken anne gene mi kan almaya
gelecekler, yarin da mi ii¢ kere girecekler, hani ¢ocugun zaten diisiinecek bir siirii
seyi var yani, birakin o damari diigiinmesin yani....”seklinde ifade etti.

Hasta A ve Hasta G’nin ebeveynleri toplumun hastalik konusunda

bilin¢lendirilmesi gerektigini asagida yer alan ifadelerle dile getirdiler.
....... insanlar falan hani mesela ¢ikiyordu maskeli gidince ¢ocuk neyin var,

ah yavrum vah deyince, ¢ocuk yani digsariya ¢ikmaktan bile sey yapiyordu, hani

dolasmak istemiyordu.....” (Hasta A Annesi)

..... Millet tedavisi olmayan bir hastalik seyiyle bakiyor, hala da biz koyde
kaliyoruz, yinede o gozle bakiyorlar hastaliga, kimsenin bilgisi yok, o yiizden ¢ok,
mesela maske takmasi lazim ¢ocuk okulda sey oluyor, millet sey edince utaniyor
maske takmasindan dolayi, bu yil lise sona gegti orda bile yadirgiyorlar..... bazi
bizim ortamlarimizda bu hastaligin ne oldugu bilinmiyor acik¢asi, o yiizden halk
cevreleri ¢ok tepkili, mesela maskeli gordiigii zaman hastaligin bulasici falan sey
oldugu gibi, o zorluklara cektik yani yoksa hastalik hakkinda fazla bir sey
cekmedik....” (Hasta G Babasi)

Hasta J’nin annesi de saglik personelinin ailenin hassasiyetine saygi

gostermesi gerektigini ve bu konuda yasadigi olayr “....... ilk haftamizdayd: daha hi¢
unutmuyorum, doktor  gruplarinin yeni doktorlar, intérnler bizi bir odaya
topladilar..... yanlis bir sey degil evet onlar agisindan dogru, hastaligi ogreniyorlar,
hani aileyi ogreniyorlar, ortaya ¢ikisini ogreniyorlar ama sey gibi hissediyorsunuz
yvani, hani yani siz anlatabiliyor muyum, yani siz orda duygusal anlamda bitmis
durumdayken hani ...... hani onlarin oniinde ey gibi hissettim yani, kobay gibi

hissettim... ... hani o gengler kafasinda daha farkli bir seyler var ve sizin en zayif
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aminizi belki géstermek istemediginiz bir aniniz yani, en azindan sekiz on kisinin
icinde hani, ..... orada atiyorum yanmindakinin kagidina bakiyor ya da iste
yamndakine tebessiim ediyor, 6biirii onu yapryor, hani oyle bir ortamda ve siz hani
sey diye degil hani anlatirken bile ben hep sey diyorum hala surtim terliyor bir yul bir
buguk yul oldu hala sirtim, o seyle ilgili, o dogru yer degil, anlatabiliyor muyum?
hani ailenin hassasiyetine biraz daha bence saygr gosterilmesi gerektigini

diistintiyorum.....” sozleriyle ifade etti.

4.16. Saghk Personelinin Hastahga Iliskin Bilgilendirme Siireci
4.16.1. Ebeveynlere Verilen Bilginin I¢erigi- Hekim Goriisleri

Calismamiza katilan hekimler tanty1 koyduktan sonra ilk agsamada ebeveyne
aciklama yaptiklarini ifade ettiler. Ebeveynlere ilk asamada yapilan aciklamanin
icerigi; tanmin agiklanmasi, 16semi hastaligi hakkinda bilgi verilmesi, tedavinin
genel yan etkilerinden sz edilmesi ve iyilesme oranlarinin belirtilmesi seklindedir.
Hekim C bu bilgilere ek olarak 16semi hastaliginin diger kronik hastaliklara gore
istiinliigiine degindigini “...... yani eskiden hani bu 1960 larda 70’lerde ¢ok tedavi
edilemez bir hastalikken giiniimiizdeki giincel tedavilerle bu tedaviler ¢ok ilerledi, su
an tiiberkiilozdan bile daha iyi tedavi sonuglari alyoruz, simdi mesela
tiiberkiilozlarda hastalarda ilaglara karsi direng gelismisken su anda verdigimiz

kemoterapilerde %90°larda 5 yillik saghkl seyimiz var olasihigimiz var...

sozleriyle ifade etti.

4.16.2. Ergene Tammin Soylenmesi Konusunda Yaklasgimlar-- Hekim

Goriisleri

Calismamiza katilan hekimler ergene taninin sdylenmesi ile ilgili genellikle
ebeveynlerin tutumlar1 dogrultusunda hareket etmekte ve bu asamadaki yaklasimlar
farklilik gostermektedir.

Hekim A ve Hekim B ergene taninin sdylenmesi ile ilgili ebeveynden ergenin

yapist ile ilgili bilgi almaya calistiklarini ifade etti. Hekim A ebeveynden ergenle
ilgili bilgi alma asamasii “.....ilk énce anne babayla konusuyorum, onlara seyi

anlatiyorum hastaligint nasil bir siire¢ oldugunu anlatiyorum, ondan sonra da hani
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cocugun durumu hakkinda yani simdiye kadarki yasantisi boyunca ¢ocuk duygusal
mudwr tepkileri nasildir, boyle bir olayr nasil karsilar, bunu séylemek zor mudur,
degil midir diye anne babanmin gériisiinii altyorum.........."” seklinde belirtti. Hekim
B’de aileden alman bilgi ve kendi gbzlemi dogrultusunda rahat mizach c¢ocuga
ayrintili bilgi verdigini ifade etti.

Hekim A ve Hekim B ebeveynin onay vermesi durumunda ergenle

goriistiikleri ifade etti. Hekim B bu durumu “...dnce iste anlatiyorum mesela aileye,
aile olayr biraz ne diyeyim kabullendikten sonra ¢ocugunuza da bilgi vermek
istiyorum diyorum, ondan sonra hani onlar da onaylarsa c¢ocuklarina da
anlattyorum...( onaylamazlarsa) anlatmiyorum...” seklinde belirtti.

Hekim A ergene hastaligin sdylenmesi konusunda ebeveynlerin
yaklagimlarinin farkli oldugunu, bazi ebeveynlerin ergene sdylememe bazi
ebeveynlerin de sdyleyip sdylememe arasinda kaldigini, bazilarmin da nasil
sOyleyecekleri konusunda hekimden yardim almaya ¢aligtiklarini ifade etti. Hekim A
ve Hekim B ergene tanisini sdylemek istemeyen ebeveynleri ikna etmeye
calistiklarin1 agagi da yer alan ifadelerle belirttiler.

“....eger anne baba iste derse ki kesinlikle biz ogrenmesini istemiyoruz,
hi¢chir sekilde bizim bu ¢ocugumuz bunu kaldiramaz miimkiin degil derse, o zaman
anneyi babayt biraz ikna etmeye ¢alisiyoruz, ¢iinkii hani ¢ocugunuzun yasi su, bu
cocuk hani bu yasta her seyin bilincinde olan bir ¢ocuk, bunu bir giin buradaki bir
iste doktordan hemsireden duymasindansa primer takip eden doktorundan duymasi,
siz de varken ya da annesinden babasindan beraber séylenmesi hep birlikte hani
durumu uygun bir bi¢imde agiklamamiz daha dogru olur diyoruz...” (Hekim A)

“...simdi duymasin ¢ocugumuz dediler, o zaman hani bir siire duymuyor
cocuk ama kendisi iste arastirabilir internete girebilir, yani onlart da soyliiyorum
aileye, kendisinin arastirip hani yalan yanlis bilgiler edinip korkmasindansa biz
anlatalim ve bize giiven duysun bize sorsun soracaklarint diyorum...” (Hekim B)

Hekim C’de ¢ocuguma tanisini sdylemeyelim seklinde herhangi bir ebeveyn
yaklasimi ile karsilagsmadigini, ancak ebeveynleri bu konuda nasil yonlendirdigini
“....ama yani bizzat soyleyecek miyiz diye soranlar oluyor, séyleyelim mi diye
soranlar oluyor ilk giin, biz onlara sey diyoruz ya biz acik acik losemi hani adiyla

losemi kanser falan demek istemiyoruz ama yani hani ona yalan da soylemek
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istemiyoruz, saklamak da istemiyoruz, ¢iinkii o ¢ok problem oluyor ileride .....
diyoruz ki yani kaminda istemedigimiz bir durum var, yani aile bunu boyle
konusacagiz, siz de béyle konusun, o zaten bunu duyacak ama bilmezlikten gelecek,
clinkii hep boéyle oluyor yani hani, bilmezlikten geliyorlar, boyle hani yani
soylevemememizin yani acik agik soylemememizin nedenine de ¢ok hakimler, yani
bunu anlayabilecek yastalar ama yani biz boyle sey sende bir sey yok merak etme
falan demiyoruz tabi ki, yani hani kaninda istemedigimiz durum diizeltecegiz,
iliginde bir seyler yolunda gitmiyor, biz onu diizeltecek ilaglara sahibiz falan gibi
anlatacagiz, siz de bunun gibi bu yolda devam edin ama emin olun ki bu onu
ogrenecek yani, ¢iinkii vizit geliyor yamnda, ALL diyorlar ¢ocuklarin bir ¢cogu elinde
pad, zaten ALL yaziyor falan, bilmemesine ihtimal yok ama soyle bir hani highir
cocuk doniip ALL nedir diye bize gelip sormadi yani hani...” seklinde dile getirdi.
Hekim C taniyr ergenden saklamanin sadece bir oyun oldugunu “...bunlar
aslinda bir cesit herkesin bir siire sonra yani herkesin bildigi ama kimsenin
bilmiyormus gibi yaptig1 bir oyuna déniistiyor....ALL dedigim zamanda onlar doniip
swrtlarint ALL diye google a girip bakiyorlard: zaten, saklama taraftari hi¢ birinde
degiliz, yani bunu ¢ocuklar bize ne soruyorlarsa soyliiyoruz ama yani bunu hani

2

kansersin falan gibi acgik agik bagirarak yiiziine soylemiyoruz....” sozleriyle ifade

etti.

4.16.3. Ergene Hastahkla flgili Verilen Bilginin i¢erigi-Hekim Goriisleri

Calismamiza katilan hekimler ergene hastaligin1i agiklama asamasinda
genellikle dolayli yaklagim sergilediklerini ifade ettiler.
Hekim A ve Hekim B hastalig1 ergene ifade edis sekillerini asagida yer alan

ifadelerle dile getirdiler.

“....neler hissediyorsun, yani ne olabilir hi¢bir fikrin var mi, kimseden
duydun mu, hani bize sormak istedigin bir sey var mi hastaliginla ilgili ya da
hastaligin ne oldugunu tam olarak adini biliyor musun diye soruyoruz, o sirada iste
onlar mikrop varmig derse o ¢ergevede konuguyoruz, yani diyoruz ki evet kaninda
anormal hiicreler var bunlar normal degil, iste normal olmadiklar: icin normalden
saptiklart i¢in bunlarin yok edilmesi lazim, ¢iinkii bu hiicreler ¢ok hizli ¢ogalvyorlar

iste baska organlart etkileyebiliyorlar ve kandaki bu anormal hiicrelerin anormal
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cogalmaya biz ALL diyoruz mesela, yani hi¢ losemi kelimesini de ¢ok kullanmay:
sevmem ben, ALL diyoruz tip dilinde, iste bunlara bir takim ilaglar veriyoruz ilaglar
bu hiicreleri oldiiriirken normal hiicreleri de oldiiriiyor ama sonu¢ta normal
hiicrelerin yeniden toparlayip ¢ikiyor falan gibi, yani onun da anlayabilecegi ve
daha basitlestirilmis bir dille ve de biraz daha hafifletilmis bir dille, yani hani iste
bak sende losemi var bu kan kanseridir diye direkt baslamiyoruz olaya, oyle
anlatiyoruz, iste ALL Akut Lenfoblastik Loseminin bas harflerinden olusuyor, iste
halk arasinda boyle soyleniyor, losemi diye biliniyor ama iste losemi sanki kotii
huylu bir hastalikmis gibi, sonra baslyyoruz anlatmaya, iste %80 i 90 1 bu hastaliktan
kurtuluyor, bir de bir siire hastanede yatman gerekiyor ama sonugta bunlarin hepsi
geride kaliyor diizeliyorsun, daha moralli tarafindan anlatryoruz, yani hani hi¢bir
zaman tabi onlarin moralini bozacak diisiirecek sekilde degil, hatta béyle hani higchir
sey yok, bu da nedir ki falan yani hani, anlatiyoruz, bu nedir ki bak baska hastaliklar
var, diyabet var mesela, ¢ocuk diyabet oluyor omriiniin sonuna kadar kendine ilag
vapmasi gerekiyor, halbuki senin tedavin 2, 3 yil sonra bitiyor ve sen normal
hayatina geri doniiyorsun diye yani hep daha olumlu taraflarindan olumsuz
taraflarindan genellikle ¢ok bahsetmiyoruz, bahsederken de vurguyu daha azaltarak
yapryoruz, yani vurgu daha iyi taraflarini anlatarak oluyor....” (Hekim A)

“...iste losemi nasil bir hastalik oldugunu anlatiyoruz, ¢ocugun losemiye
vakalanmis oldugunu, hani o eden bu nedenle hastanede yattigini, hani yumusak bir
gecisle izah ediyoruz....yani mesela iste losemi diye bir hastalik var diyorum ben, bu
hastalikta bazi hiicreler iligini isgal ediyorlar ve kemik iligin normal kan
tiretemiyor, ....(daha sonrasinda kemik iliginde kan hiicrelerinin iiretim siireci
hakkinda bilgi veriyor)... senin boyle bir hastaligin var ama bu hastaligi bu hastalik
tedavi edilebilir bir hastalik ¢ocuklarin ¢caginda, ... ... sen ¢ok biiyiik bir ihtimalle bu
hastalig1 yeneceksin, bunun igin bizim yani biz ne dersek onu yapmani oneririz,
mesela yemeklerini ¢ok diizgiin ye liitfen ¢ok gayret et, bu hastaligi birlikte seninle
venecegiz ...(vatig siiresi ve tedavinin yan etkilerinden soz ediyor) ...hatta boyle alti
ay falan gectikten sonra normal okuluna da devam edebilirsin, normal yasamina
donebilirsin, bu hani en sikintili bu siireci seninle birlikte cok dikkatli bir sekilde

atlatabiliriz...” (Hekim B)
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4.16.4. Aile Cocuguna Bilgi Verilmesini Istemiyorsa-Hekim Goriisleri

Calismamiza katilan hekimlerden bazilari, ebeveyninin ergene taninin
sOylenmesini istemedigi durumlarda yine de ergenle dolayli konugsmalarin
yapildigina degindiler. Hekim A bdyle bir durumda ki yaklasimmi “....mesela
annesi derse ki annesi babasi bu iste bir tani dénemine bir kaninda bir mikrop var,
kamindaki hiicreler ¢ogaliyor anormal c¢ogaliyor, bunlara yonelik bir sekilde
tedaviler baslanacak sana diye aktarip, hani biz bir gegis donemi zaman dilimi
istiyoruz...” seklinde ifade ederken Hekim D’de ergenin giivenini kaybetmemenin
Onemini vurgulayarak “...... adolesanlar icin ¢cok ayrintili olarak yalan soylemeden,
hem anneye hem babaya hem de doktoruna karsi giivenini kaybetmemesi lazim yani
onun i¢in onlara miimkiin oldugu kadar dogruyu soylemeye ¢caligsiyoruz....” seklinde
yaklagimini dile getirdi. Hekim D ailenin direng gelistirdigi durumlarda yiizeysel

(13

aciklama yapildigin1 “....yani o aileye bagl daha ¢ok, yani aile ¢ocugunu bizden
daha iyi tamyor, ilk geldigi zaman sakin séylemeyin diyor, o zaman biz miimkiin
oldugu kadar anlayacagi dilde senin kanminda kétii hiicreler var gene adolesan da
olsa bunlar yok etmemiz lazim, iste yok ederken de bir takim ilaclar kullanacagiz
deyip ilk giinii biraz daha béyle hafif konusuyoruz ama hastaneye yattiktan sonra
ilaca basladiktan sonra sa¢lart dokiileceklerini fark ediyoruz o zaman diyoruz ki bu
ilaglarin daha yan etkileri var, sa¢in dokiilecek iste agzinda yaralar ¢ikabilir diye
hani adim adim gidiyoruz....” seklide ifade etti.

Hekim A tanisimi  bilmeyen ergenlerle iletisim kurma cabasini ve bu
konudaki gozlemini “....ii¢ bes hasta oldu kesinlikle yani bize sey yaptilar, biitiin
tedavileri boyunca da kol kanat gerdiler, hi¢hir sekilde iceriye girerken giren
herkese hatirlattilar, sakin séylemeyin yaninda agzinizdan kagirmayin diye ama bir
siire sonra anlasildy ki yani ¢ocuk her seyin farkinda ama sadece adi hastaliginin
ona soylenmemis oldugunu biliyorduk, yani karsi taraf ikili bir oyun seklindeydi,
yani bir taraf o bilmiyormuscasina oynadi, diger taraf da annem babam benim
bilmedigimi saniyor ben biliyorum ama hani ben de olayr ac¢iga vurmuyorum
seklinde bir boyle karsilikli oyun seklinde oldu o ailelerde...o zaman zaten o siireg
icerisinde ben de vizitler de soruyorum ¢ocuga, hani senin bizden 6grenmek istedigin
ekstra bir sey var mi, o da zaten hani o durum icerisinde ¢ok genellikle ya da fark

ettikleri igin oluyor onu bilemiyorum, ¢ok sey yapmiyorlar ekstra soru sormuyorlar,
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hani nedir benim durumum ne olacagim sey anne babasindan aldigi bilgilerle

yetiniyorlar...” seklinde ifade etti

4.16.5. Ebeveyne Hastaligin Aciklanmasi-Hemsire Goriisleri

Calismamiza katilan hemsireler hastaligin agiklanma asamasinda yer
almadiklarini, hastanin tanist konulduktan sonra hastaligin hekim tarafindan
ebeveynlere agiklandigin1  belirttiler. Hematoloji  poliklinigi  hemsireleri
gozlemledikleri kadariyla hekim tarafindan ilk asamada verilen bilgilerin; taninin
sOylendigini, iyilesme oranlarina deginildigini, tedavi siiresinden soz edildigini ve
tedaviye bagli olusabilecek genel yan etkilerden sz edildigini ifade ettiler. Poliklinik
hemsiresi Hemsire D ilk asama da verilen bilgi ile ilgili gézlemini “.....tedavi ne
kadar siirecegini, iste hastaligimin iyilesecegini.... bunun ¢ok kolay diizelecegini
ivilesecegini sdyleniyor aileye ....” seklinde ifade etti.

Hemgireler ilk asamada ebeveynlerin sok yasadiklarma ve verilen bilgiyi
genellikle anlamadiklarma degindiler. Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire C
ebeveynin ilk asamada farkinda lhiginin az oldugunu ve onlara egitim verirken
yasadig1 giicliigii “....ailede de sunu goriiyorum aile seyi biliyor ismi biliyor ne bilim
ALL ya da AML diye biliyor ama onun neyi bekledigini yani bunun hani ne oldugunu
cok farkinda oldugunu diisiinmiiyorum ilk etapta hani, onlar da yine zaman
icerisinde daha ¢ok 6greniyorlar, hani iste tanisim biliyor musunuz diyorum mesela
ALL diyor ama hani..... sok halinde olduklar: igcin hani zaten ilk etapta ulasmak ¢ok
zor, hani anlatsam da yani anlattigimda da onun anlamadigini zaten fark
ediyorum...” sozleriyle ifade etti. Poliklinik Hemsiresi Hemsire D’ de ebeveynlerin

(13

yasadig1 soku ve verilen bilgiyt anlamadigin1 “....ailenin tabi ilk tepkisi ¢ok kotii
oluyor, iste ¢ciglik atmalar aglamalar bagirmalar bayilmalar bu tip tepkiler oluyor,
cocuk duymasin diyorlar, ¢ogu ¢ocuk duymuyor, ailenin 6yle bir tepkisi oluyor ama
o ilk tam konduktan sonra aileye soylenenleri ailenin duyduguna ben hi¢
inanmiyorum, yani aileye anlatilyyor iste sunlar yapilacak bunlar yapilacak aile

2

zaten bir demans gelisiyor bence ailede, hi¢bir sey hatirlamiyorlar....” sozleriyle
ifade etti.
Calismamiza katilan hemsirelerden Kemoterapi Egitim Hemsgiresi Hemsire C

hekim tarafindan yapilan goriismelerin genellikle ebeveynlerle yapildigim
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“...doktorlar tarafindan ailesiyle goriisme yapiliyor, c¢ocukla birebir goriisme
vapilmadigint biliyorum, hani genellikle aile bilgilendiriliyor....hani ergenler normal
iste diger cocuklara nazaran daha yogun yasiyorlar bu siireci, seyle yani bizim

goriismelerimiz ilk once ailelerle oluyor ...” sozleriyle dile getirdi.

4.16.6. Ergene Hastaliginin Aciklanmasi-Hemsire Goriisleri

Calismamiza katilan hemsirelerden Poliklinik Hemsiresi Hemsire A ergene
hastaliginin ac¢iklanmasini etkileyen faktorler olarak; anne baba tutumlarini, ergenin
yasadig1 fiziksel problemin siddetini ve ergenin farkindalik diizeyinin oldugunu
asagida yer alan ifade ile belirtti.

“...ya tamamiyla ailenin tutumu belirliyor aslhinda, yani bence tani
soylenirken doktorun yaklagimini da diger personelin yaklasimini da etkileyen tek
faktor anne ve babanin olaya yaklasimi.... sen direkt ¢ocugu kendine muhatap
alamuyorsun zaten, buna aile izin vermiyor, ¢tinkii Tiirkiye’'de yani ataerkil durum,
bir sekilde ¢ocuk anneye ve babaya hani o esnada da anne babanin arkasina ya da
kolunun altina girme ihtiyact duydugu i¢cin hani onlarin dedigi dogrultuda hareket
etmeyi tercih ediyorlar, hani anneyi babayr sywrip da dur ben hani onlardan énce
ogreneyim telasina kapilan bir ergen gormedim....ergen zaten ilk baslarda hani
zaten bir de psikolojik olarak arti fiziksel olarak da ¢ok sikintili bir siirecin iginde
oluyorlar, bu tant konulma asamasinda, ya eklem agrist yogun bir eklem agrist ya
karin agrist ya iist solunum yolu enfeksiyonlari var, kirk dereceyi bulan ategleri var,
¢ocuklar zaten ¢ok bitkin ve en zor tabloyla bize geliyorlar, hani 0 esnada hani
cocugu kenara bu kadar sikintidayken hani ¢ocuga belki bu agiklamanin yapilmasi
durumu tablosu da mevcut degil, bir anlamda hani bakarsak bir sebebi de o dur yani
cocugun bu tablonun disinda birakilmasinin sebebi...ilk asamada ¢ocugun hani
olaydan haberdar olup olmamasina gore de hekim yaklasabiliyor .... o esnada hani
bazi c¢ocuklar gercekten internet araciligiyla bazi hastaliklarin bilgisine vakif
olabiliyorlar.... acaba ben losemi miyim diyecekler bana diye, ¢iinkii internetten
arastirabiliyor, doktor da simdi hani ¢ocugun biling diizeyini fark ederse hani hangi
diizeyde oldugunu tam bilirse ¢cocugun yanminda da konusabiliyor ama hani hi¢bir

seyden haberi olmayan durumlarda da hani ¢ocugu ikinci planda bilgilendirme
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kismina alvorlar, yani ilk once aileyle konusuluyor daha sonra da ¢ocuga hani
hastaligi anlatilyyor, tedavinin ne kadar siirecegi anlatilyyor...”

Poliklinik Hemsiresi Hemsire D ve Poliklinik Hemsiresi Hemsire A
ergenlerin bazilarmna tanilarinin sdylenmedigini, ancak onlarin siire¢ iginde durumun
farkinda olduklarini agagida yer alan ifadelerle belirttiler.

“....ergenlerin bazilar: tanyy bilmiyorlar, yani soylenmiyor, ailesi sakliyor,
cogu biliyor ama birka¢ ailede ben séylenmedigini gizlendigini gordiim yani,
cocugun tedavisi bitiyor hala ¢ocuga séylenmiyor, ama ben tabi ¢ocuklarin tam
bildigini de tahmin edebiliyorum yani aile ne kadar bilmiyor da dese ¢ocuklar
biliyordur, biiyiik ihtimalle biliyordur, internet olayi var, aldigi ilaglar var, geldikleri
béliim ayni, sa¢lar dokiiliiyor, mutlaka biliyorlardir...” (Hemsire D)

“....hani bir gripmis gibi ya da bir farkli bir enfeksiyonel durummus da hani
uzun stireli bir tedaviden sonra bu enfeksiyondan kurtulacaksin gibi, hani ¢ocugunu
yvonlendiren aileler de var, o esnada hekim de mesela ailenin bu goriisiine saygi
duyup o ergeni tanilama esnasinda tablonun disinda birakabiliyor ama hani su da
var bu basariya ulastt mi? bence hani benim gozlemlerim dogrultusunda konusursak
eger her ne kadar aile bunu saklasa da hekim bunu dile getirmese de bence ¢ocuk
biliyor ve bilmemezlikten geliyor, hani benim simdiye kadar gordiigiim ergen
hastalarda...” (Hemsire A)

Ergenler poliklinikte tani aldiktan sonra yatis islemleri yapilmakta ve
hematoloji boliimii hekime tarafindan hastanin adi soyadi, yatacag: klinik ve tanisi
ile ilgili bilgi kemoterapi egitim hemsirelerine bilgi verilmektedir. Hekim tarafindan
ilgili bilgiyi alan kemoterapi egitim hemsireleri klinikte ebeveyni ve ergeni
uygulanacak tedaviye iliskin bilgi saglamak amaciyla ziyaret etmektedirler.
Kemoterapi egitim hemsireleri ebeveynden ergenin hastaligmi bilip bilmedigini
sorgulayarak ergenlere verecekleri egitim konusunda yontem gelistirmektedirler.
Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire C bu durumu “...o donemde ilk once ailelerle
konusuyoruz, hani iste ¢cocuk ne kadar biliyor, neyi biliyor, hani iste boyle bir seyle
karsilagtiginda nasil tepki verir, hani once onu degerlendiriyoruz, ondan sonra hani
tedavi siireci basladigi icin onu da katmak zorundayiz hani bir sekilde girmek

zorunda ama daha boyle aileden gelen nasil diyeyim hani geri bildirimlere gore

daha ¢ok buna karar veriyoruz...” seklinde ifade etti.
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Her iki kemoterapi egitim hemsiresi de bazen ebeveynlerin ergene taninin
sOylenmemesi konusunda tutumlarini asagida yer alan ifadelerle dile getirdiler.

“....bazilariysa benim ¢cocugum diyor soylemeyelim diyor, doktorla disar
ctkiyor disarida konusuyor, ayni sekilde benimle de bir siire disarida konusuyor
hastanin basina sey yapmiyor, daha agiklayamadik daha ¢ok yikilir falan diyor....”
(Hemsire B)

“....Simdi hani bazen aslinda ergenler hepsi yani nasil diyeyim biraz zor
ulastigimizi diigiindiigiim bir grup aslinda, biraz da ailelerden de kaynaklaniyor bu,
hani bazen biliyorum ki ben tedavinin sonuna kadar hani hi¢ ulasamadigimiz sadece
aileyle iletisim kurdugumuz ¢ocugun tanisinmi bilmedigi mesela aileler biliyorum..yani
bilsin istemiyorum, tanisini bilsin istemiyorum diyor, hani siz bana anlatin ben ona
onun anlayacag sekilde agiklama yaparim diye de bildirimler geliyor, hani ¢ok sik
yasamiyoruz bunu ama hani iki ti¢ kez boyle seylerle karsilastim....... ” (Hemsire C)

Kemoterapi egitim hemsireleri ebeveynin tanisini bilmemesi yoOniinde
yaklagimlar1 oldugunda ebeveynleri ikna etmeye calistiklarini belirttiler. Kemoterapi
Egitim Hemsiresi Hemsire B tanis1 sdylenmeyen ergenlerde daha sonrasinda
giivensizlik duygusu gelistigini yasadigi bir olayla dile getirdi.

“....bunu eger bir seyden herhangi bir sekilde internetten ogrenirse bir siire
sonra biz hi¢ soylemedigimiz igcin bunu bize karsi giivensizlik de... mesela G... ... diye
bir ¢ocuk vardi, ona ¢ok ge¢ soylendi mesela o o o ¢ok dfkeliydi, onun igin séylemek
istemediler, ne yapacagini sey yapamayiz diye aile séylemek istememigti...evet ofkeli
bir karakteri vardr yani, o tamisini da 6grenirse daha kotii olur diye diisiiniiyordu,
zaten aile de biraz gergin bir aile tipiydi, ama hani egitimleri falan ¢ok iyiydi ama
hani kisilik yapilart hani gergindi kisilikti... tam, neyi aciklamaya ¢alistyordum ben
va, saglarmmin saglarinin dokiilecegini agiklamaya ¢alisiyordum, ondan sonra dedim
ki ama sag¢larin daha sonra ¢ikacak dedim hani biraz yumugak farkli olabilir, nasil
farkly olabilir yalan soyliiyorsunuz hep dedi....Evet evet, ¢iinkii bu en bagtan beri
aileyle konusmustum, daha sonra bize inanmaz hani soylememiz gerek diye ama
mesela o soylenme asamasinda bana yani yumusak yumusak bir sekilde séylemeye
calistyoruz ama bir tiirlii inanmuiyor bir tiirlii beni tersliyor, yalan soyliiyorsunuz hep

bana seklinde bir yaklasimda bulunuyordu, bulundu yani o zaman....” (Hemsire B)
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Poliklinik Hemsiresi Hemsire A’da, hastalik ve tedavi konusunda ergene

yiizeysel bilgi vermenin uzun vadede getirecegi sikintiya asagida yer alan ifade ile
degindi.

“...hekimin tutumu tabi soyle hastaligin ¢ocuga nasil anlatildigi ¢ok onemli,
hani bu da ¢ocugun kabullenmesini etkiliyor diye diistiniiyorum, hani hekimin olay
orada, hani ben bir doktorun a¢iklamasint séyle hatirlyyorum, gribal bir enfeksiyon
gibi diistin, 3 yil boyunca stirecek bir grip tedavisi gibi, 3 yil sonra bu grip olayindan
kurtulacaksin, ha gripliyken gribe yénelik ila¢ almissin ha da bu hastaliga
vakalanmigsin ve bu hastaligin ilacini almissin....boyle séylendigi zaman ¢ocugun
algilamasi tabi ki bu sefer de hani beklentileri ¢ok yiiksek, bunun da tabi ki zararlar
olabilir diye diigiiniiyorum ama, ama o esnadaki sikintiyr sanki biraz hafifletiyor gibi
ama bu sefer de bu boyle bir agiklamanin da ilerde ¢ok biiyiik dezavantajlara
doniistiigiinii de gordiim, ¢iinkii hani sadece grip tedavisi gibi bir olayin icerisine
girip de sonradan ¢ook ¢ok biiyiik olaylarla karsilasildigi zaman, diger hastalar ¢ok
rahat kabullenebilirken bu grip seklinde a¢ikiama yapilan hastalarin reaksiyonu
¢tkan olumsuz tablolara daha farkli daha siddetli, kabullenmek istemiyorlar, hani
grip tedavisi gibi olacaktik, hani ¢ok kolayd, hani her sey diizelecekti....”

Her iki kemoterapi egitim hemsiresi de ergene taninin sdylenmesi konusunda
ebeveyni ikna edemediklerinde, kemoterapi sdzciigiinli kullanmadan ilag alacagini ve
bu esnada yapmasi gerekenleri anlatarak ergeni bilgilendirme siirece dahil etmeye
calistiklarini belirttiler.

Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire B ergenlerin ilk asamada tedaviye
iliskin sorular sormadiklarini ifade etti. Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire C’de
tanisin1 bilmeyen ergenin hastalikla ilgili sorular sordugunda hematoloji boliimii

hekimlerine yonlendirdigini belirtti.
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4.17. Saglik Personelinin Tedavilere iliskin Bilgilendirme Siireci

4.17.1. Saghk Personelinin Tedavilere iliskin Bilgilendirme Siireci-

Hekim Goriisleri

Calismamiza katilan hekimlerin tedaviye iliskin bilgilendirme siirecindeki
yaklagimlarin farkli oldugu belirlendi. Hekim D ebeveyn ve ergen birlikte iken
tedavi slirecinden, tedavinin yan etkilerinden ve yapilmasi gerekenlerden sz ettigini,

(13

ancak bilgilendirmenin asama asama yapildigim “...cocuk anne baba hep
beraberken tedaviyi anlatiyoruz....adim adim bir kere de hepsini séylemiyoruz, zaten
ilk giin bir sokta oluyorlar ne séylersen soyle onu unutuyorlar, aglayp sizlayp ...
unutuyorlar, onun icin adim adim her gordiigiinde ertesi giin gene gittiginde baska
bir yoniinden ele alacaksin...her giin bir seyleri ekleyerek yoksa bir kere de her seyi
anlatmak bizim toplumumuz igin olmuyor...” sdzleriyle ifade etti.

