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OZET

Yasin Tuystz, Hematopoietik Kok Hiicre Nakli Yapilan Hastalarin ve Bakim
Vericilerinin Tedavi Siirecine Iliskin Duygu ve Diisiincelerinin Belirlenmesi,
Hemsirelik Anabilim Dali, Ruh Saghg ve Psikiyatri Hemsireligi Yiiksek Lisans
Program, YUksek Lisans Tezi, Zonguldak, 2020.

Bu caligma hematopoietik kok hiicre nakli yapilmis olan hastalarin ve bakim
vericilerinin tedavi siirecine iligkin duygu ve disiincelerini belirlemek igin

yapilmustir.

Calisma, tanimlayict ve fenomenolojik (iliskilendirici) olarak yapilmistir.
Arastirmanin evrenini Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cebeci Arastirma ve
Uygulama Hastanesi Hematoloji Bilim Dali K6k Hiicre Nakil Unitesinde yatarak
tedavi goren hastalar ve hasta yakinlari olusturmaktadir. Calismanin 6rneklemini
kemik iligi transplantasyonu gerceklesmis, saglik durumu goriisme siirecine uygun,
18 yas ve iizerinde olan ve calismaya katilmayi kabul eden 10 hasta ve 10 hasta

yakini olusturmustur.

Hastalarin nakil islemini son sans olarak gordiikleri, nakil hazirlik siirecinde
donér bulunmama endigesi ve yeterli hiicre toplanamama endisesi yasadiklari
belirlenmistir. Nakil inflizyonu esnasinda korku ve seving yasadiklari, taburcu olana
kadar umutsuzluk ve niiks korkusu yasadiklar1 goriilmiistiir. Bakim vericilerin nakil
islemini kurtulus olarak gordiikleri, hastalarina uygun dondr bulunmasina veya kendi
hiicrelerinden nakil olmasina sevindikleri belirlenmistir. Nakil inflizyonu sonrasi

siirecte komplikasyonlar nedeniyle endise ve pismanlik yasadiklar1 goriilmiistiir.

Anahtar Sozcukler: Hematopoietik kok hicre nakli, Ruh sagligi, Hasta, Bakim

VErici.



SUMMARY

Yasin TuysUz, Determination Of The Emotions And Thoughts Of Patients Who
Have Undergone The Hematopoietic Stem Cell Transplantation And Of Their
Caregivers About The Treatment Process, Graduate School of Health Sciences,
Department of Nursing, Psychiatric-Mental Health Nursing Masters Program,
Master’s Thesis, Zonguldak, 2020.

This study was conducted to determine the feelings and thoughts of
hematopoietic stem cell transplant patients and caregivers regarding the treatment

process.

The study was conducted descriptively and phenomenologically. The
population of the study consisted of inpatients and their relatives in Ankara
University Faculty of Medicine Cebeci Research and Application Hospital
Hematology Department Stem Cell Transplantation Unit. The sample of the study
consisted of people who had bone marrow transplantation, people who were in
compliance with the health status interview process, and 10 patients and their
relatives who agreed to participate in the study.

It was determined that patients considered the transplant as the last chance,
and that they were worried about not having a donor during the transplant
preparation process and that they were not able to collect enough cells. It was
observed that they experienced fear and joy during the transplant infusion, and fear
of hopelessness and relapse until they were discharged. It was determined that
caregivers considered the transplant as salvation, they were happy to find a suitable
donor for their patients or to be transplanted from their own cells. It was observed
that they experienced anxiety and regret due to complications in the process after

transplant infusion.

Key Words: Hematopoietic stem cell transplantation, Mental health, Patient,

Caregiver.
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1. GIRIS

Kanser geligmis iilkelerde goriildiigii gibi, gelismekte olan iilkelerde artarak
ilerleyen, her iilkede, her bireyin yakalanabilecegi, evrensel bir sorundur. Bu nedenle
tilkemizde de onemli bir saglik sorunu olarak Oniimiize ¢ikmaktadir (1). Diinya
Saglik Orgiitii verilerine gore diinya kanser yukinin 2018' de 18.1 milyon yeni
vakaya ve 9.6 milyon o6liime yiikseldigi diisiiniilmektedir. Diinyada her 5 erkekten
biri ve her 6 kadindan biri kanser yasamaktadir ve 8 erkekten ve her 11 kadindan biri
hastaliktan yasamlarin1 kaybetmektedir. Diinya ¢apinda, bir kanser teshisini 5 yil
siire boyunca yasayan toplam insan sayisinin 43.8 milyon oldugu tahmin
edilmektedir. Diinya Saglhk Orgiitii verilerine gdre Avrupa’ da 2018 yilinda 4 229
662 bireyin kanser tanis1 aldig1 goriilmektedir (2). Tiirkiye’de 2014 yilinda toplamda
kanser insidansi yiiz binde 210,2°dir. Tiirkiye’de toplam 163.417 kisiye yeni kanser
teshisi konulmustur. Son 5 yil verileri degerlendirildiginde; istatistiksel agidan kanser
sikhiginda herhangi degisim olmadig1 soylenebilir. Tiirkiye Istatistik Kurumu
verilerine gore Tiirkiye’ de 65 yas alti kanserden 6lim oranlar1 2014 ve 2016
yillarinda %28 olarak gerceklestigi goriilmektedir. 65 yas ve lstil i¢in kanserden
Olim oranlart incelendiginde 2014 yilinda %17, 2016 yilinda %16 olarak
gerceklestigi goriilmektedir (3). Ulkemizde 2014 yil1 sonu itibariyle gergeklestirilen
3327 kemik iligi naklinin 1759’u otologdur (4).

Kok hiicreler; c¢ogalma smir1  olmayan, kendilerini yenileyebilen,
kendilerinden baska hiicrelere farklilagabilen, yapisi hasarli dokuya verildiginde
dokuyu onarabilme Ozellikleri ile tanimlanan hiicre tipidir. Yiiksek miktarlarda
bulunma imkani, elde edilislerini kolayligi, ¢cok sayida hiicre tipine farklilasarak
cogalabilmeleri, otolog veya allojenik alicilara giivenli ve etkin bir sekilde
nakledilebilmeleri nedeniyle rejeneratif tip uygulamalarinda tercih edilmektedir(8).
Hematopoeitik kok hiicresi, kemik iligi, gobek kordon kani ve periferik kanda
bulunan, erigkinde 6zel yontemlerle ve belli biiylime faktorlerinin yardimi ile
uretilebilen ve kan hiicrelerine doniisebilen hiicrelerdir. Bireyin kendisinden ya da
doku grubu uyumlu kisiden alinan kok hiicrelerin, hazirlik rejiminden sonra hastaya
verilmesine periferik hemapoetik kok hiicre nakli denir. Genel anestezi altinda,

posterior iliak kemiginden aspire edilerek toplanan Urinun hastaya verilmesi ise



kemik iligi nakli olarak adlandirilmaktadir. Periferik kok hiicre ve kemik iligi nakli,

oncelikli olarak hematolojik kanserlerde siklikla kullanilmaktadir (9).

Kanser, hasta, hasta yakinlar1 ve toplum igin ciddi psikososyal sorun tehdidir
(5). Bu, ozellikle yiiksek doz kemoterapi veya viicut 1simmlamasi iceren toksik ve
yogun bir tedavi olan hematopoietik kok hiicre nakli (HKHN) ile tedavi edilenler i¢in
gecerlidir (6). Ik etapta bireylerin verdigi tepkiler sok ve inanmamaktir. Ilerleyen
asamada hasta gercegi kabul etmeye baglayip enerjisini ve giiciinii yeni hayatina
adamayla uyum siireci baglar. Hastalarin kansere yiikledigi anlamlar, kanserin
agresyonu, tedavi yan etkileri, ruhsal durum, sosyal destek ve maddiyat gibi bircok

etmen tedavi yanit siirecine 6nemli etkiler eder (7).

HKHN, yapilmas1 uygun goriilen hastalarda bagisiklik fonksiyonu olusturan,
hayati tehdit eden kanser i¢in yiiksek riskli bir miidahaledir (10). Nakillerin ¢ogu
bireyin hastanede yatis siireci igerisinde gergeklestirilir ve kemoterapi alan hastalar
3-4 hafta hastane yatisinda takip edilir(11). Tedavi sonrasi yakin donemde lokopeni,
trombositopeni, anemi, yorgunluk, enfeksiyon, veno okluziv hastalik, mukozit ve
gastrointestinal degisiklikler gibi dnemli, tehdit edici sorunlar yasanmaktadir (12).
Bu semptomlar, hastalarin uzun siiren hastane yatiglar1 esnasinda tecriibe ettikleri
fiziksel izolasyonla birlikte, yagam kalitesinde ve ruh sagliginda hizli bir bozulmaya
etken olmaktadir (11). Tedavinin yan etkileri ile birlikte hastalar anksiyete ve
depresyon yasamakta, is hayatlarindan uzun siire ayr1 kalmakta, yiiksek maliyet
nedeniyle masraflar1 karsilamada problem yasamaktadir. Ayrica siirecteki
kisitlamalar nedeniyle sosyal aktivitelere katilimlar1 azalmakta ve yasam kaliteleri
etkilenebilmektedir (12). HKHN’ nin, genellikle hayat kurtarici oldugu bilinse de,
Olim riskinin yam1 sira onemli Ol¢iide psikolojik ve fiziksel morbiditeye neden
olmaktadir ve siireci yasayanlar i¢in travmatik bir durum olarak tanimlanir (6).
Calismalar, HKHN’ den yillar sonra bile, hastalarin yasam kalitelerini olumsuz
yonde etkileyen, 6nemli psikolojik sorunlar yasadigini ortaya koymustur (13).
Biiyliyen literatiir, baz1 kanserlerin ilerlemesinde psikososyal mekanizmalarin rol
aldigin1 gostermektedir. Literatiir, algilanan sosyal destegin daha diisiik kanser
insidans1 ve daha uzun sagkalim siireleri agisindan faydalarini desteklemektedir (14).
Calismalar hastalarin nakil siirecinde deneyimledikleri durumlarin, hastaneye

yatistan uzu silire sonra bile psikolojik morbidite ve nakil ile iligkili komplikasyon



riskleriyle iligkili oldugunu 6ngérmiistiir. Dikkat ¢ekici bir sekilde, HKHN sonrasi
hayatta kalanlarin %41’ inin nakilden sonra 10 yila kadar travma sonrasi stres
bozuklugu belirtileri yasadiklar1 gorlilmistir. Bu wuzun siireli psikolojik
komplikasyonlar HKHN morbiditesini daha da artirmaktadir (11). Bu nedenle,
hastalarin nakil siirecindeki deneyimlerinin iyilestirilmesinin, psikolojik sikintilar1 ve

nakil sonrasi yagam kalitesini olumlu yonde etkileyebilecegi diisiiniilmektedir.

Amerikan Kanser Dernegi (ACS), bakim vericilerin, yeni teshis edilmis 1,4
milyon kanser hastasina bakim verecegini tahmin etmektedir (15). Kanser tanisinin
sadece hastalar iizerinde degil, ayn1 zamanda aile bireyleri tizerinde de dénemli bir
etkisi vardir. Kanser tanisi sonrasi aile bireylerinde sok, siiphe, endise ve
depresyonun goriilebilir. Kanser, artan goriilme oranlari, daha uzun sagkalim siireleri
ve ayaktan tedaviye yonelik bir egilim nedeniyle siirekli bir bakim durumu ortaya
cikarken, bakicilara ek sorumluluklar getirmistir (16). Kanser, birgok aile iiyesi ve
arkadasin, bakim verici olarak hizmet ettigi bir aile meselesidir. Bakim vericiler i¢in
bakim saglamak, aylarca veya yillarca biiyiik zaman ve enerji ve fiziksel, duygusal,
sosyal ve finansal agidan zorlayici gorevlerin yerine getirilmesini gerektirir. Hasta
kotiiyse bakim verici de kotidiir. Bakim vericilerin sikintilar1 hastalar i¢in tliziicii
olabilir. Bu durum da hem hastalar hem de bakim vericiler {izerinde uzun stireli ve

uzun stireli saglik etkileri olabilir (17).

Malign hematolojik hastaliklarin ve solid tiimdrlerin tedavisinde kullanilan
hematopoietik kok hiicre nakli, hasta bakim ihtiyaglarinin yogun oldugu uzun ve
belirsiz bir tedavi siirecidir (18). HKHN hastalar1 uzun sire hastanede kalma,
karmasik tedavi ve takip gereklilikleri ve aile {iyelerine yliklenen 6nemli duygusal
sikintiy1 beraberinde getirmektedir (14). HKHN hastalar1 ve bakim vericileri, ¢oklu
fiziksel, psikolojik ve sosyal siirlamalar ve bakim vericilerin Ustlenmeleri gereken
biiyiik rol nedeniyle, benzersiz bir popiilasyondur (19). Hastalarin bakim vericileri
bir es, aile liyesi, arkadas ya da komsusu, HKHN alicilarina saatlerce karsiliksiz
yardim saglar (20,15). Bakim vericiye, yliksek sosyal baski gelebilir ve bunlar tibbi
sorunlardan daha zor bir hal alabilir(20).

Geleneksel olarak, HKHN 'lerin yatis siireci, hazirlik rejimi, nakil inflizyonu,
nakil infiizyonu sonrasinda ortalama bir ay boyunca hastanede kalmasimi igerir.

Hastaya, taburculuk sonrasi, evde, vakalarin %50-91' inde es olan bir bakim verici



tarafindan evde bakim yapilmaktadir. Bakim verici, hastayr hastaneye sik sik
gotiirmek, hastaneden almak, hastanede hastay1r ziyaret etmek ve diger rol
sorumluluklarini yerine getirmek ve temel tibbi prosediirler igin sorumluluk almak
durumundadir (19). Giiniimiizde, maliyeti ve hastanede uzun siire yatmaya bagl riski
azaltmak i¢in hastalar icin HKHN sonrasi erken donemde taburculuk
planlanmaktadir. Bu durum yogun bir egitim almaya istekli, hastanin psikolojik ve
fiziksel bakim ihtiyaglarim1 karsilayabilecek primer bir bakim  vericiyi

gerektirmektedir (18).