Hekim C’de aileye yatis siirecinden, tedavinin yan etkilerinden, bu siiregte yapilmasi
gerekenlerden (6rn: beslenme) ve kemoterapi baslanmasinin zorunlulugundan soz

(13

ettigini “....atesi ¢ikabilir diyoruz, kan almasi gerekebilir diyoruz, agiz yaralar
olabilir, ishalleri olabilir, ilaglara karst alerji gelistirebilir, yani biitiin bu siiregten
bahsediyoruz, zaten bir kemoterapi onam formumuz var, yani tedavinin basinda
onlart bizim kemoterapi hemgsirelerimiz var, onlar da onam aliyorlar zaten
kemoterapi hemgireleri tedavinin basinda, her ilacin yan etkileri zaten orada
vaziyor, yani hani hastamin anlayabilecegi sekilde, hastaya yonelik hazirlanmig
formlar bunlar, hastalar bunlar: okuyorlar tekrar bize doniip iste bir takim sorular
soruyorlar....aileye yani bu tammin oldugunu, iste mutlaka da bu tedavinin
baslanmasi1 gerektigini, aksi takdirde bu hastaligin %100 oliimciil gidecegini
anlatiyoruz, ailelerden hi¢ daha simdiye kadar ben bu hastaya tedavi verdirmek
istemiyorum, alip eve gotiirecegim diyen aile olmadi ve aileye bunu anlattiktan sonra
¢ocugu da ikna ettikten sonra yatisini yapip ondan sonra tedavisine bashyoruz...”
seklinde dile getirdi. Hekim C ayni zamanda ergene yatis siiresi hakkinda ayrintili
bilgi vermedigini “.....hemen gelir gelmez ilk giin bir ay yatiracagiz demiyoruz, iste
bizim misafirimiz olacaksin ondan sonra bakalim gidisata goére falan, biraz ilaglar

alman gerekecek, bu kaninda istemedigimiz durumu diizeltecegiz diyoruz, sonra
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stiregte zaten protokolii gériiyorlar ¢ok da yakin ergenler bu ise hakim olduklart i¢in,

protokoliin ka¢inci giiniideyiz falan kendileri takip ediyorlar..” seklinde ifade etti.

4.17.2. Saghik Personelinin Tedavilere iliskin Bilgilendirme Siireci-

Hemsire Goriisleri

Poliklinik Hemsiresi Hemsire A, ebeveynlere tedavilere iliskin bilgi verirken

“

hekim tutumlariin farkli oldugunu “....hani durum acan doktorlar da var net bir
sekilde sakin bir sekilde karsilasilabilecek en kotii tablolara kadar ayrintili bir
sekilde anlatan hekim de var, sadece 3 yil 3 yili tamamlayacagimiz bir tedavi
stirecine giriyoruz, kemoterapi denilen iste istemedigimiz hiicreleri dldiiren ilagtan
sana verilecek, tabi ki olumsuz olaylarla karsilasabiliriz deyip hani ¢ok kisa boyle
hani yiizeysel .....” seklinde ifade etti.

Kemoterapi egitim Hemsiresi Hemsire C’de tedavi ile ilgili Hekim tarafindan
verilen bilginin icerigini bilmedigini, ancak uygulanacak tedavi konusunda

13

ebeveynlerin farkindaliklariin olmadigini “....yani tedavi bilgisi daha ¢ok giin
olarak ailelerin bildigini gézlemliyorum ben, hani buradaki siiregte neler anlatilyyor
bilmiyorum ama hani aileler zaten tam aldiklar: icin bir sok siireci yastyorlar, ne
kadar anlatilirsa anlatilsin oturmuyor zaten bir siire, hani serviste hep sey
gortiyorum hani bir ay yatacakmisiz, iste sonra su kadar hani bir siire varmig iste
sonrasinda poliklinikte belli bir siireg, genellikle onlardan bahsediyorlar ama hani
....” sozleriyle ifade etti.

Poliklinik Hemsiresi Hemsire D tedavi siirecinde yasanan olumsuz
durumlarda ebeveynlerin tepki gosterdiklerini “...ben diyorum ki iste bu ¢ocuk
mesela ben doktorum bu ¢ocuk losemi, bu ¢ocuga su tedaviler yapilacak, iste
yatmasi gerekiyor, aile o anda tabi ki l6semi seyine duyunca ¢ok kotii bir sey
oldugunu bildigi i¢in tamam yatsin diyor ama ne yapilacak ne edilecek asamalar
neler olacak, iste tedavinin ¢ok iyi gidecegine ¢ok iyi gidecegini diistintiyor aileler
ama ¢ogunda problem de ¢ikiyor zaten tedavi esnasinda, ya bunlarin tek tek birebir
anlatilmasi lazim, ben bir seyde iste tani konuldugu zaman ben vardim ama o ergen
cocuk degildi, yas grubu kiigiiktii, mesela iste doktorun c¢ok nasil diyeyim yani
ifadesi, iste bu ¢ocuk losemi simdi grip gibi bir hastalik bu, iste tedavi verecegiz

diizelecek, aileler o kadar olumlu bakvyor ki ama bir ig ters gittigi zaman en ufak bir
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sey ters gittigi zaman ondan sonra tepkili oluyorlar, iste bize boyle dememistiniz iste
bu tiir aksakliklarin olmayacagint séylemistiniz, niye boyle oldu, bu tiir tepkilere ¢ok
fazla rastlantyor yani bence hastamn iste agwr bir hastalik oldugunu iste tedavinin

cok agir gidecegini diiriist¢e soylenmesi lazim....” sozleriyle dile getirdi.

4.18. Saghk Personelinin Tedavi Kararin1 Verme Siireci

4.18.1. Saghk Personelinin Tedavi Kararim Verme Siireci-Hekim

Goriisleri

Calismamiza katilan hekimlerin tedavi karari verme ve bir kisinin bagimsiz
tedavi karar1 vermesi ile ilgili yas sinir1 konusunda yaklasimlari farklilik
gostermektedir. Hekim A hari¢ diger hekimlerin tedavi kararin1 kendilerinin verdigi
belirlendi.

Hekim A, kemoterapi hakkinda bilgi verdikten sonra kemoterapi uygulanma
kararin1 ebeveynlerle verdigini ve onam formu imzalattiklarin1 asagida yer alan
sozlerle ifade etti.

“.... tedavi kararmmi da aileye de basta soruyoruz tabi bir onam formu da
imzalatiyoruz, diyoruz ki kemoterapi veya iste tedavisi losemi etkili bir tedavi
almazsa hastamn hayati tehlikededir, yasayamaz yani kemoterapi ilaglariyla bu
kanser yeniliyor, onun igin de o asamada da seyi soruyorlar, ek baska tedaviler hani
biz iste bitkisel tedavi kullanabilir miyiz, o konuda da ¢ok kisitlayici ben kendi adima
soyleyeyim davranmiyoruz, hani normalde giindelik hayatimizda yedigimiz ictigimiz
seylerse ... kemoterapiyi anlatiyoruz hani yan etkilerini gseylerini... ve yani
kemoterapi ilact mutlaka simdiye kadar hi¢ kimse ben kemoterapi ilact almasini
istemiyorum ¢ocugumun, ben baska tedaviler deneyecegim deyip en basta ayriimadi
hani hastaneden, bir siire kullandiktan sonra ayrilanlar oldu ama...”

Hekim B ve Hekim C kemoterapi uygulanma kararin1 kendilerinin verdigini

ifade ettiler. Hekim B verilen kararin tibbi karar oldugunu ve boliim hekimleri olarak
verdiklerini ifade ederken Hekim C’de “...yani kemik iliginin gérdiigiimiiz anda,
yvani mikroskoba bakarken nasil bir tedavi alamsi gerektigine karar veriyoruz...”
seklinde ifade etti. Hekim D’de tedavi kararinin ergene birakilmamasi gerektigini

“....bu diger losemiler ya da eriskinler gibi degil ... eriskine dersin ki iste senin
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meme kanserin var biraz yayimis ama bunu tedavi edecegiz, ben istemiyorum ¢ok
rahatlikla diyebilir ama ¢ocukta oyle degil, onlara o karart birakmamak lazim...”
seklinde dile getirdi.

Hekim B, Hekim C ve Hekim D tedavi karar1 verme yasinda 18 yasin sinir

kabul edilmesi gerektigini belirtirken Hekim A ergenlerin 15 yasindan itibaren tedavi

karan verebileceklerini belirtti.

4.18.2. Saghk Personelinin Tedavi Kararim1 Verme Siireci- Hemsire

Goriisleri

Calismamiza katilan hemsirelerden {gii (Kemoterapi Egitim Hemsiresi

Hemsire B, Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire C ve Poliklinik Hemsiresi
Hemsire D) tedavi kararimmi hekimin verdigini belirtirken Poliklinik Hemsiresi
Hemsire A tedavi kararini hekimin aile ile birlikte verdigini ifade etti. Poliklinik
Hemsiresi Hemsire A tedavi karar1 vermede alternatif bir durum olmadigini agsagida
yer alan sozlerle ifade etti.
..... hani sonugta hani en basindan itibaren ¢ok kotii bir tablo olasiligi da
onlara gésteriliyor, o esnada hani olabilecek tedavilerden de bahsediliyor zaten,
sonugta ¢ocugunun kurtulmasini isteyen bir aile, baska bir alternatif ¢éziim yolunun
olmadigini bilen de bir aile, mecburen hani hekim ne derse o dogrultuda gitmeyi
kabul eden insanlar var....Yani aslinda hani mevcut sistemin dezavantajlari olabilir
ama hani benim bakis agcimdan olaya hani bakarsak farkli bir yol da yok yani
actkgasi, dedigim gibi hani ¢ok agwr bir klinik tabloyla gelen bir ¢cocugun ailesini
diistindiigiiniiz zaman hekime giiveniyor baska giivenecek hi¢chir dali yok, hekimin
onerdigi yol da bu yol kemoterapi yolu protokoller, mecburen bunu kabul etmek
zorundasimn...”

Poliklinik Hemsiresi Hemsire A tedavi karar1 verme konusunda, 14 yasinda
l6semi tanisiyla izlenen ergenin ikinci relaps gelismesinden sonra tedavi almama
kararin1 verdigini ve ebeveynlerinin buna saygi gosterdigini “....sadece burada bir
tane daha olaya tanik oldum ama tabi ki bu ikinci relaps sonrasinda boyle bir sey
olmus, ¢ocuga kemoterapi veriliyor, remisyona giriyor tekrar relaps oluyor, tekrar
kemik iligi protokoller tekrar baslanilyyor kemoterapiye baslaniyor, sonra ¢ocuk

toparlaniyor tedavi bitiyor tekrar relaps, ¢ocuk kabul etmiyor artik, yani ikinci
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relapsin sonunda kemoterapiyi artik kabul etmiyor ....doktorlar hi¢hir zaman onay
vermedi ama tabi ki ailenin onaymin da olmasi gerekiyor, bunun da bilincindeler
ama hani onlar hani tedavi almadig siirece olusabilecek kétii olaylar: yasanabilecek
kotiiliikleri anlattilar, hangi tabloya kadar diiseceklerini degerlerinin ne hale
gelecegini hangi organlarin etkilenecegine kadar, sonra hani gercekten goriince
eviatlarim tahammiil edemeyecekleri bir tabloyla karsilasacaklarini séylemelerine
ragmen aile bunu bilmesine ragmen ama ¢ocuguna dayanamadig i¢in...” sozleriyle
belirtti.

Poliklinik Hemsiresi Hemsire A, ergenlerin hem yasadiklar1 yogun fiziksel
sikayetler nedeniyle algilamalarinin etkilendigi ve tedavi karar1 verme siirecinde
olmalarimin dogru olmayacagimi “...bence ¢ok da saghkli olamayacagin
diigtiniiyorum, ¢iinkii ya tabi ki anlatilabilir olaya katilabilir....yani ¢iinkii ergen
dedigimiz olay hani 12-17 yas arasi ¢ocuklardan bahsediyoruz, hani ¢ok da
algilayamadiklarini ~ diistiniiyorum, yani algilamada sikinti  yasayabileceklerini
diigtiniiyorum, mevcut durumlarimi ¢ok iyi algilayamayacaklarint diigiiniiyorum
actkgasi, ¢linkii zaten aci gekiyorlar o esnada, hani dogru karar vermede sikinti
yvasayacaklarim  diistintiyorum ben, act ¢eken bir insansin hani neye karar
vereceksin, iyilesmek istiyorlar aslhinda...” seklinde ifade etti. Kemoterapi Egitim
Hemsiresi Hemsire C’de ergenin karar verme siirecinde olup olmamasi ile ilgili

(3

yasadig1 tereddiidii “...yani bence ergen de olmali ama sunu yasiyorum, hani
gercekten olaylart hani ona anlatilabilinir mi, hani gercekten bunlarin farkina
vardirilabilinir mi, ger¢ekten dogru karar verebilir mi diye ¢ok emin olamiyorum,
hani o yiizden olmali mi1?..” seklinde ifade etti.

Calismamiza katilan hemsirelerden Poliklinik Hemsiresi Hemsire A, tedavi
karar1 verme konusunda herhangi bir yas belirtilemeyecegini, kisiden kisiye farklilik
gosterebilecegini ifade ederken Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire B ve
Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire C kisilerin 18 yasindan itibaren tedavi karari
verebileceklerini ifade etti. Poliklinik Hemsiresi Hemsire D’de 15 yasindan sonra

kisilerin kendi tedavi kararlarin1 verebileceklerini belirtti.
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4.19. Saghk Personelinin Tedavi Siiresince Gereksinim Duyulan Bilgileri

Karsilama Girisimleri

4.19.1. Saghk Personelinin Tedavi Siiresince Gereksinim Duyulan

Bilgileri Karsilama Girisimleri- Hekim Goriisleri

Calismamiza katilan hekimlere ebeveynlerin ve ergenlerin gereksinim
duyduklart bilgi konusunda uygulamalar1 soruldugunda; hekimler yapilan klinik
viziteler esnasinda ya da ebeveynlerin kendilerine bagvurmalari durumunda soru-
cevap seklinde bilgi gereksinimleri karsiladiklarini belirttiler. Hekim B yapilan klinik
viziteler esnasinda hastalara yeterli zaman ayiramadiklarini, yogun olduklarini dile

getirdi.

4.19.2. Saghk Personelinin Tedavi Siiresince Gereksinim Duyulan

Bilgileri Karsilama Girisimleri- Hemsire Goriisleri

Calismamiza katilan poliklinik hemsireleri ailelerin bilgi gereksinimlerini
kendilerine sorular soruldugunda cevap vererek karsiladiklarini, ancak poliklinikte
hasta yogunlugu nedeniyle 16semi tanisiyla izlenen hastalara daha fazla zaman
ayrramadiklarina degindiler. Kemoterapi egitim hemsireleri de hastalar1 ve
ebeveynlerini kliniklerde diizenli olarak ziyaret ederek egitim verdiklerini, sorularini

cevapladiklarini ve yazili materyal verdiklerini belirttiler.

4.20. Saghk Personeline Gore Algilanan Anne Baba Yaklasimlari ve Siirece

Etkileri

4.20.1. Saghk Personeline Gore Algillanan Anne Baba Yaklasimlari ve

Siirece Etkileri-Hekim Goriisleri

Calismamiza katilan hekimler ergene tami konulduktan sonra anne baba
davraniglarinda degisiklik oldugunu belirttiler. hekimler ¢ogunlukla ebeveynlerin
koruyucu yaklastiklarini, ¢ocugun her istedigini yaptiklarini belirtirken bazilar1 da

ailelerde obsesyon ve depresyon gelistigine degindiler. Hekim A koruyucu yaklagim
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gelisen baz1 ebeveynlerin ¢ocuklarin tanilarini1 daha ge¢ ogrendiklerini ve ergende
giiven duygusunun sarsildigini “...hepsi dyle olmuyor ama sey anlaminda tedavisinin
iste yani hastaligini bilme anlaminda bazilar: tabi daha geg¢ 6greniyor, her seye daha
ge¢ vakif oluyor, o zaman daha biraz daha giiven sarsilma durumu oluyor benim
kanaatimce, yani ergen bu sefer niye bunlar bana basta bunu soylemediler acaba
ters giden bir seyler vardi da mi séylemediler gibi de ters tepki de verebiliyor

yani...” seklinde ifade etti.

4.20.2. Saghk Personeline Gore Algilanan Anne Baba Yaklasimlari ve

Siirece Etkileri- Hemsire Goriisleri

Calismamiza katilan hemsgirelerin hepsi bu siiregte ebeveynlerin koruyucu
yaklastigini, hemsirelerden iicli (Poliklinik Hemsiresi Hemsire A, Kemoterapi Egitim
Hemsiresi Hemsire B, Poliklinik Hemsiresi Hemsire D) ebeveynlerin ergenlere karsi
kural koymada zorlandiklarini ifade ettiler. Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire B
ve Poliklinik Hemsiresi Hemsire D koruyucu yaklagimlarin ergenlerin bilgilendirme
siirecine olumsuz etkiledigini asagida yer alan ifadelerle belirttiler.

“...oluyor bazilart ¢ok asiri koruyucu davraniyor, bazilari hani daha ¢ok
kollamaya ¢alisyor, ilk basta zaten bir ofke oluyor, inkar oluyor, kabul etmeme
oluyor, yani degisik ruh halleri oluyor siirekli, en kotii mesela gecikmeyi
kabullenememe oluyor.... nasil etkiliyor hani iste ilk basta onlara soylememe, bazi
seyleri saklama, biz bilmemiz yeterli, onunla zaten biz her seyi yapabiliriz, o bilmesin
o tiztilmesin, o iste depresyona girmesin seklinde olabiliyor...” (Hemsire B)

“....hastalik aciklanmamasi aile tarafindan, saklanmasi, c¢ocuklarda bir
eksik bilgilendirme, mutlaka onlarda farkl tepiyor...hastaliga ya da ilaglara iliskin

2

cocugun da bilgilendirilmesini istemeyebiliyor ...” (Hemsire D)
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4.21. Tamsim Bilmeyen Hastada Yasanan Giicliikler

4.21.1. Tamisim1 Bilmeyen Hastada Yasanan Giicliikler- Hekim Goriisleri

Calismamiza katilan hekimlere tansimi bilmeyen hasta ile ilgili giigliik

yasaylp yasamadiklar1 soruldugunda, Hekim B ve Hekim D ebeveynlerin olumlu

yaklasimlar1 nedeniyle gii¢liik yasanmadigini asagida yer alan ifadelerle belirttiler.
Hekim B’de tanisin1 bilmeyen ergenlerin tedavi siirecinde herhangi bir giiclik
yasamadiklarini “...yok aileleri ¢ok sey yapti hakim pozisyonda, mesela anne-baba
cok bilingli, onlar getiriyor gotiirtiyor...” soOzleriyle belirtti. Hekim D’de
ebeveynlerin ergenlerin her istedigini yaptigini, tanisini bilmemelerin ek sorun
getirmedigini “ ...yok hi¢ etkilemiyor, anne baba ¢ocuk da memnun, her dedigi
vapiliyor, bilgisayar diyor hop geliyor sunu gotiiriin diyor gétiiriiyor onu getirin
diyor getiriyor, ¢ocuklar ¢cok mutluysa tabi ki daha sonra ki hayatlarinda tedaviye
giizelce alistyorlar, 6yle korunmaya hani onunla kararlarimin baskasinin vermesine
kotii bir sey ama yine de yapiliyor siirecte, ti¢ yil uzun bir siire¢ ¢iinkii..” seklinde

dile getirdi.

4.21.2. Tamisim1 Bilmeyen Hastada Yasanan Giicliikler- Hemsire

Goriisleri

Calismamiza katilan hemsireler tanisini bilmeyen ergenlere hizmet verirken,
ergenleri yapilacak uygulamalar hakkinda yeterince bilgilendiremedikleri icin
gorevlerini tam anlamiyla yerine getiremediklerinden ve hastada farkindalik
gelistiremedikleri i¢in komplikasyonlar gelistiginden s6z ettiler. Hemsirelerin
tanisini1 bilmeyen ergenlerle ilgili yasadiklar: giigliikler asagida yer almaktadir.

“...actklama yapamiyorsun, mesela ben ¢alisirken hastaya yaptigim ilacin
etkisini ilagtan sonraki yan etkilerini karsilasabilecegi olumsuz durumlari ifade
etmek istiyorum mesela, bol su i¢cmesi gerekecek, belki atesin olabilir, miden
bulanabilir, ben sana bulanti ilact yapiyorum ama tekrar miden bulanabilir, hani bir
takim acgiklama yapma geregi duyuyorum ben, c¢iinkii yasayabilecegi potansiyel
stkintilart biliyorum ama o ¢ocuga ben o agiklamalar: yapamiyorum, yani benim

etkinligim de azaliyor o zaman, yani hemgire gorevimi de tam anlamiyla
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vapamuyorum, ¢ocuk bilmedigi icin neyi a¢iklayacaksin nasil agiklayacaksin nereden
gireceksin, ben de sikinti yasiyorum, hizmet kalitesinde de diisiis oluyor bu sefer de,
arti vicdanen de sorumluluk duyuyorum, belki daha fazla su igmesini soylesem ekstra
arada bulantisi oldugunda hani bulanti ilaciyla araya girebilecegini, annen baban
unutursa eger iste hemsire abla bana demisti bulantin olursa tekrar icebilirsin
demisti diyip belki annesini de babasini da uyaracak, benim elimden o firsat da
alinyor, ya da iste kemoterapi esnasinda yiiksek proteinsel gidalara hani yonelmesi
gerektigi, iste onlart agitklamam gerekecek ama agiklayamryorum mesela, ya da iste
meyve sebzeyi nasil tiiketecegini hangilerini tiiketip hangilerini tiiketmeyecegini,
hangi sty icip hangisini igmeyecegini...” (Hemsire A)

“.... hastaya direkt séyleyemedigim i¢in hani onu siirece katamadigin igin
olusabilecek seylere o hani ¢ok hazir olmayabiliyor, yani mesela su iceceksin
diyorum ve su igmemesinin ona ¢ok zarar verip vermeyecegini kestiremiyor tabi
kemoterapi oldugunu bilmedigi i¢in, ondan sonra agiz bakimini yapmam diyor
yvapmiyor mesela, aile ¢ok baski yapamiyor iste hani hasta ¢ocuk oldugu igin hani
baski kurmak istemiyor iistiinde, baski kurmak istemiyor hani onu iiziilmesin diye,
yapmasin o zaman diyorlar ondan sonra agzinda yaralar ¢ikiyor, ondan sonra iyice
kotiilesiyor yemek yiyemiyor mesela, oyle bir sey olabiliyor hani, yani tam
bilmeyince dogru uygulamalara gidemeyebiliyor hasta...” (Hemsire B)

“....bir kere sectigim kelimelerde ¢ok zorlaniyyorum, hani konusurken ¢ok
zorlaniyorum bir gey aciklarken ¢ok zorlamiyorum, hani hi¢ duymadigi bir seyi
agzimdan ¢ikacak hani nasil diyeyim nasil diyeyim hani ¢cok onu tedirgin edeceksem
bundan endiseleniyorum, hani dolayisiyla ben de hani rahat yaklasamadigim igin
hani ben de tedirgin oldugum icin ¢cok ulagamadigimi diigiiniiyorum ve hani ¢ok hani
veterli olmadigimi diigiiniiyorum, hani egitimim ya da ne bileyim hani olabilecek
yardimimin ¢ok yeterli olmadigini diisiiniiyorum....” (Hemsire C)

“...soylemiyoruz, hi¢chir sey yapmiyoruz, zaten yanhshkla agzimdan bir sey
kagsa aile hemen goz isareti falan yapiyor, konuyu c¢eviriyoruz, hicbir sey
soylemiyoruz... Tabi ki aile istemiyorsa hi¢ bilgi vermiyoruz, hi¢ hig
bilgilendirmiyoruz ...... yani ¢ocuk bu her hafta geliyorum diyor ne yapiliyor diyor
niye sa¢larim dokiiltiyor diyor, yani bu tiir sorular sorunca cevap veremiyorsun ki,

iste ne diyorsun farkli seyler iste bu ilacin yan etkisi zamanla ¢ikacak iste gececek
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soyvle olacak boyle olacak diye kisa kisa bilgiler veriyorsun, zaten ¢ok fazla tutmuyor

aile hemen tedavisini alip ve gidiyorlar.....” (Hemsire D)

4.22. Bilgilendirme Siireci le Tedavi Basaris1 Arasinda Iliski

4.22.1. Bilgilendirme Siireci Ile Tedavi Basaris1 Arasinda iliski - Hekim

Goriisleri

Calismamiza katilan hekimlerden Hekim B ergenin hastaligini bilmesinin
tedaviye uyumunu arttiracagma inandigimi belirtirken Hekim C’de uygulanan
tedaviler konusunda ergenin 1iyi bilgilendirilmesinin tedavi siirecine olumlu

(13

etkileyecegini “...yani bunu anneye babaya diyoruz, iste sunlara dikkat edin sunlart
yvapin sunlart yapmaywn, yani ¢ocuklar igin de ayni sey gegerli, yani ¢ok basit bir
agiz bakimini neden yapmasi gerektigini anlatmazsak ve onu ikna edemezsek hele ...
vani agizda mukozit oluyor bir siire kemoterapi alamiyor, kemoterapi alamazsa uzun
donemde hastalik tekrarlayabilir veya enfeksiyon riskleri artiyor, onun igin yani her
asamasinda neyi neden yaptigimizt anlatarak yani sanki taniyt alenen séylemek gibi
degil de hani hani bu kemoterapiyi alryorsun ¢iinkii sunun i¢in, bu ilaci aliyorsun
clinkii bunu iyi edecek falan diye béyle hani sey olsun anlatarak yaparsin, steroid
aliyorsun gekerli seyler yemeyeceksin tuzlu yemeyeceksin c¢iinkii diye anlatirsak
aslinda boyle ¢ok direng gostermiyorlar, ¢iinkii uyumlu oluyorlar hastalar..”
sozleriyle dile getirdi. Hekim D’de benzer sekilde tedavi konusunda iyi iletisim
kurulan ergenlerin siirece etkin katildiklarint “....cocuk da bize katiliyor, iste bugiin
ilactmi aldim, bu sefer bulantim olmadi, bu sefer ilacim agiz yarasi yapmadi, yani
hepsi anlayacagi bu seferki ilacin dozu daha diisiik diyoruz hemen o onu dozu diisiik
dememiz bile onu etkiliyor, hani belki hemen hemen ayni dozu verip diisiik dedigimiz
de oluyor, bunun dozu daha farkl diyoruz, o zaman daha iyi hissediyor, agiz yaram
olmadi bulantim olmadi diyor, mutlaka ¢ocukla ¢ok iyi iletisim kurmak lazim...”
seklinde ifade etti.

Hekim A’da tanisini bilme durumuyla tedavi basarisi arasindaki iliski ile ilgili
olarak “...bir sekilde birinden duymus olmasi doktora karsi da giiven sarsici oluyor,
arti yani onlar daha boslukta gibi geliyor bana, yani bilmemek daha onlari ama bir

grup da var ki gercekten bilmedikleri icin de ¢ok mutlu olan bir grup da var, neyin
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dogru olduguna aslinda ¢ok karar vermis degilim, yani belki de kisiye gore onun
daha onceki duygulanim durumuna gore verdigi tepkilere gore hareket etmek daha
dogru ama onu da hani bizlerden ¢ok tabi aile daha uzun siire gozetledigi igin
ailenin yonlendirmesiyle ¢ok hareket ediyor oluyoruz, o da dogru degil, onun igin
belki bir psikolojik destek alarak yani onun bir psikologun ya da bir psikiyatrisin
gortip ¢cocugu degerlendirip hani bu ¢ocuk bu taniyt su sartlar altinda kabul edebilir
ama simdi degil ya da soyle, hani onun yonlendirmesiyle belki yapsak daha hani
profesyonel olur, hani biz biraz el yordamiyla yapryoruz gibi geliyor...” seklinde
yorum yapti.

Hekim D’de ergenden taninin saklanmasinin giiven sarsici oldugunu “ .....
kapida bekleyip tamimadigr doktorlart sokmayan hastaligi soyler diyen ¢ok aileler
oldu, hatta ama onlar da yavas yavas ¢ocuk zaten bu sefer de sey oldu yani inanmadi
aileye.... simdi de ¢ok reaktif aileye karsi yani, bilmek istiyorlar yalan séylemeyi
adelosanlar yalan soyleyince biitiin giivenlerini ne doktoruna ne de anne babaya
kalryor...” seklinde ifade etti.

Hekim C tanisin1 bilmeyen ergenlerin tedavilerden ilk basta olumlu yanit
almalar ile tedavi siirecine baglandiklarint ““...hani ama bizim tedaviler ¢ok hizli
cabuk fiziksel olarak ¢ok iyi cevap veriyor, yani ¢iinkii birka¢ giin once kolunu
kapirdatamayan mecali olmayan ¢ocugun l6semi yani bu hasta gelen ¢ocuk, yani ates
giinlerce atesleri olan her tarafindan kanamalar: olan bir ¢ocuk, bizim o ilk
tedavileri alir almaz kendini bir canli hissetmeye baslhyor, istahi aciliyor falan, bir
seylerin yolunda degilken bu tedaviyle bir seylerin yoluna girdiginin farkina variyor
yani hani, o yani hani ¢ocuklar a¢isindan da hani tedaviye bir baglanma oluyor yani,
anlatabiliyor muyum yani hani dolayisiyla yani hani kendisindeki o diizelmeyi
gordiikge siirecinde sadece bir aylik bir yatig sonrasinda haftalik tedaviler oldugunu
bildiginden ondan sonra yani hani kendisini iyi hissettikge tedaviye de baglaniyor,
yani oyle bir inkar ben almayacag ilag¢ falan ozellikle ergenlerde olmuyor yani....”

seklinde ifade etti.
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4.22.2. Bilgilendirme Siireci Ile Tedavi Basaris1 Arasinda iliski - Hemsire

Goriisleri

Calismamiza katilan hemsirelere ergenin bilgilendirme siireci ile tedavi
basarisi arasinda iliski olup olmadigi soruldugunda; Poliklinik Hemsiresi Hemsire A
dolayli bir iligki oldugunu “...... vani tedavinin basarisini ¢ok etkileyebilecegi
kanaatinde degilim agik¢asi, zaten standart bir protokol var, hani ¢ocuk bunu bilse
de biz onu yapacagiz bilmese de yapacagiz, yalniz su olabilir yani bilmedigi
durumlarda ya da yapilmasi hani gereken bir takim durumlar var kemoterapi
esnasinda, anne baba tabi ki devreye giriyor ya da iste tabi eksik kalanlar olabilir,
belki ergenin destekleyecegi durumlar olabilir ama bu tedavinin bagarili olup
olmamasiyla direkt iligkili degildir diye diistiniiyorum ama belki indirekt bir
baglantis1 da olabilir, hani o da hangi asamada dedigim gibi hani beslenme
yoniinden ¢ocukla direkt iletisime gec¢tigin zaman belki ¢cocuk digsariya hava almaya
¢tkacak kizartma yemeyecek ya da iste katki maddeli bir sey tiiketmeyecek ya da iste
adolesandr kafasina esen alkollii bir ickiyi almak ister ama onun ne kadar zararh
oldugu biz saglk ekibi tarafindan direkt yiiziine anlatildigi zaman belki ¢ocuk onu
icmekten vazgegecek, anlatabiliyor muyum hani indirekt etkisi olabilir ama belki
direkt etkiliyor olmayabilir ama direkt yani ¢ok yiiksek oranlarda da hani tedavi

2

stirecini etkileyecegini diigiinmiiyorum agikgast...” sOzleriyle ifade ederken, diger
hemsireler ergenin bilgilendirme siireci ile tedavi basaris1 arasinda dogrudan iliski
oldugunu asagida yer alan ifadelerle belittiler.

“...daha bagari olur, ¢iinkii daha rahat hani ilaglarint takip eder, ¢iinkii
annesi disari ¢ikiyor babast disari ¢ikyyor yaminda olmuyor, o ilag¢ giderken alerji mi
vapacak damar disitna mi kacacak, hani daha dikkatli olur, arti uygulamalarin
gerekliligini daha iyi idrak eder, hani mutlaka bir sey yasayacak bir depresif donem
yasayacak ama bilmesi gerek diye diisiiniiyorum...” (Hemsire B)

“... hani almasi gereken onlemleri eger bilirse ¢ocuk ve bunlari alirsa ne
bileyim hani enfeksiyonlardan daha iyi korunacak ya da daha zamaninda tedavi
alabilecek, ne bileyim hani mukoziti olmayacak yine hani yine enfeksiyonlardan bir

sekilde korunmugs olacak yine hani, ne kadar uzun araliklarla enfeksiyonlardan vs.

dolayr uzun araliklarla tedavi alirsa bu siireci olumsuz etkiliyor, zamanindan daha
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ge¢ donemde almasi, hani ¢ocuk bunlari bilerek bunlar: hani yaparak nasil diyeyim
siirece daha olmasi gerektigi gibi aslinda yonetilebilir...” (Hemsire C)

“...vani ne olabilir daha ¢ok dikkat eder kendisine, beslenmesine ¢ok iyi
dikkat eder, disari ¢ikarken maskesini ¢cok iyi takar, ¢ok fazla kalabalik yerlere
girmez, yani bu tiir seyler mutlaka etkisi olur...” (Hemsire D)

4.23. Bilgilendirme Siirecine liskin Oneriler

4.23.1. Bilgilendirme Siirecine Iliskin Oneriler- Hekim Goriisleri

Calismamiza katilan hekimlerin bilgilendirme siirecine iliskin Onerileri
farklilik gostermektedir. Hekim A siirecin baslangicinda daha fazla vakit ayirmak
gerektigini ve multidisipliner bir ekip (hematolog, psikiyatrist, sosyal hizmet uzmani,
farmakolog) tarafindan hastalik hakkinda bilgi verilmesini ve tanmin sdylenme
asamasinda ergenin psikolog tarafindan degerlendirilmesi gerektigini 6nerdi. Hekim
D’de siire¢ i¢inde psikiyatri hekiminin tek basina yeterli olmadigini, hematolog ile
isbirligi i¢inde siireci yonetmesi gerektigini “........ cocugu biz takip etmisiz 6 hafta
bir buguk ay ben tantyorum ¢ocugu, huyunu é6grendim suyunu 6grendim konusmasini
her seyini 6grendim, simdi psikiyatrist bir giin gelecek iste sen l6semisin, hani ona ne
anlatacak iste hastaligin gececek olmuyor, onlar diyorlar ki zaten sizlerden kim
birebir o hastaya bakiyorsa biz onunla konusalim, ¢ocugun ne gibi bir sorunu var,
anne babanmin ne gibi bir sorunu var, yani 6yle yapmak lazim yani ¢ocugun
psikiyatristler zaten kabullenmiyorlar, bir giin gormeyi ¢ocugu iki giin gormenin
hi¢chir ise yaramayacagini, bizi egitiyorlar daha c¢ok......... (Illk tammin séylenme
asamasinda) birkag¢ kere onu da yaptik, o zaman psikiyatrisle beraber mutlaka ki
ozel kendi doktoru oluyor, beraber o konusurken bizi de devreye sokuyor zaten, bak
simdi hocan ne diyecek, o sana neler yapmiglar, daha neler olacagini ondan
dinleyelim, ben o arada anlatiyorum, psikiyatrist kendi yoniiyle daha ona moral
vermeye ¢alisiyor, beraber yani tek basina hi¢bir sekilde ¢ocuk psikiyatrisinin yeri
yok, gene kendi doktorunu isin icine katacak...” sozleriyle ifade etti. Hekim B ve
Hekim C’de bilgilendirme siirecinde ve sonrasinda ergenin psikolojik agidan

degerlendirmesi gerektigi belirttiler. Hekim C ayni zamanda aile ile yapilacak
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goriismeler i¢in ayr1 bir gériigme odasinin olmasi gerektigini ve bu konuda yasanan
giicliigii ““...goriisebilecegimiz bir oda olsa iyi olabilir, ¢iinkii yani bu hasta sonugta
o giin gordiigiimiiz mesela 50 hastadan bir tanesi olmus oluyor yani, arada kapt tik
tik birisi giriyor iceriye kapiyt biri ¢altyor bekler misiniz bir saniye diyoruz onlar
orada hayatlarimin en kotii haberini alirken, mesela bir goriisme odasi olsa belki bu
tip seyler i¢in daha uygun olabilir.. seklinde ifade etti.