Saglik hizmetlerinde, bakim verenlerin hem rolii hem de ihtiyaglar1 goz ardi
edilmektedir (17). Fakat literatiirde bakim verici psikolojik durumunun, hastanin
iyilesme siirecine etki ettigi goriilmektedir. Bakim verici ve HKHN alicis1 arasinda
onceden sorunlu bir iliski varsa, HKHN hastas1 i¢in oliim riskinin 3 kat arttig
gorilmistiir (15). HKHN yatis1 sirasinda diizenli is hayati olmayan bakim partneri
olan hastalarin, tutarli bir is hayati olan partnerli hastalara kiyasla daha konforlu bir 4
yillik sagkalim yasadig1 gosterilmistir. Bu sagkalim bakim vericinin sik ve daha uzun
ziyaretleriyle de iliskilendirilmistir. Bakim vericinin uyku diizensizligi nétrofil
engraftmanini gibi klinik olarak anlamli hasta degiskenleriyle ters yonde iligkilidir.
Bu nedenle, bakim vericilerin psikososyal deneyimlerini tam olarak anlamak
onemlidir, ¢iinkii bu deneyimler sadece kendi sagliklarini ve refahlarini degil aym
zamanda hastanin da durumunu etkilemektedir (21). Bunlarla birlikte, sosyal destek

ve HKHN sagkalimi arasindaki iliskiyi inceleyen calisma sayisi azdir.

Hemsirelerin tedavi hizmetlerinde, hastanin fiziksel refah1 saglamanin disinda
ruh sagligina odaklanmasi biiyiilk onem tasimaktadir. Ruh saglhigimi gelistirme,
egitim, danmismanlik ve bu konularda ekip i¢i iletisimi saglama gibi rolleri olan
psikiyatri hemsireleri HKHN hastalarinin, bu sireci daha verimli gecirmeleri
acisindan ¢ok onemli bir yere sahiptir. Bakim vericilerin de bu siiregte hastalar kadar
zorluk yasamalari, yasadiklart deneyimler itibariyle kendi sagliklar1 ve hasta
saghigina yaptiklar1 etkiler, siirecte dnemli yer edinmektedir. Bu ¢alisma HKHN
hastalar1 ve bakim vericilerinin tedavi siirecine iliskin duygu ve diisiincelerini

belirlemek i¢in yapilmistir.



2. GENEL BILGILER

HKHN, maligniteler, kat1 tiimorler, aplastik anemi, otoimmiin bozukluklar,
konjenital immiin yetmezlik sendromlar1 ve metabolik bozukluklar gibi diger bir¢ok
oliimciil hastalikta uygulanan karmasik, zaman alic1, yiiksek maliyetli ve agresif bir
tedavidir (22,23). Genellikle, potansiyel olarak 6limcul, yiksek doz kemoterapi
rejimiyle baslayan (bazen tiim viicut 1ginlamasiyla) ve ardindan hastayr mediiller ve
immunolojik olarak restore etmek icin hematopoetik progenitér hicrelerin hayat
kurtaric1 inflizyonunu igeren uzun siireli hastane yatisini igermektedir (22,24).
HKHN, kisinin kendinden veya doku uyumu olan kisiden kok hiicrelerin alinip,
kemik iliginin ablasyonunu takiben, kemik iligini yenilemek i¢in hastaya kok hucre
verilmesi islemine periferik kok hiicre nakli denir (25,26). Steril alanda, genel
anestezi altinda kemikten aspirasyon islemi yapilip toplanan iirliniin hastaya
verilmesi islemine ise kemik iligi nakli denir. Bu tanima nakil kaynagi olarak basta
kemik iligi kullanildig1 i¢in kemik iligi nakli denilmis olsa da alternatif kaynak
olarak periferik kan ve kordon kani da kullanilabildigi i¢in hemapoietik kok hiicre

nakli deyimi tanimlamada yeni yerini almistir (27).

Kayda gegen ilk insan kemik iligi nakli tecriibesi 1939 yilinda altin sebepli
aplazisi olan hastaya aymi kan gruplu erkek kardesinden yapilmistir. Fakat islem
basarili olmamig ve hasta 5 giin sonra yasamini yitirmistir (28). Bu zamandan 2.
diinya savasina kadar bagka bir nakil yapilmamistir (29). Kayit altina alinan ilk
basarili kemik iligi nakli 1965 yilinda Akut Lenfoblastik Losemi tanili hastaya 6
kardesinden radyoterapi ve kemoterapi sonrasi yapilmistir. Fakat hasta 20 ay sonra
niiks nedeniyle yasamin1 yitirmistir (28). Ilk otolog kemik iligi nakli ise Appelboum
ve ekibi tarafindan 1978' de yapilmustir (25). Tiirkiye' de ise, Hacettepe Universitesi
Tip Fakiiltesi Hastanesi' nde ilk allojeneik kemik iligi nakli Prof. Dr. Korkut Ozerkan
tarafindan 1978 yilinda, ilk otolog kemik iligi nakli ise Giilhane Askeri Tip
Akademisi' nde Prof. Dr. Onder Berk ve ekibi tarafindan 1984 yilinda yapilmustir
(29). Ik otolog periferik kok hiicre nakli 1992' de, ilk allojeneik periferik kok hiicre
nakli de 1993'te Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Ibni Sina Arastirma ve Uygulama
Hastanesi' nde yapilmistir (30).



Karmasikliga ve yiiksek maliyete ragmen, HKHN' nin kiiresel kullanimi1 hizla
artmaktadir ve giiniimiizde bu tedavi sekli 50 iilkede bulunan 500'den fazla tip
merkezinde uygulanmaktadir. Istatistikler, diinya genelinde her y1l 50.000'den fazla
hastanin bu prosediirle tedavi edildigini gostermektedir. HKHN goreceli olarak yeni
bir tedavi seklidir ve HKHN hastalarina bakim ile ilgili hala cevaplanmamis sorular

bulunmaktadir (23).

Olumsuz yan etkileri olan, hastalar i¢in iyilesmeye etken olan, destekleyici
bakimdaki ilerlemelere ragmen, HKHN sonrasit uzamis ve dngoriillemeyen bu uzun
stireli tedavi siireci, bazi hastalarda transplantasyon sonrasi karar pismanligina neden
olabilmektedir (31). HKHN ve yiiksek doz tedavinin, hastalarin tim organ
sistemlerinde ve ruh sagliginda, agir hasarlar olusturma riski vardir. Bundan dolayi
nakil plani yapilan hasta, bu tedavi plan1 kendisine teklif edilirken kok hiicre nakli
ilkeleri, mantig1, olas1 fayda ve zararlari, riskleri ve alternatif tedavi secenekleri
hakkinda ¢ok ayrintili bir sekilde yazili olarak bilgilendirilmeli ve hasta ayrintili
olarak degerlendirilmelidir (28).

HKHN 'nin yiksek morbiditesi nedeniyle, hastalar ideal olarak
komorbiditeler, fonksiyonel durum, psikososyal refah ve destek degerlendirmesi de
dahil olmak tizere kapsamli bir on transplantasyon taramasindan gegirilmelidir (31).
Hastalar ve bakim vericiler, genellikle nakilden 6nceki donemde en yiiksek sikinti
seviyelerini yagarlar. Bu sebeple hasta ve bakim vericilerine nakil 6ncesi prosediir ve
bakim sorumluluklar1 hakkinda egitim planlamasi gerekmektedir (32). Diinya
tizerinde HKHN merkezlerinin ¢ogunda, hastalarin HKHN Oncesi psikiyatrik bir
degerlendirmeden  gecirilmeleri  gerekmektedir.  Pretransplant  psikiyatrik
degerlendirme, hastanin ruh sagligi icin 6nem teskil eder ve hastalari HKHN' e
hazirlayabilir. Bu siire¢ i¢in standart bir zihinsel saglik degerlendirmesi yoktur ve
kurumun kaynaklarina bagl olarak, bu degerlendirme psikiyatristler, sosyal hizmet
uzmanlar1 veya psikologlar tarafindan yapilabilir. Onkolojik, tibbi, psikiyatrik ve aile
psikiyatri oykiisii ile ilgili ayrintili bir inceleme, hastalarin HKHN durumuna bagl
veya bagimsiz olarak psikiyatrik bozukluk riski gosterdigi konusunda fikir

vermektedir (33).

HKHN deneyimi icin, transplant Klinisyenleri tarafindan tiim tedaviler

arasinda en stresli tedavi oldugu konusunda genel bir kabul vardir (34). Hastalar



fiziksel yetersizliklerin yaninda sosyal ve psikolojik rahatsizliklarla kars1 karsiyadir
(23). Islem, onceki kemoterapi tedavilerine oranla, uzun siireli izolasyon siirelerine
ve cesitli zayiflatict yan etkilere ek olarak yiiksek toksisite seviyelerini igeren ve
birka¢ hafta stren bir tedavi siirecidir (35). HKHN potansiyel olarak yasami tehdit
edici komplikasyonlarla yiksek riskli bir tedavi olmasi ve kesin sonu¢ alinamama
riski olmasi nedeni ile bu hastalarin komplikasyonlari, diger kanser hastalarindan
daha siddetlidir (23). HKHN, Teshis ve Istatistik El Kitabina gore “Oliim, tehdit,
6lum veya gercek veya tehdit edilen ciddi yaralanma” ya maruz kalma olarak
tanimlanan ve “ani, yikici bir olay1” igeren travmatik bir olay olarak kabul edilebilir
(36). Hastalar, sureci “cehenneme ve geriye yirimek” veya “gercekten, gercekten

zor” olarak nitelendirip rapor etmistir (35).

HKHN’nin hastanede yatis siireci; hazirlik rejimi, kok hiicre inflizyonu, ve

nakil sonrasi engraftman asamalarindan olusmaktadir (33).

2.1. Hazirhk Rejimi

HKHN, kemoterapiden, bazen de toplam viicut radyasyonundan olusan bir
hazirlik rejimi ile baglar. Hazirlik rejimi, bagisiklik fonksiyonunu geri kazanmay1
amaclama oncesinde hastanin lenfositlerini yok eder. HKHN hazirlik rejimi, yatan
hasta kabuliiyle baslar ve rejimin tiiriine (otolog ve allojeneik) bagli olarak toplam

stire yaklasik 6 ila 8 giin siirebilir. Hazirlama giinlerine "eksi gilinler" denir (33).

2.2. Kok Hiicre Infiizyonu

HKHN’ de hastaneye yatisinin ikinci asamasi, kok hiicre inflizyonudur.

Genellikle 0.Giin olarak adlandirilir (33).

2.3. Engraftman

Ayrica “art1 giinler” olarak da adlandirilan engraftman giinleri, kok hiicre
inflzyonundan sonraki sireci kapsar. Nakledilen kok hucreler, otolog vs allojeneik

olmalarina bagl olarak kok hiicre infiizyonundan yaklasik 8-18 glin veya daha uzun



bir siire sonra yeni kan hiicreleri yapmaya baglar. Artan fiziksel semptomlarin
(6rnegin mide bulantisi, anoreksi, agri, diyare, ates, sa¢ dokiilmesi) ve diger tibbi

hastaliklarin kombinasyonu bu donemde goriilmektedir (33).

HKHN iki alt kategoriye ayrilmistir: Otolog ve Allojeneik HKHN (37).

2.4. Otolog Nakil

Hematopoietik kok hiicre naklinin sik kullanilan tiirii olan otolog kok hiicre
nakli (Oto-HKHN) steril kosullarda kisinin kendi kemik iligi veya periferik kanindan
toplanan kok hiicrelerin alinip dimetil stilfoksit (DMSO) ya da hidroksietil starch
(HES)’ la dondurularak, -135 °C mekanik dondurucu, -156 °C buhar ya da -196 °C
nitrojen tanklarinda saklanip, uygulanan yiiksek doz kemoterapi ertesi hastaya
verilmesi islemidir (4,27). Oto-HKHN' nin birincil amaci, yiiksek dozlarda
kemoterapi sonrasi derin miyelosupresyonu dnlemek i¢in ve hastanin kemik iliginde
progenitdrleri yeniden olusturmak i¢in kendi hiicrelerini kullanmaktir (31). Kemik
iligi veya periferik kandan elde edilen ve biiyiime faktdrii ile uyarilmis kok hiicreler,
ayni giicte goriinliyor olsalar da prospektif randomize ¢alismalarda mobilize edilen
kok hiicrelerin engrafman hizi, trombosit replasmani gerekliligi ve yatis siiresi

bakimindan, uyarilmamis olan kok hiicrelere oranla daha {istliin oldugu goriilmiistiir

(30).
Oto-HKHN’ de tedavi asamalart:
- Nakil dncesinde hastanin degerlendirilmesi
- Santral Venoz Kateterin viicuda yerlestirilmesi
- Kok hiicrelerin toplanip saklanmasi
- Hazirlik rejiminin baglamasi
- Kok hiicre infizyonu
- Engrafman

- lyilesme ve taburculuk (25)



2.5. Allojeneik Nakil

Allojeneik hematopoetik kok hiicre nakli (allo-HKHN), hematolojik
maligniteler i¢in giderek daha fazla kullanilmaktadir (38). Saghkli ve doku uyumu
olan dondrden aliman kok hiicrelerin, yiiksek doz kemoterapi veya buna ek

radyoterapi ertesi, dondurulmadan ayn1 giin hastaya verilmesi islemidir (25).
Allo- HKHN’ de tedavi uygulama asamalari sunlar igerir:
- Nakil oncesi alicinin degerlendirmesi ve egitim (Nakilden 60 ile 90 giin 6nce)
- Nakile hazirlik
- Hastanin servise kabulii
- Santral Vendz Kateterin viicuda yerlestirilmesi
- Hazirlik rejiminin uygulanmaya baglamasi
- Immunsupresif (siklosporin, tacrolimus)
- Donorden kok hiicre toplanmasi ve kok hiicre inflizyonu (Nakil giinii)

- Engrafman (verilen kok hiicrelerin alicinin kemik iligine yerlesmesi) ve

tyilesme (Nakilden 10 ile 20 giin sonra)
- lyilesme ve Taburculuk. (25)