Hekim A’da 16semi hastaligi konusunda toplumun bilinglendirilmesinin
onemini “..toplumsal sey ¢ok onemli, bizim toplumumuz mesela hani negatif bir sey
olarak algiliyor, egitim toplumun egitim diizeyi de ¢ok onemli, losemi yani gergi
diinyamin neresine giderseniz gidin olumsuz bir sey ama bizim toplumumuzda bir
takim deger yargilar: var, ¢evresel etkilenme ¢ok fazla oluyor, etraftaki insanlarin
iste ¢cocugumun ¢ocuguma boyle bir yiik getirmeyeyim yaklagimi da aileleri ¢ok
belirliyor, hani ileride bu ¢ocuk evlenecek biiyiiyecek iste bu l6semi olmustu
dedirtmek istemiyorlar, yani o toplumsal baski da ailenin seyini ¢ok belirliyor, belki
bunu biraz yenmek sey olabilir, mesela bir tane ergen ¢ocugumuz var kemoterapi
alirken hastaneye sey hastaneye diyorum okula gidiyor ama okulda highir sekilde
hi¢bir arkadasinin bilmesini istemiyor, ¢iinkii orada negatif bir sey olacak onun igin
ve maske de kullanmiyor ama okula gitmekten de yani mutlaka gidecegim diyor ve

¢ok mutlu mesut ve hani gayet de iyi gidiyor tedavileri......” sozleriyle dile getirdi.

4.23.2. Bilgilendirme Siirecine iliskin Oneriler- Hemsire Goriisleri

Calismamiza katilan hemsireler siklikla; ergene psikiyatri desteginin
saglanmasi, hekimle daha fazla konusma firsatinin olmasi, taniyr aciklama ve egitim
sireglerinde mekan saglanmasini Onerirken, Poliklinik Hemsiresi Hemsire A’da
taniy1 koyan hekimle tedaviyi listelenen hekimin ayni olmasinin, aksi durumda farkl
hekimlerin yaptig1 izlemin aileler goziinde sikintili oldugunu dile getirdi. Poliklinik
Hemsiresi Hemsire A, Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire B ve Poliklinik
Hemsiresi Hemsire D hem ebeveyne hem de ergene psikiyatri destegi saglanmasinin
Oonemini agagida yer alan ifadelerle dile getirdiler.

“.... burada durduk yere bagirip c¢agiran hichir sebep yokken cani da
yanmiyorken ama cant swrf bagirmak istedigi i¢in neden bagirmak istedigini bile

bilmeyen bir ¢ocugun icin ¢ocuk ruh saghgindan konsiiltasyon istemiyoruz ya da
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annesine babasina elindeki en act verecek seyi firlatan bir ¢ocugun hani bir ruh
saghg tarafindan degerlendirilmesi gerektiginin farkinda degiliz gibi geliyor, ikinci
plana atilmis, bence buranin en biiyiik eksikligi o...” (Hemsire A)

“...ama bu hastanede ¢ok psikiyatri destegi yok, aslinda psikiyatri destegi
olmasi gerekiyor adolesanlarda kesinlikle, hani biz de yeterli bu konuda sey degiliz,
glinkii hani kaynak degiliz onlar igin, tedaviyi biliyoruz ama ben onun hani
ofkelendiginde onu nasil sey yapabilecegimi bilmiyorum...” (Hemsire B)

“... bu béliimde bir psikologun da olmast lazim, ¢iinkii ailelere destek olmasi
lazim ¢ocuklara destek olmast lazim tedavi siirecinde ya onlarla isbirligiyle olmasi
lazim, bu boyle olmuyor direkt hastaya séyleniyor, aile bayilyyor iste bir seyler
vapiliyor ondan sonra kendine geliyor, bir etraf bir kalabalik oluyor herkes
aglamalar basliyor, yani herkes ¢evreden, o sekilde oluyor...” (Hemsire D)

Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire C mekan sikintisint “....... mesela
bizim egitim verebilecegimiz bir yerimiz yok ve biz hasta odalarinda egitim vermek
zorundayiz ve hani hastalar i¢in ¢ok 6nemli bunlar, birinde farkli bir taniyla farkh
hasta yatiyor ve ben ona bir sey anlatacaksam onlarin yaninda bunu anlatmak
zorunda kalyyorum...” seklinde dile getirdi.

Poliklinik Hemsiresi Hemsire A hastalarin hematoloji hekimlerine duyduklari
giiveni ve onlarin verdikleri bilginin hasta ve ailesi tizerindeki etkinligi “....hani
taniyr koyma asamasindaki hekim da her giin onlart gériiyor, o esnada onlara da bir
giivenleri var, simdi taniyi koyan ekibin onlar oldugunu genelde biliyorlar, ¢iinkii
acile geliyor, acilden hematoloji bilir, hematolojiyi yollayali mi duyuyorlar mesela,
onun i¢in onlarin kafalarinda hematoloji doktorlarinin hani daha bir farkh yeri var,
daha etkin onlara soyledikleri mesela, onlara da ozellikle soru saklyyorlar hani
geldikleri zaman sorarim diye, ki bu ergen grubu onu ¢ok iyi ayirt edebiliyor...”
sozleriyle ifade ederken Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire C’de hekimlerin

(13

yogunlugunun bilgilendirme siirecini olumsuz etkiledigini “...hani ne kadar ¢ok
doktora ulasabilirlerse, hasta yogunlugu nedeniyle ne bileyim hani hekim sayisinin
az olmasi nedeniyle bu gériismelerin ve bilgilendirmelerin ¢ok boyle hani ayakiistii
va da ¢ok kisa zamanlarda yapildigini diigiiniiyorum, bunun ailelere de ¢ocuklara da
cok yettigini diistinmiiyorum agikg¢asi...” seklinde dile getirdi. Poliklinik Hemsiresi

Hemsire D’de poliklinikte hemsirelerin pek ¢ok hastalik grubuna hizmet verdiklerini
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ve ¢ok yogun olduklarint ve poliklinikte kemoterapi egitim hemsiresinin olmasi
gerekliligini asagida yer alan sozlerle ifade etti

“....uygulamalar yani zaman ve siire, isteki yogunlugundan aslinda ¢ok fazla
bir sey yapamiyoruz, bize gelip soru sorduklar: zaman tedaviyle ilgili hastalikla ilgili
genel bilgileri veriyoruz...hem poliklinik hastast hem losemi hastasi hem talassemi
hastasi, hepsinin bir anda oldugu ic¢in bazen vakit bile kalmiyor... bu is icin bir
hemgirenin olmasi lazim, onun bu bu boliimde durmasi lazim poliklinikte durmasi
lazim bir odasi olmast lazim...”

Poliklinik Hemsiresi Hemsire D tan1 konulma asamasinda is merkezli hareket
edildigini, ebeveynlere karar vermeleri igin siire taninmasi gerektigini ““...ama aileye
burada sey oluyor yani her sey apar topar oluyor boyle, iste biz hatta 3’ten sonra
geliyor hasta hemen kemik iligi yapiliyor losemi tanisi konuluyor, iste sunlar sunlar
sunlar yapilacak yani hizlandirilmig bir sekilde ... bunun bir giin sonra bir giin sonra
aileyi tekrar alip, ¢iinkii ailenin kafasini toparlamasi lazim iyice diisiinmesi lazim,
oturup ¢ok giizel anlatilmast lazim ....” seklinde ifade etti.

Kemoterapi Egitim Hemsiresi Hemsire B’de hematoloji hekimi ve
kemoterapi egitim hemsiresi arasindaki igbirliginin 6nemini “....bizde de bazen
onlarin yaptigi tetkiklerin bazilarint hani bilmiyoruz kagirryoruz baska bir yere bir
sey gonderiyorlar, baska bir sey diistintiyorlar hastanin hakkinda ama ben hani onun
sadece AML oldugunu biliyorum ama o ek bir seyi daha var onu bilmiyorum, ona
gore tedavisinde kiiciik farkhiliklar olabiliyor, ben onu kagirmis oluyorum mesela
gibi hani doktorlarla konusarak bunu gidermeye ¢alissam da ne kadar gideriyorsun
bazen gideremiyorsun hani bunu.... ben ne kadar bilirsem hastaya o kadar ¢ok sey
gotiirebiliriz, arti onlar a¢iklarken bilirsem onlarin ne nasil yaklastigini bilir ben de
oyle hani sey yapabilirim onlara, hani farkl iletimlerde ¢iinkii hasta yakini oyle sey
ki, ya bilmediginiz diigiiniiyor senin ya da farkli bir sey ilettiginde bir taraftan bir
tarafi sorgulamaya baslhyor, niye bana farkll bilgi veriliyor diye, aslinda ayni seyi
bile séylesen farkl bir sekilde soylesen o bile onu hani giivensizlik olusmasina sebep
oluyor... Onu her zaman iste sey yapamiyor ¢ek edemiyorsunuz, o kadar insanlarin
seyi vakti yok, hani doktorun o kadar sana onu aciklayacak vakti yok yani onun tek

tek sorgulayamiyorsun...” sozleriyle vurguladi.
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5. TARTISMA

Bu calisma l6semi tanisiyla izlenen ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine
katilma durumlarima iligkin ergenlerin, ebeveynlerin ve saglik personelinin algilarini
belirlemek; bu siireci etkileyen faktorleri degerlendirmek; l6semi tanisiyla izlenen
hastalara hizmet veren saglik personeline konu ile ilgili bilgi saglamak amaciyla
yapilmistir. Calisma bulgularinin degerlendirilmesinde; ergenlerin ve ebeveynlerin
hastalik ve tedaviye iligskin bilgilendirme siireci, tedavi karar1 verme siireci, tedavi
siresince gereksinim duyulan bilgi gereksinimlerini karsilama girisimleri, anne baba
yaklagimlarinin aydinlatilmis onam siirecine etkileri ve aydinlatilmis onam siirecine
iliskin Onerileri ele alinarak, hasta-ebeveyn-saglik personelinin deneyimleri ve
goriiglerine yer verildi. Yapilan degerlendirme sonucunda; ebeveynlerin sadece
aydinlatilmis onam siirecinin bilgilendirme asamasinda yer aldigi, hatta bu asamada
cesitli sorunlar yasandigi; anne-baba ve saglik personelinin tutumlarindaki
farkliliklar nedeniyle ergenlerin hastalik ve tedavi konusundaki bilgilere
erisimlerinin kisitlandigi; ergenlerin ve ebeveynlerin tedavi kararin1 hekime ve tedavi

ekibine birakma egiliminde olduklari belirlendi.

5.1. Ergenin Ailede Verilen Kararlara Katilma Durumu

Calismamiza katilan ergenlere ve ebeveynlere ailede ergenle ilgili kararlar
kimin verdigi soruldugunda, ergenler ve ebeveynlerin verdikleri cevaplarda
farkliliklar belirlendi. Ergenlerin yaklasik {i¢te biri kararlar1 ebeveynlerin verdigini,
beste biri de kararlar1 kendilerinin verdigini belirtirken, ebeveynlerin yaris1 kararlari
kendilerinin verdiklerini, sadece bir ebeveyn ise kararlar1 ergene biraktiklarini ifade
ettiler. Her 1ki gruptan alinan cevaplardaki farkliligin nedeni, ergenlerin
bireysellesme siirecinde olmalarindan kaynakli olabilir ve ergenlerden alinan
cevaplar gercek durumu yansitmayabilir. Ayrica ebeveynlerin verdikleri cevaplar
Tiirk aile yapisi1 ile de paralellik gostermektedir. Tiirk kiiltlirlinde cocuklar
ebeveynlere saygi ile baghdirlar, genellikle bagimsiz karar veremezler ve ailede

babanin egemenligi tartisilmaz bir konudur (104).
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5.2. Ergenlerin ve Ebeveynlerin Hastahga iliskin Bilgileri

Calismamiza katilan ebeveynlere goriismenin baslangicinda, c¢ocuklarinin
hastaliklarin1  bilip bilmediklerini sorduk. Ebeveynlerin hepsi ¢ocuklarinin
hastaliklarin1 bildiklerini belirttiler. Calismanin yapildigi kurumda 14 yil 6nce
Yenicesu ve ark.’nin (2000) losemi tedavisi goren veya tedavisi kesilmis
cocuklarinin ve ailelerinin psikososyal sorunlarinin saptanmasinin yani sira 1osemi
tanisinin  dogrudan ¢ocuklara bildirilmesi veya bildirilmemesi yaklasimlarinin
sosyokiiltiirel Ozelliklerle baglantisin1 arastirmak amaciyla ylriittiikkleri ¢alismada,
100 ebeveynden sadece 12’si ¢ocuklarinin hastaliklarini bildiklerini ifade etti (93).
Calismamiza katilan saglik personelinden biri, yukarida belirtilen ¢aligma bulgusuna
deginerek hekimlerin gegen siire zarfinda tutumlarimin degistigini, 2000°1i yillarda
hastaya hastalig1 ile ilgili bilgi vermeme yoniindeki tutumlarinin giiniimiizdeki ile
ayni olmadigini belirtti. Bu durumu etkileyen bir diger faktdr, gelisen teknolojinin
bilgi erisimine sagladigi kolaylik olabilir. Calismamiza katilan ergenlerin hepsi
internet aracilifiyla hastalik ve tedavileri ile ilgili bilgi aradiklarini ya da arkadaslari
ile sosyal baglantilarin1 internet araciligiyla siirdiirdiiklerini ifade ettiler.

Ergenlere hastaliklarinin ne oldugu soruldugunda siklikla alinan yanitlar;
ALL, AML, 16semi seklinde idi ve az sayida ergen “kan kanseri” ifadesini kullandi.
Ergenler hastaliklarini tibbi kavramlarla ifade etti, bu da duyduklar1 aldiklarini, bu
anlamda algilarinin agik oldugunu yansitir. Ergenler hastaliklar: ile ilgili genellikle
kisa yanitlar verirken, yalnizca iki ergen ayrintili bilgi verdi. Bunun nedeni
sorulmamis olsa da hastaligin igerigi ile ilgili konusmaktan sikinti duyduklari
gozlemlendi. Ergenlerin kanser ifadesini kullanmamalarinin nedeni, kanserle iliskili
algilarindan kaynakli olabilir. Mack ve Grier (2004), kanser kelimesinin farkli
ailelerde farkli anlamlar icerdigini, cogu ailede kisisel deneyimlerin bir parcasi
olarak kanserin Oliimle iligkilendirildigini belirtmektedir (68). Kanser ifadesini
kullanan ergenlerin ¢ogunlugunun yaslarinin erigkin yasa yakin olmasi ve izlem
stiresinin uzun olmasi, bu durumun hastaligin kabullenilmesi ile alakal1 olabilecegini
disiindiirdii. Calisma bulgumuz Cavusoglu'nun yaptigi iki calisma sonucu ile
ortiismektedir. Cavusoglu (1989) 9-14 yaslan arasindaki kanserli ¢ocuklarla yaptig
calismada; ¢ocuklarin  9%57,3’lniin  hastali§in  ismini/semptomlarin1  belirtip,

hastaligin niteligi konusunda konusmadiklart belirledi (85). Yine Cavusoglu
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(2001)’nun 9-13 yaslar1 arasindaki saglikli ve kanserli ¢ocuklar iizerinde yaptigi
calismada; kanserli ¢ocuklarin %62’sinin hastaliginin niteligi yerine kanserin yerini
tanimladigini, %22’sinin de deneyimledigi bulgularla hastaligini1 agikladigini ve bas
etme metodu olarak inkéar1 kullandiklarini ifade etti (105). Calismamizda kanser
ifadesini kullanan ergenlerden sadece biri 11 yasinda ve bir yildir izlemde idi. Bu
ergenin kanser ifadesinin ne’ligininin farkinda olmadan hastaligin1 kanser olarak
tanimladig1 diistiniildii, ¢iinkii yapilan goriismede ergenin cocuksu tavirlar1 ve
ifadeleri goriisme sirasinda dikkati ¢ekti. Caligmamiza katilan ergenlerden bazilarinin
yaslar1 erigkin yasa yakin, izlem siireleri uzun ve kendilerine daha oncesinde 16semi
olduklar1 sdylenmesine ragmen, hastaliklarin1 “kanda mikrop” ve “kanda viriis” *
iligin kan iiretmemesi” ve “viicutta oksijen dolagsmasi” seklinde tanimlamalari
hastaliklarin1 kabullenmediklerini diislindiirdii. Calismamiza katilan ergenlerden
bazilar1 hastaliklar ile ilgili “kotii” veya “zor” ifadelerini kullandi. Hastaligini bu
sekilde tanimlayan ergenlerin 100 giine yakin ya da 100 giinden fazla hastanede yatis
stireleri vardi, ayn1 zamanda bu ergenler goriismeler sirasinda bilgi almada giicliik
yasanan ve i¢e kapanik bulgular gosteren ergenlerdi. Ergenlerin uzun ve zorlu gecen
tedavi siirecleri, hastaligin ve tedavilerin yarattigt olumsuz etkiler nedeniyle bu
ifadeleri kullandiklar1 diistiniildii. Clinkii hastanede uzun siireli yatis, tedavi siiresince
kemik 1ligi aspirasyonu, intravendz katater takilmasi gibi bir¢cok agrili isleme maruz
kalma, kemoterapinin yan etkilerinin neden oldugu sikintili durumlar kanser tedavisi
goren cocuklarda psikolojik sikintiya neden olabilir. Caligmamiza katilan ergenlerin
yarisindan fazlasi hastalik Oncesi 16semi hakkinda bilgileri olmadigini belirtti.
Medyadan ya da okuldaki dersleri araciligiyla bilgileri olan ergenlerin hastalik 6ncesi
doneme ait bilgileri sa¢ dokiilmesi ve maske kullanilmasi seklinde idi. Benzer
sekilde ebeveynlerin yarisindan fazlasi 16semi hastaligr ile ilgili daha 6ncesinde
bilgisinin oldugunu ve bu bilgiyi medyadan edindiklerini ifade ettiler. Ebeveynlerin
l6semi 1ile ilgili hastalik algisi ergenlerle benzer sekilde sa¢ dokiilmesi ve maske
kullanilmas: seklinde idi. Ulkemizde Losemili Cocuklar Vakfi (LOSEV), goniilliiliik
ve bagis sistemi ile faaliyetlerini siirdiirmektedir. Medyada LOSEV igin “bags
yapma” reklamlar1 siklikla yer almaktadir. Mevcut reklamlarda genellikle saglari
dokiik ve maskeli ¢ocuk resimleri yer aldigi i¢in, ergenlerde ve ebeveynlerde 16semi

algisinin maske ve sa¢ dokiilmesi ile biitiinlesmis olmasinda etkili bir faktor olabilir.
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Ayrica ergenlik siirecinde beden imaji ve estetik kaygimnin 6nemi bilinmektedir.
Loseminin dogrudan estetik duruma miidahale eden bir hastalik olarak zihinlerde yer
etmesi mevcut hastalikla karsilasma durumunda bas etme siirecini olumsuz
etkileyebilir. Yenicesu ve ark.’nin (2000) yaptig1 calismada, 16semi tanisiyla izlenen
cocuklarin ebeveynlerinin %85’inin yazili ve gorsel basinda yer alan kanser ile ilgili
bazi yayinlardan hoslanmadiklarini, bu yayinlarin hasta ¢ocuklarint ve kendilerini

tizdiiglinii, ¢cocuklari tarafindan izlenmesini 6nlemeye c¢alistiklarini ifade ettiler (93).

5.3. Hastahga iliskin Bilgilendirme Siirecinde Ergenlerin Deneyimleri

Calismamiza katilan ergenlerin yarisindan fazlasi ilk asamada hastalikla ilgili
olarak ebeveynlerinin, siklikla da annelerinin agiklama yaptigini, dortte biri de
hekimin ac¢iklama yaptigini belirtti. Bizim kiiltiiriimiizde cocugun hastaneye yatmasi
durumunda; genellikle baba disarida gereksinim duyulan isleri hallederken, anne de
cocuguna refakat eder ve bakimi ile ilgili sorumlulugu iistlenir. Cocuk ve annenin
birlikte vakit gecirmeleri ve iletisim halinde olmalar ile baglantili olarak, tani ya da
hastaneye yatma nedenine iligkin sorulara genellikle anneler cevap vermek zorunda
kalir. Bu nedenle ergenlere hastaliklar1 konusunda ilk bilgi veren kisi siklikla
anneleri oldu.

Calismamiza katilan ergenlere ebeveynleri tarafindan hastali§i konusunda
bilgi verilirken genellikle ALL ve AML seklinde kisaltmalar kullanildigi, hastaligin
igerigine iliskin de siklikla “kaninda mikrop” oldugu yoniinde agiklama yapildig:
belirlendi. Kaninda mikrop var seklinde agiklama yapilan ergenler genellikle erken
ergen grubunda tani alan, cogunlugunun annesi ilkokul mezunu ve ev hanimi olan
ergenlerdi. Lise ve tiniversite mezunu olan annelerin ¢ocuklarina yaptiklar: aciklama
siklikla ALL, AML seklinde idi. Tanmmin gerek ALL, AML seklinde gerekse
“kaninda mikrop var” seklinde agiklanmasinin eylemin sonucunu degistirmedigi, her
iki durumda da ergene hastalikla ilgili gercek bilgi verilmedigi ve ebeveynlerin
egitim diizeyinin ergene tibbi gergegi soyleme durumunu etkilemedigi belirlendi.
Caligmamizda hekimin yaptig1 agiklama ile hastaliklarini 6grenen {i¢ ergen 14-15
yaslarinda tan1 alanlardi. Bu ergenlere hekim tarafindan bilgilendirilme yapilma
nedeni belirlenemedi. Bu ii¢ ergen hekim tarafindan verilen bilgi igeriginde;

hastaliklarinin ALL, AML ya da 16semi oldugu, hastaliklarinin 16seminin bir tiirti
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oldugu ve tedavi edilebilen bir hastalik oldugunu o6grendiklerini ifade ettiler.
Hastalig1 hekimden 6grenen ergenlerden bazilari ilk asamada verilen bilginin sinirh
oldugunu ifade etti. Calismanin yapildigi kurumda ergene 16semi tanis1 konulduktan
sonra ilk etapta tan1 ebeveynlere agiklanmakta, genellikle hastalikla ilgi bilgi ergenle
ebeveynin izin verdigi Olclide paylasilmakta ya da ebeveyn izin vermezse
paylasilmamaktadir. Calismamiza katilan ergenlerden bazilar1 kendileri ile herhangi
bir sey paylasilmama durumunda da; hekim ile ebeveyn goriismelerinden,
ebeveynlerin iizglin durusundan, tedavi gordiikleri kliniklerde benzer tanili hastalarin
olmasindan dolay1 olumsuz bir durum oldugundan siiphelendiklerini belirttiler. Bu
durum daha sonrasinda da kendilerinden Onemli bilgilerin saklandig1 izlemini
vererek, ergen-ebeveyn-hekim arasindaki giiven iliskisine zarar verebilir ve iletisim
siirecini sekteye ugratmis olabilir. Calismamiza katilan ergenlerden dordi,
hastaliklar1 ve tedavileri konusunda bilgi edinmeyi istemediklerini ifade etti. Bilgi
edinmeyi istemeyen ergenler yapilan goriigmeler sirasinda daha az konugmayi tercih

CC ¢

ettiler. Bilgi edinmeyi istememe nedenini ifade eden ergenlerden biri “*“....bana
anlatmasiwnlar.....onlara (annesi babasina) anlatilsin, onlar da bir siire sonra bana
anlatirlar....” sozleriyle sarsilan giiveni dile getirdi. Calisma bulgumuz Hokkanen
ve ark.’nin (2004) ve Kelsey ve ark.’nin (2007) ¢alisma bulgular ile benzerlik
gostermektedir. Finlandiya da Hokkanen ve ark.’min (2004) yaptig1 calismada
kanserli ergenlerin bazilar1 kendilerine her seyin sdylenmedigi konusunda endiseli
olduklarini, digerlerinin de sonradan bilgilendirildiklerini ifade ettiler (52). Kelsey ve
ark.’nin (2007) Ingiltere’de bir hastanede dahiliye ve cerrahi alanlarinda hizmet alan
ergenlerle yaptiklar1 ¢alismada; iletisim eksikliginin genglerde giiven duygusunu
azaltigim1 belirterek, gen¢ bireyle direkt iletisim kuran kisinin onlarda giliven
duygusu olusturdugunu belirttiler (37). Cocugun bilgilendirilme hakki ve hekimin
etik yiikiimliligii kapsaminda sorumluluklarin yerine getirilmesi ile cocugun sagligi
acisindan fayda saglanmasi hedeflenmektedir. Herhangi bir nedenle hastaligin
cocuktan saklanmasimin ¢esitli zorluklara yol acabilecegi goz ardi edilmemelidir.
Cocuktan ve ergenden hastalig1 gizlemek, onun anksiyete yasamasina, izolasyon,
yalmzlik ve giivensizlik hissetmesine, (63) ¢ocugun aklina bazi sorularin gelmesine,

hayal diinyasinda bu sorulara yanitlar aramasina neden olur. Bu durum cocugun

kaygi ve endisesini arttirabilir ve tedavi silirecine uyumunu olumsuz etkileyebilir
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(67). Mack ve Grier’e (2004) gore; hastane ortamindaki kanser hastasi olan diger
cocuklarin varligi, ailelerin endiseli ve lizglin duruslari ile ¢ocuk bir seylerin yolunda
gitmedigini anlamakta ve acik¢a iletisim kurulmadiginda endiseleri artmaktadir.
Yazarlara gore ergenler tan1 asamasinda hastaliklar ile ilgili bilgi verilmediginde,
daha sonradan verilen bilginin dogru olmadigini, hastaliginin ona sdylenenden daha
kotii oldugunu varsayabilir oysa ki siirecin bagindan itibaren gercek bilgi sunulan
ergen, tedavi siirecine uyum gostererek, kendi iizerine diisen sorumlulugu yerine
getirmede aktif rol alabilir (68). Gergekleri yasina bagli ve anlayabilecegi sekilde
ifade etmek, cocuga soru sorma ve hastalikla ilgili endiselerini dile getirme firsati
vererek; yalnizlik, yabancilasma ve izole edildigi hislerinin Oniine gecilmis ya da
etkileri azaltilmig olur (70). Ulkemizin 6nde gelen cocuk psikiyatristlerinden
Yoriikoglu'na (1998) gore; cocuklarin yaninda dikkat edilmeden hastalikla ilgili
yapilan konusmalar cocuklari kuskulandirir. Cocugu disar1 ¢ikarip ebeveynle
hekimin gizli goriismesi kendisinden bir seyler gizlendigini diisiinen c¢ocuk ile
giivene dayali isbirligi yapmayi giiglestirir (104). Mystakidou ve ark.’na (2004) gére
de; herhangi bir nedenle hastadan gerceklerin saklanmasi, daha sonrasinda bu
gerceklerin ortaya ¢ikmasi hasta-hekim arasindaki giiven iliskisini zedeler. Eger
hasta hekimine glivenmezse, daha sonraki asamalarda artik hekimin verdigi her bilgi
giivenilmez olacaktir (106).

Calismamiza katilan ergenler genellikle ilk asamada hastaliklari ile ilgili soru
sormadiklarini ifade ettiler. Ergenler utanma veya ¢ekinme, sasirma veya sok olma,
konusmak istememe gibi nedenlerle hastaliklar1 ile ilgili soru sormadiklarini
belirttiler. Ayrica hastaliklar1 konusunda gergekci ve kapsamli bilgi verilmemesi,
ergenlerin soru sorma durumlarini etkilemis olabilir. Ergenlerin yaklasik yarisi,
ilerleyen asamada sorularini hekimlere sorduklarini ifade ettiler. Ergenlerin yarisi
hastanede kalis siiresi, yaklasik dortte biri de hastaligin prognozu ile ilgili sorulari
oldugunu, bu sorularini hekimlerine sorduklarini belirttiler. Bu bulgu tilkemizde
yapilan diger calisma bulgularn ile benzerlik gostermektedir. Cavusoglu (2000)
caligmasinda kanserli ergenlerin %67,7’sinin hastaligin prognozu ile ilgili korku ve
endiseleri oldugunu belirlerken (107) , yine Cavusoglu’nun (1989) calismasinda
kanserli ¢ocuklarin hastalik, tedavi ve prognoza iliskin bilgi gereksinimlerinin

oldugu ifade edilir (85) . Calismamiza katilan ergenlerin hastanede kalig siiresi ile
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ilgili soru sormalarinin nedeni, hastanede kalis siirelerinin uzun olmasindan kaynakli
olabilir. Calisgmamiza katilan ergenlerin toplam yatis siiresinin ortalamasi 102 giin
oldugu gbéz Oniine alindiginda hastanede kalis siiresi ile ilgili soru sormalari
olagandir.

Calismamiza katilan ergenlerden sadece ikisi sa¢inin dokiiliip dokiilmeyecegi
ile ilgili soru sordugunu ifade etti. Ergenlik doneminde bireyin ilgisi degisen
bedenine yogunlasir ve bedenine yabancilasma hissedebilir. Bedenini yasitlariyla
kiyaslayan ergen igin, yasitlarindan farkli olan yonleri biiyilk 6nem kazanir (28).
Larouche ve Chin-Peuckert’in (2006) tarafindan yapilan Kanada c¢aligmasinda,
ergenlerin; sa¢c dokiilmesi, santral venoz kateterin olmasi, yara izi, soluk ciltleri
nedeniyle normal goriinmediklerini algiladiklari, 6zellikle de sa¢ dokiilmesi ve
santral vendz kateterin varligini beden imajinin degismesinde iki biiyiik sorun olarak
degerlendirdikleri bildirildi (108). Benzer sekilde Woodgate’in (2005) Kanada’da
yaptig1 caligmada; ergenler saglikli yasitlariyla kendilerini kiyasladiklarinda,
kendilerini “normal” olarak gérmediklerini ve hissetmediklerini belirttiler (71).
Calismamiza katilan ergenler hastaliklari, tedavisi ve yan etkileri konusunda yeterli
bilgiye sahip olmamalari, yasanan siddetli fiziksel rahatsizligin estetik kayginin
Online ge¢mis olmasi, yasaminda meydana gelen ani degisimin getirdigi sasirma
duygusu ya da daha o6nceden medyadan edinilen bilgi nedeniyle, , sa¢ dokiilmesi
konusunda soru sormamis olabilirler.

Caligmamiza katilan ergenlerden bazilari hekimi mesafeli hissettiginden ya da
kendisinde var olan hekim algisindan dolay1 ¢ekindigini ve soru soramadigini ifade
etti. Saglik personelinin agik iletisim konusunda tesvik edici bir tutum sergilemesi ile
ergenin soru sorma olanagi saglanir; iginde bulundugu siirece iliskin yanlis
anlamalari, kaygilari, beklentilerinin neler oldugunu 6grenme firsati elde edilir.
Kunin (1997) kanserli ¢ocuklarla hastaliklar1 ve tedavileri konusunda acik iletisim
kurmanin bu siiregte yasanan endise ve stres ile basa ¢ikmayr kolaylastirdigini,
duygularin ve endiselerin agik¢a ifade edilmesinin siirece uyum saglanmasinda
yardimer olabilecegini belirtmektedir (6). Mack ve Grier’de (2004) Boston Cocuk
Hastanesi ve Dana-Farber Kanser Enstitiisiindeki pediatrik onkologlarin ortak
deneyimleri dogrultusunda gelistirdikleri ebeveynlere ve cocuklara kotii haberin

verilmesiyle ilgili onerdikleri yontemde; ¢ok kiigiik cocuklarla dahi konugmay1
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denediklerini, gorliismenin derinligini ¢ocuklardan gelen sorular ve ¢ocuklarin
gosterdikleri tepkiler ile sekillendirdiklerini belirttiler (68).