Allo-HKHN’de yiksek doz kemoterapi ile beraber hedef; I6semi hiicrelerinin,
donoriin bagisiklik sistemi hiicreleri tarafindan yok edilmesini saglamaktir. Ancak bu
sirada vericinin hiicreleri alicinin sagliklt viicut hiicrelerine karsit da immiin
reaksiyon gostererek hasarlanmaya neden olur (39). Allo-HKHN tedavi icin imkan
sunsa da, komplikasyonlara neden olabilir. Bunlar enfeksiyon, narkotik bagimlilik,
alloimmunizasyon, ani 6liim, psikososyal problemler ve transfiizyon bagimliligidir.
Bu komorbiditeler ve diger altta yatan durumlarla birlikte nakil siireci, dnemli
zorluklar ortaya ¢ikarir ve bu hasta grubu igin agir bir psikososyal yiikii igerir (40).
Allo-HKHN yapilan hastalarda morbidite ve mortalitenin en 6nemli nedeni graft-
versus-host hastaligidir (GVHH). GVHH, dondr T-lenfositlerinin konak¢1 dokularina
kars1 olusturdugu immiinolojik yanitin sonucunda meydana gelir (41). Allo-HKHN

sonras1 sagkalim arttikca, digerlerinin yani1 sira dermatolojik, gastrointestinal,



oftalmolojik ve solunum morbiditelerine neden olan GVHH gibi ge¢ komplikasyon
gelisme riski de artmaktadir. Bu kosullar hemsirelik ekibi ve bakim vericileri
tarafindan farkli ilgi ve 6zen gerektirebilir. Bu morbiditeler yasam kalitesini bozabilir
veya HKHN alicilarinin  6liimiine katkida bulunabilir (24). GVHH, kugcik
dokiintiilerden oliimciil komplikasyonlara kadar ¢esitli klinik belirtilerle kendini

gosterebilir (31).

Calismalarda akut GVHH gelisme sikligi (grade II-1V) % 9-76 arasinda
degismekte ve mortalitesi ise %50’yi gorebilmektedir. Geng alicilarda veya geng
vericisi olanlarda, yaslt alicilardan daha az siklikta GVHH gelistigi bildirilmektedir.
Allo-HKHN sonrast kronik GVHH gelisme sikligi ise %35-50 oraninda
gorulmektedir. GVHH riskini azaltmak icin hastalara genellikle, osteoporoz ve
yiiksek enfeksiyon riski ile sonuglanabilecek komplikasyonlara ragmen uzun siireli
kortikosteroid ve immiinosiipresyon uygulanir (31). HKHN o6ncesi allo-HKHN
alicilarinda akut ve kronik GVHD insidans1 post-transplantasyon sonuglari iizerine

onemli etkileri vardir (42).

2.6. Otolog ve Allojeneik Naklin Incelenmesi

Komplikasyon goriilme orani, allo-HKHN uygulanan hastalarda oto-HKHN
hastalarina kiyasla daha yliksektir ve nakil iligkili mortalite orani, yiiksek riskli
hastalar i¢in %40 civarindadir. HKHN siireci hastalar i¢in fiziksel ve duygusal olarak
zordur. Oto-HKHN uygulanan hastalar hastanede tipik olarak yaklagik ii¢ hafta
gecirirken, allo-HKHN hastalar1 genellikle bir aydan fazla hastaneye yatirilir (31).

Hastalar i¢in oOnemli komorbiditelerde veya ileri yasta olanlarda,
kemoterapinin yogunlugunu azaltmak, akut yan etkileri hafifletmek i¢in bir secenek
olabilir, ancak bu genellikle, hastalik niiksiiniin artmasina sebep olabilir. Oto-HKHN
'ne benzer sekilde, allo-HKHN 'nin genel faydasi, oncelikle hastalik tipine, hastalik
evresine ve sitogenetiklere gore degisir. Ornegin, kardesten uyumlu allo-HKHN ‘yi
takip eden 3 wyillik sagkalim olasilig1 aplastik anemi i¢in %78, erken evre akut
miyeloid 16semi (AML) i¢in %59 veya ileri evre AML igin %27'dir. Ayrica, ters
sitogenetigin bir¢ok hematolojik bozuklukta hayatta kalmayr olumsuz yonde
etkiledigi gosterilmistir (31). Allo-HKHN o6ncesi hastalik durumu ve komorbiditeleri
gibi cesitli faktorlere bagl olarak 2 yillik allojeneik transplant iliskili mortalitenin
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%6 ila %51 arasinda oldugu tahmin edilmektedir. Ayrica, oto-HKHN deneyimi
geciren hastalarin yaklasik %40-70'inin niiks yasadig: bildirilmistir (37).

Oto-HKHN alicilan ile karsilastirildiginda, allo-HKHN alicilar tipik olarak
daha uzun bir hastanede kalma siiresine ve daha uzun ve daha zorlu bir iyilesme
stirecine sahiptir. Bu nedenle bakim vericileri i¢in daha fazla talep olusturur (21).
Nakil sonrasi ilk 90 giin boyunca bagimlilik Oykiisii veya giivenilir bir bakim
vericinin bulunamamasi gibi psikososyal risk faktorlerine dayanan allo-HKHN

hastalarinin izolasyonu, tartismali olsa da kullanilan bir uygulamadir (31).

Allo-HKHN’den sonra en az iki yil sagkalimi olan 1479 hastanin dahil
edildigi bir kohort calismasinda en sik 6liim nedeni primer hastaligin relapsi (%29)
iken non-relaps mortalitenin nedenleri kronik graft-versus-host hastaligi (GVHH)
(%22), enfeksiyonlar (%11), sekonder maligniteler (%7), pulmoner komplikasyonlar
(%5), kardiyak toksisite (%2) ve diger tedavi iliskili olaylar (%8) olarak
bulunmustur. Oto-HKHN vyapilan diffiiz biiyiik B hiicreli hastalarda yapilan benzer
bir retrospektif analizde hastaligin relaps1 disindaki mortalite nedenleri sirasi ile
solunum yetmezligi (%31), enfeksiyonlar (%13), kardiyak toksisite (%15) ve
sekonder maligniteler (%15) seklinde bulunmustur (43).

Nakil tipi (allojeneik ve otolog) HKHN hastalarinda psikolojik stres ve
psikiyatrik morbidite riskini etkileyebilmektedir. Spesifik olarak, bir otolog ve
allojeneik nakli takiben, Ozellikle hayatta kalma asamasinda, psikiyatrik
komorbiditenin iyilesmesi ve riski, allojeneik alicilarin uzun vadeli psikolojik stres

icin ¢ok daha yiiksek risk altindadir (33).

2.7. Hematopoietik Kok Hiicre Nakli Genel Komplikasyonlar

2.7.1. Greft reddi (Rejeksiyonu)

Greft reddi allo-HKHN yapilan hastalarda, HKHN’ nin daha giivenli hale
gelmesine ragmen hala % 5 - 30 oraninda goriilmektedir (44). En sik nedeni alicinin
immiin mekanizmas1 tarafindan greftin reddidir (43). Hastaligin relapsi,

miyeloablasyon yogunlugu, hastalik tipi (malign olmayan, malign olan), HLA
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antikorlarinin varligi, HLA eslesme derecesi, enfeksiyonlar ve kok hiicre sayisinin
yetersiz olmasi diger yaygin nedenlerdir (43, 44). Yiiksek sayilarda hematopoiteik
progenitor hucrelerin kullanilmaya baglanmasiyla engraftman oranlari yiikselmeye

basladiysa da %10-20’ lik dilimde greft reddi gortiilmeye devam etmektedir (45).

Daha sik goriilen greft reddi tiirii, hastanin nakil sonrasi hi¢ engraftman
olmamasi ile karakterize primer greft reddidir. Engraftman basladiktan sonra ortaya
cikan greft reddi sekonder greft reddi olarak adlandirilir. Bu hastalarda tekrar nakil
yapilmas1 gerekmektedir (43).

2.7.2. Enfeksiyonlar

HKHN i¢in gelistirilmis c¢esitli erken tan1 ve tedavi teknikleri olmasina
ragmen bulasici1 hastaliklar hala HKHN alicilarinin prognozunu etkilemektedir (46).
Uzamis noétropeni, immiinsiipresif tedaviler ve kateter uygulamalart nedeni ile
HKHN vyapilan hastalarda enfeksiyonlar sik goriilen komplikasyonlardandir. Nakil

sonrasi siire¢ li¢ faza ayrilmaktadir:
. Engraftman éncesi (0-30 gun),
. Erken nakil sonrasi (30-100 giin)
. Geg nakil sonrast (>100 giin).

Engraftman 6ncesi donemde etken patojenler bakteriler ve Candida turleridir.
Eger nétropeni uzun siirerse Aspergillus tiirleri de goriilebilmektedir. Erken nakil
sonras1 fazsitomegalovirlis (CMV), Pneumocystis jirovecci ve Aspergillus
enfeksiyonlar1 ile karakterizedir. Ge¢ nakil sonrast donemdeki hastalar ise CMV,

respiratuar virlisler ve kapsiilsiiz bakteri enfeksiyonlari a¢isindan risk altindadir (43).

2.7.3. Oral mukozit

HKHN’ de sik goriilen komplikasyonlardan biridir ve hazirlik rejimlerinde
doz sinirlayicr bir toksisitedir. Clinkii siddetli oral mukozit, erken donemde HKHN
zararinin temel belirleyicileri arasindadir ve yogun hemsire bakimi ile uzun sureli
yatil1 hastanede yatis1 gerektirebilir (47). Oral mukozit kemoterapi veya oral kaviteye

radyoterapi alanlarda goriilen oral kavitedaki eritematéz ve iilseratif lezyonlardir.
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HKHN o6ncesi yliksek doz kemoterapi alanlarda oral mukozit gelisme orani yaklasik

%75-80°dir (43).
2.7.4. Hemorajik sistit

Hemorajik sistit, siklikla 6nemli morbiditeye neden olma potansiyeli ile
HKHN’ nin ciddi bir komplikasyonudur. HKHN alicilarinin %70' inde goriiliir ve
uzun siireli hastaneye yatisla iligkilidir. Erken kanama (nakilden 24-72 saat sonra
meydana gelen) genellikle ilaglarin toksik etkilerine baglanirken, gec ortaya ¢ikan
sistit bircok faktoriin etki etmesiyle olusur. Bunlar arasinda allojenik transplant,
transplantasyonda ileri yas, GVHH, trombositopeni, koagiilopati ve viral
enfeksiyonlar (polyoma BK virlsu, sitomegaloviris ve adenovirls) bulunur,
Kemoterapiye bagli olmayan hemorajik sistit genellikle HKHN sonra belgelenir
(allojeneik ortamda iki haftadan fazla)(48). Enfeksiy6z veya non-enfeksiy6z nedene
bagli mesane mukozasinda kanamaya yol acan inflamatuvar bir durumdur. 450
allojenik kok hiicre nakli yapilan hastanin dahil edildigi ¢ok merkezli bir ¢alismada
HKH nakillerinde morbidite ve moraliteyi artiran bu durumun insidans1 %12,2 olarak

saptanmustir (43).

2.7.5. Hepatik veno-okliizif hastalik

Glutatyon enzimatik sistem aktivitesinin az oldugu hastalarda kullanilan bazi
ilaglardan meydana gelen toksik metabolitler temizlenemedigi icin 6zellikle hepatik
asinusiin zon 3 bdlgesinde hasara yol acarlar. Bu mekanizma ile meydana gelen
veno-okliizif hastalik; diger adi ile sinuzoidal obstriiksiyon sendromu klinik olarak

hizl1 kilo artig, asit, agrili hepatomegali ve sarilik ile karakterizedir (43).

Tarihsel olarak hepatik vena-ozkiilif hastalik, HKHN' den sonra hastalarin %
60'ma kadar rapor edilmis olup, hafif, geri doniisiimlii bir hastaliktan; ¢oklu organ
yetmezligi ve oliimle iligkili siddetli bir sendroma kadar degisebilmektedir (49).
Insan 18kosit antijen uyumsuz dondr, akraba dist dondr, miyeloablatif hazirlik
rejimleri, yiiksek doz busulfan i¢eren rejimler, altta yatan kronik karaciger hastaligi,
transflizyona bagli demir yiliklemesi, ileri yas, ikinci kez nakil yapilmasi gibi
durumlarda risk artmaktadir. Profilakside siklikla heparin kullanilirken orta ve agir

veno-okllzif hastalik tedavisinde defibrotide etkili bulunmustur (43).
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2.7.6. Kardiyovaskuler komplikasyonlar

Hematopoetik kok hiicre nakli yapilan hastalarda kardiyovaskiiler hastalik
gelisme riski nakil yapilmayan kardeslerine gore artmis olarak bulunmugstur (43).
Genel popiilasyona kiyasla HKHN sag kalanlar1 icin kardiyovaskiiler hastalik
gelisimi riski dort katina ¢ikmaktadir. Miyokard infarktiisii ile genel popiilasyonda
ortalama goriilme yasi 67 yas iken HKHN saii kalanlart i¢in bu 53 yastir (50).
Antrasiklinler gibi kardiyotoksik kemoterapi ajanlarmin kullanilmasimin yani sira
GVHH profilaksisinde kullanilan kalsindrin  inhibitorleri ve steroidlerin

hipertansiyon ve hiperlipidemi gelismesinde rolii oldugu gosterilmistir (43).
2.7.7. Renal komplikasyonlar

HKHN alan hastalar akut bobrek yetmezligi ve kronik bobrek yetmezligi i¢in
risk altindadir. Bobrek yetmezligi bu hasta popiilasyonunda morbidite ve mortalite
artis1 saglayabilmektedir. Bobrek yetmezliginin nedenleri ¢oktur ve bazilar1 kok
hiicre nakli alicilarina 6zglidiir (51). Radyasyon hasari, kalsindrin inhibitorlerinin
kullanimi, kemoterapi ajanlarinin direkt toksik etkileri, hipertansiyon ve GVHH ile
birlikte goriilen immiin mekanizmalar nedeniyle HKHN yapilan hastalar artmis renal
disfonksiyon riski ile kars1 karsiyadirlar. Artmis risk miyeloablatif rejimlerde oldugu
kadar diger hazirlik rejimlerinde de gosterilmistir. Daha Onceleri 6ne siiriilen diisiik
yogunluklu hazirlik rejimlerinin daha az renal toksisiteye yol agtig1 ile ilgili goriisler

de yapilan ¢alismalar ile gecerliligini kaybetmistir (43).
2.7.8. Endokrin bozukluklar

Endokrin sistem, posttransplant komplikasyonlarinin en sik goriilenlerinden
biridir. Endokrin bozukluklarmin gelisme riskinin, altta yatan hastaliklar, onceki
tedaviler, radyasyon terapileri kullanimi ve 1sinlama programi tipi, nakil sonrasi
tedaviler ve yasla iliskili oldugu diisiiniilmektedir (52). HKHN sonrasi hastalarda tip
2 diyabetes mellitus, osteopeni, hipotiroidi, hipogonadizm ve metabolik sendrom
oranlarinda artis goriilmiistiir. Ozellikle tiim viicut 1sinlama yapilan hastalarda
hipotiroidi daha sik goriilmektedir. Hipogonadizm ve infertilite ise geng yasta nakil
yapilacak hastalar i¢in géz onilinde bulundurulmasi ve dnceden bu acidan konsiilte

edilmesi gereken bir komplikasyondur (43).