Ergenlere her ne nedenle olursa olsun gergek tanilar1 sdylenmediginde ya da
dolayli ifadeler kullanildigin da, ergenler dogru bilgiye bir sekilde erismektedirler.
Bilgi teknoloji ¢aginda internet erisimlerinin yaygin oldugu ortamda ergenlerin
bilgiye erismemeleri neredeyse olanaksiz goriinmektedir. Calismamiza katilan
ergenlerin yarisindan fazlasi hastaligini internetten, digerleri de hasta dosyasindan,
ebeveynleri ile saglik personelinin konusmalarindan, c¢evredeki diger kisilerden
Ogrenmisti. Kaninda mikrop oldugu yoniinde bilgi verilen ergenlerin neredeyse
tamamina yakini tanisin1 internet araciligiyla Ogrendigini bildirdi. En siklikla
kullanilan internet arama motoruna ALL, AML yazildiginda hastaligin adim
vermekte, hastaligin tam adi yazildiginda da kan kanseri oldugu goriilmektedir.
Ergenlerin hastaliklarin1 bu sekilde 6grenmeleri internette yer alan karmasik bilgiler
nedeniyle ergenin gereksiz anksiyete yasamasina, saglik personeline ve
ebeveynlerine giivenmemesine, tedavi siirecine uyumunun olumsuz etkilenmesine
neden olabilir. Caligmamizda 15 yasinda tan1 alan ve hastali§ini internetten 6grenen
ergen, hastalikla ilgili ebeveynleriyle hicbir sey konusmadigini belirterek, sarsilan
giiven duygusunu anlatmaya c¢alisti. Hastaligini internetten 6grenen yedi ergenden
licli, arkadaslarindan gelen e-postalarla hastaliklarini travmatik bir gsekilde
ogrendiklerini belirttiler. Saglik personeli ergenlerin baska kaynaklardan da bilgiye
erigebilecegini, bu sekilde gergek tani ile yiizlesmenin hasta-ebeveyn-saglik personeli
arasindaki giiven iliskisini zedeleyecegini, en Onemlisi de bu giliven iligskinin
temelinin tan1 konma asamasinda atilacagimi goz ardi etmemelidir. Ishibashi’nin
(2001) belirttigine gore Fochtman (1974) ergenlere kanser tanisini aldiklar1 donemde
hastaliklar1 ile ilgili bilgi verilirse saglik personeline giiveneceklerini ve bu siirecle

basa ¢ikmalarinin kolaylagacagini belirtmektedir (109).

5.4. Hastahga fliskin Bilgilendirme Siireci Ebeveynlerin Deneyimleri

Calismamiza katilan ebeveynlerin yarisindan fazlasi tan1 konulduktan sonra
hastaligin hekim tarafindan anne ve babaya es zamanli aciklandigini dile getirdiler.
Ebeveynlere ilk asamada hekim tarafindan yapilan aciklamanin ¢ogunlukla; taninin

l6semi ve kan kanseri oldugunun belirtilmesi, 16semi tiirleri arasindaki farklardan,
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iyilesme oranlarindan, tedavi siirecinden bahsedilmesi seklindedir. Ebeveynlerin
yarisindan fazlasi taniy1 6grenme asamasinda soru sormadiklarini dile getirdi. Soru
sormayan ebeveynlerin yarisi taniy1 6grenme aninda yasadiklar1 soku soru sormama
nedeni olarak gosterdi. Ebeveynlerin taniyr 6grenme asamasinda yasadiklar1 duygu
durumu nedeniyle verilen bilgiyi anlamamalar1 ve anlamadiklar1 iginde soru
sormamalart olagandir. Ciinkii ebeveynler ates, enfeksiyon, kansizlik, halsizlik,
eklem agris1 gibi olagan bulgularla ¢ocuklarini hekime gotiirmekte, beklemedikleri
bir anda kanser tanisini 6grenmenin sokunu yasamaktadirlar. Daha once yapilan
calismalarda da ebeveynler ¢ocuklarinin kanser oldugunu 6grendiklerinde korku,
saskinlik, sok, ac1 ve anksiyete yasadiklari ifade ettiler (64, 65, 93). Zwaanswijk ve
ark (2007); Hollanda da ¢ocukluk ¢agi kanser hastalari, ebeveynleri ve ¢ocukluk cagi
kanser hastaligindan kurtulan hastalarin iletisim tercihlerini belirlemek amaciyla
yirlttikleri aragtirmada; katilimcilar tani konulma asamasinda yasanan sok
nedeniyle verilen bilgiyi kavramadiklarini, tan1 konuldugunda sadece genel bilgi
verilmesini, daha ayrintili bilginin daha sonraki asamalarda konsiiltasyonlarda
verilmesini tercih ettiklerini belirttiler (95). Ebeveynlerde ¢ocuklarina kanser tanisi
konulmas1 ile yasanan psikolojik sikinti; verilen bilginin anlagilmasini
giiclestirmekte, taninin algilanmasini etkilemekte, ayn1 zamanda da g¢ocukla olan
iletisim stirecini olumsuz etkilemektedir (76). Bu nedenle de ebeveynlere taninin
iletilme asamasi, daha sonraki siirece etkileri agisindan kritik onem tasimaktadir.
Baile ve ark. (2000) kanser tani konulan yetigkinlere tibbi gercegin sdylenmesi
asamasinda; i1lk dnce hastanin anlama diizeyinin degerlendirilmesini, teknik olmayan
kelimelerin kullanilmamasini, hastaya karsi1 asir1 agik olmaktan ( 6rn; ¢ok kotii bir
kanserin var ve tedavi edilmezsen Oleceksin) kaginilmasini, hastaya kiiclik parcalar
halinde bilgi verilmesini ve hastanin anlayip anlamadiginin kontrol edilmesini
onermektedirler (69).

Calismamiza katilan ebeveynlerin c¢ogunlugu, ilk asamada c¢ocuklarina
hastalikla ilgili bilgileri kendilerinin verdigini ifade etti. Ebeveynlerin ¢ocuklarma
hastalikla ilgili yaptiklari ilk aciklama siklikla kaninda mikrop oldugunun sdylenmesi
seklinde idi. Ergenin anlamayacagi diislincesiyle hastalifi ALL, AML ve I6semi
seklinde ifade edilmesi yine ebeveynlerin siklikla bagvurduklari yontemdi.

Caligmamiza katilan ebeveynler c¢ocuklarina hastaliklar1 ile ilgili gergegi
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sOylememeleri konusunda birgok neden belirttiler. Ebeveynlerden bazilar
cocuklarmin anlamayacagini diisiindiigiinii, bazilar1 ¢ocugunu {lizmemek adina
gercegi soylemedigini, bazilar1 da nasil davranacaklarinin ikilemini yasadiklarini
belirtti. Bulgumuz daha 6nce iilkemizde, ingiltere, Urdiin ve Hollanda’da yapilan
calismalarin  bulgular1 ile benzerlik gostermektedir. Cavusoglu’nun (1989)
calismasinda; ebeveynlerin %40,9’u hastaligin ismini/semptomlarini soyleyip,
niteligi konusunda “cocuk korkmasin, iizilmesin” diye aciklama yapmadiklarini,
%36,4’1i de cocuklarini korumak amaciyla onlara hastaliklarin1 farkli sekilde
acikladiklarini, %801 gergekte cocuklarina hastaligi soylemek istemediklerini, ancak
cocuklarinin hastaliklarint kendilerinin disinda farkli kaynaklardan 6grendiklerini
belirtir (85). Clarke ve ark.’nin (2005) yaptig1 Ingiltere calismasinda; bazi ailelerin
cocuklara kansiz olduklarint sdyledigi, bazilarinin da lésemi oldugunu soyleyip
kanser oldugundan s6z etmedikleri belirlendi. Bu c¢alismada aileler yaslar1 daha
biiyiik olan g¢ocuklara daha ayrintili olarak bilgi vermislerdir. Yazarlar; kanseri
yasamui tehdit edici bir hastalik olarak goren ailelerin ¢ocuklarina kanser olduklarini
sOylemediklerini, daha az diizeyde bilgi verdiklerini gozlemislerdir. Ailenin ¢ocuga
ne sOyleyecegi konusundaki goriislerini, ¢ocuklarinin olgunlugu hakkindaki algilari
ve de kendilerinin hastalik hakkindaki bilgileri etkilemektedir (86). Arabiat ve
ark.’nin (2011) c¢alismasinda; Urdiinlii annelerin gocuklarina hasta olduklarini
sOyledigi veya kanseri yerine gore tarif ederek “kanser” kelimesini kullanmaktan
kaginarak hastaliklarin1 anemi, kanda mikrop, grip veya hepatit oldugu yoniinde
acikladigini, kanser veya kanserle baglantili her tirlii tedaviyi tartismaktan
kagindiklarii bildirdi. Yazarlar bu annelerin kanseri 6liim kelimesi ile es anlaml
olarak degerlendirdiklerini, ayrica cocuklarinin anlayamayacaklar: kadar kiiciik
olduklarindan veya bu durum cocuga c¢ok fazla stres ylikleyeceginden gercek
hastaliklarini sdylemek istemediklerini belirtti (80). Benzer sekilde Hollanda da Last
ve Van Veldhuizen’nin (1996) 16semi, lenfoma, beyin tiimori, diger solid tiimorlii 8-
16 yaslar1 arasinda 56 hasta ve ebeveynleri ile yaptiklar1 ¢caligmada; tiim ebeveynler
cocuklarinin ¢ok kiiclik olmalart ve onlara bdylesi ciddi gercekleri yiliklemek
istemedikleri i¢in, hastalikla ilgili ¢ok az bilgi verdikleri belirlendi. Ayrica yazar,
ebeveynlerin egitim ya da sosyoekonomik durumlar1 ve ¢ocuklarina hastaliklar: ile

ilgili verdigi bilgiler arasinda herhangi bir iliski goriilmedigini ifade etti (70). Cocuga
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kanserle ilgili bilgi verme konusunda Ulkemizde, Avrupa ve Arap iilkelerinden
yayimlanan c¢aligmalarin sonuglart benzerlik gosterirken Cin’de yapilan caligsma
sonucu ile farklilik gostermektedir. Cin’de yapilan Wong ve Chan’nin (2006)
calismasindaki ebeveynler hasta cocuklarma dogruyu sdylemeyi tercih ettiler.
Yazarlara gore; Cin kiiltiirel inanglarimin ebeveynlerin hastaligi kabullenme ve
hastalikla bag etme siireclerini olumlu etkilemis olabilecegini, bu durumun ¢ocuklara
tibbi ger¢egin sdylenmesi konusunda etkili olabilecegini belirttiler (64).

Ebeveynler dogal olarak c¢ocuklarini korumak ve potansiyel olarak stres
yaratacak kanser bilgisini ¢ocuklarindan saklamak isteyebilirler (83). Bazi
ebeveynler cocuklarina gercegi soylemeyi tercih ederken bazi ebeveynler gercegi
sOylemekten kacinirlar. Aslinda ifade edilmekten ¢ekinilen bu hastaligin adi degil, o
hastaliga yiiklenen anlam ya da o hastahigin cagristirdigi 6liim olasihigidir. Oliim
olasiligindan s6z edebilmenin giligliigii, anne babalari hastalik konusunda farkli
bilgiler vermelerine ya da suskun olmalarina neden olur (84). Annelerin yasadiklari
iletisim zorluklar1 sadece duygusal degildir, aym1 zamanda kanser tanisim
cocuklara sdylemelerinde zorlanmalar kiiltiirel inanglariyla yakindan iliskilidir.
Cocugun hastalik sirasindaki rollerini, kanser tanisin1 6grenip tedaviye dahil olacak
kadar olgunlasip olgunlagsmadigini kiiltiirel normlar belirler (80). Kiiltiirel normlar,
ailenin bir hastaliga nasil reaksiyon gosterecegi ve cocuk hastanin ihtiyaglarina nasil
karsilik vereceginin yazili olmayan tanimlarini igerir (42). Yukarida belirtilen
caligmalarda goriildiigii gibi; Ulkemizde, Avrupa ve Arap kiiltiiriinde gocuga kanser
tanisin1 soylememe konusunda benzer yaklagimlar sergilenirken, Amerika Birlesik
devletlerinde ebeveynlerin ¢ocuklarina hastalik ve tedavilerle ilgili aciklama
yapmalarinin 6nemli olduguna inanmilir. Bu {lkede ebeveynler ¢ocuga kanser
konusunda kimin bilgi verecegine karar verirler. Ebeveynlere, ¢ocugun tiim
sorularini yanitlamak icin diiriist bir yaklasimla saglik personeli esliginde agiklama
yapilmasi onerilir (42). Amerika Birlesik Devletlerinde yapilan Ellis ve Leventhal’in
(1993) calismasinda da hastalarin ve ailelerin hepsi kanser tanisi konuldugunda
sOylenmesini istediklerini, ailelerin %98’1 kanser tanis1 konuldugunda ¢ocuklarina
sOylenmesi gerektigini belirttiler. Hastalarin %59°u ve ailelerin %68°1 onlari
endiselendirecek yan etkileri konustuklarini, ailelerin %79 u yan etkileri konusmanin

cocuklarni endiselendirdigini ifade ettiler. Ancak ne aileler ne de hastalar bu
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anksiyeteden kacinmak i¢in bilginin saklanmasini istemiyorlardi (87). Mack ve Grier
(2004) genglerle hatta daha kiigiik ¢ocuklarla hastaliklar1 ve tedavileri konusunda
konusmak ve kendilerini bilgilendirmek gerektigine inandiklarii, ilk gilinki
konusmaya cocuklarin katilip katilmama durumunu ebeveynlerle
degerlendirdiklerini, ilk giinkii konusmada c¢ocuk yer almazsa c¢ocukla ayri bir
goriisme planlandigin1  belirttiler. Yazarlar ebeveynlerin ¢ocuklarina taninin
sOylenmesi konusunda isteksiz olduklarinda da; kendilerini g¢ocugun yerine
koymalarmi, belirsizligin daha fazla stres yaratacagini, ebeveynlere ve hekimlere
giivenmesi i¢in gergegin sOylenmesi gerektigini belirterek, ebeveynleri ikna etme
girisiminde bulunduklarimi1 ifade ettiler. Cocuga hekim tarafindan yapilan
bilgilendirmeye o0zellikle ebeveynleri dahil ettiklerini, bdylece cocugunu nasil
bilgilendirecegini bilmeyen ebeveynlere destek olduklarini, ayn1 zamanda da ¢ocuga
sOylenenler konusunda hekim ve ebeveynlerin es zamanli haberdar olmasini
sagladiklarini belirttiler (68). Kanada Pediatri Toplulugu (2004) tavsiyesine gore de;
cocuklara ve ergenlere durumlari ile ilgili gelisimsel 6zelliklerine uygun bir bigimde
bilgi verilmelidir. Ebeveynlerin durum hakkinda g¢ocuklarinin bilgilendirilmesi
konusundaki goriisleri 6nemli olsa da, ¢ocugun ya da ergenin bilgi alma istegi ya da
gereksinimine de 6nem verilmelidir (3). 1991°de kurulan pediatrik onkolojide
psikososyal konular iizerine SIOP ¢alisma komitesi de; ilk asamada ebeveynlerin tam
olarak bilgilendirilmesini, ¢ocuga da miimkiin olan en kisa siirede gelisimsel
ozelligine uygun olarak bilgilendirme yapilmasini, c¢ocugun onayr alimmadan
herhangi bir uygulama yapilmamasini ya da en azindan gelisimsel 6zelligine uygun
olarak ¢ocugun anlamasimin saglanmasimi ve farkindalik kazandirilmasimi tavsiye
etmektedir (18).

Calismamiza katilan ebeveynlerden bazilari ¢ocuklarina taninin sdylenmesi
konusunda doktorlarina danistiklarini, hekimlerinin ergenin zamanla 6grenmesi
seklinde tavsiyede bulundugunu ya da ergene hastaligi sdyleyip sdylememe kararini
kendilerine biraktigin1 ifade ettiler. Ulkemizde eriskin kanserli hastalarda tanmnin
hastadan 6nce hasta yakinlari ile paylagilmasi yaygin olarak goriilen bir yaklagimdir.
Ornegin Atici’nin (2005) arastirmasi 18-80 yas aralifinda Idsemi tanisi ile izlenen
hastalarin  %48,1’inin hastaligin1 bildigini, %17,9’unun hastaligin1 bilmedigini,

%30,4’linlin de hastalifinin hematolojik sistemle ilgili oldugunu bildigini sdyler.
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Ayni ¢alismada hekimlerin %62’si taniy1 hasta yakinina, %22’si hastaya, %16’s1 da
hasta ve hasta yakinina sdylemeyi tercih ettigini bildirdi (91). Ulkemizdeki eriskin
hastalara kanser ile ilgili tibbi gercegin sdylenmesi konusundaki yaklasim bu sekilde
iken hasta ¢ocuk ya da ergen oldugunda durum daha karmasik bir hal almaktadir.
Ergenin hastalikla ve uygulanacak tedavi ile ilgili bilgi alma hakki; kiiltiirel normlar,
ebeveyn degerleri, saglik personelinin tutumlart nedeniyle goz ardi edilebilmektedir
(68).

Calismamiza katilan ebeveynlerden bazilar1 ilk asamada ¢ocuklarinin
kendileriyle iletisim kurmadigini, psikiyatri destegi talep ettiklerini belirttiler. Bu
ergenler ALL, AML, kan hastaligi, kaninda mikrop var, tedavi edilebilir seklinde
aciklamalarla hastaligin1 ebeveynlerinden ya da akrabalarindan 68renen ergenlerdi.
Bu ergenlerde tibbi gercegin sdylenmemesi nedeniyle hastalik ve tedavi siirecinde
bilinmezlik yasamalari, endiselerini dile getirmeleri i¢in olanak saglanmamasi,
psikolojik sikintillarini arttirmig olabilir. Cavusoglu’nun (2001) c¢alismasinda da;
kanserli ¢ocuklarin saglikli cocuklardan daha yiiksek depresyon puanlari oldugunu,
kanser hastaliginin depresyon igin bir risk faktorii olusturdugunu belirledi (105).
Gokler’e (2011) gore biiyiik yastaki ¢ocuklar ve ergenler 6liimciil hastalik karsisinda
yaygin olarak yadsima, bagimlilik gelistirme ve regresyon gibi savunma
mekanizmalar1 gelistirerek hastalikla bas etmeye calisirlar. Boyle bir hastalik
karsisinda “ni¢in ben?” vb. sorular1 kendilerine sorarlar, bu sorularin yanitlarini
bulmakta zorlanan ergenler duyduklar1 o6fkeyi, anne babalarma, hekimlere ve
cevresindeki diger insanlara yansitirlar (110). Benzer sekilde Piersol (2008) hastalik
ve tedavileri hakkinda yeterli bilgi alamayan ¢ocugun psikolojik sikint1 yasayacagini,
bu sikint1 nedeniyle ¢ocukla isbirligi yapilmasinin giiglesecegini belirtmektedir (76).
Clarke ve ark.’nin (2005) ¢alismasinda Akut Lenfoblastik Lésemi tanist konulan
cocuklarda cesitli olumsuz davraniglar (6fke ndbetleri, tedirginlik ve huzursuzluk,
igbirligine yanasmama vb.) veya duygu durum (kaygili, icine kapanmik vb.)
degisiklikleri sergilediklerini, ailenin tan1 konulduktan sonra ¢ocuklari ile iletisimde
izledikleri yol ile davramigsal ve duygu durum degisiklikleri arasinda bir iligki
oldugunu, ¢ocugun davranigsal yanitinin sadece yasa bagli bir sonu¢ olmasindan
ziyade, ailenin iletisiminin bir yansimasi oldugunu vurgular (86). Last ve Van

Veldhuizen’nin (1996) calismasi; hastaligin ilk asamasinda ebeveynleri tarafindan
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hastaliklarinin tanis1 ve prognozu ile ilgili daha fazla bilgilendirilen ¢ocuklarin, daha
az ve/ya daha gec¢ agsamada bilgi alan ¢ocuklardan 6nemli dl¢iide daha az kaygili ve
depresif olduklarini gostermektedir (70). Calismamiza katilan ergenler ve
ebeveynlerinin deneyimleri retrospektif olarak degerlendirildigi igin, belirtilen
sayidan daha fazla ergende psikolojik sorunlar yaganip yasanmadigi ya da o donemki
ebeveyn yaklasimlarinin bu durumu ne kadar etkiledigi bilinmemektedir.

Calismamiza katilan ebeveynlerden bazilar1 daha sonraki asamalarda da
ergenle hastaligi konusmaktan kagindiklarini ifade ettiler. Bu hastalardan ikisi bir
yildir, digeri de bes yildir izlemde olanlardi. Ebeveynler ilk tantyr 6grendikten sonra
inkar, ofke, pazarlik, depresyon ve kabullenme asamalarini yasarlar. Ancak
ebeveynler bu agamalar sirasiyla yasayarak kabullenme asamasina gelebildikleri gibi
cesitli nedenlerle bu asamalarin birinde kalabilir ya da bir 6nceki asamaya geri
donebilirler (67). Caligmamizin bu bulgusu ebeveynlerin gecen siireye ragmen
cocuklarinin hastaligini kabullenmediklerini diistindiirdi.

Calismamiza katilan ebeveynlerden bazilar1 ilk asamada verilen bilginin
yeterli olmadigini ifade ettiler. Ebeveynlerin verilen bilgiyi yeterli bulmama
nedenleri, yasanan duygu durumu nedeniyle ebeveynlerin bilgiyi kavramamalari,
taninin agiklanmas1 asamasinda hekim yaklagimlarinin farklilhik gostermesi,
ebeveynlerin 6nemli bilgi konusundaki algi farkliligi olabilir. Durbin’nin (1997)
belirttigine goére Greenberg ve ark.’nin ¢alismasinda (1984) ebeveynler ve pediatrik
onkologlar icin ilk goriismede konusulmasi gereken en Onemli bilgilerin; tani,
hastalik siireci, tedavi ve prognoz oldugu konusunda ortak goriiste olduklarini,
hekimlerin genellikle ilk basta hastalik ile ilgili detayli bir agiklama yapmalar
gerektigine, ama ayni1 zamanda da ebeveynler i¢in bu kadar bilginin ilk asamada ¢ok
da 6nemli olmadigina dair geliskili goriisleri oldugu belirlendi (96). Ebeveynlerin ve
hekimlerin verilen bilgi icerigi ile ilgili alg1 farkliliklart olabilir, baz1 ebeveynler icin
verilen bilgi igerigi yeterli olurken bazilari icin yeterli olmayabilir. Bu nedenle de
ebeveynlerin bilgilendirilme siirecinde; ebeveynin duygu durumu, sosyo-kiiltiirel
degerleri, hastalikla ilgili var olan bilgisi, deneyimi ve algis1 degerlendirilerek
ebeveynin gereksinimi dogrultusunda bilginin organize bir sekilde verilmesi
onemlidir. Diger bir deyisle Beauchamp ve Childress (2001) 6znel standardina gore

verilen bilgi igeriginin belirlenmesi goriisiindeyiz.  Yazarlarin belirttigi 6znel
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standardina gore; bilginin uygunlugu bireyin kisisel olarak ihtiya¢ duydugu spesifik
bilgi ele alinarak degerlendirilir. Ciinkii her bireyin saglik problemi, gec¢mis

deneyimi, kisisel gereksinimi farklilik géstermektedir (7).

5.5. Hastahga iliskin Bilgilendirme Siireci Saghk Personelinin Uygulamalari

Calismamiza katilan hekimler ergene taninin sdylenmesi ile ilgili genellikle
ebeveynlerin istekleri dogrultusunda hareket etmekte ve bu asamadaki yaklasimlar
farklilik gostermektedir. Calismamiza katilan hekimler ergene hastaligini agiklama
asamasinda genellikle dolayli yaklasim sergilediklerini, ebeveynin ergene taninin
sOylenmesini istemedigi durumlarda yine de ergenle dolayli konusmalarin
yapildigina degindiler. Tibbi gergegin sOylenmesi konusunda hekimlerin
tutumlarinin kiiltiirleraras1 farklilik gosterdigine iliskin calisma bulgular literatiirde
mevcuttur (88-91). Ornegin Baile ve ark.’nin (2002) 1999 Amerikan Klinik
Onkoloji Dernegi Yillik Toplantisina katilan 167 onkologla yapilan anket
calismasina gore; Bat1 iilkelerinden olmayan onkologlarin hastaya taniyir soylememe
tutumlarinin ve kanser tanisiyla ilgili hastalarla yaptiklar1 tartisma sayisinin Bati
iilkelerindeki hekimlerden farkli olmadigi belirlendi. Ancak yazarlara gére Bati
tilkelerinden olmayan hekimlerin kanser tanist ve prognozunu aciklamada, hasta
ailesinin istegi lizerine hastaya bilgi vermemeleri, tartismadan kacinmalari, daha
yumusak sdylemler kullanmalar1 ve umudu kaybetmemek i¢in etkili olmadigi bilinen
ilaclart uygulamalarinin daha olasi oldugu belirtilmektedir. Ayn1 zamanda hekimlerin
kanser hastalarina bilgi vermek igin ¢ok ¢esitli yollar segtikleri goriildii (88). Atict
(2005); tilkemizde eriskin 16semi hastasini tedavi eden hekimlerin %62’sinin hasta
yakinina, %22’sinin hastaya, %16’sinin da hasta ve hasta yakinina taniy: ilk olarak
sOylemeyi tercih ettiklerini belirledi. Yazar hekimlerin taniyr sdylemeyi tercih
ettikleri kisilerin dagilimi ile hekimlerin akademik durumu, hizmet siiresi, 16semi
tanisiyla izlenen hastayla ¢alisma siiresi ve tip etigi egitimi alma durumlari arasinda
herhangi bir iliski olmadigin1 belirtti (91). Ruhnke ve ark.’nin 1992 yilinda etik karar
verme ve hasta Ozerkligi konusunda Japon ve ABD’li hasta ve hekimleri
karsilastirmak amaciyla gelistirdikleri soru formu daha sonra Suudi Arabistan’da
Mobeireek tarafindan uygulanarak ABD, Japonya ve Suudi Arabistan karsilagtirmasi

yapildi (89). Bu ¢alismanin bulgularimi Tiirk hekimlerle karsilastiran Biiken ve
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Odabasi’na(2013) gore; ABD’li hekimlerin %80’1, Suudi Arabistanli hekimlerin
%67’s1, Tirk hekimlerin %61°1, Japon hekimlerin %17’si kanser tanisinin ilk olarak
hastanin  kendisine  sdylenmesini ve  hastanin  ailesinin  bilgilendirilip
bilgilendirilmeme kararim1 hastanin kendisinin vermesi gerektigini bildirdiler.
Ayrica; Japon hekimlerin %801, Tiirk ve Suudi Arabistanli hekimlerin %48’1 ve
ABD’li hekimlerin %6’s1 hekimin tan1 hakkinda hastay: bilgilendirmesini, hastanin
bilgilendirilip bilgilendirilmeyecegi yoniindeki kararin hasta yakinlari ile verilmesi
gerektigini belirttiler (90). Parsons ve ark.’na (2007) gore de kanser tanisinin
cocuklara soylenmesi konusunda ABD ve Japon kiiltiiriindeki hekimler arasinda
farklilik oldugu belirlendi. ABD’li hekimlerin %65'i kanser tanisin1 ¢ocuklara "her
zaman" soylediklerini, %31'inin "¢ogu zaman" taniy1r g¢ocuklara sdylediklerini
belirtirken Japon hekimlerin %9,5°1 "her zaman" sdylediklerini, %28,7’si ise "cogu
zaman" soyledikleri ifade ettiler (78). De Vries ve ark. (2010) Hollanda da
ergenlerin arastirmaya katilim kararina dahil olup olmama konusunda pediatrik
onkologlarin tutumlarin1 arastirdiklar1 ¢alismada da; hekimlerin ergenleri karar
verme siirecindeki tartigmalarina katilacak yeterlikte gormedikleri, ergenlere
aragtirma protokolii ile ilgili bilginin hassas olmasi ve onlara fayda saglamayacagi
diisiincesiyle her zaman verilmedigi, ebeveynlerden alinan onamin arastirma siireci
icin yeterli olarak degerlendirildigi belirlendi. Katilimcilar ergenlerin arastirma
protokolii hakkinda tam olarak bilgilendirilmemesi ve tedavi kararlarina
katilmamalarinin nedeni olarak da; ebeveynlerden zaten onam alindigini ve aragtirma
protokoliiniin zararsiz, hatta ergenin yararina oldugunu belirttiler (111). Bati
kiltiiriinde hasta 6zerkligi, hastayr bilgilendirip karar alma, ailenin istegi iizerine
bilgiyi hastadan esirgememe iizerinde 6nemle durulan konular iken, Dogu kiiltiiriinde
bu konular goz ardi edilebilmektedir (78). Kanser hastasina tanisinin sdylenmesi
konusunda kiiltiirel uyumsuzluk argiimanini ele alan Giiven (2010)’e gore; bu
arglimanin arkasinda yatan Tiirk kanser hastasina kanser tanis1 agiklandiginda, bunun
hastaya verebilecegi zarardan hastay1 koruma endisesidir, ancak bu endise gergekte
hastalarin degil, hasta yakinlarinin ve hekimlerin endisesidir. Tibbi gercegi sOyleme
konusundaki kiiltiirel beklentiyi saghk hizmeti uzmanlarinin paternalistik
yaklasimlar1 sekillendirmektedir. Saglik hizmet uzmaninin da o kiiltiirel ¢evrenin bir

pargasi oldugu goz ardi edilmemelidir (9).
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Calismamiza katilan hemsireler hastaligin agiklanma asamasinda yer
almadiklarini, hastanin tanist konulduktan sonra hastaligin hekim tarafindan
ebeveynlere agiklandigini belirttiler. Calismanin  yapildigi  kurumda ergenler
poliklinikte tani aldiktan sonra yatis islemleri yapilmakta ve hematoloji boliimii
hekimi tarafindan hastanin adi soyadi, yatacagi klinik ve tanisi ile ilgili bilgi
kemoterapi egitim hemsirelerine verilmektedir. Hekim tarafindan ilgili bilgiyi alan
kemoterapi egitim hemsireleri klinikte ebeveyni ve ergeni uygulanacak tedaviye
iliskin bilgi saglamak amaciyla ziyaret etmektedirler. Kemoterapi egitim hemsireleri
ebeveynlere ¢ocuklarinin hastalifini bilip bilmedigini sorarak ergenlere verecekleri
egitim konusunda yontem gelistirmekte, ¢cocuklarina tanilarinit séylemek istemeyen
ebeveynleri ikna etme girisimlerinde bulunmaktadirlar. Kemoterapi egitim
hemsireleri ergene taninin sdylenmesi konusunda ebeveyni ikna edemediklerinde,
kemoterapi sOzciigiinii kullanmadan ergene ilag alacagini ve bu esnada yapmasi
gerekenleri anlatarak ergeni bilgilendirme siirecine dahil etmeye calistiklarini
belirttiler. Tiirk Hemsireler Dernegi tarafindan 2009 yilinda yayinlanan “Hemsireler
Icin Etik Ilke ve Sorumluluklar” rehberinde hemsirenin; birey, aile ve topluma karsi
diiriist davranmasi, soziinii tutmasi ve gilivenilirligi siirdiirmesi gerektigi; hizmet
verdigi bireylerin haklarin1 savunacak yeterlilige gelmelerini saglamak iizere onlar1
destekleme sorumluluklarinin oldugu vurgulandi (112). Hemsirenin savunuculuk
rolii geregi; kanser tanist konmus ¢ocuk ve aile arasindaki iletisimin en iyi sekilde
olmasim1 saglayarak hastaligi hakkinda c¢ocuga en dogru ve en uygun bilgi
verilmesini saglamali (80), ¢ocugun katilimina olanak saglamali, endiselerini dile
getirmelerine yardimci olmali (25) ¢ocuk ve ailenin saglik ¢alisanlar ile iletisimi
desteklemeli, ¢ocugun kanser ve durumu hakkinda bilgi sahibi olmasinin avantajlar
hakkinda aileyi bilgilendirmelidir. Siirecin basindan itibaren multidisipliner ekip
anlayis1 icinde hemsirenin yer almasi hemsirenin savunuculuk rolii kapsaminda
yiikiimliiliiklerini yerine getirmesi agisindan dnemlidir.