14



2.8. Hemapoetik Kok Hicre Transplantasyonu ve Ruh Saghgi

Kanser yasami tehdit eden bir hastaliktir ve hastalar tizerindeki psikolojik
etkisi, klinik onkolojinin bir yonii olmustur (53). Genel kanser hastalarinin %40'ma
kadarinin orta ila yiiksek diizeyde karsilanmayan ihtiyaclar yasadigi one siiriilmiistiir.
Kanser hastalarimin %25- 84'i bilgi eksikliginden sikayet ederler. Cogu ihtiyag
anksiyete ve depresyon ile iliskilidir ve depresyon hastalarinin, depresyon
yasamayanlara gore ihtiyaglarinin daha fazla oldugu goriilmiistiir. Kanser hastalari
siklikla yorgunluktan, agridan ve cinsellikle ilgili konulardan sikayet ederler. Ve
ailelerinin kendileri ile etkili bir sekilde ilgilenememesinden endiselenirler.
Hastalarin 2/3” i pratik yardim isteyebilmekte, ulasim ihtiyaglar1 olabilmekte veya
bir ev temizleyicisine ihtiya¢ duyabilmektedir (54).

Transplantasyon, tibbi ve psikiyatrik zorluklarla yiiz yiize olan hastaya,
alternatif bir tedavi sunumu olarak kabul edilmektedir. Transplantasyon 6ncesinde
veya sonrasinda bazi psikiyatrik sorunlar ortaya ¢ikmaktadir. Bunlar arasinda aile i¢i
rollerle ve iligkilerle ilgili c¢atismalar, cinsel fonksiyon bozukluklari, is hayatina
donme problemleri, zorlayici bir tibbi rejime uyum ve organ reddi olasiligr ile ilgili
kaygilar bulunmaktadir (55). Diger kanserlerin aksine, hematolojik kanser hastasi ve
bakim vericisi tani, tedavi ile bogusur ve daha sonra tedavi basarisiz oldugunda hayat
kurtarici bir kok hiicre nakli olasiligina ilerler. Gergek su ki, hastalarin yaklasik
%20'si ila %30'u nlks edecek ve yasam sonu sorunlari ile karsi karsiya kalacaktir.
Diger %30'unun ise tedaviyle ilgili komplikasyonlarla basa ¢ikmasi gerekecektir
(15). HKHN hastalari, 6zellikle bakim vericileri i¢in zor olabilen, yakindan gozetim

ve bakim gerektiren hastalardir (26).

HKHN' i takiben hasta sonuclari, alicinin demografik 6zellikleri, transplant
tipi, altta yatan hastalik ve evresi, hazirlayici rejimleri, kok hiicre kaynagi ve allo-
HKHN 'deki 16kosit antijen esitsizligi gibi cesitli faktorlere baghidir. Son yillarda,
giderek artan sayida ¢aligma, kisa ve uzun vadeli HKHN sonuglart i¢in psikososyal
durumun bir risk ya da koruyucu faktor olarak roliinii vurgulamistir. Hoodin ve ark.
tarafindan yapilan bir ¢alisma, nakil 6ncesi negatif duygusal durumun, uzun siireli
sagkalimin zayif olmasi ile iligkili oldugunu, transplantasyon dncesi iyimserliginin

kisa siireli sagkalim tizerinde olumlu bir etkisi oldugunu gostermistir (37).
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Yiiksek doz kemoterapi esliginde otolog veya allojeneik HKHN yapilan
hastalarda ise; bunalim, keder, ambivalans, ¢cocukluk donemine gerileme ve biligsel
islevlerin bozulmasi siire¢ boyunca goriilebilen diger ruhsal sorunlardir. Kanser
tanisinin kiside olusturdugu duygusal travma, kemik iligi nakli karar1 ve nakil
siirecinin giicliikleri de karsilagilan zorlu durumlardir (56). HKHN hastalarinda
Ozellikle nakil inflizyonuna yaklasilirken, nakil belirsizligi seviyeleri yiiksektir.
Ciinkii nakil, hastalifin cevabi, hastaligin niiksetmesi veya enfeksiyon veya greft
versus-host hastaligi (GVHH) gibi tedaviye bagli yan etkiler nedeniyle morbidite ve
mortalite i¢in onemli risk tasir. Bu nedenle, HKHN hastalarinin yasadigi sikinti,

Ozellikle kok hucre infizyonundan hemen 6nceki ve sonraki gunlerde yiksektir (57).

HKHN’ nin hastaya psikolojik etkisi biiyiik olabilir. Hastalarin c¢ogu
halihazirda cesitli tedavi basarisizliklar1 ve bir niiksetme deneyimi yasamakta ve
HKHN 'nin baglamasindan once bile fiziksel ve psikolojik sikint1 ¢cekmektedir (58).
HKHN, hastalar ve yakinlari i¢in yogun ve farkli bir deneyimdir ve onkoloji hastalar1
ile olan diger deneyimlerden farkli olarak uzun stireli psikolojik sikintiya etken olma
durumuna sahiptir. KLP (Konsultasyon- Liyezon Psikiyatrisi) servisindeki nakil
olmayan diger hastalarla karsilastirildiginda, nakil sonrasi hastalar karmasik tibbi,

psikiyatrik ve sosyal yuklerden muzdariptir (20).

HKHN 'de yer alan tani, prognoz ve tedavi siireclerinin belirli miktarda
normatif sikint1 ortaya ¢ikarmasi beklenebileceginden, normal ve anormal duygusal
tepkiler arasinda ayrim yapmak zordur. Psikolojik rahatsizligin belirlenmesinde
sistematik bir yaklasim olmadigindan, ¢ogu zaman onkologlar veya hematologlar
hastanin yasayabilecegi travma derinligini unutur, anlamaz veya depresyon
belirtilerini gézden kacirir (59). Bu nedenle, giivenilir ve gegerli bir degerlendirme
yontemi 6nemli bir hal almaktadir. Tiim HKHN adaylari, psikiyatrik bozukluklarin
iyilesme iizerindeki olumsuz etkisinden dolay1 yaygin psikiyatrik belirtiler (6rnegin,
depresif belirtiler, anksiyete belirtileri, TSSB belirtileri ve uyku sorunlar1) agisindan
taranmalidir. Tanimlanan psikolojik risk faktorlerini tanimlamanin ve birincil HKHN
ekibine bildirmenin yami1 sira, HKHN sirasinda bu risk faktorlerini azaltmak ve
yonetmek icin tavsiyelerde bulunmak 6zellikle 6nemlidir (33). Standart bir Olcek
eksikligi olsa da, Transplantasyon I¢in Adaylarm Psikososyal Degerlendirmesi

(PACT) Olgegi, solid organ nakli alicilart arasindaki psikososyal riskleri
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siniflandirmak i¢in dogrulanmis ve rutin olarak kullanilan bir 6l¢ektir. Hastanin nakil
icin uygunlugunun genel gozlemine bir PACT puani verilir. Solid organ nakli
alicilarinda sagkalim ve PACT skoru arasinda olasi bir iliski bildirilmis olmasina
ragmen, psikososyal komorbiditelerin HKHN sonuglar: iizerindeki etkisi konusunda

veriler ¢eliskilidir (60).