Daha once belirtildigi gibi, kendisinden bir seylerin saklandigini diislinen
cocuk ile isbirligi yapmak ve onun giivenini kazanmak olduk¢a giictiir (104).
Calismamiza katilan hekimlere tanisin1 bilmeyen hasta ile ilgili giiglik yasayip
yasamadiklar1 soruldugunda, hekimlerden ikisi ebeveynlerin olumlu yaklasimlari

nedeniyle giiclilk yasanmadigini belirttiler. Hemsireler ise tanisin1 bilmeyen
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ergenlere hizmet verirken, ergenleri yapilacak uygulamalar hakkinda yeterince
bilgilendiremedikleri i¢in gorevlerini tam anlamiyla yerine getiremediklerinden ve
hastada farkindalik gelistiremedikleri i¢cin komplikasyonlar gelistiginden soz ettiler.
Calismamiza katilan hekimlere ergenin tanisini bilmesi ve tedavi basaris1 arasinda
iliski olup olmadig1 soruldugunda; ergenin hastaligini bilmesinin tedaviye uyumunu
arttiracaglt ve olumlu etkileyecegi, ergenden taninin saklanmasinin giiven sarsici
oldugunu, tanisin1 bilmeyen ergenlerin tedaviden ilk basta olumlu yanit almalar ile
tedavi siirecine baglandiklar1 yonilinde cesitli goriisler belirttiler. Hemsirelerin
cogunlugu ergenin bilgilendirme siireci ile tedavi basarisi arasinda dogru orantili bir
iligki oldugunu ifade etti. Baysal (1996) ve Agaoglu (2011); ergenin hastalik ve
tedavi stireci ile ilgili bilgilendirilmesinin siirece uyum saglamay1 kolaylastiracagin,
aksi durumun ¢ocugun kaygi ve endisesini arttirabilecegi ve tedavi siirecine
uyumunu olumsuz etkileyebilecegini (63, 67) belirtmektedir. McCabe’e (1996) gore
de; tedavi planina ¢ocuklarin katilmasi direk olarak tedavide isbirligi yapmalarin
saglayarak, onlarda kontrol duygusu da gelistirerek tedaviye uyum siirecini
kolaylastirir (33). Stegenga ve Ward-Smith’e (2008) gore de tedavi karari verme
stirecine ergenin dahil edilmesi iletisimi arttirabilir; ergen, ailesi ve saglik personeli
arasindaki saygiy1 tesvik eder ve tedaviye uyumu gelistirebilir (79). Literatiirde
bilgilendirme diizeyi ile tedavi basaris1 arasindaki iliskiyi degerlendiren bir
caligmaya rastlanmadi. Ancak yazar tarafindan ergenin bilgilendirme siirecinde etkin
yer almasmin hastalik konusunda farkindaligi arttiracagi, artan farkindalikla da
tedavi siirecinde izlenmesi ve yapilmasi gereken uygulamalari daha titizlikle

yiiriitiilecegi tahmin edilmektedir.

5.6. Tedavilere iliskin Bilgilendirme Siirecinde Ergen Deneyimleri

Calismamiza katilan ergenlere aldiklar1 tedaviler soruldugunda, siklikla
ilaglarin adlarindan ve tedavi protokoliinden bahsettiler. Tedavi protokolii hakkinda
verdikleri bilgi genellikle tedavi siiresinden s6z etme seklinde idi. Losemi hastaligi
uzun bir tedavi siirecini gerektirdigi i¢in ergenlerin genellikle odaklandiklar1 konu
hastanede yatis siiresi veya tedavi siiresi olmaktadir. Ciinkii bu hastalik siirecinde
siirekli hastaneyle baglantilarinin devam etmesi, uzun yatis ve tedavi siireleri

ergenleri sosyal yasamlarindan ayirmakta ve bagimsizlik kazanma siirecine engel
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olmaktadir. Calismamizda izlem siireleri bes yil ve daha fazla olan ergenlerden
sadece biri aldig1 tedavileri hatirlamadigini ifade etti. Bu durum goriismeciye
yasanan olumsuz deneyimleri hatirlamak istememesinden kaynakli olabilecegini
diistindiirdii.

Ergenlerin c¢ogunlugu, tedaviye baslanmadan oOnce kendisine kemoterapi
uygulanacagmi bilmedigini ifade etti. Ergenlerin ¢ogunlugunun ilk asamada
tanilarin1  bilmemeleri nedeniyle tedavileri hakkinda bilgi sahibi olmamalari
olagandir. Sadece 14 ve 15 yaslarinda tani1 alan iki ergene hekim tarafindan
kemoterapi uygulanacagi sdylenmisti. Ebeveynlerin egitim durumu, meslekleri ve
yaglarmin ergenlerin kemoterapi ile ilgili bilgilendirme siirecini etkilemedigi
belirlendi.

Calismamiza katilan ergenlerin g¢ogunlugu tedavileri ile ilgili sorulari,
hastanede yatig slirecinde saglik personeline sorduklarini ifade ettiler. Cogunlugu ilk
asamada utandig1 ya da ¢ekindigi i¢in soru sormadigini belirtti. Daha sonraki uzun
yatis siirecinde ergenler genellikle saglik personeli ile iletisim kurmakta ve
utangaclik/cekingenlik duygularinin istesinden gelerek sorularini sormaktadirlar.
Hastalara tan1 konulduktan sonra tedavinin uygulanma siirecinde kemoterapi egitim
hemsireleri yatan hastalara giinliikk ziyaretlerle kemoterapi, kemoterapinin yan
etkileri, yapilmasi gerekenler konusunda egitim vermektedirler. Ayni zamanda
hekimler klinik viziteler esnasinda hastalar1 ve ailelerini tedavinin yan etkileri ve
yapilmas1 gerekenler konusunda bilgilendirmektedir. Bu nedenle de ergenlerin
cogunlugunun ilerleyen asamalarda aldiklar1 tedavilerin yan etkileri ve yapilmasi
gerekenlerle ile 1ilgili soru sormalar1 olagandir. Mack ve Grier (2004)
uygulamalarinda ¢ocukla yaptiklar1 goriismede; c¢ocuga tanisinin sdylendigini,
ozellikle kanser kelimesini kullandiklarini, tiimoérlerinin yok olmasi ve /veya
kendilerini 1yi hissetmeleri i¢in ila¢ vereceklerini, hastanede ne kadar kalacaklarini,
kendilerini yorgun ya da hasta hissedip hissetmeyeceklerini, okula ne zaman
donebileceklerini, saclarmin dokiilip dokiilmeyecegini, bazen kendilerini hasta
hissedeceklerini, onlar1 daha iyi hissettirmek i¢in yardimei olacaklarini, iyi gitmeyen
ya da 1yl hissettirmeyen bir seyler oldugunda sdylemeleri gerektigini, bunlar
diizeltmek i¢in ¢aba sarf edeceklerini, kanserin onlarin ya da ebeveynlerin sugu

olmadigini, sorularini diiriistge yanitlayacaklarini ve bu giinlerin geride kalmasi igin
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miimkiin olan her seyi yapacaklarini ifade etmektedirler (68). Yazarlarin bu
konusmay1 belli bir siire gegmesini ya da ¢gocugun alismasini beklemeden, siirecin en
basinda gerceklestirmeleri son derece onemlidir. Saglik personelinin ¢ocugun soru
sorabilecegi bir ortam hazirlamasi, soru sormasi i¢in tesvik etmesi ve agik uglu
sorular sorarak ne diislindiigiinii ya da ne hissettigini ifade etmesine olanak
saglanmalidir.

Calismamiza katilan ergenler kemoterapi tedavisine bagli olarak agiz yarasi,
sa¢ dokiilmesi, bulanti-kusma, ates vb. bir ¢ok sikint1 yasadiklarin1 belirttiler.
Bazilar1 da yasadiklar1 fiziksel sikayetler nedeniyle eskiden yaptiklar1 faaliyetleri
yerine getirememenin yarattig1 psikolojik sikintiy1 ifade etti. Ergenlerden biri kendini
bu siirecte ise yaramaz hissederken, digeri de Oncesinde top oynayan aktif bir
cocukken annesinin yardimiyla yiiriiyebilen bagimli ¢ocuk haline gelmesi nedeniyle
bunalima girdigini ifade etti. Benzer sekilde Clarke ve ark.’nin (2005) ¢aligmasinda
da ebeveynlerin iicte ikisi bazen tedavi gereksinimleri, bazen de daha 6nceden kendi
baslarina yapabildikleri isleri artik yapamiyor olmalari nedeniyle cocuklarinin
kendilerine bakmay1 gerektiren islerde yardima gereksinim duyduklarim
sOylediklerini belirtti (86). Ergenler hastalik ve tedaviye bagli gelisen durumlar
nedeniyle istedikleri ya da eskiden yaptiklar1 aktiviteleri yapamamaya
basladiklarinda hayatlarin1 degersiz gérmeye baslarlar. Bu durum da ergenlerin ice
kapanmasina ve depresif duygular hissetmesine neden olur. Woodgate (2005)
caligmasinda; ergenlerin baska birine bagimli hale geldiklerinde, kendilerini tutsak
gibi hissettiklerini belirttiler (71).

Calismamiza katilan ergenlerin yarisindan fazlasi kemoterapi uygulanmadan
once kemoterapiye bagli yasayacagi sikintilar1 bilmedigini, yaklasik ticte biri de
saclarmin dokiilecegini bildigini ifade etti. Ergenlerin ¢ogunlugunun tani ve tedaviye
iliskin siirecin basinda bilgilendirilmemesi nedeniyle tedavi siirecinde yasanmasi
muhtemel yan etkileri bilmemeleri olagandir. Bu ergenlere tedavi basladiktan sonra
her ila¢g uygulamas: Oncesinde beklenen yan etkiler ve yapilmasi gerekenler
konusunda bilgi verilmektedir. Diger bir deyisle bu konuda saglanan bilgi, belirli bir
siirece yayllmakta ve bilgilendirme asama asama yapilmaktadir. Saclarinin

dokiilecegini bildigini belirten ergenler daha ayrintili degerlendirildiginde, bu
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bilginin siirecin basinda degil tedaviye basladiktan sonra kemoterapi hemsiresi
tarafindan verildigini belirttiler.

Losemi hastaligimin ve tedavisinin beden imajinda olumsuz etkileri vardir.
Tedaviye bagh saglarin dokiilmesi, yuvarlak ve sis bir yiize sahip olma, kilo almak
ya da vermek gibi gorsel anlamda meydana gelen degisimler ergenleri psikososyal
acidan olumsuz etkilemektedir. Ornegin Woodgate (2005) calismasinda; ergenler
tedavi silirecine bagli viicutlarinda meydana gelen degisimler nedeniyle kendilerini
normal olarak goérmediklerini, viicutlarina yabancilastiklarini ifade etmislerdir.
Ergenler viicutlarinda ve bakis agilarindaki degisimler nedeniyle hayatlarini gereksiz,
esaret altinda, kendilerini degersiz, uzayli, zombi ve cocuk gibi hissetmektedirler
(71). Calismamiza katilan ergenlerden bazilar1 saglarinin dokiilme ani ile travmatik
bir sekilde yiizlestiklerinden s6z ederken, bazilar1 da yasanan fiziksel sikayetlerin
estetik kaygilarin 6niine gectigini, bazilar1 da saglarinin tekrar ¢ikacagini bildigi icin
bunu Onemsemedigini, {izilmedigi belirtti. Beden imajimnin yasamin diger
evrelerinden daha onemli oldugu ergenlik doneminde, ergenin kendi bedenine
uygulanacak tedavileri ve yan etkilerini bilmeye hakki vardir. Amerikan Pediatri
Akademisi 1995 yilinda yayimladig1 raporda daha biiyiik ¢cocuklarin ve ergenlerin
onaylarinin alinmasint tavsiye etmektedir. Belirtilen raporda hastanin onay1
almirken; durumu ile ilgili gelisimine uygun bir farkindalik kazanmasi1 konusunda
yardim edilmesi, hastaya tetkik ve tedavilerle ilgili beklenenlerin sdylenmesi,
hastanin durumu ile ilgili kavrayisint ve tepkisini etkileyen faktorleri klinik
degerlendirmesinin yapilmasi ve Onerilen tedavi ve bakimin kabul edilmesi
konusunda istekliliginin saglanmasi hususlarin ele alinmasini tavsiye etmektedir
(46). Cocugun onayi kavraminin altinda yatan, bilgilendirmenin ¢ocugun temel hakki
oldugu, hastalifi ve Onerilen tedavi hakkindaki bilginin ¢ocuga saglanmasi
gerektigidir (87). Lee ve ark.’nin (2006) yaptigi ABD c¢alismasinda; tedavi igin
cocugun onayint alma konusunda klinisyenlerin bilgi, tutum ve uygulamalarini
arastirdiklar1 ¢alismada, katilimcilarin %17 her zaman, %26’s1 siklikla, % 49’da
bazen ¢ocuk hastadan tedavi i¢in onaylarini aldiklarini belirttiler (113). Pediatrik
kanser hastasinin tanisi, prognozu, uygulanacak tedavinin faydalar1 ve yan etkileri

hakkinda tamamen bilgilendirilmis olma hakki giinlimiizde yaygin olarak kabul
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gormekte, ¢ocugun bu konularda bilgilendirilmesi hekimin etik ylikiimliiliigii olarak

degerlendirilmektedir (70).

5.7. Tedavilere iliskin Bilgilendirme Siirecinde Ebeveyn Deneyimleri

Calismamiza katilan ebeveynlerin tiimii hastalik oncesinde kemoterapi ve
kemoterapi uygulamalarina iligkin herhangi bir bilgileri olmadigimni ifade ettiler.
Ebeveynlerin ¢ogunlugu ilk asamada kemoterapi ile ilgili bilgiyi hekimden
aldiklarini, verilen bilginin de siklikla tedavinin siiresi ve tedavinin yan etkileri
oldugunu ifade ettiler. Ebeveynlerin yaklasik iicte biri ilk asamada kendilerine
kemoterapi uygulamas ile ilgili bilgi verilmedigini belirtti. Mack ve Grier (2004)
uygulamalarinda taninin konuldugu giin tiim ailelere ilk asamada tan1 agiklandiktan
sonra ikinci asamada tedavilerle ilgili bilgi verdiklerini belirttiler. Yazarlar, ailelere
bu tiir kanserli ¢ocuklar1 iyilestiren tedavileri oldugundan bahsettikten sonra, bazi
ebeveynlerin iyilesme oranlarini sorduklarini, tedavi oraninin ne anlama geldigini
aciklamanin  6nemli oldugunu belirtmektedirler (68). Calismamiza katilan
ebeveynlerin cogunlugu, ilk asamada kemoterapi hakkinda bilgilerinin olmamas1 ve
cocuklarmin tanisim1  Ogrenmenin soku nedeniyle tedaviye iliskin sorular
soramadiklarini belirttiler. Ayni zamanda ebeveynlerin yarisindan fazlasi ilk asamada
cocuklariin kemoterapiye baglh sikintilar yasayacaklarini bilmediklerini ifade ettiler.
[lk asamada ergenlere tedavilerle ilgili bilgi ebeveynleri tarafindan verilmektedir.
Ebeveynler tarafindan hastalifi agiklamak i¢in segilen yontem siklikla “kaninda
mikrop var’ seklinde oldugundan, hastalii bu sekilde agiklanan ergenlere
ebeveynleri tarafindan tedavi ile ilgili verilen bilgi mikroplar1 6ldiirmek icin ilag
baglanacagr  seklindedir. Ebeveynler kendilerine ve ergenlere yapilan
bilgilendirmenin genellikle tedavi asamasinda kemoterapi egitim hemsiresi
tarafindan verildigini, uygulanan tedavinin yan etkileri ve yapilmasi gerekenler
konusunda bilgilendirildiklerini ifade ettiler. Calisma bulgumuz gostermektedir ki;
ebeveynler ilk asamada cocuklarina uygulanacak tedaviler konusunda ya bilgi
alamamakta ya da verilen bilgiyi kavrayamamakta, ¢ocuguna uygulanacak tedaviyi
aciklarken nasil davranacagini bilememekte ve siire¢ i¢inde kemoterapi uygulandikca

bilgi ve deneyim kazanmaktadir.
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5.8. Tedavilere Ilisgkin  Bilgilendirme Siirecinde Saghk Personelinin

Uygulamalar

Calismamiza katilan hekimlerden biri ebeveyn ve ergene tedavi siireci ile
ilgili bilgi verdigini belirtirken, biri de yalmiz aileye bu konuda bilgi verdigine
degindi. Hekimlerin tedavi siirecine iligskin bilgilendirme igerigi ve yaklasimlari
farklilik gostermektedir. Kemoterapi hemsirelerinden biri hekim tarafindan tedaviye
iliskin verilen bilginin igerigini bilmedigini, ancak uygulanacak tedavi konusunda
ebeveynlerin farkindaliklarinin olmadigimi gozlemledigini ifade etti. Kemoterapi
egitim hemsireleri hastalara yogun kemoterapinin uygulandigi ilk asamada
kliniklerde hasta ve ailesine egitim veren hemsirelerdir. Hastalik ve tedaviye iliskin
bilgilendirme siirecinin basindan itibaren multidisipliner bir yaklagimin
benimsenmesi, bu asamada meydana gelebilecek iletisim ve gliven sorunlarinin
ortadan kalkmasini saglayacaktir (65). Massimo ve ark. (2004) 1995°te Kemik Iligi
Nakil Unitesi kurduklarindan bu yana iki klinik psikolog &nciiliigiinde ¢alisanlarin
egitimi, tiilkenme ile bas etme, secilen vakalarin tartisilmasi ve sonuclarin deneysel
degerlendirmesi amaciyla aylik toplantilar diizenlediklerini; toplantilara uzman
hekimler, hemsireler ve diger saglik personellerinden olusan tiim grubunu dahil
ettiklerini belirttiler. Yazarlar, yaptiklari toplantilardan elde edilen faydanin; hem
saglik ekibi liyeleri arasindaki hem de saglik ekibi ile hastalar ve aileleri arasindaki
iletisimi gelistirdigi; ailelere tedavi protokolii hakkinda bilgi verilerek soru sormalari,
diisiincelerini ve endiselerini dile getirmeleri i¢in tesvik edildigi; ailelerle samimi,
ciddi, yapici iligkiler kuruldugunu; gelisen kisilerarasi iletisim becerisi klinik
arastirma siirecinde aydinlatilmig onam alinmasini olumlu etkiledigini belirttiler (92).
Calismamiza katilan  hemsirelerden biri  ebeveynlerin  tedavi siirecinde
yasanabilecekler konusunda farkindaliklarinin saglanmadiginda ve siire¢ icinde
yasanan olumsuz durumlarda ebeveynlerin tepki gosterdiklerini belirtti. Durbin
(1997); duruma sessizce itaat eden ebeveynlerin hekimler ya da diger saglik
personeli tarafindan iyi ebeveyn olarak degerlendirildiklerini, ancak bunun dikkat
edilmesi gereken onemli bir durum oldugunu belirtmektedir. Yazara gore ailenin
sorgusuz sualsiz bu itaatinin, bu iyi davranislarinin karsiliginda tedavinin basari ile
sonuclanacagina dair sézsiiz bir anlagmay1 kabul ettiginin isareti olabileceginin goz

ardi edilmeme Onemlidir. Cocuklarinin durumu iyiye gitmediginde, daha once
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yumusak basli olan bu ebeveynler, basindan beri endiselerini dile getiren
ebeveynlere oranla, hekimlere ve saglik ekibine karst daha biiyilk bir 6fke
duyabilmektedirler (96). Bu nedenle de ebeveynlere gereksinim duyduklar bilgilerin
gergekei bir bigimde verilmesi oldukca 6nemlidir.

Calismamizin birinci ve ikinci arastirma sorusunda I6semi tanisiyla izlenen
ergenlerin ve ebeveynlerinin aydinlatilmis onam siirecine aktif katilip
katilmadiklarin1 sorarak, ergenlerin ve ebeveynlerin aydinlatilmis onam siirecinde
aktif olarak yer almadiklarim1 varsaymistik. Aydinlatilmis onam; hasta haklar
uygulamasiyla ortaya c¢ikan, temelde hasta ozerkliginin merkeze alindigr etik
yaklagimin bir 6gesidir. Karar verme yeterliligine sahip hasta bireyin, kendisine
uygulanacak tani ve tedavi yontemleri ile 6teki uygulamalar1 ve bunlara segenek
olusturabilecek uygulamalarla tiim bu yontemlerin olast olumlu ve olumsuz
sonuclarina iligkin bilgilendikten sonra bu bilgileri agikca ve anlayarak kabul
etmesidir. Gegerli aydinlatilmis onam bes temel ogeden olusmaktadir. Bunlar;
bilginin agiklanmasi, kavranmasi, gonilliillik, yeterlik ve onamdir (1).
Arastirmamizdan elde ettigimiz bulgular, ilk asamada ergenlerin hastalik ve
tedavileri hakkinda bilgi edinmediklerini, ebeveynlerin de bilginin agiklanmasi
asamasinda yer aldiklarin1 ancak g¢esitli sorunlar nedeniyle verilen bilgiyi
kavramadiklari, daha sonraki asamalarda ise yer almadiklarinmi gostermektedir.
Dolayisiyla da bu iki varsayimimmiz da dogrulanmaktadir. Aydmnlatilmis onam
kavraminin pratik degerlendirmeleri ve uygulamalar1 iilkeden tilkeye biiyiik dl¢lide
degisiklik gosterir ¢linkii bu kavramlar biiyiik dl¢iide yerel yasal sisteme baglidir.
Bircok iilkenin yasalarina gore eriskinlige ulasmis geng¢ insanlar kanunen yetiskin
sayilirlar ve bu nedenle yetkin olarak kabul edilirler. Japonya, Tayvan, Filipinler ve
Giiney Kore gibi bazi iilkelerde, bir ¢ocuk 20 yasin altindaki bir insan iken, diger
bircok iilkede (Avustralya, Kanada, Hindistan, Yeni Zelanda, Isvec, Birlesik Krallik,
Brezilya, Isvi¢re, ABD, Tiirkiye ve Hirvatistan gibi) “cocuk” 18 yasin altindaki bir
insan olarak tanimlanir (49).

Ergenlerin aydinlatilmig onam siirecinde yer almalar1 konusu iilkeden iilkeye
farklilk gostermektedir. Ornegin ABD’de bazi eyaletlerde ergene onam verme
yetkisi taninirken, Hindistan’da ve Ingiltere’de belli miidahaleler icin onam verme

yetkisi taninmaktadir (2, 50, 51) . Ulkemizdeki yasal diizenlemeye gore; 18 yasindan
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kiigiik olanlarda yasal temsilcinin onam zorunlulugunun yaninda, kii¢iiklerin yas1 ve
olgunluk diizeyine uygun olarak goriisiiniin alinmasi gerekliligi belirtilmektedir (60,
61) .

Sonug olarak diinyanin bir¢cok yerinde ergenler hala “kiigiik hasta” olarak
degerlendirilmekte ve yasal temsilcisinin onami ile onlara miidahale edilmektedir.
Kuther’e (2003) gore; “yetiskin olmayanlar i¢in bu yasal diizenlemelere ragmen
aydinlatilmis onam kanuna uymaktan daha Gtedir; saglik calisanlar1 igin, bireyin
ozerkligini, haysiyetini ve kendi kararini kendi verme kapasitesini tanimaya dayanan
ahlaki bir sorumluluktur. Ciinkii ne hastanin kendi kararin1 kendi vermesi hakki ne
de karar verme yetkisinin 18. yas giiniinde ortaya ¢ikmadigi agiktir” (19). Sonug
olarak tilkemizde ergenlerin aydinlatilmis onam siirecindeki yeri ile ilgili yasal ve

etik diizenlemelere gereksinim duyulmaktadir.

5.9. Tedavi Kararii Verme Siirecine Iliskin Ergenlerin ve Ebeveynlerin

Deneyimleri ve Goriisleri

Calismamizin ti¢lincii arastirma sorusunda; 16semi tanisiyla izlenen ergenlerin
karar verme yeterligi ile yas1 ve hastaliginin siiresi ve prognozu arasinda bir iligkinin
olup olmadigini sorarak, ergenlerin karar verme yeterliliginin yasiyla ve hastaligin
siiresi ile dogru orantili olarak arttigini varsaydik. Calismamizda ergenlerin karar
verme yeterliligini degerlendiren bir yontem kullanilmadigi icin boyle bir iligkinin
var olup olmadigina dair herhangi bir bulgu yoktur. Ancak arastirmacinin gézlemi,
ebeveynleri lise ve liniversite mezunu olan ergenlerin hastalik ve tedavi siirecine
iligkin bilgileri daha etkin bir sekilde paylastiklari, yas ve hastaligin siiresinin
goriismelerde verilen bilginin niteligini etkilemedigi yoniindedir.

Calismamiza katilan ergenlerin ¢ogunlugu tedavi kararini hekimin verdigini
belirtirken, ergenlerin hicbiri tedavi kararini vermeyi istememektedir. Ilk asamada
tedavi olmama istegini belirten iki ergenden biri hala bu isteginin gegerli oldugunu,
digeri de ebeveynlerin ve saglik personelinin ergenin tedavi olmama istegine uygun
eylemde bulunmalarinin dogru olmadigini ifade etti. Benzer sekilde ebeveynlerin
cogunlugu da tedavi kararini hekimin verdigini ifade ederken kendilerinin bu konuda
herhangi bir bilgisi olmadig1 icin tedavi kararmmi hekimin vermesi gerektigini,

hekimlere bu konuda duyduklari giiveni belirtirken bazi ebeveynler de tedavi kararini



217

kendileri vermese de karar verme siirecinin i¢inde olmalar1 ve bilgilendirilmeleri
gerektigini ifade ettiler. Bulgumuz Pyke-Grimm ve ark.’nin c¢aligma bulgusu ile
benzerlik gostermektedir. Pyke-Grimm ve ark.’nin (2006) Kanada ¢alismasina gore,
cocugu kanser olan ebeveynlerden bazilar1 ¢cocuklari icin en iyi karar1 verecek bilgi
ve tecriibeye sahip olan hekimlere giivendiklerini belirterek, hekimin giicii ve
otoritesini kabul ettiklerini ifade ettiler (114). Calismamiza katilan hem ergenler hem
de ebeveynlerin hi¢ biri tedavi kararimi vermek istememekte, ancak ergenler ve
ebeveynler tedavi karar1 vermek ya da tedavi kararina katilmak istemeseler de
hastaliklar1 ve tedavileri ile ilgili bilgilendirilmeyi istemektedirler. Bu bulgu
literatiirde yer alan diger ¢alismalarin bulgular1 (37, 45, 79, 87) ile ortiismektedir.
Ornegin Ingiltere’de Kelsey ve ark.’nin (2007) g¢alismasina gore de ergenler;
kendilerini iyi hissetmediklerinde énemli kararlar1 alma yeterliklerinin olmadiginin
farkindadirlar, onlar adina baskalarinin hareket etmesine isteklidirler, ancak bazi
gengler saglik bakimi ile ilgili en temel goriismeden bile dislandiklarin
hissettiklerini bildirmislerdir (37). Bir ABD c¢alismasi olan Ellis ve Leventhal’in
(1993) calismasinda hem hastalar hem de aileler hastalik ve tedavileri ile ilgili bilgi
almak istediklerini, ancak kiiratif tedavi hakkinda hekimin karar vermesinin
gerektigini belirtirken (87) yine bir ABD ¢alismasi olan Stegenga ve Ward-Smith’in
(2008) calismasinda, tedaviye karar vermenin c¢aligmaya katilan ergenler i¢in endise
yaratmadigmi ve bilgi edinmelerinin onlar i¢in yeterli oldugunu belirlendi.
Katilimcilar kararlarin bilgi sahibi olanlar tarafindan verilmesini, bu nedenle karar
vermeyi saglik personeline birakmanin en iyisi oldugu hissetmektedirler. Ancak,
verilen tedavi kararlarina katilma gerekliligine inanmamalarina ragmen, ne oldugunu
ve ne beklendigini bilmek istemektedirler (79). Knopf ve ark.’nin (2008) yaptigi
ABD caligmasinda; ergen ve ebeveynlerin ¢ogunlugu ergenin bagimsiz tedavi
kararin1 vermemesi, bu kararin hekime birakilmasi gerektigi yoniinde goriis belirttiler
(45). Stegenga ve Ward-Smith’in (2008) belirttigine gére Dunsmore ve Quine (1995)
kanser tanis1 olan ergen ve geng yetiskinlerle yaptiklart ¢aligmada, katilimcilarin
cogu tedaviye karar verme siirecinde olmak istediklerini, ancak tedavi kararinin tek
vericisi olmak istemediklerini belirttiler (79). Calisma bulgumuz Hollanda da
Zwaanswijk ve ark. tarafindan yapilan iki ¢alismanin bulgusu ile farklilik gosterdi.

Zwaanswijk ve ark. (2007) kanser hastasi ¢ocuklar, ebeveynleri ve ¢ocukluk cagi



218

kanser hastaligindan kurtulan hastalarin iletisim tercihlerini belirlemek amaciyla
yirlttikkleri arastirmada; ¢ocukluk ¢agi kanser hastalari ve c¢ocukluk cagi kanser
hastaligindan kurtulan hastalarin bir karar vermede ebeveynlerinin yardimci
olabilecegini fakat son karari verenin kendileri olmasi gerektigini vurguladilar (95).
Yine Zwaanswijk ve ark. (2011); kanser hastast ¢ocuklar, ebeveynleri ve ¢cocukluk
cag1 kanser hastaligindan kurtulan hastalarla yaptiklari ¢alismada; katilimcilar 8
yasindaki hastalarin tibbi karar verme siirecine katilmamasini, 16 yasindaki
hastalarin ise tibbi karar verme siirecine katilmalarmi tercih etmektedir (53). Bu
calismalarin sonuglarinin hem bizim ¢alismamiz hem de diger caligmalarla farklilik
gostermesinin nedeni Hollanda yasal sistemi ile iliskilidir. Cilinkii Hollanda’daki
yasal diizenlemeye gore; 12 yasindan kiigiik ¢ocuklarin ebeveynleri ¢ocuklarinin
tedavisi i¢in onam vermeye yetkili iken, 12-16 yaslar1 arasinda hem ¢ocuktan hem
de ebeveynlerden onam istenmekte, cocuk 16 yasmi gegtikten sonra yasal olarak
ebeveynleri ile ayni statiiye sahip olmaktadir (53). Daha oOnce belirtildigi gibi
aydinlatilmis onam uygulamalar biiyiik 6l¢iide iilkenin yasal siteminden etkilenir.

Calismamiza katilan ebeveynlerden bazilarina karar verme siireci ile ilgili
sorular soruldugunda anlamadiklar1 fark edilerek somut orneklerle (6rn,; ben size
tezimin amacint ve nasil uygulanacagini anlattim, daha sonrasinda size bu tez
calismasina katilip katilmama kararinizi sordum, siz de bana kararimizi bildirdiniz,
simdi bu durumu ¢ocugunuzun tedavi siireci ile ilgili diigtindiigiimiizde...) karar
vermenin ne demek oldugu agiklandiktan sonra soru yeniden soruldu. Bu durum
caligmamiza katilan baz1 ebeveynlerin kiiltiiriinde tedavi karar1 vermek gibi bir
kavramin yer almadigini ya da hekimden kendisine tedavi kararina dahil etme
beklentisinin olmadigini gostermektedir. Ulkemizde Cirhinlioglunun (2001) Sivas
ilinde hasta hekim iligkilerini inceledigi g¢alismasinda hastalara iyi bir hekimin
tasimas1 gereken Ozelliklerin neler oldugu soruldugunda; hastalarin %82,7’si
hastalara karsi ilgili ve giiler yiizlii olan hekimi, % 78’1 bilgili ve kendine giivenli
olan hekimi, %156,7°si de hastalarim1 bilgilendiren hekimi iyl hekim olarak
degerlendirdiklerini ifade ettiler (115).

Calismamiza katilan ergenlere “sen doktor ya da hemsire olsaydin hastalik ve
tedavilerle ilgili bilgilendirme siirecinde ve tedavi karar1 verme siirecinde nasil

davranirdin?”  sorusu sorularak aydinlatilmig onam siirecine iliskin tutumlarinin
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belirlenmesi amaclandi. Caligmamiza katilan ergenlerin ¢ogunlugu doktor olarak
hastaya moral vermek i¢in ¢aba sarf edecegini, yine cogunlugu hastaya, hastalig1 ve
tedavileri ile ilgili bilgi verecegini ifade etti. Ergenlerin yaklasik ticte biri tedavi
kararin1 doktor olarak kendisinin verecegini belirtirken, ergenlerin higbiri tedavi
kararin1 ergenle birlikte vermek ya da tedavi kararini ergene birakmaktan yana
degildi. Ergenlerin cogunlugu hastaya hastalig1 hakkinda bilgi verecegini belirtirken,
beste biri de hastaya hastaligini sdylememekten yana oldugunu ifade etti. Hastaya
hastaligini sdylememe yanlisi olan ergenler, hastaligini ilk asamada ebeveynlerinden
ALL ve kaninda mikrop var seklindeki agiklama ile 6grenenlerdi. Ergenler siklikla
ebeveynlerine hastaliklar1 ve tedavileri konusunda bilgi vereceklerini belirttiler. Bu
bulgumuza gore, c¢aligmamiza katilan ergenlerin hastalik ve tedavilerle ilgili
bilgilendirme siirecine ve tedavi karar1 verme siirecine iligkin tutumlar1 deneyimleri
ile paralellik gostermektedir. Caligmanin yapildigt kurumda saglik personeli
tarafindan ergenlere ve ebeveynlere morallerini yiiksek tutmanin O6nemi siklikla
vurgulanmaktadir. Bu nedenle ¢alismamiza katilan ergenler moral verme konusuna
siklikla deginmis olabilirler. Daha 6nce belirtilen bulgularda, ¢alismamiza katilan
ergenlerin higbiri tedavi kararmi vermek istememisti. Bu bulguya paralel olarak
kendileri de saglik personeli olsalar tedavi kararini ergene birakmak ya da onunla
birlikte karar almaktan yana degillerdi. Bunun nedeni kanser hastaliginin dogasi
geregi, tedavi karart vermenin ciddi anlamda bir risk igermesidir. Ayrica bu
ergenlerin hastalik ve tedavi siirecinde yasadiklari fiziksel ve psikolojik rahatsizliklar
sonucu Ozerkliklerinin zedelenmesinden dolay: kendilerini tedavi kararini verecek ya
da bu karara katilacak kadar yetkin ve giivenli hissetmiyor olabilirler. Bir diger
neden olarak, ¢alismamiza katilan ergenlerin aile iginde kendilerini ilgilendiren
konularda bagimsiz karar verme oraninin ¢ok diisiik oldugundan daha 6nce s6z
edildi. Giinliik yasamlarinda kendilerini ilgilendiren konularda bagimsiz karar verme
orani ¢ok az olan ergenlerin 16semi gibi yasami tehdit eden bir hastalik durumunda
kendilerini karar verici merci olarak gormemeleri olagandir.

Calismamiza katilan ebeveynlere tedavi karari verme konusunda Onerileri
soruldugunda; bazi ebeveynler tedavi kararmin kendilerine birakilmasinin risk
getirebilecegine, bazilar1 da alternatif bir durumun s6z konusu olmadigina, bazilari

da tedavi kararim1 hekimin vermesini ancak ebeveynlerin bilgilendirilmesi
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gerekliligine degindiler. Daha once belirtildigi gibi ebeveynlerin hicbiri tedavi
kararini kendisinin ya da ¢ocugunun vermesinden yana degildi. Calisma bulgumuz
Levi ve ark.’min ve Pyke-Grimm ve ark.’nin ¢alisma bulgular1 ile benzerlik
gostermektedir. Levi ve ark.’min (2000) ABD’de yaptiklar1 calismada  bazi
ebeveynler karar verme siirecinde aile ile hekimin iletisim halinde olmalar1 ve ortak
karar vermeleri gerektigini ifade ederken bazi ebeveynler de karar verme siirecinde
hekimi otorite olarak kabul ettiklerini ifade ettiler (65). Pyke-Grimm ve ark.’nin
(2006) calismasinda da baz1 ebeveynler kararlar1 kendileri vermese de, bu kararlara
dahil olmayi istediklerini belirtirken, bazi1 ebeveynlerde son karar1 verme konusunda
cocuklari i¢in en iyi karar1 verecek bilgi ve tecriibeye sahip hekimlere giivendiklerini
belirterek hekimin giicli ve otoritesini kabul ettiler. Yazarlara gore karar1 hekime
birakmay1 tercih eden ebeveynler, kararin muazzam sorumlulugundan kurtulmak
istediler (114). Calismamiza katilan ebeveynler daha once belirtildigi gibi taniyi
o0grenme aninda ve daha sonraki siirecte sok yasadiklarini ve kendilerine verilen
bilgiyi anlamada ve hatirlamada giicliik ¢ektiklerini ifade ettiler. Benzer sekilde
Wong’un (2006) c¢alismasinda ebeveynler ¢ocuklarina kanser tanisinin
konulmasindan yaklasik bir hafta sonra hastalikla yiizlesmeye basladiklarini (64)
ifade ederken, Scrimin ve ark.’nin (2005) ¢alismasinda da taninin konuldugu ilk iki-
tic haftalik donemde ebeveynlerin asir1 duygusal olmalar1 nedeniyle normal iletisim
yetilerinin tehdit altinda oldugu belirlendi (81). Ebeveynlerin yasadigi duygu
durumu, hastalik ve tedavileri konusunda bilgi yetersizligi, secimin ve sonuglarinin
getirecegi sorumluluk 6nemli bilgiyi alma ve isleme kabiliyetine zarar verebilir.
Kiiltiirel degerler, kisilik yapisi, korku, endise bileseni tedavi konusunda secenekleri
olmadigi, bu nedenle tedavi kararini hekime duyulan gilivenle ona birakmanin en 1iyisi
oldugu inanisina yol agar. ilk asamada duyulan bu giiven muhtemelen bilinmeyenle
ilgili duyulan endise ve korkuyu azaltmak i¢in bilingsiz bir girisimdir. Kanser hig
beklenmedik bir anda ortaya ¢ikmis, bir an once tedaviye baslanmasini, dolayisiyla
da bir an once karar verilmesini gerektirir ki, bu durumda ebeveynler hekime
muhtagtir ve O’na glivenmekten baska bir ¢areleri yoktur (114). Ancak ebeveynlerin
yasadigi duygu durumu kontrol altina alindiginda, hastalik ve tedavilerle ilgili verilen
bilgileri kavrayabildiklerinde tedavi karar1 verme siirecine katilmalar1 s6z konusudur.

Pyke-Grimm ve ark.’nin (2006) calismasina gore, ebeveynlerin ilk basta bilgi ve
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tecriibelerinin olmadigl, ama zaman iginde bunlar1 kazanmalari ile tedavi karari
vermede daha aktif katilimlarinin saglandigini belirlediler (114).

Aydinlatilmis onam almada iletisim, siirekliligi olan bir siirectir. Ebeveynlerle
ve ergenlerle siirekli, agik bir sekilde devam eden iletisim, anlama ve yeterlilikle
ilgili problemleri azaltmada ve daha sonra gelisebilecek karmasik asamalarda
(hastaligin tekrarlanma durumu, kemik iligi transplantasyon siireci, terminal donem
vs.) yardimci olabilir (2, 18). Calisma bulgumuz goéstermektedir ki; hekimlerin
cogunlugu tedavi kararina ebeveyni ya da ¢ocugu dahil etme amaci giitmemekte,
ayn1 zamanda ebeveynler ve ergenler de karar verme siirecinin bir pargasi olmay1
talep etmemektedirler. Bu durum aydinlatilmis onam siirecinin hala kiiltiirel
degerlerin etkisinde oldugunu gostermektedir. Stegenga ve Ward-Smith’e (2008)
gore kritik durumun dogasina ragmen; tedavi karar1 vermek i¢in ergenin goriismeye
alinmas iletisimi arttirabilir; ergen, ailesi ve saglik personeli arasindaki saygiy1
tesvik eder ve tedaviye uyumun arttirilmasina olanak saglar (79).

Calismamiza katilan ergenlere bir kisinin ka¢ yasinda bagimsiz olarak kendi
tedavi kararini verebilecegi soruldugunda, ergenlerin verdikleri yanitlar oldukca
farklilik gosterdi. Ergenlerin dortte biri 18 yasindan sonra karar verilebilecegi, yine
dortte biri kisiden kisiye degisecegi i¢in herhangi bir yas belirtilemeyecegi yoniinde
goriis bildirdi. Ebeveynlere ayni soru soruldugunda yariya yakini 14-18 yas
araliginda bir deger belirtirken, ticte biri 18 yas ve sonrasinda ergenlerin tedavi karari
verebileceklerini ifade ettiler. Ellis ve Leventhal’in (1993) galismasinda yasam tehdit
edici olmayan tibbi kararlarin verilme yasi konusunda ¢ocuklar ortalama 16 yasinda
olunmas1 gerektigini belirtirken, aileler bu kararlarin 18 yasinda verilebilecegini
belittiler (87). Tedavi karar1 verilmesi konusundaki bir baska calismada Shaw’in
(2001) belirtigine gore Alderson (1993) ortopedik ameliyat olacak 8-15 yaslar
arasindaki c¢ocuklara ve ebeveynlerine ¢ocuklarin ameliyat i¢in kac¢ yasinda karar
verebilecekleri soruldugunda; cocuklar ile ebeveynlerin tedavi karar1 vermek icin
belirttikleri yas benzerlik gosterdi (¢ocuklar 14, ebeveynler 13,9). Alderson ayrica 8-
15 yaslan arasindaki saglikli okul 6grencilerine bir kisinin ka¢ yasinda ameliyat
karar1 verebilecegi soruldugunda, yas ortalamasi 15-17 olarak belirtildi. Yazara gore,
daha oOnce hastalikla ilgili deneyimin olmasinin ortopedik grubun kendine olan

giivenini arttirdigl, dolayisiyla bu genglerin tedavi kararlar1 vermeye hazir
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olduklarni1 gosterdi. Alderson’un g¢aligmasinda saglik uzmanlar ise tedavi karari
verme yasint ortalama olarak 10 olarak ifade ettiler. Yazar bu sonug ile saglik
uzmanlarinin kiigiik hastalarindan ¢ok fazla sey bekledigi tehlikesine isaret etti (23).
Calismamizin bu bulgusu hastalik siirecinde deneyim kazanmanin kendine olan
giiveni arttirdigini savunan Alderson’un bulgulariyla kiyaslandiginda, calismamiza
katilan ergenlerin ve ebeveynlerinin hastaligin kritik dogas1 nedeniyle kendilerinden
emin davranmadiklar1 belirlendi. Ayrica c¢alismamiza katilan ergenlerin ve
ebeveynlerin bazilari, karar verme yasinin 18 olmasi konusunda ortak goriisteydiler.
Ulkemizdeki yasal mevzuata gére 18 yasindaki bireyler yetiskin kabul edilmekte, bu
yas itibari ile bagimsiz davranabilmekte ve yasamlarina dair kendi kararlarin
verebilmektedirler. Bu nedenle katilimcilarin bazilar1 karar verme yasini 18 olarak

belirtmis olabilirler.

5.10. Tedavi Kararn Verme Siirecine Iliskin Saghk Personelinin

Uygulamalar ve Goriisleri

Calismamiza katilan hekimlerin tedavi karari verme uygulamalari ve bir
kisinin bagimsiz tedavi karar1 vermesi ile ilgili yas sinir1 konusunda goriisleri
farklilik  gostermektedir. Hekimlerden biri kemoterapi uygulanma kararini
ebeveynlerle verdigini belirtirken, diger hekimler tedavi kararim1 kendilerinin
verdigini ifade ettiler. Bagimsiz tedavi karar1 verme yasi konusunda hekimlerin
cogunlugu 18 yas smirinin kabul edilmesi gerektigini belirttiler. Hemsirelerin
cogunlugu tedavi kararmmi hekimin verdigini belirtirken, tedavi karar1 verme
konusunda belirttikleri yas hekimlere benzerlik gosterdi. Kemoterapi egitim
hemsireleri 18 yasindan itibaren bir kisinin bagimsiz karar verebileceklerini
belirtirken, poliklinik hemsirelerinden biri 15 yasindan itibaren karar verebilecegini,
digeri de kisiden kisiye farklilik gosterecegini bu nedenle de bir yas
bildiremeyecegini belirtti. Tedavi karar1 verme konusunda saglik personeli tarafindan
siklikla 18 yasin dile getirilmesinin nedeni biiyiik olasilikla iilkemizdeki yasal
diizenlemedir. Ulkemizde yiiriitiilen tez ¢alismasinda Oztiirk (2000) ¢ocuklarin dahil
oldugu aydimlatilmig onam siirecinde; dogumdan itibaren 9-10 yasina kadar
ebeveynlerinden ya da yasal temsilcilerinden aydinlatilmis onam alinmasini, 10-15

yaslar1 arasindaki ¢ocuklarin ebeveynlerinden ya da yasal temsilcilerinden
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aydinlatilmis onamu ile birlikte ¢ocugun onaymin alinmasint ve 15 yas iizerinde
olanlarin aydinlatilmis onaminin alinmasinin uygun olacagini belirtmektedir (116).

Calismamiza katilan hekimlerden biri kemoterapi hemsirelerinin tedavi onami
aldigini ifade etti. Calismanin yapildigr kurumda mevcut uygulamada kullanilmakta
olan hazir aydmlatilmis onam formlart mevcuttur. Aydinlatilmis onam, hastanin ya
da yasal temsilcisinin tedaviyi tstlenen hekim ile goriisiip bilgilendikten sonra,
uygulanacak tedavi ve islemleri akilci bir bi¢gimde degerlendirerek karar
bildirdiginde, yazili onam formunu her iki tarafin da imzalamasi seklinde
gerceklesmektedir. Hasta ya da yasal temsilcisine aktarilan bilginin yazili hale
getirilmesi her iki tarafin lehine bir durumdur. Ancak onam formlari hi¢bir zaman bir
kagit pargasi olarak goriillmemeli ve basit bir imzalama islemine doniismemelidir (5).
Tedaviyi istlenen hekim onami almalidir. Hemsireler ve diger saglik personeli,
hekimlerle hasta arasindaki iletisim bosluklarini tamamlayabilmelerine ragmen onam
almaya yetkileri yoktur (2).

Calismamizin dordiincii ve besinci arastirma sorulart ile l6semi tanisiyla
izlenen ergenlerin ve ebeveynlerinin tedavi ve bakim kararlarina dahil olmay1 isteyip
istemediklerini sorarak, ergenlerin ve ebeveynlerinin tedavi ve bakim kararlarimi
saglik personeline birakma egiliminde olduklarini varsaymistik. Yukarida belirtilen
bulgular ile hipotezimiz dogrulanmaktadir.

Ayrica calismamizin yedinci arastirma sorusunda losemi tanisiyla izlenen
ergenlerin tedavi ve bakim kararlarinda saglik c¢alisanlarinin yaklasimlar1 sorarak,
I6semi tanisiyla izlenen ergenlerin tedavi ve bakim kararlarinda saglik ¢alisanlarinin
paternalistik yaklasim sergilediklerini varsaymistik. Daha dnce belirtilen bulgularda
goriildiigli gibi, ergenlerin tedavi ve bakim kararlarinda ergenlerin yer almadigi,
onlar i¢in en iyi olana saglik personelinin karar verdigi ve paternalistik yaklasim

sergiledigi belirlendi.

5.11. Ergenlerin Tedavi Siiresince Gereksinim Duyduklar Bilgiyi Karsilama

Girisimleri

Calismamiza katilan ergenlerin tamamima yakini tedavi siiresince ve
sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimleri oldugunu belirttiler.

Siklikla gereksinim duyduklar1 bilgiler; tedavinin yan etkileri, yatis siiresi ve
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hastaligin prognozudur. Ergenler bu bilgi gereksinimlerini internette arastirarak,
saglik personeline sorarak ve diger hasta/hasta aileleri ile gorliserek gidermeye
caligmaktadir. Calismamizin bu bulgusu yapilan diger arastirma bulgulart ile
benzerlik gosterirken (64, 65, 85, 107), Zwaanswijk ve ark.’nin (2007) ¢alismasinda
katilimcilar hastalarin edinmek istedikleri bilginin miktarinin ve ¢esidinin birbirinden
farkli olabilecegini kabul ederek, ozellikle hayatta kalma oranlari ve hastaligin
prognozu konusunda c¢ocuk hastalarin bilgilendirilmek istemedigi belirttigi (95)
bulgusu ile farklilik géstermektedir.

Calismamiza katilan ergenlerin neredeyse tamami; hastaneden hastalifi ve
aldig1 tedavilerle ilgili yazili kaynak verildigini belirtirken, ¢ogunlugu verilen yazil
kaynagin bilgi gereksinimini karsilamada yeterli olmadigini ifade etti. Benzer sekilde
Kyngds’in (2003) Finlandiya calismasinda astim, epilepsi, juvenil romatoid artrit,
insiiline bagimli diyabet tanisiyla izlenen 13-17 yaslarindaki arasindaki, yazili egitim
materyalini; genel bilgiler igerdigi, taninin konuldugu ilk asamada yeterli oldugu,
ancak daha sonrasinda yeterli olmadigi, kisinin gereksinimleri dogrultusunda
hazirlanmasinin 6nemli oldugu seklinde degerlendirdikleri ifade edildi. Yazarlara
gore; yazili egitim materyalinin, hekim ve hemsireler tarafindan verilen sozel
egitimlerle ve hasta egitim toplantilarinda kullanilmasi 6nemlidir. Yazili egitim
materyalinin ergenlerin gereksinimlerini karsilamadig: belirlendi (117).

(Calismamiza katilan 13 yasinda tani alan ergenlerden biri, tedavi siirecinin ilk
asamasinda bagka bir egitim hemsiresi tarafindan izlendigini, bahge icine ¢izilen
otlarla hastaligini anlattigini, ancak bu sekilde verilen egitimin kendisi i¢in faydali
olmadigmi, daha sonra bagka kemoterapi hemsiresinin dogrudan hastaligi ve
tedavileri ile ilgili verdigi bilgiden daha fazla yararlandigini ifade etti. Ishibashi’nin
(2001) belirttigine gore Jankovic ve ark. (1994) kanserli ¢ocuklara ve ergenlere
tanisini1 sOylerken ¢igekli bir bah¢e benzetmesini kullanilmanin yararli olabilecegini
belirtmisti. Yazarlar 6 ile 15 yaslar1 arasindaki 50 kanserli ¢ocuk ve ergene verilen
egitimde cicekli bahce benzetmesini kullandiklarini belirttiler. Losemi i¢in ¢igekler
ve otlarla dolu bir bahge, ¢igeklerin biiyiimesi icin onlarla ilgilenen bah¢ivanin rolii
hastalariyla ilgilenen hekimin rolii olarak kullanildi. Yazarlar sonugta, bu yaklasimla
hastaligin ne oldugunu kendi gelisimsel seviyelerinde anladiklarini, tedavi siirecine

katilabildiklerini ve hastaliklarin1 rahatlikla konusabildiklerini gosterdiler (109).
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Caligmamiza katilan ergene kemoterapi egitim hemsiresi bu yaklagimla egitim verdi,
ancak ergen i¢in bu yaklagimin uygunlugunu ve etkinligini degerlendirmedi. Losemi
tanisiyla izlenen ergenlere gelisimsel seviyelerine ve gereksinimlerine uygun olarak
egitim verilmeli, aynt zamanda verilen egitimin etkinliginin degerlendirilmeli,
yapilan degerlendirme sonucunda da bilginin igerigi ve verilis sekli yeniden organize

edilmelidir.

5.12. Ebeveynlerin Tedavi Siiresince Gereksinim Duyduklann Bilgiyi

Karsilama Girisimleri ve Saghk Personelinin Uygulamalar:

Calismamiza katilan ebeveynlerin hepsi tedavi siiresince ve sonrasinda
yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimi oldugunu belirttiler. Ebeveynlerin
tedavi sliresince ve sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimlerine
bakildiginda; ebeveynler ¢ogunlukla hastalifin prognozunu ve tedavinin yan etkisini
merak etmektedirler. Bu bulgumuz Cavusoglu’nun ¢alisma bulgusu ile benzerlik
gostermektedir Cavusoglu’nun (1989) calismasinda ebeveynlerin %72,7’si hastalik,
tedavisi ve prognoza iligkin bilgi gereksinimleri oldugunu belirttiler (85) .

Calismamiza katilan ebeveynler tedavi siiresince ve sonrasinda bilgi
gereksinimlerini siklikla; internet aracigiyla, saglik personeline danisarak ve hasta
yakinlar1 ile konusarak karsilamaya calistiklarini ifade ettiler. Kanser hastaliginin
yasattig1 belirsizlik durumu stresi arttirir. Bilgi arama davranisi birgok insanin stresle
basa ¢ikma ve stresi azaltmak igin kullandiklar1 bir stratejidir (118). Ebeveynlerin
gereksinim duyduklar1 bilgileri karsilamak amaciyla internete basvurmalar
Wainstain ve ark.’nin ¢alisma bulgusu ile uyumludur. Avustralya’da yapilan
Wainstain ve ark.’nin (2006) ¢aligmasinda ebeveynler daha fazla bilgi edinmek ve
anksiyeteyi azaltmak i¢in hekim tarafindan verilen bilgiden daha fazlasina internetten
erisebildiklerini, hekimin sorularmi yeterince yanitlamadigi i¢in internete
bagvurduklarini ifade ettiler (119).

Calismamiza katilan ebeveynlerin cogunlugu da hastanede saglik personeli
tarafindan hastalik ve tedavilerle ilgili bilgilerin yer aldig1 yazili kaynak verildigini
ifade ettiler. Yazili kaynak verilen ebeveynlerden yariya yakini, kaynagin yeterli
olmadigmi belirtirken, bazilar1 okudugunu anlamadigini, bazilar1 da kaynakta yer

alan tedavinin yan etkisi nedeniyle okumaktan korktugunu ifade etti.
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Calismamiza katilan ebeveynler ihtiya¢ duyduklari bilgileri elde etmede
karsilagtiklar1 engeller olarak; saglik personelinin yaklagimini, saglik personelinin
verdigi smrh bilgi igerigini, saglik personelinin tibbi dil kullanmasini, hekimin
yogun olmasini ve kendilerinden kaynakli faktorleri (¢ekinme, kotii bir sey duyma
korkusu) dile getirdiler. Calisma bulgumuz Mostert ve ark. tarafindan (2008)
Endonezya da yapilan ¢alisma bulgusu ile uyumludur. Mostert ve ark.’nin (2008)
calismasinda; ebeveynlerin I6semi ve tedavisi ile ilgili daha fazla bilgi almak istegini
belirttiler .Yazarlar; ebeveynlerle iletisimin ve ebeveyn egitiminin tedavi devamlilig
konusunda kritik 6nem tasidigini ve tedaviyi terk etmeyi 6nemli 6l¢iide engelledigini
ifade ederek, hekimlerin ebeveynlerin bu isteklerini dikkate almalari, daha fazla
iletisime girmeleri ve daha fazla bilgi verme gerekliliginin farkina varmalari
belirttiler (120). Ayrica galismamiza katilan ebeveynlerin sosyoekonomik durum ve
egitim durumunun distikliigi, gereksinim duyulan bilgiyi karsilamada engel teskil
etmis olabilir. Yine Mostert ve ark.’nin (2008) calismasinda, ebeveynlerin diisiik
sosyoekonomik durumunun ve yetersiz egitiminin gereksinim duyulan bilgiyi
karsilamada engel teskil ettigi, ebeveynlerin liderlik yetenegini yerine getirmede bu
durumu olumsuz etkiledigi belirlendi (120).

Calismamiza katilan ebeveynlerden bazilari servis hemsirelerine sorarak bilgi
gereksinimini kargilamaya g¢alistiklarini, bazilar1 da servis hemsirelerinden sorularina
cevap alamadiklarini belirttiler. Ebeveynlerin bilgi gereksinimini hemsirelerden
karsiladiklar1 bulgusu Zwaanswijk ve ark.’min (2007) c¢alisma bulgusu ile
ortiismektedir. Zwaanswijk ve ark.’nin (2007) calismasinda; hastalar ve yakinlariin
hemsireler ile kurduklari iletisimin, hekimle kurulan iletisim kadar resmi olmadigi,
hemsirelerin hastalarin giinliik aktiviteleri ve hobileri ile ilgili onlarla sohbet ettigi,
hastalar ile sakalastig1 ve onlarin endiselerini dinledikleri, bu durumun hemsire ile
iletisim konusunda hastalarin kendilerini daha rahat hissettikleri belirlediler (95).
Diger yandan calismamiza katilan ebeveynlerden bazilar1 da, hemsirelere soru
sorduklarin1 ve cevap alamadiklarini belirttiler. Ersoy ve ark. (1997) tarafindan hasta
haklar1 ve hasta savunuculugu konusunda hemsirelerin algilar1 ve hemsirelik etik
egitiminin yeterliligini test etmek amaciyla yapilan ¢aligmada hemsirelerin %64’
hastalara her zaman gercegin sdylenmesi fikrini paylastigini belirledi (121). Yine

tilkemizde Ersoy ve Go6z’iin (2001) yaptig1 ¢aligmada; hemsirelerin %76,4 liniin,
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hastay1 dogru bilgilendirmeyi tercih ettigi belirtirken, hemsirelerin %34,5°1 hastanin
istedigi bilgiyi verecegini, %30,9’u hastanin hekimle konusmasi i¢in bir goriisme
ayarlayabilecegini, %11°1 de hekim kabul ederse gercegi sOyleyecegini ifade etti
(122). Calismamizin sonuglart gostermektedir ki; hekim tarafindan tibbi gercek
sOylenmediginde, hemsireler bu gercegi soyleme konusunda kendilerini yetkili
gormemektedir. Hekimin klinik uygulamalardaki otoritesi ve tibbi gercegi sdyleme
konusundaki tutumu, hemsirelerin bu konudaki tutum ve davranislarini
bicimlendirmede etkilidir. Hemsireler bu durumda sorulara cevap vermekten
kacinmakta ya da cevap alinmast i¢in hastayr ve ebeveynlerini hekime
yonlendirmektedir. ~ Ancak  bu  durum  ebeveynler tarafindan  farkh
degerlendirilmektedir. Ebeveynler hemsirelerin  kendilerine cevap vermek
istemedigini ya da yeterli bilgiye sahip olmadiklarini diistinmektedirler. Sonugta bu
durum hemsire-ebeveyn-hasta arasindaki iletisim siirecini sekteye ugratarak, giiven
iligkisinin gelismesini engelleyebilir.

Calismamiza katilan hekimlere ebeveynlerin ve ergenlerin gereksinim
duyduklart bilgi konusunda uygulamalari1 soruldugunda; hekimler yapilan klinik
viziteler esnasinda ya da ebeveynlerin kendilerine basvurmalari durumunda, soru-
cevap seklinde bilgi gereksinimlerini karsiladiklarini belirttiler. Hekimlerden bazilar
klinik viziteler esnasinda hastalara yeterli zaman ayiramadiklarini, yogun olduklarim
dile getirdiler. Caligmamiza katilan poliklinik hemsireleri ailelerin  bilgi
gereksinimlerini, kendilerine sorular soruldugunda cevap vererek karsiladiklarini,
ancak poliklinikte hasta yogunlugu nedeniyle 16semi tanisiyla izlenen hastalara daha
fazla zaman ayiramadiklarini ifade ettiler. Kemoterapi egitim hemsireleri de hastalar
ve ebeveynlerini kliniklerde diizenli olarak ziyaret ederek egitim verdiklerini,

sorularini cevapladiklarini ve yazili materyal verdiklerini belirttiler.

5.13. Algilanan Anne-Baba Yaklasimlar: ve Siirece Etkileri

Uzun siireli tedavi ve izlem gerektiren, prognozu kotii seyredebilen bir
hastaligin kabulii hem aile hem de ¢ocuklar i¢in zordur. Hastaligin siddeti, getirdigi
kisitlilik ve tedavi yontemi ¢ocuk ve ailesinin psikolojisini etkiler. Ayn1 zamanda
hastalik oncesi ¢cocugun kisilik 6zellikleri, ailenin ¢ocukla iligkisi, ailenin hastaliga

yaklasimi, taniy1 koyan ve tedaviyi iistlenen ekibin aile ve ¢ocukla kurdugu iliski,
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hastaliga ve tedaviye uyum agisindan 6nemli faktorlerdir (67). Calismamiza katilan
ergenlerin ¢ogunlugu hastalandiktan sonra anne ve babalarinin davraniglarinda
degisiklik oldugunu ifade ederken, licte biri anne ve babalarinin daha ilgili
davrandiklarini belirtti. Bu bulgu Cavusoglu’nun (2000) caligmasindaki; ergenlerin
hastalandiktan sonra aile iliskilerinin degistigini, ailelerin onlara daha ilgili
davrandiklarini, isteklerini hemen yerine getirmeye calistiklar1 bulgusu ile benzerlik
gostermektedir  (107). Calismamiza katilan ergenlerden ikisi, ebeveynlerinin
tizerlerindeki kontroliin arttigini ifade etti. Bu bulgumuz da Hokkanen ve ark.’nin
calisma bulgusu ile benzerlik gostermektedir. Hokkanen ve ark.’nin (2004)
caligmasinda; ergenler hastaliklarinin ebeveynleri ile olan iliskilerini etkiledigini,
kendi kararlarin1 vermek ve bagimsizlik kazanmanin onlar i¢cin daha zor hale
geldigini, ebeveynlerine nereye gittiklerini ve ne yapacaklarint sdylemeleri
gerektigini, onlara karst asir1 koyucu ve tedbirli olma egiliminde olduklarini
belirttiler (52). Cocuklarin yasami tehdit eden hastalikla kars1 karsiya kalmalar: aile
bireylerinin ¢ocuga karst olan tutumlarin1 dogal olarak etkilemektedir. Benzer
sekilde ¢alismamiza katilan ebeveynlerin cogunlugu hastalik sonrasinda ergene karsi
olan davranislarinda degisiklik oldugunu belirttiler. Ebeveynlerin  siklikla
bahsettikleri davranis degisiklikleri; daha titiz-hassas davranma, her istedigini yapma
ve daha toleransli-hosgoriilii olma seklindedir. Yoriikoglu’na (1998) gore; ailede
cocugun hastalanmasi ebeveynleri ilizer ve tedirgin eder. Ebeveynlerin yasadiklar
liziintii ve tedirginlik davranislarinda degisiklige neden olur, ¢ocugun listiine daha
fazla diiserek her dedigini yaparlar. Olagan olan bu tutumlar asiriya kagtikgca
cocugun tedirginligi artar ve ¢ocuk kendini oldugundan daha hasta hissetmeye baslar.
Sonrasinda ¢ocuk bu ilgi artisini kendi yararma kullanmaya baglayarak, sonu gelmez
isteklerini elde etmeye calisir. Ebeveynler ¢ocugun iizerine diismeye devam ettikge,
cocuk tedirginligini daha ¢ok ilgi bekleyerek gidermeye calisir (104). Ornegin
Cavusoglu (1989) calismasinda, ebeveynlerin tutumlarindaki farkliliklar nedeniyle
cocuklarin hastaliklarini ciddi ve korkutucu olarak algiladigi ifade edilmektedir (85).

Calismamizin altinci arastirma sorusu, l0semi tanisiyla izlenen ergenlerin
anne baba yaklasimlarinin nasil oldugu, anne baba yaklasimlarinin ergenlerin
aydinlatilmis onam siirecinde yer almalarin etkileyip etkilemedigidir. Hipotezimizde

16semi tanistyla izlenen ergenlerin ebeveynlerinin yaygin olarak goriilen koruyucu



229

anne-baba yaklasimlarinin, ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine aktif olarak
katilmalarin1 olumsuz olarak etkiledigini varsaymistik. Bu bdliimdeki ve ergenin
hastalikla ilgili bilgilendirme siirecindeki bulgular ele alindiginda; ebeveynlerin de
hastalik stirecinin getirdigi belirsizlik nedeniyle koruyucu yaklasim sergilediklerini,
ergenlerin hastalik ve tedavi ile ilgili bilgiyi elde etmelerinin sinirlandirildiginm
sOyleyebiliriz.

Calismamiza katilan hekimler ve hemsireler de ergene tan1 konulduktan sonra
anne baba davraniglarinda degisiklik oldugunu belirttiler. Hekimler ¢ogunlukla
ebeveynlerin koruyucu yaklastiklarini, cocugun her istedigini yaptiklarini belirtirken
bazilar1 da ailelerde obsesyon ve depresyon gelistigini ifade ederken, hemsireler de
ebeveynlerin koruyucu yaklastigini, ergenlere karsi kural koymada zorlandiklarinm
ifade ettiler. Hemsirelerden ikisi ebeveynlerin koruyucu yaklasimlarinin ergenlerin
bilgilendirme siirecini olumsuz etkiledigini belirtti. Ebeveynlerin sergiledikleri
koruyucu yaklagim hastalarin iletisim siirecinin diginda birakmalarina neden olarak,
basarili hasta-hekim-ebeveyn iligkisinin engellenmesine yol agabilir. Cocukla,
hastalikla ilgili acik iletisimin saglanmasinin, hem hastalik ile ilgili bilgi ve kavrayist
gelistirdigi, hem de endise ve depresyonu azaltarak (53) kanser tedavisine
katilimlarina, ayni zamanda normal yasamlarint siirdiirmelerine yardimci oldugu

bildirilmektedir (109).

5.14. Ergenlerin, Ebeveynlerin ve Saghk Personelinin Aydinlatilmis Onam

Siirecine iliskin Onerileri

Calismamiza katilan ergenlerin hastaligi ve aldigir tedavileri konusunda
gereksinim duydugu bilgiyi karsilamaya yonelik onerileri oldukca farklilik gosterdi.
Ergenlerin siklikla belirttikleri Oneriler; saglik personelinin anlatmasi, konferans
seminer diizenlenmesi, anne babanin bilgilendirilmesi ve kendilerine tedavinin yan
etkileri ve tedavi siireci ile ilgili bilgi verilmesi yoniindeydi. Ergenler 6zellikle ilk
asamada bilgi gereksinimini yogun hissetmektedirler. Ihtiya¢ duyduklari bilgiyi
karsilamaya yonelik engeller konusunda yanit veren ergenlerin ¢ogunlugu, hekimin
is yogunluguna isaret ettiler. Decker ve ark.’nin (2004) calismasinda ergenlerin
psikososyal ihtiyaclarimin karsilanmasinda saglik personelinden destek almaya

ihtiya¢g duyduklari, tani ve tedavileriyle ilgili olarak baslangi¢ asamasindan itibaren
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tartigmalara ve gorlismelere dahil edilmeleri gerektigini diisiindiikleri, bilgi
desteginin kesintisiz verilmesi gerektigini, kanser deneyimleriyle ilgili daha
kapsamli Dbilgiler istediklerini gostermistir (94). Hokkanen ve ark.’nin (2004)
caligmasinda ergenler, hekimlerin hastalarina konusmak i¢in daha fazla zaman
ayirmasini istediklerini ifade ettiler (52) . Calismamiza katilan ergenlerin hastaliklari
ve tedavileri ile ilgili bilgi alma istegi yukarida belirtilen ¢alisma sonuclari ile
uyumluluk gostermektedir. Yenicesu ve ark.’nin (2000) yaptig1 c¢alismada; tanisini
bilen hastalarin hepsi tanilarini ilk tan1 koyma asamasinda 6grenmek istemediklerini
ve boylece hastaliklar1 konusundaki korku ve endiselerinin daha az olacaginm
diistindiiklerini ifade etmislerdir (93).

Calismamiza katilan ergenlerden bazilar1 ayaktan hastalarin izlendigi
boliimde kemoterapi egitim hemsiresi olmasini istemektedir. Kemoterapi egitim
hemsireleri yatan hastalara giinliik ziyaretlerle kemoterapi, kemoterapinin yan
etkileri, yapilmasi gerekenler konusunda egitim vermektedirler. Konsolidasyon
tedavisi bittikten sonra poliklinik asamasinda muayene eden hekim ile tetkik 6rnegi
alarak kemoterapi uygulayan iki hemsire hizmet vermektedir. Ayaktan hastalarin
izlendigi boliimde, 16semi hastalarinin yani sira farkli hematolojik sorunu olan
hastalarda izlenmekte, mevcut hasta yogunlugu nedeniyle hastalar bilgi
gereksinimlerini ya kismen karsilamakta ya da karsilayamamaktadirlar. Bu nedenle
de ayaktan hastalarin izlendigi bolimde kemoterapi egitim hemsiresi olmasim
istemektedirler.

Calismamiza katilan ebeveynlerin bilgilendirme siirecine iliskin en siklikla
belirttikleri Oneriler; ailenin iyi bilgilendirilmesi, hekimle daha fazla konusma
firsatinin  olmasi, seminer diizenlenmesi ve psikolog desteginin saglanmasi
seklindedir. Ebeveynlerin ihtiya¢ duyduklari bilgiyi karsilama talepleri birgok
calismada yer almaktadir. Ormegin Levi ve ark.’nin (2000) c¢alismasinda;
ebeveynlerin bazilari, hastalik ve tedavinin her bir asamasinda hekimler ve tibbi
personelden destek gormek istediklerini, bu desteginde ozellikle tani asamasinda
gerekli oldugunu, tedavi segenekleri ile ilgili hekim ve ebeveynler arasinda daha
fazla acik iletisim kurulmasini, hekimin c¢ocugun hastaligi ve tedavi secenekleri
konusunda daha ayrintili bilgi vermesini, hekimlerin ebeveynlerin anlayabilecegi

sekilde bir dil kullanmalarimi oOnerirken (65) Zwaanswijk ve ark.’nin (2011)
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calismasinda kanser hastasi cocuklar, ebeveynleri ve kanseri yenmis bireylerin
cogunlugu hastalik ve tedavi ile ilgili bilginin hasta ve ebeveynlere es zamanli
verilmesini tercih etmislerdir (53).

Calismamiza katilan ebeveynlerden bazilar1 hastalik siirecinde ¢cocuguna karsi
nasil davranacagini bilmedigini ve bu siirecte psikolojik danisman ve rehber
desteginin gerekli oldugunu ifade ettiler. Bir ¢ocuga 16semi tanisinin konmasi
cocuklarda ve ebeveynlerde psikolojik sikintilara yol agar. Bu sikintilar 16semi
tedavisi boyunca ve bazilarinda hastaliginin gerilemeye basladigindan yillar sonra
bile devam eder (76). Calismamiza katilan ebeveynler taninin konulma aninda
yasanan sok ile baglayan siirecte hem kendileri hem de ¢ocuklari i¢in rehber destegi
aradilar. Bu zor siiregle nasil bas edeceklerini, c¢ocuklarina bunu nasil
sOyleyeceklerini, bundan sonra yasamlarini nasil ydnlendirecekleri gibi birgok
konuda el yordamut ile davranmak zorunda kaldilar. Taninin agiklanma asamasindan
itibaren; taniy1 koyan hekim, kemoterapi egitim hemsiresi, psikolog, farmakolog ve
sosyal hizmet uzmaninin yer aldigi multidisipliner ekip anlayisi ile hareket edilmesi
ergenlere ve ebeveynlere gereksinim duyduklari rehberligin saglanmasinda ve buna
paralel olarak yasanan psikolojik sikintilarin iistesinden gelinmesinde yardimci
olacaktir.

Calismamiza katilan ebeveynlerden biri maddi konularda bilgilendirme
yapilmasini istedi. Ebeveynlerden ikisi tedavi siirecinde 6zel sektdrde olan islerini
kaybetmislerdi, ayrica %45°1 diisiik sosyoekonomik diizeyde yer almakta idi. Losemi
tedavisinin 2-3 yillik zaman dilimini kapsadigi, ¢alismamiza katilan ebeveynlerin
yarisinin sehir disinda ikamet ettikleri diisliniildiiglinde, 16semi hastalig1 ve tedavisi
maddi agidan daha sikintili bir hal almaktadir. Bu nedenle de, ebeveynlerle tedavi
stirecinin getirebilecegi mali gligliikler paylasilmali, tedavi siirecinde de bu konuda
sorular sorularak, aileler gerekli yardim organizasyonlarina yonlendirilmelidir.

Calismamizda yer alan ebeveynlerin yarisindan fazlasi tedaviyi iistlenen
hekimden bilgi almak istemektedirler, ¢linkii hekim onlar i¢in en giivenilir bilgi
kaynagidir. Bu bulgu Cavusoglu’nun (1989) calismasindaki ebeveynlerin hepsi
cocugun hastaligina iliskin bilgileri hekimden 6grenmek istediklerini ifade eden
bulgu ile uyumlu iken (85), katilimcilar sorular1 cevaplandigi ve endiseleri giderildigi

stirece, g¢ocuklarmin hastaligi ve tedavisi ile ilgili hangi saglik calisan1 ile
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goriistiiklerinin 6nemli olmadigini belirtilen Zwaanswijk ve ark.’nin (2007) ¢aligma
bulgusu ile farklilik géstermektedir (95).

Calismamiza katilan ebeveynlerden gelen bir baska 6neri hekimle daha fazla
konusma firsatinin olmasidir. Bu bulgumuz Pyke-Grimm ve ark.’nin ¢alisma bulgusu
ile uyumludur. Pyke-Grimm ve ark.’nin (2006) ¢alismasinda; ebeveynler hekimin
ulagilabilir ve miisait olmasinin, ebeveynlerden gelen yorumlara agik olmasinin ve
aktif olarak onlarin goriislerini istemesinin 6nemini vurguladilar (114). Calismamiza
katilan ergenlerin ve ebeveynlerin hekimle daha fazla konusma isteginin nedeni
hastaligin getirdigi belirsizlik ve anksiyete duygusu ile bas etme konusunda
hekimden yardim alma beklentisi olabilir. Yenicesu ve ark.’nin (2000) ¢alismasinda
katilimcilar, hekim ve hemsirelerin sadece ¢ocuklarin hastaliklar1 ve tedavileri ile
ilgili aciklama yapmak ve fikir aligverisinde bulunmak i¢in degil, ayn1 zamanda bu
sarsici bilgilerin sindirilmesi i¢in de zaman ayirmalarini istemektedirler (93).

Calismamiza katilan ebeveynlerin bazilari, gocugunun hastaligr ile ilgili kotii
bir sey duymaktan korktuklar1 i¢in soru sormaktan kacindiklarini belirttiler.
Cavusoglu’un (1989) calismasinda; ebeveynlerin cocuklarinin prognozuna iliskin
kaygilart oldugunu belirtirken (85). Wong’un (2006) calismasinda da ebeveynlerin
hepsi hastaligin belirsizliginden, tedaviye bagli komplikasyonlardan ve g¢ocugun
geleceginden endise ettiklerini ifade ettiler (64).

Calismamiza katilan bazi ebeveynler tedavi siirecinde g¢ocugun beslenmesi
konusunda bilgi gereksinimi duyduklarina deginerek, beslenme konularinda bilgi
verilmesini talep etmektedirler. Ciinkii kanser tedavisi ¢ocugun hatta ailenin
beslenme aligkanliklarini degistirmekte, hastalikla miicadelede beslenme 6nemli rol
oynamakta, ayn1 zamanda medya da yer alan beslenme haberleri ya da programlari
beslenme konularinda bir siirli soruyu akla getirmektedir. Bu nedenle ebeveynler
cocuklarinin beslenmesi konusunda bilgi gereksinimi duymaktadirlar. Wong un
(2006) calismasinda ebeveynler hastalikla savasmak i¢in c¢ocugun daha fazla
beslenmeye ihtiyact oldugunu diisiinerek degisik kaynaklardan ¢ocugun uygun
beslenmesi konusunda arasgtirmalar yaptiklarimi gosterdi (64). Caligmamiza katilan
hekimlerin bilgilendirme siirecine iliskin Gnerileri; siirecin baslangicinda ebeveynlere
ve ergenlere daha fazla zaman ayrilmasi, taninin multidisipliner bir ekip esliginde

aciklanmasi, psikolog /psikiyatrist desteginin olmasi, yapilacak goriismeler igin
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uygun mekanmn olmasit ve toplumun bilinglendirilmesinin 6nemine degindiler.
Caligmamiza katilan hemsireler; ergene psikiyatri desteginin saglanmasi, hekimle
daha fazla konusma firsatinin olmasi, taniy1 agiklama ve egitim siire¢lerinde mekan
saglanmasi, ayaktan hastalarin izlendigi bdliimde kemoterapi egitim hemsiresinin
olmasini onerdiler. Ebeveynlerin hekimle yaptiklari ilk goriisme olduk¢a dnemlidir.
Ciinkii ebeveynlerin yasadiklart sok nedeniyle verilen bilgiyi kavramalar1 oldukga
giigtiir. Bu nedenle de goriismenin boliinmeden stirdiiriilebilecegi  bir yerde
yapilmasi, 6zel olmasi, aileye soru sormalar1 i¢in zaman taninmasi ve duygusal
destek sunulmasi gibi sartlarin olusturulup olusturulmamasi 6nemlidir (69, 96).
Ancak pediatrik hematoloji bolimiiniin fiziksel sartlarina bakildiginda bu ailelerle
yapilan goriigmelerin etkin bir sekilde siirdiiriilmesi i¢in uygun bir mekan yoktur. Bu
da goriismelere sinirli zaman ayrilmasina, gériismelerin bagkalar1 tarafindan siklikla
boliinmesine neden olmaktadir.

Gortigillen hekim, hemsire ve ebeveynler psikiyatrik destegin saglanmasi
konusunda ortak goriis belirttiler. Multidisipliner tedavi ekibinde psikiyatristlerin
olmasi; ailenin ve cocugun adaptasyon siirecindeki zorluklarla bas etmede, sorunlarin
erken donemde belirlenmesinde, hasta-aile-saglik personeli iletisimin arttirilmasit ve
giiven iligkisinin saglanmasinda yardimci olabilir (47).

Calismamiza katilan hemsirelerden biri, taniy1 koyan hekimle, tedaviyi {istelenen
hekimin ayni olmasinin 6nemine dikkat ¢ekerek, aksi durumda farkli hekimlerin
yaptig1 izlem nedeniyle ailelerin sikint1 yasadiklarmi belirtti. Tedavi siirecini aynm
hekimle siirdiirmek hasta-hekim arasinda ortak dil olusturma, iletisimi ve giiveni
arttirma agisindan 6nemlidir. Bu bulgumuz Zwaanswijk ve ark.’nin ¢alisma bulgusu
ile benzerlik gostermektedir. Zwaanswijk ve ark.’nin (2007) calismasinda; tiim
katilimcilar tiim tedavi boyunca konsiiltasyonlarin ayni hekim tarafindan yapilmasini
tercih ettiklerini, tedavinin birden ¢ok hekim tarafindan yiiriitiilmesinin ¢ocugun
durumundaki herhangi bir degisikligin goézden kagmasina sebep olabilecegi
yoniindeki endiselerini dile getirdiklerini, gliven iligkisi kurma, kullanilan terimlerde
birlik yaratma ve iletisim sorunlarini engellemek i¢in, sadece bir hekim ile iletigim
halinde olmayr tercih ettiklerini belirtmektedir (95). Calismamiza katilan
ebeveynlerden bazilar1 hekim ve diger personelle olan iletisim sorununa dikkat

cekerek bu konuda duyduklari 6fkeyi dile getirdiler. Bu durumun bir nedeni
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ebeveynlerin deneyimleri retrospektif olarak sorgulandigi i¢in olumlu deneyimlerden
ziyade olumsuz deneyimleri hatirliyor olabilirler. Diger bir nedende ebeveynlerin
Ofke asamasinda kalmalarindan kaynakli olabilir. Ciinkii kanser siirecinde hasta ailesi
hastay1 ilk muayene edip taniyr koyamayan ya da kendilerine aci haberi veren
doktora ofkelenir. Verilen hizmet ne kadar 6zenli olursa olsun, hastane personelini
yeterince ilgili olmadiklar1 yoniinde suglarlar (66). Ailenin tepkileri; aile bireylerinin
kisilik 6zellikleri, aile yapisi, ¢evresel destekler, ekonomik kosullar gibi nedenlerle
degiskenlik gosterir. Bazi aileler taniy1 daha kolay kabullenirken bazi ailelerde 6fke
ve tedaviye uyumsuzluk gosterebilirler (67). Cocuklarina kanser tanisi konulduktan
sonra aileler i¢in hem bu travmatik durumla hem de yeni tanistiklari bir ortamda bir
miicadele siirecine girmektedirler. Bu aileler yeni bir dili, bir takim becerileri ve
kurumsal yapiyr hizli bir sekilde o6grenmek, aynm1 zamanda karmasik tedavi
protokollerine dikkat etmek zorunda kalmaktadirlar. Bu yasanan durumun ve
iistlenilen gorevlerin  giicliigli, bunu kavrayan saglik personeli tarafindan
kolaylastirilmakta ve  aile-saglik  c¢alisam1  arasinda  giiven  duygusunu

gelistirebilmektedir (96).

5.15. Hastallk ve Tedavi Siirecine Iliskin Ergenler ve Ebeveynlerden Gelen

Diger Oneriler

Calismamiza katilan ergenlerin ifade ettikleri diger Oneriler; yasanan sikinti
karsisinda saglik personelinin duyarli olmasi, ortamin temiz olmasi, kullanilan
malzemenin kaliteli olmasi, l6semi tanisiyla izlenen hastalara hastane iginde
ayricalik taninmasi, hastanede i¢cinde hizmet veren okulun yas gruplarina 6zel egitim
vermesi seklindeydi. Gorlismeler esnasinda ergenlerden bazilart  toplumun
kendilerine yaklasimindan duyduklari rahatsizligadegindiler.

Gorlisme yapilan ebeveynlerden gelen diger Oneriler oldukga farklilik
gostermekteydi. Gelen Oneriler arasinda; fiziki sartlarin iyilestirilmesini, ayaktan
hastalarin izlendigi boliimde muayene siirecinin rahat olmasini, deneyimli kisilerin
girisim yapmasin1 ve saglik personelinin ailenin hassasiyetine saygi gdstermesini,
toplumun hastalik konusunda bilinglendirilmesini, ekonomik destek saglanmasi,

calisan anneler i¢in uzun siireli izinlerin saglanmas1 konular1 varda.
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Tiirk toplumunda gerek medyanin gerek kisisel deneyimlerin etkisi ile kanser
hastalig1 6liimle iliskilendirilmekte ve kanser tedavisi gorenlere acima duygusu ile
yaklasilmaktadir. Kanser tedavisi gorenler kendilerini enfeksiyonlardan korumak igin
maske takmalar1 tavsiye edilmektedir. Bir kisinin maske takmasi kanser ve kanser
tedavisiyle biitiinlestirilmektedirler. Ergenler, toplum i¢inde kendilerine yoneltilen
bakislardan rahatsiz olmaktadirlar. Calismamizda bir ergen ve bir ebeveyn bu konuda
duyduklar1 rahatsizligi dile getirdiler. Bir bagka ergende okulda kanser oldugunu
sakladigini, maske takmadigini belirtti. Cok 6nemli fiziksel ve duygusal degisimlerin
goriildiigii bu donemde konulan kanser tanist; ergenin psikolojik ve fiziksel gelisimi
tizerine 6nemli dl¢giide etkiler, hem hastanin kendisi hem de aileleri i¢in 6zel sorunlar
dogurur (47). Ergenler i¢in bagka insanlarin kendilerine normalden farkli
davrandiklarini goérmek kendilerini daha kotii hissetmelerine sebep olur. Farkli
davraniglar1 hemen fark ederler, bu da kendilerini anormal olarak gérmelerine neden
olur (71). Aym1 zamanda toplumun fiziksel farkliligi olanlara karsi tutumu ergenin
kendi algilayis1 iizerine olumsuz etkilerken, beraberinde psikolojik ve uyum
sorunlara yol agabilir. Meydana gelen sorunlar nedeniyle bazi ergenler sosyal
aktivitelere katilmamay1 tercih ederler (47). Diger yandan aileler ve ergenler bu
durumla nasil bas edecekleri konusunda yeterli bilgiye ve destege sahip degildirler.
Ornegin Hokkanen ve ark.’nin (2004) ¢alismasinda, ergenler sosyal olarak utandiric
durumlarla nasil bas edecekleri konusunda tavsiyelere ihtiyac duyduklar
belirlenmistir (52).

Cocugunun hastalig1 nedeniyle erken bir donemde emekli olmak zorunda
kalan ebeveyn, calisan anneler i¢in uzun siireli izin verilmesini istedi. Ulkemizde
memurlara iliskin yasal diizenlemede, memurun bakmakla yiikiimlii oldugu veya
memur refakat etmedigi takdirde hayat: tehlikeye girecek ana, baba, es ve ¢ocuklari
ile kardeslerinden birinin agir bir kaza gegirmesi veya tedavisi uzun siiren bir
hastaliginin bulunmast durumunda ii¢ aya kadar izin verilebilecegi, gerekli
durumlarda ti¢ ay daha iznin uzatilabilecegi yer almaktadir (123). Losemi tedavisinin
2-3 yil gibi bir siire devam edecedi goz Oniine alindiginda alti aylik iznin yeterli
olmadig1 agik¢a goriilmektedir. Bu durum iilkemizde calisan anneleri oldukca

sinirlamaktadir.
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Sonug olarak 16semi tanisiyla izlenen ergenlerin aydinlatilmig onam siirecinde
yer almalar1 hastaligin kritik dogasi, kiiltiirel degerler, hastane ortaminin kosullari
gibi bir ¢ok nedenden dolay1 sekteye ugramaktadir. Ebeveynlerde var olan kanser
algisi, dolayisiyla kanserin ¢agristirdigi 6liim korkusu silirecin basinda ergenleri
aydinlatilmis onam ¢izgisinin disina itmekte, ergenlerin hastalik ve tedavileri
konusunda ilk asamada bilgilendirilmelerinin Oniindeki bariyer olmaktadir.
Ebeveynler beklemedikleri bir anda aldiklari aci haberin sokuyla verilen bilgiyi
kavramamakta, gerekli psikiyatrik destegi  alamadiklar1 i¢in  hastali
kabullenememekte, hatta 6fke asamasinda kalabilmektedirler. Ofkeleri siklikla saglik
personeline yonelmektedir. Hacettepe Universitesi [hsan Dogramact Cocuk
Hastanesi Hematoloji Unitesi alaninda éncii merkez olup, smirli sayida personel ile
olduk¢a fazla hasta grubuna hizmet vermektedir. Personel sayisi ve hasta sayisi
oranlarindaki dengesizlik ergenlerin ve ebeveynlerin gereksinim duyduklari bilgiye
erismelerini sinirlayabilmektedir. Personel istihdaminda yapilacak iyilestirmeler,
hizmetin silirdiiriilmesinde  benimsenecek olan multidisipliner yaklasim ile
aydinlatilmis onam siirecine iliskin sorunlarin biiylik bir boliimii ¢oziimlenecegi

umut edilmektedir.
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6. SONUCLAR

Toplumsal yapisini paternalistik tutum big¢imlerinin belirledigi 6teki iilkelerde
oldugu gibi, lilkemizde de hekim-hasta iligkisinde hekim genellikle iliskideki yetke
0gesidir. Boylece, ilgili alaninin dogasina uysun uymasin, hekimle hasta arasinda
isbirliginden ¢ok birinin Gtekini yonettigi bir iliski s6z konusudur. Toplum bu iligki
bi¢iminin farkli 6rnekleriyle yasamin her alaninda sikga karsilastigi ve ona dayali bir
eking gelistirdigi i¢in, boyle bir hekim-hasta iliskisini yadirgamasi ve varolan sistemi
onu degistirecek yonde zorlamasi ¢ogunlukla s6z konusu olmamaktadir.
Ulkemizdeki tip uygulamasinda hasta ¢ogunlukla “bilgi alan ve tedaviye etkin
katilan” konumunda degil; kendisi ile ilgili bilgi veren ve hangi hekimin kendi
tedavisiyle ilgili olarak hangi diizeyde sorumlu oldugunu ve bu siiregteki haklarini
bilmeyen kisi konumundadir. Kanser gibi hekim-hasta iletisiminin ve isbirliginin
stirekli olmasi gerektigi durumlarda dahi bu degismez. Hastalar klinik tanilar1 ve
tedavi stirecleri hakkinda hemsirelerden ya da intern ve stajyer doktorlardan bilgi
almaya calisirlar. Oysa ki 0Ozellikle kronik hastaliklarda hekimin, hastasinin
degerlerini dikkate alarak tedavi yoOntemini se¢mesi ve olasi riskler konusunda
hastay1 bilgilendirmesi kadar; hastanin da bu bilgileri talep etmesi, kendi degerleri
acisindan en uygun olani se¢gmesi ve bu siiregteki haklarini bilerek, gerektiginde talep
etmesi, “karsilikli katilim” tiirinde bir iliski igin 6n kosuldur.

Gergegin sdylenmesi ve ergenin hastanin tedavi siirecine katilmasi konusunda
tilkemizde yapilan arastirma sonuclarma ve genel uygulamaya bakildiginda,
tilkemizdeki durumun Bati iilkelerinden farkli olmasinin nedenleri nelerdir? Ulkemiz
¢esitli zeminlerde uluslararasi sozlesmelere imza atmis olmakla birlikte, bu konuda
heniiz yeterli yasal altyap1 ve denetimin mevcut olmadig sdylenebilir. Ote yandan,
kiiltiirel ve sosyal alt yapimizin getirdigi ve Islam dininin "kaderci diinya goriisii" ile
de desteklenen “"koruyucu, kollayict hekim tutumu"nu degistirmek zor
goriinmektedir. Zaten kanser hastalig1 olan kisilere "iiziicii" seyler sdylemenin dogru
olmadigin1 savunan hekimlerin sayist oldukca fazladir. Ayrica, tip egitimleri
sirasinda  hekimler hastaya "kotii haber vermek" ve "hastayr bilgilendirmek"
konusunda yeterli egitimi de almamiglardir. Ornegin Hacettepe Universitesi Tip
Fakiiltesinde tip egitiminde c¢esitli deger, tutum, davranis ve becerilerin

kazandirilmasina yonelik uygulamalarin egitim programlar1 ic¢indeki paylarinin
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arttirilmas1  amaciyla  2004-2005 6gretim  yilindan bu yana “lyi Hekimlik
Uygulamalar1” programi yiiriitiilmektedir. Bu programin bir kismin1 “Etik ve
Profesyonel Degerler” boliimii olusturmaktadir. Etik ve profesyonel degerler basligi
altinda Donem II’de aydinlatilmis onam konusu sinirli bir bigimde yer almaktadir
(124).

Gergegi soylemek, hekim-hasta iliskisinde ve iletisim siirecinde sadece bir
adimdir. Hasta ve doktorun isbirligiyle olgunlasan bu iletisim siirecinde bir¢ok bagka
degiskenin de etkisi olmaktadir. Gergedi sdylemek tedavi agisindan onemli bir
adimdir ve saglik personeli olarak bizler kiiltlirlimiize ve 6zel durumlara bakarak
hi¢cbir zaman kendimizi, hastaya karsi diirlist olma sorumlulugumuzdan muaf
tutamayiz. Hekim-hasta iliskisinin en onemli sartlarindan biri karsilikli glivendir.
Hayatiyla ilgili o6nemli kararlar alacak olan hastayr hekim hi¢bir zaman
yaniltmamalidir. Hekim-hasta arasinda “karsilikli katilim” temelinde yeniden
bicimlenen iliskinin bir rliinii olarak klinik tip etkinliginde “hasta haklar1”
kavraminin ortaya ¢iktigini goriiyoruz. Doktor hastasina dogruyu sdyleyerek, onun
bedeni ve yasamiyla ilgili kararlarin alinmasinda haklarin1 tanimis ve insanlik
degerlerine, haklarina saygi gostermis olmaktadir.

Kanser hastasinin kendi saghigi ile ilgili sorumlulugu iistlenmesi onun egitimi,
ekingsel durumu, ekonomik durumu ile de yakindan iligkilidir. Bu nedenle de
toplumda hasta/hasta ailesi egitimi; onlarin sorunlarmna iligkin sorumluluk
diizeylerini ve davraniglarini gelistirecek, Ozerklik kavraminin hasta tarafindan
algilanmasina katki saglayacak bi¢gimde yapilmalidir.

Oyleyse iizerinde diisiiniilmesi gereken konu “Hastaya dogruyu sdyleyelim
mi?” degil, “haberi uygun bir bigimde nasil verelim?” olmalidir. Ko6tii haberi,
hastalik hakkindaki bilgiyi hastanin kabul edebilecegi sekilde sdylemek ve umudu
korumak gerekir. Hekimin konusmaya istekli oldugu mesajin1 vermesi, hastayi
tanimasi1 ve hasta gercegi 6grenmeye hazir oldugu zaman hastanin talep ettigi kadar
bilgiyi ona vermesi, sabirli ve hosgoriilii olmasi, diiriist olmasi, hastayr anlamasi,

iligkinin stirekliligi konusunda teminat vermesi 6nemlidir.

Calismamizdan elde edilen sonuglar; tedavilere iliskin bilgilendirme siireci,

tedavi kararini verme siireci, tedavi siiresince gereksinim duyulan bilgileri karsilama
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girisimleri, algilanan anne-baba yaklasimlar: ve siirece etkileri, aydinlatilmis onam
stirecine iligkin oneriler, tedavi siirecine iliskin diger oneriler seklinde belirlenen ana
temalarmin altinda ergenler, ebeveynler ve saglik personeli alt bagliklari ile

paylasildi

1. Hastahga iliskin bilgilendirme siireci
Ergenler

e Gorlismelerde ergenlerin bazilarmin kisa yanitlar verdikleri, hastaliklar1 ve
aldiklar1 tedaviler konusunda konugsmak istemedikleri, depresif bulgular
sergiledikleri gdzlendi.

e  Yaslan eriskin yasa yakin ve izlem siireleri uzun olan ergenlerden bazilari
hastaliklarin1 “kanda mikrop” ve “kanda viriis” olarak tanimladilar. Bu durum
ergenlerin gegen siireye ragmen hastaliklarini kabullenmediklerini diistindiirdii.

e  Ergenlerin yarisindan fazlasi hastalik Oncesi 1osemi hakkinda bilgileri
olmadigin1 ifade etti. Hastalik Oncesi losemi hastaligi hakkinda bilgisi olan
ergenler, bu bilgiyi medyadan ya da okuldaki derslerinden edindiklerini
belirttiler. Ergenlerin hastalik oncesi doneme iliskin bilgileri genellikle sag
dokiilmesi ve maske kullanilmasi seklinde idi. Losemi hastaligi ile ilgili bilginin
ozellikle maske ve sa¢ dokiilmesi seklinde olmasinda LOSEV tarafindan yapilan
reklamlarin etkisinin oldugu tahmin edilmektedir.

e Ergenlerin yarisindan fazlasi ilk asamada hastalikla ilgili olarak ebeveynlerinin,
siklikla da annelerinin agiklama yaptigini, dortte biri de hekimin agiklama
yaptigin1 belirtti.

e Ergenlerden bazilar1 kendileri ile herhangi bir bilgi paylasilmama durumunda da;
hekim ile ebeveyn goriismelerinden, ebeveynlerin {izgiin durusundan, tedavi
gordiikleri kliniklerde benzer tanili hastalarin olmasindan dolay:r olumsuz bir
durum oldugundan stiphelendiklerini belirttiler.

e Hastaliklar ile ilgili gercek bilgi verilmeyen ¢ogu ergen hastaliklarini; internet,
ebeveyn-saglik personeli arasinda gegen konusma ya da hasta dosyasindaki bilgi
gibi bagka kaynaklardan 6grendigini ifade etti. Hastaligimi bu sekilde dgrenen

ergenlerden bazilarinda giivensizlik duygusu geliserek daha sonraki asamalarda
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ebeveyn-ergen-saglik personeli arasindaki iletisim siirecinin olumsuz etkilendigi
belirlendi.
Ergenler bazilar ilk agamada utandiklar1 ya da ¢ekindikleri i¢in hastaliklar ile

ilgili saglik personeline soru soramadiklarini belirttiler.

Ebeveynler

Ebeveynler ¢ocuklarinin hastaligi 6grenme asamasinda yasadiklar1 sok nedeniyle
verilen bilgiyi anlamadiklarini, yasanan duygu durumu nedeniyle sorular
soramadiklari belirttiler. Ayrica ebeveynlerden bazilar1 ¢ocuklarinin hastaliklar
konusunda ilk asamada verilen bilgiyi yeterli bulmadiklarini ifade ettiler.
Ebeveynlerden c¢ogunlugu hissettikleri bazi kaygilar nedeniyle c¢ocuklarina
hastalik konusunda gercek bilgi vermediklerini, anlamayacagi diisiincesi ile
ALL, AML seklinde kisaltmalar kullandiklarini, bazilar1 da hastaligin igerigine
iligkin siklikla “kaninda mikrop” oldugu yoniinde agiklama yaptiklarini
belirttiler. Baz1 ebeveynlerde ¢ocuklarina hastaligini nasil agiklayacaklarinin
bocalamasini yasayarak rehber destegi aradiklarini ifade ettiler.

Ebeveynlerden bazilar1 ¢ocuklarina taninin sdylenmesi konusunda hekimlerine
danistiklarini,  hekimlerinin ergenin zamanla Ogrenmesi seklinde Oneride
bulundugunu ya da ergene hastalig1 sdyleyip sdylememe kararini kendilerine
biraktigini ifade ettiler.

Ebeveynlerden bazilar1 ilk asamada c¢ocuklarinin kendileriyle iletigim
kurmadigini, psikiyatri destegi talep ettiklerini belirttiler.

Ebeveynlerden bazilar1 daha sonraki yillarda da cocuklar ile hastaliklarini

konusmaktan kagindiklarini ifade ettiler.

Saglik Personeli

Hekimler hastalikla ilgi bilgiyi ergenle ebeveynin izin verdigi Olciide
paylastiklarini, ebeveyn izin vermezse paylasmadiklarini, ancak ebeveyninin
ergene taninin sdylenmesini istemedigi durumlarda yine de ergenle dolaylh
konusmalar yaptiklarini belirttiler.

Hemsireler taniin sdylenme asamasinda yer almadiklarini, tanisini bilmeyen

hastalara hizmet verirken ergenleri yapilacak uygulamalar hakkinda yeterince
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bilgilendiremediklerini ifade ettiler. Kemoterapi egitim hemsireleri ebeveynlere
cocuklarinin hastaligin1 bilip bilmedigini sorarak ergenlere verecekleri egitim
konusunda yontem gelistirdiklerini, ebeveynleri taninin ergene sdylenmesi
konusunda ikna etme girisimlerinde bulunduklarini, ebeveyni ikna
edemediklerinde de kemoterapi sozciiglinii kullanmadan ergene ilag alacagini ve
bu esnada yapmasi gerekenleri anlatarak bilgilendirme siirecine dahil etmeye
calistiklarinmi belirttiler.

Hekimlerden bazilari, ebeveynlerin olumlu yaklagimlari nedeniyle tanisini
bilmeyen hastada herhangi bir giicliilk yasanmadigini ifade ettiler. Hemsireler ise
tanisin1 bilmeyen ergenlere hizmet verirken, ergenleri yapilacak uygulamalar
hakkinda yeterince bilgilendiremedikleri i¢in gorevlerini tam anlamiyla yerine
getiremediklerini hissettiklerinden ve hastada farkindalik gelistiremedikleri igin
komplikasyonlarin gelistiginden soz ettiler.

Hekimler ergenin hastaligini bilme durumu ve tedavi basarist arasindaki iligki ile
ilgili olarak; hastaligin1 bilmesinin tedaviye uyumunu arttiracagi ve olumlu
etkileyecegi, ergenden tanmin saklanmasinin giiven sarsici oldugunu, tanisini
bilmeyen ergenlerin tedaviden ilk basta olumlu yanit almalar ile tedavi siirecine
baglandiklar1 yoniinde farkli goriisler belirttiler. Hemsirelerin ¢ogunlugu ergenin
bilgilendirme siireci ile tedavi basarisi arasinda dogru orantili bir iliski oldugunu

ifade etti.

Tedavilere iliskin bilgilendirme siireci

Ergenler

Ergenlerin ¢ogunlugu tedaviye baslanmadan 6nce kemoterapi uygulanacagini ve
kemoterapiye bagl sikintilar yasayacagini bilmedigini, hatta ergenlerden bazilar
saclarimin dokiilme ani ile travmatik bir sekilde yiizlestigini ifade etti.

Ergenlerin ¢ogunlugu ilk asamada utandigi ya da c¢ekindigi i¢in uygulanan

tedaviler ile ilgili soru sormadigini belirtti.

Ebeveynler

Ebeveynlerin tiimii hastalik Oncesinde kemoterapi uygulamalarina iliskin

bilgileri olmadigini ifade ettiler.
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Ebeveynlerden bazilar1 ilk asamada ¢ocuklarina kemoterapi uygulanacagi
konusunda kendilerine bilgi verilmedigini belirttiler.

Ebeveynlerin ¢ogunlugu, ilk asamada kemoterapi hakkinda bilgilerinin
olmamas1 ve ¢ocuklariin tanisini 6grenmenin soku nedeniyle tedaviye iligskin
sorular soramadiklarini belirttiler.

Ebeveynlerin yarisindan fazlasi ilk asamada ¢ocuklarinin kemoterapiye bagh

sikintilar yasayacagini bilmediklerini ifade ettiler.

Saglik Personeli

Uygulanacak tedaviler, yan etkileri ve yapilmasi gerekenler konusunda bazi
hekimler ergene ve ebeveyne es zamanli bilgi verirken bazilar1 da yalnizca

ebeveynlere bilgilendirme yaptiklarini ifade ettiler.

Tedavi kararini verme siireci

Ergen

Ergenlerin ¢ogunlugu tedavi kararini hekimin verdigini belirtirken, ergenlerin
hicbiri tedavi kararin1 verme siirecinde olmayi talep etmedi.

Ergenlerin dortte biri bir kisinin 18 yasindan sonra bagimsiz tedavi karari
verilebilecegi, yine dortte biri de tedavi karar1 verme yasimin kisiden kisiye

degisecegi i¢in herhangi bir yas belirtemeyecegi ifade etti.

Ebeveyn

Ebeveynlerin hepsi tedavi kararini hekimin vermesini, ancak hastaliklar1 ve
tedavileri ile ilgili bilgilendirilmeyi istediklerini ifade ettiler.
Ebeveynlere iicte biri 18 yas ve sonrasinda ergenlerin bagimsiz tedavi karar

verebileceklerini belirttiler.

Saglik Personeli

Hekimlerin ¢ogunlugu tedavi kararii kendilerinin verdigini belirttiler.
Bagimsiz tedavi karari verme yasi konusunda hekimlerin ¢ogunlugu 18 yasin
sinir kabul edilmesi gerektigini belirttiler.

Hemsirelerin cogunlugu tedavi kararini hekimin verdigini belirtti.
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Kemoterapi egitim hemsireleri 18 yasindan itibaren bir kisinin bagimsiz tedavi
karar1 verebileceklerini belirtirken, poliklinik hemsirelerinden biri 15 yasindan
itibaren karar verebilecegini, digeri de kisiden kisiye farklilik gdsterecegini bu

nedenle de bir yas bildiremeyecegini ifade etti.

Tedavi siiresince gereksinim duyulan bilgileri karsilama girisimleri

Ergen

Ergenlerin tamamina yakimi tedavi sliresince ve sonrasinda yapilan
uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimleri oldugunu belirttiler. Siklikla gereksinim
duyduklar1 bilgiler; tedavinin yan etkileri, yatis siiresi ve hastaligin prognozudur.
Ergenler bu bilgi gereksinimlerini internette arastirarak, saglik personeline
sorarak ve diger hasta/hasta aileleri ile goriiserek gidermeye calistiklarini ifade
ettiler.

Ergenlerin ¢ogunlugu hastaneden hastalig1 ve aldigi tedavilerle ilgili yazili bilgi
kaynagi verildigini belirtirken, cogunlugu verilen yazili bilgi kaynaginin

gereksinimi karsilamada yeterli olmadigini ifade etti.

Ebeveyn

Ebeveynlerin hepsi tedavi siiresince ve sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili
bilgi gereksinimi oldugunu belirttiler. Ebeveynlerin tedavi siiresince ve
sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimlerinin; genellikle
hastaligin prognozunu ve tedavinin yan etkisini oldugu belirlendi. Ebeveynler
tedavi siiresince ve sonrasinda bilgi gereksinimlerini siklikla; internet aracigyla,
saglik personeline danisarak ve hasta yakinlari ile konusarak karsilamaya
calistiklarini ifade ettiler.

Ebeveynlerin cogunlugu da hastanede saglik personeli tarafindan hastalik ve
tedavilerle ilgili bilgilerin yer aldig1 yazili bilgi kaynag: verildigini ifade ettiler.
Yazili bilgi kaynagi verilen ebeveynlerden yariya yakini, kaynagin yeterli
olmadigini belirtirken, bazilart okudugunu anlamadigini, bazilar1 da kaynakta
yer alan tedavinin yan etkisi nedeniyle okumaktan korktugunu ifade etti.
Ebeveynler ihtiya¢ duyduklar1 bilgileri elde etmede karsilastiklar1 engeller

olarak; saglik personelinin yaklagimini, saglik personelinin verdigi siirl bilgi
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icerigini, saglik personelinin tibbi dil kullanmasini, hekimin is yogunlugunu ve
kendilerine sinirli zaman ayrildigint ve kendilerinden kaynakli faktorleri
(cekinme, kotii bir sey duyma korkusu) dile getirdiler.

Ebeveynlerden bazilar1 servis hemsirelerine sorarak bilgi gereksinimini
karsilamaya calistiklarini  belirtirken, bazilar1 da servis hemsirelerinden

sorularina cevap alamadiklarin belirttiler.

Saglik Personeli

Hekimler yapilan klinik viziteler esnasinda ya da ebeveynlerin kendilerine
bagvurmalart durumunda, soru-cevap seklinde bilgi gereksinimlerini
karsiladiklarini belirttiler. Hekimlerden bazilar1 klinik viziteler esnasinda
hastalara yeterli zaman ayiramadiklarini, yogun olduklarini dile getirdiler.
Poliklinik hemsireleri kendilerine sorular soruldugunda cevap verdiklerini,
ancak poliklinikte hasta yogunlugu nedeniyle 16semi tanisiyla izlenen hastalara
daha fazla zaman ayiramadiklarini ifade ettiler.

Kemoterapi egitim hemsireleri de hastalar1 ve ebeveynlerini kliniklerde diizenli
olarak ziyaret ederek egitim verdiklerini, sorularin1 cevapladiklarimi ve yazil

materyal verdiklerini belirttiler.

Algilanan anne-baba yaklasimlar ve siirece etkileri

Ergen

Ergenlerin ¢ogunlugu hastalandiktan sonra anne ve babalarinin davraniglarinda
degisiklik oldugunu ifade ederken, licte biri anne ve babalarinin daha ilgili

davrandiklarin belirtti.

Ebeveyn

Ebeveynlerin ¢ogunlugu c¢ocuklar1 hastalandiktan sonra; daha titiz-hassas
davrandiklarini, her istedigini yaptiklarim1i ve daha toleransli-hosgoriilii

olduklarini belirttiler.
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Saglik Personeli

Hekimlerin ¢ogunlugu, ¢ocuga l6semi tanist konulduktan sonra ebeveynlerin
koruyucu yaklastiklarini, ¢ocugun her istedigini yaptiklarini belirtirken bazilari
da ailelerde obsesyon ve depresyon gelistigini ifade etti. Hemsireler de
ebeveynlerin  koruyucu yaklastigini, ergenlere karst kural koymada
zorlandiklarin1 ifade ettiler. Hemsirelerden bazilar1 ebeveynlerin koruyucu

yaklasimlarinin ergenlerin bilgilendirme siirecini olumsuz etkiledigini belirtti.

Aydinlatilmis onam siirecine iliskin oneriler

Ergen

Ergenlerin hastaliklar1 ve aldiklar1 tedaviler konusunda bilgilendirme siirecine
iligkin Onerileri; saglik personelinin anlatmasi, konferans seminer diizenlenmesi,
anne babanin bilgilendirilmesi ve kendilerine tedavinin yan etkileri ve tedavi
stireci ile ilgili bilgi verilmesi seklinde idi. Ergenler 6zellikle ilk asamada bilgi
gereksinimini yogun hissettiklerini belirttiler. Ihtiyac duyduklar1 bilgiyi
karsilamaya yonelik engeller konusunda yanit veren ergenlerin ¢ogunlugu
hekimin is yogunluguna isaret etti.

Ergenlerden bazilar1 ayaktan hastalarin izlendigi boliimde kemoterapi egitim

hemsiresi olmasinin gerekliliginden soz etti.

Ebeveyn

Hastalik ve uygulanan tedavilerle ilgili bilgilendirme siirecine iliskin
ebeveynlerin en siklikla dile getirdikleri oneriler; ailenin iyi bilgilendirilmesi,
hekimle daha fazla konusma firsatinin olmasi, seminer diizenlenmesi ve
psikolog desteginin saglanmasi seklinde idi.

Ebeveynlerden bazilar1 hastalik siirecinde ¢ocuguna karsi nasil davranacagini
bilmedigini ve bu siirecte psikolojik danigsman ve rehber desteginin gerekli
oldugunu ifade etti.

Ebeveynlerden bazilar1 hekim ve diger personelle olan iletisim sorununa dikkat

cekerek bu konuda duyduklart 6fkeyi dile getirdi.
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Saglik Personeli

Hekimlerin hastalik ve tedavilere iliskin bilgilendirme siirecine iliskin
Onerilerinde; siirecin baslangicinda ebeveynlere ve ergenlere daha fazla zaman
ayrilmasi, tanmin multidisipliner bir ekip esliginde agiklanmasi, psikolog
/psikiyatrist desteginin olmasi, yapilacak goriismeler i¢in uygun mekanin olmasi
ve toplumun bilinglendirilmesinin 6nemine degindiler. Hemsireler; ergene
psikiyatri desteginin saglanmasini, hekimle daha fazla konusma firsatinin
olmasini, taniy1 agiklama ve egitim siireglerinde mekan saglanmasini, ayaktan

hastalarin izlendigi béliimde kemoterapi egitim hemsiresinin olmasini1 6nerdiler.

Tedavi Siirecine Iliskin Diger Oneriler

Ergenler

Ergenlerin ifade ettikleri diger Oneriler; yasanan sikinti karsisinda saglik
personelinin duyarlt olmasi, ortamin temiz olmasi, kullanilan malzemenin
kaliteli olmasi, 16semi tanisiyla izlenen hastalara hastane icinde ayricalik
taninmasi, hastanede i¢inde hizmet veren okulun yas gruplarina 6zel egitim

vermesi seklinde idi.

Ebeveynler

Ebeveynlerden gelen diger onmeriler; fiziki sartlarin iyilestirilmesi, ayaktan
hastalarin izlendigi boliimde muayene siirecinin rahat olmasi, deneyimli kisilerin
girisim yapmas1 ve saglik personelinin ailenin hassasiyetine saygi gostermesi,
toplumun hastalik konusunda bilin¢lendirilmesi, ekonomik destek saglanmasi,

calisan anneler i¢in uzun siireli izinlerin saglanmasi seklinde idi.

Sonu¢ olarak; Ebeveynler aydinlatilmis onam siirecinin bilgilendirme

asamasinda yer almakta, hatta bu asamada hastaligin dogasi, kendilerinin kanser

algisi, saglik personelinin yaklagimindan dolay1 ¢esitli sorunlar yasanmakta, ergenler

ise aydinlatilmis onam siirecinin herhangi bir asamasinda yer almamakta, ergenlerin

yapilacak miidahaleler ve tedavileri konusunda onaylar1 alinmamaktadir.



247

ONERILER

e Gorlismenin kesintiye ugramayacagi bir ortamda, multidipisliner ekip (hekim,
kemoterapi egitim hemsiresi, psikolog, farmakolog ve sosyal hizmet uzmani)
esliginde, tedaviyi iistlenen hekim tarafindan ebeveynlere tani agiklanmalidir.
Bu asamada; gorlisme aceleye getirilmeden yeterli zaman ayrilarak ebeveynlere
hastalik hakkinda anlayabilecekleri bir dille ve o an talep ettikleri 6l¢iide bilgi
verilmeli ve verilen bilgiyi anlaylp anlamadiklart degerlendirilmelidir.
Ebeveynlerin aydinlatilmis karar vermesine olanak saglamak i¢in gereksinim
duyduklart siire kendilerine taninmalidir.

e Ergenlere hastalik konusunda gercek bilgi verilmesi konusunda ebeveynler etkin
bir sekilde yonlendirilmeli, hastalik ebeveyn esliginde hekim tarafindan ergene
aciklanmalidir. Boylelikle hem ebeveynin ¢ocuguna hastalig: ile ilgili agiklama
yiikii iizerlerinden alinmali hem de hekim-ebeveyn esliginde hangi bilginin
verildigi konusunda taraflarin haberdar olmas1 saglanmalidir. Ergenler
gelisimsel Ozelliklerine uygun olarak; hastaligin ne’ligi, uygulanacak tedaviler,
tedavilerin olasi risk ve yararlari, tedavi siiresi, hastanede yatis siiresi, okula ne
zaman donebilecekleri ile ilgili konularda bilgilendirilmeli ve yapilacak
miidahaleler konusunda onaylar1 alinmalidir. Siirecin basindan itibaren ebeveyn-
ergen-saglik personeli arasinda etkili, karsilikli katilimli, empatik iletisim
saglanarak, giiven duygusu gelistirilmelidir.

e Hem ergenlerin hem de ebeveynlerin hastaligi kabullenmesi, sorunlarinin erken
donem belirlenmesi, hasta-ebeveyn-ergen arasindaki iletisim siirecinin
gelistirilmesi ve giiven iligkisinin olusturulmas1 i¢in tanmin agiklanma
asamasindan itibaren psikiyatr destegi saglanmalidir.

e Saglik personeli tarafindan ergene soru sorabilecegi bir ortam hazirlanmasi, soru
sormasi i¢in tesvik etmesi, acik uglu sorular sorarak ne diisiindiiglinii ya da ne
hissettigini ifade etmesine olanak saglanmalidir.

e Kemoterapi egitim hemsireleri hastalik ve tedavilere iligkin bilgilendirme
siirecinde standart yontem gelistirmeleri acisindan tesvik edilmeli ve verilen
egitimin etkinligi degerlendirilmelidir. Ergenlere ve ebeveynlere verilen yazil
bilgi kaynag: ile ilgili goriisleri ve talepleri degerlendirilmeli, gelen Oneriler

dogrultusunda yazili bilgi kaynagi yeniden diizenlenmelidir.
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Ergenler ve ebeveynlere yonelik hastalik ve tedaviler konusunda belli
periyotlarda bilgilendirme toplantilar1 ve seminerler diizenlenmelidir.

Hastalarin ve ebeveynlerin gereksinim duyduklar1 konularda hekimle daha fazla
iletisim saglayabilmeleri i¢in hematoloji bdlimiinde istihdam edilen hekim
sayisi arttiritlmalidir.

Calisan ebeveynler i¢in yasal olarak belirlenmis izin siireleri iyilestirilmeli,
16semi tanistyla izlenen hastalara yonelik gerekli maddi destegi saglayacak iilke
saglik politikalar1 ve kurumsal politikalar gelistirilmelidir.

Losemi hastaligi konusunda toplumun bilinglendirilmesine yonelik faaliyetler
(medya, okul aile egitim programlari, topluma yonelik seminerler vs.) etkin bir
bigimde siirdiiriilmeli, 16semi hastaligi ile ilgili medyada yer alan reklamlar
konusunda ilgili kuruluslar hassasiyet gostermelidir.

Daha biiytik bir calisma grubunda ve prospektif olarak 16semi tanisiyla izlenen
ergenlerin aydinlatilmig onam siirecine katilma durumu degerlendirilmelidir.
Saglik personelinin lisans ve lisansiistii egitimlerinde aydinlatilmig onam siireci
ile ilgili temel yaklasimlar kazandirilmali, klinik etik egitimi ile de hastadan
onam alma siirecine iliskin temel bilgiler pekistirilmelidir. Ancak Tiirk Tabipler
Birliginin 2010 yilinda hazirladigi mezuniyet 6ncesi tip egitimi raporuna gore;
Tiirkiye’de bulunan 58 tiniversiteden 33’iinde Tip tarihi ve etik anabilim dal
bulunmakta, diger 25 tniversitede Tip Etigi Egitimi Halk Sagligi, Adli Tip,
Farmakoloji, Anatomi gibi farkli anabilim dalarindaki 6gretim iiyeleri tarafindan
verilmektedir (125). Bu nedenle Ulkemizde tip etigi egitiminin gelistirilmesine
yonelik faaliyetler hizlandirilmalidir.

Son olarak oglu Ewing Sarkom olan bir hekim babanin oglunun tedavisi sona
erdikten sonra, ciddi hastaliklar1 olan geng¢ hastalar ve ebeveynleri i¢in tedavi
siirecinin daha dayanilir hale gelmesi i¢in olusturdugu istek listesi Oneriler

kapsaminda paylasilarak bu boliim sonlandirilacaktir.
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Etkilesim i¢in Ebeveynin, Cocuklarinin Hekiminden istek Listesi

*
*
*

Acinin acilen ve yeterli sekilde giderildiginden emin olun.

Randevular, prosediirler ve test sonuglar i¢in bekleme siirelerini azaltin.

Aileler ile fikir aligverisinde bulunmak igin zaman yaratin. Ozellikle ciddi bir
hastaligin teshisini bildiriyorsaniz.

Aileler ile konusurken oturun, ayakta durmayin. Bazi seyleri birka¢ kez
anlatmak i¢in istekli olun.

Soru sorulmasi i¢in cesaretlendirin ve bu sorular1 cevaplayin. Eger zamaniniz
yoksa bunu belirtin ve daha sonrasi igin bir zaman belirleyin.

Eger cevabi bilmiyorsaniz diirlistce sOyleyin. Daha sonra gidip 6grenin.
Gerektigi zaman bagka uzmanlara bagvurun.

Yerel, ulusal ve internet destek gruplarina agina olun.

Hayatlarinin diger agilardan nasil gittigini sorun; is, iliskiler, uyku, maddi
sikintilar.

Hasta ve aileye hastalikla ne kadar iyi basa ciktiklari ile ilgili olumlayici
konusun.

Hastalarin ve ailelerinin kotii bir giin geciriyor olabilecegini unutmayin. Zaman
zaman yasadiklar1 patlamalar1 hosgoriin.

Hatalarimiz1 kabul edin ve sorumluluk alin. Ayni hatalarin tekrarlanmamasi igin

adimlar atin, sistem hatalarinin diizeltilmesinde sorumluluk alin (96).
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EKLER

Ek 1. Goriisme Formlar

Degerli Arkadasim,

Benim adim Hatice Demir Kiireci. Hacettepe Universitesinde 6grenciyim.
Ogrenciligimin geregi olarak bir arastirma yiiriitmekteyim. Yiiriittiigiim arastirmanin
amac1; Hacettepe Universitesi Hastaneleri Ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesinde
Pediatrik Hematoloji  Polikliniginde izlenen hastalarin, hastalik stirecindeki
yasadiklarim1 6grenmektir. Eger bu caligmaya katilmaya kabul edersen, bu siirecte

yasadiklarini 6grenmek i¢in seninle 45-60 dakika goriisecegim.

Bu arastirmaya senin goOniilli olarak katilman gereklidir. Senin bu siiregte
deneyimlerini benimle paylasman, Pediatrik Hematoloji Polikliniginde verilecek
hizmetin iyilestirilmesi agisindan son derece Onemlidir. Goriismeler ses kayit
cihazina kayit edilecektir. Kimligin tamamen gizli kalacak ve verdigin yanitlar

yalnizca bu arastirma icin kullanilacaktir. Katkilarin i¢in ¢ok tesekkiir ederim.

Doktora Ogrencisi Hatice Demir Kiireci

Hacettepe Universitesi T1p Fakiiltesi, Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dali
e-posta: hdkureci@gmail.com

Tel: 0312 30511 12



ERGEN KIiSISEL BIiLGI FORMU

1. Tant:
2. Hastaligin Siiresi:
3. Hastaligin Evresi:
4. Cinsiyetin? [ ] Kadin [ ] Erkek
5. Kag yasindasin?
6. Okula gidiyor musun? [ ] Evet [ ] Hayir
7. 6. Soruda cevap “Evet” ise “Kaginci sinifa gidiyorsun?”, cevap “Hayir” ise
“Neden okula gitmiyorsun?
8. Kiminle/kimlerle yasiyorsun? [_] Annem ve babam [ ] Annem ya da babam
[ ] Diger
9. Kag kardessiniz? [ ] Kardesim yok [ ] 1 kardesim var
[ ]2 kardesim var  [_] 3 ve daha fazla kardesim var

10.  Sizinle ayn1 evde yasayan aile biiyiigiiniiz var m1? [_] Var []Yok

11.  Sizinle aym evde yasayan aile biiyiigiiniiz kimdir? [_] Babaannem
[ ] Anneannem
[] Biiyiikbaba
[ ] Diger
12. Ailende seninle ilgili kararlar1 kim verir? [ | Ben veririm  [_] Annem verir
[ ] Annem ve babam birlikte verir
[_] Annem, babam ve ben birlikte
Veririz
[ ] Diger
13.  Ailenin ge¢imine katki saglayacak bir iste ¢alistyor musun?

[] Calistyorum [_] Calismiyorum

14. Ailenin ge¢imine katki saglayacak bir iste calisiyorsan isinin ne oldugu

belirtir misin?



ERGEN GORUSME FORMU

1.

Hastaligindan bana bahseder misin? Hastaligin1 sana ilk kim/kimler soyledi?
Neler konusuldu? Bu konusmalara sende dahil miydin, sadece dinledin mi?
Konusulan bilgiler senin i¢in yeterli miydi? Yeterli degil ise baska neleri
o0grenmek istedin? Bunlar1 sorabildin mi? Neden soramadin?

Aldigin tedaviler hakkinda ne tiir bilgiye sahipsin? Sana bu tedavinin
uygulanacagimi kim/kimlerden 06grendin? Sana neler soyledi? Tedaviye
baslamadan Once 6grenmek istedigin baska bir sey var miydi? Bu bilgileri

ogrenebildin mi? Bu bilgileri 6grenememe nedeninden bahseder misin?

Simdiye kadar hangi tedavileri aldin? Bu tedavileri alirken herhangi bir problem

yasadin m1? Yasadigin sikintilardan bahseder misin? Bu sikintilarin olacagini
tedavi Oncesinde ne kadari sana sdylenmisti? Bunlar1 sana kim/kimler sdylemisti?
Sana bu tedavilerin yapilmasi i¢in karar verilirken bu siire¢ senin istedigin gibi
miydi? Bu siire¢ nasil olsa daha rahat ederdin? Sence doktorun sana nasil
davranmaliyd1? Hemsiren sana nasil davranmaliydi? Sen doktor ya da hemsire
olsan nasil davranirdin? Biz bu siirecin iyilestirilmesini i¢in ¢abaliyoruz, bununla
ilgili senin bir énerin var m1?

Tedavi siiresince ve sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili daha fazla bilgiye
ithtiyacin oldu mu? Bu bilgiye nasil ulasiyorsun? Peki hastaneden hastaligin ve
aldigin tedavilerle ilgili bilgilerin yer aldigi bir kitapcik, brosiir, form vb. bir
kaynak verildi mi? (Cevap evet ise) Bu kaynak ihtiya¢ duydugun bilgiyi
karsilaman i¢in yeterli oldu mu? Bu kaynakta baska hangi bilgilerin olmasini

istersin?

Ihtiya¢ duydugun bilgiyi baska ne sekilde verilmesini istersin?

Hastaligin ve aldigin tedaviler konusunda ihtiya¢ duydugun bilgilerle ilgili doktor ve

hemsireler ne yaptilar? Onlarin bagka ne yapmalarini istersin?

5. Hastalik siireci tiim aileyi etkileyen bir siiregtir. Bu siirecte annen ve babanin

davraniglar1 ile ilgili ne sdylemek istersin? (Eger bu soruyu agamazsa) Bazi
gengler hastaliklar1 siirecinde ailelerinden destek gordiigiinii bazi genclerde
ailelerinin bu siireci ¢ok daha zorlastirdigin1 soylilyorlar. Hastalifinla ilgili ailen

nasil davrantyor?



6. Sence bir kisi ka¢ yasinda annesi ve babasi olmadan tek basina doktoru ile
birlikte kendisine uygulanacak tedaviye karar verebilir?

7. Baska soylemek istedigin bir sey var m1?



Degerli Ebeveyn,

Benim adim Hatice Demir Kiireci. Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dalinda doktora 6grencisiyim. Doktora tez ¢alismamin
amac1; Hacettepe Universitesi Hastaneleri ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesinde
16semi tanisiyla izlenen ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine katilma durumlarina
iliskin ergenlerin, ebeveynlerin ve saglik personelinin goriislerini belirlemek; bu
siireci etkileyen faktorleri degerlendirmek; 16semi tanisiyla izlenen hastalara hizmet
veren saglik personeline konu ile ilgili bilgi saglamaktir. Eger bu calismaya
katilmaya kabul ederseniz, 16semi tanisiyla izlenen ergenlerin hastalik ve aldiklari
tedavilere yonelik bilgilendirme siirecine katilma durumlar1 ve bu siirece iliskin
ebeveynlerin goriislerini belirlemeye yonelik sizinle ve oglunuz/kizinizla ayri ayr
olarak yaklagik 45-60 dakika goriisecegim. Oglunuz/kizinizla goriisiirken 16semi ve

kemoterapi gibi sozciikleri kullanmayacagim.

Bu aragtirmaya sizin ve oglunuz/kizimizin katilimi konusunda goniillii olmaniz
gereklidir. Sizin ve oglunuz/kizimzin yasadiginiz bu siiregteki deneyimlerinizi
benimle paylagsmaniz, gelecekte l6semi tanisiyla izlenen ergen ve ebeveynlerin
yasadiklar giicliikleri belirlemede ve bu siirecin iyilestirilmesi acisindan son derece
onemlidir. Gorlismeler ses kayit cihazina kayit edilecektir. Sizin ve oglunuz/kizinizin
kimlikleri tamamen gizli kalacak ve verdiginiz yanitlar yalnizca bu arastirma igin

kullanilacaktir. Katkilariniz i¢in ¢ok tesekkiir ederim.

Doktora Ogrencisi Hatice Demir Kiireci

Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi, Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dali
e-posta: hdkureci@gmail.com

Tel: 0312 30511 12



EBEVEYN KiSISEL BiLGi FORMU

Gortsiilen Ebeveyn

1.
2.
3.

10. Ailenizde oglunuz/kiziniz ile ilgili kararlar1 kim verir?

[ ] Babasi verir [_] Annesi verir

Annenin Yasi:

Babanin Yasi:

Annenin Egitimi:

mezunu

Babanin Egitimi:

mezunu

Annenin meslegi nedir?

Babanin meslegi nedir?

[ ] Anne [ ] Baba

[ ] Okur-yazar degil

[ ] Ortaokul mezunu

[ ] Universite mezunu

[] Okur-yazar degil

[ ] Ortaokul mezunu

[ ] Universite mezunu

Annenin diizenli bir isi var mi? [_] Var [ ] Yok

Babanin diizenli bir isi var m1? [_] Var [ ]Yok

Ailenin aylik geliri ne kadardir?

[ ] Oglum/kizim verir

[ 14000 TL’den fazla

[ ] Annesi ve babas birlikte verir

[ ] Anne, baba ve ogul/kiz birlikte veririz

[ 12000 TI’den az

[ ] ilkokul

[ ] Lise mezunu

[ ] Tikokul

[ ] Lise mezunu

[]2000-4000 TL

[ ] Diger



EBEVEYN GORUSME FORMU

1.  Oglunuz/kiziniza 16semi tanist konmadan 6nce bu hastalik hakkinda bilginiz
var miydi1? Bu konuda neler biliyordunuz? Oglunuzun/Kizinizin hastaligini ilk
nasil Ogrendiniz? Bu goriismede kim/kimler vardi? Neler konusuldu?
Konusulan bilgiler sizin i¢in yeterli miydi? Yeterli degil ise baska neleri
O0grenmek istediniz?

Oglunuza/Kiziniza hastaligmi ilk kim/kimler sdyledi? Neler konusuldu? Bu
gorismede kim/kimler vardi? Bu konusmalara Oglunuz/Kiziniz dahil miydi,
sadece dinledi mi? Neler konusuldu?

2. Oglunuz/Kizimiz baz1 tedavileri aldi ve almaya devam ediyor.
Oglunuz/Kizinizin alacagi tedavilerle ilgili neler soylendi? Oglunuz/Kiziniz
tedaviye baslamadan Once sizin 6grenmek istediginiz bagka bir sey var mrydi?
Bu bilgileri 6grenebildiniz mi? Bu bilgileri 6grenememe nedeninden bahseder
misiniz?

Oglunuz/Kizinizla tedavi uygulanmadan Once alacagi tedavi ile ilgili onunla
konusuldu mu? Bu konuda kim onunla konustu? Ona neler sdylendi?
Oglunuz/Kiziniz tedaviye baglamadan 6nce 6grenmek istedigi baska bir sey var
miyd1? Bu bilgileri 6grenebildi mi? Bu bilgileri 6grenememe nedeninden
bahseder misin?

Oglunuz/Kiziniz bu tedavileri alirken bazi sikintilar yasadi. O bu sikintilarin
olacagini tedavi oncesinde biliyor muydunuz?

3. Oglunuz/kiziniza bu tedavilerin yapilmasi i¢in karar1 kim/kimler verdi? Bu
siire¢ sizin istediginiz gibi miydi? Bu silire¢ nasil olsa daha rahat ederdiniz?
Doktor nasil davranmaliydi? Hemsireler nasil davranmaliydi? Biz bu siirecin
tyilestirilmesini i¢in ¢abaliyoruz, bununla ilgili 6neriniz var mi1?

4.  Tedavi siiresince ve sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili daha fazla bilgiye
ihtiyactmiz oldu mu? Bu bilgiye nasil ulasiyorsunuz? Ihtiya¢ duydugunuz
bilginin baska ne sekilde verilmesini istersiniz? Hastalik ve alinan tedaviler
konusunda ihtiya¢c duydugunuz bilgilerle ilgili doktor ve hemsireler ne

yaptilar? Onlarin bagka ne yapmalarini istersiniz?



Hastalik siireci tim aileyi etkileyen bir siirectir. Oglunuz/Kizinizin hasta
oldugunu o6grendikten sonra ona karsi yaklagiminizda degisiklik oldu mu?
Nasil bir degisiklik oldu?

Sizce bir kisi ka¢ yasinda annesi ve babasi olmadan tek basma doktoru ile
birlikte kendisine uygulanacak tedaviye karar verebilir?

Bagka soylemek istediginiz bir sey var m1?



Degerli Saglik Personeli,

Benim adim Hatice Demir Kiireci. Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dalinda doktora 6grencisiyim. Doktora tez ¢alismamin
amac1; Hacettepe Universitesi Hastaneleri ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesinde
16semi tanisiyla izlenen ergenlerin aydinlatilmis onam siirecine katilma durumlarina
iliskin ergenlerin, ebeveynlerin ve saglik personelinin goriislerini belirlemek; bu
siireci etkileyen faktorleri degerlendirmek; 16semi tanisiyla izlenen hastalara hizmet
veren saglik personeline konu ile ilgili bilgi saglamaktir. Eger bu calismaya
katilmaya kabul ederseniz, 16semi tanisiyla izlenen ergenlerin hastalik ve aldiklari
tedavilere yonelik aydinlatilmis onam siirecine katilma durumlari ve bu siirece iligkin
saglik personelinin goriislerini belirlemeye yonelik sizinle yaklagsik 45-60 dakika

goriisecegim.

Bu aragtirmaya goniilli olarak katilmaniz gereklidir. Sizin bu siirecgteki
deneyimlerinizi benimle paylasmaniz, 16semi tanisiyla izlenen ergenlerin ve
ebeveynlerinin aydinlatilmig onam siirecinde etkin bir bigimde yer almalar ile ilgili
saglik personeline son derece Onemli bilgiler saglayacaktir. Gorlismeler ses kayit
cihazina kayit edilecektir. Sizin kimlik bilgileriniz tamamen gizli kalacak ve
verdiginiz bilgiler yalnizca bu arastirma i¢in kullanilacaktir. Katkilariniz i¢in ¢ok

tesekkiir ederim.

Doktora Ogrencisi Hatice Demir Kiireci

Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi, T1p Tarihi ve Etik Anabilim Dali
e-posta: hdkureci@gmail.com

Tel: 031230511 12



SAGLIK CALISANI KiSiSEL BiLGi FORMU

© o k~ w N oE

Mesleginiz? [ ] Hekim [ ] Hemsire [_] Diger

Yasiniz?

Cinsiyeti: [ ] Kadin [_] Erkek

Losemi tanist ile izlenen hastalarla kag¢ yildir calismaktasiniz?
Etik egitimi aldimiz mi? [_] Evet [ _] Hayir

5.soruya cevabiniz “Evet” ise bu egitimi nerede ve ne zaman aldiniz?



SAGLIK CALISANI GORUSME FORMU

1.

Ergen hastaya 16semi tanisi konuldugunda taniyr ergene ve ailesine nasil
iletiyorsunuz? Bu goriismede kim/kimler yer alir? Neler konusulur? Ergeni bu
goriismelere dahil edilir mi? (Cevap hayir ise) Ergen ile ne zaman gorusiiltir?
Neler konusulur? Ergen ile yapilan goriismenin igerigini etkileyen etmenler
nelerdir?

Losemi tanist alan hastanin tedavisini planlama asamasindan bahseder misiniz?
Tedavi planin1 ergene ve ailesine nasil iletiyorsunuz? Bu siirecte kimler yer alir?
Neler konusulur?

Ergen hastaya uygulanacak tedavi kararini verme siirecinden bahseder misiniz?
Bu siirecte kimler yer alir? Sizce bu siire¢ nasil olmali? Biz bu siirecin
tyilestirilmesini i¢in ¢abaliyoruz, bununla ilgili 6neriniz var mi1?

Ergen ve ailesinin tedavi siiresince ve sonrasinda yapilan uygulamalarla ilgili
daha fazla bilgiye ihtiyact oldugunda bu gereksinimi karsilamak ig¢in
uygulamalarinizdan bahseder misiniz?

Hastalik siireci tiim aileyi etkileyen bir siirectir. Ebeveynler oglu/kizinin hasta
oldugunu 6grendikten sonra ona karsi yaklagiminda degisiklik oldu mu? Nasil

bir degisiklik oldu?

Anne-baba yaklasimlar1 ergen hastanin tanis1 ve tedavileri ile ilgili bilgilendirme

stirecini nasil etkiler? Aile ergene tanisinin sdylenmesini istemediginde bu
konudaki yaklagiminizdan bahseder misiniz? Tanisini bilmeyen hastanin tedavi
siirecinde herhangi bir giiclilk yasiyor musunuz? Bu giigliiklerden bahseder

misiniz?

Ergenin tan1 ve tedavileri hakkinda bilgilendirilmesi ile tedavinin basarisi arasinda

bir iligki var midir?
Sizce bir kisi kag yasinda annesi ve babasi olmadan tek basina doktoru ile
birlikte kendisine uygulanacak tedaviye karar verebilir?

Bagka soylemek istediginiz bir sey var mi1?
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