HKHN, HKHN o6ncesi psikopatoloji Oykiisii olmayan hastalarin ¢ogunda
giiclii psikolojik tepkiler ortaya g¢ikarmaktadir (40). HKHN 'nin psikolojik etkisi
pretransplant doneminde baslar, yatis sirasinda ve HKHN 'ni takip eden birkac ay
boyunca yakin bir silirveyans siiresi ile devam eder. Hematolojik hastaliklarin
prevalanst ve HKHN icin artan endikasyonlar goz oOniine alindiginda, HKHN' e,
bununla iliskili bir¢ok farmakolojik tedaviye ve bu hastalardaki ndropsikiyatrik
durumlara asina olmak icin konsiiltasyon-liyezon psikiyatrlarinin hastalar hakkinda

bilgilendirilmesi olduk¢a 6nemlidir (31).

Hastanede ilk kalis esnasindaki genel psikolojik zorluklarin prevalansi
%A44’tiir. Bu genel psikolojik bozukluklar, kaygi (% 8) ve uyum bozukluklari (% 23)
gibi sorunlar1 icermektedir (59). Son zamanlarda yapilan bir arastirma, bir¢ok
hastanin hastaneye yatisinin travmatik bir olay olarak yasadigimm ve HKHN
hastalarinin yaklasik %30' unun HKHN' den sonraki 6 ayda travma sonrasi stres
bozuklugu kriterlerini karsiladigini bildirmistir (58). Her ne kadar ¢ok sayida caligma
HKHN' den sonra sagkalanlarin yasam kalitesini, fiziksel veya psikolojik yiikiinii
bildirmis olsa da, HKHN icin hastanede yatis sirasinda hastalarin deneyimlerini
inceleyen prospektif veriler azdir. Cogu HKHN hastasi klinik olarak depresyonda
olmasa ve kanita dayali farmakoterapi veya psikoterapi ihtiyaci olmasa da bir¢ogu
ciddi sikinti, endise ve uyum konusunda zorluklar yasamaktadir (61). Calismalarda,
HKHN' e eslik eden 6nemli psikolojik stresin oldugunu ve bu stresin, depresyon,
anksiyete veya travma sonrasi stres bozuklugu semptomlarinin suboptimal saglik
sonuclar1 ve artmis mortalite ile sonuclandigini géstermistir (62). Depresyon en ¢ok
karsilagilanlardan biridir (63). Depresyon ve anksiyete, kanser hastalarinda, bakim
vericilerinde ve allo-HKHN bakicilarinda c¢arpici  sekilde artmaktadir (38).
Depresyon gibi psikiyatrik komorbiditelerinin nakil Oncesi ve sonrasi yasam
kalitesini azalttig1 ve niikssiiz mortalite ve nakil sonrasi sagkalim ile iliskili oldugu

bildirilmistir (60). Hastanede yatis esnasinda yasanilan major depresyonun, HKHN'
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den 1 ve 3 yil aras1 yiiksek mortaliteyle iliskili oldugu goriilmiistiir (58). Bununla
birlikte, HKHN o6ncesi depresyon tanisi ile oto-HKHN ve allo-HKHN sonrasi
hastalarin klinik sonuglar1 arasindaki iligki tam olarak anlasilamamaistir (42). Yapilan
caligmalar, depresyon hastalarinin bakimlarina daha az dikkat ettiklerini, tedavi
rejimleriyle uyum sorunu yasadiklarini, saglik hizmetlerine daha az erisimi
oldugunu, zayif beslenme, uyku diizeni bozuklugu, fiziksel aktivite eksikligi,
uyusturucu kullanimi ve sigara igcme gibi kotii saglik davranislarina sahip oldugunu
kabul etmistir (37). Anksiyete, nakil Oncesi tipik olarak en yliksek seviyededir ve
daha sonra tedavi sirasinda azalir. Diger yandan, depresyon, nakil ©Oncesi
anksiyeteden daha az goriiliir, ancak HKHN i¢in hastaneye yatis sirasinda artar ve
yillarca ylikselmis olarak devam edebilir. Ayrica, nakil sonrast birka¢ yil hastalar
tarafindan yasanabilecek sosyal izolasyon ve manevi kriz duygulari da
yasanabilmektedir (31). Uzun vadede, HKHN 'den sonrasi 3 yildan daha fazla
hayatta kalanlarin % 43' iiniin bir psikolojik stres yasadigi gibi, duygusal veya
biligsel zorluklar i¢in risk altinda kalmaya devam ettikleri goriilmiistiir (59).
Yapilmis olan prospektif ve uzun siireli bir calismada, nakil sonrasi psikolojik
tyilesmenin nakil sonrasi fiziksel iyilesmenin gerisinde kaldigini, nakil alicilarinin
%33' ilinlin nakil sonras1 90 giinde klinik olarak anlamli depresif belirtiler rapor
ettigini ve %79'unun 1 yilda genel psikolojik sikinti bildirmeye devam ettigini
gosterilmistir. Yine ortalama 7. yil igerisinde olan 662 posttransplantasyon sag
kalanini inceleyen uzun siireli bir ¢alisma, kisilerde depresyon, yorgunluk ve bilissel
islev bozuklugu gibi yaygin problemlerle birlikte; sosyal ve psikolojik uyumla
birlikte fiziksel ve fonksiyonel yetenekler dahil, ¢esitli yasam kalitesi gostergelerinde
azalmanin oldugunu gostermistir (63). Hastalarin gercekei olmayan beklentilerin de
transplantasyon sonrasi ruhsal problemlerle iligkili oldugu goriilmektedir. Bu
sorunlar gecici uyum bozukluklarindan major depresif bozukluk ve posttravmatik
stres bozuklugu gibi 6nemli tanilara kadar evrilebilmektedir (55). Hastalar, bakim
vericilerini ve hastalarin gilinlik yasamlarin1 etkileyen sosyal damgalamanin,

yargilayici ve dnyargili tutumlariyla karsilasabilirler. (40)

Hastalik ve tedaviyle ilgili baz1 sonuglarin ruh hali ve kaygi durumlarindan
etkilendigi gosterilmistir. Nakil 6ncesi depresyon ve anksiyete, daha uzun siirede
beyaz kan hucresi (WBC) engraftmanina neden olabilir ve daha yiiksek akut GVHH

insidansina sebep olabilir. Nakil oncesi hastanin ruhsal probleme sahip olmasi, yatis
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sirasinda psikiyatri konsiiltasyonuna ihtiya¢ duyulmasina ve kesin bir psikiyatrik tani
koyma olasiligina sebebiyet vermektedir. Hastanin hastanede yatis sirasindaki
yasadig1 ruhsal sorunlar, hastanede uzun siireli kalmasi ve depresyon, nakil sonras1 3
y1l icinde mortalite riskini 2-3 kata kadar artirabilmektedir. Potansiyel bagisiklik
sistemi ile ilgili etkilere iliskin olarak, Kemik iligi Transit Tesisi Survivor Calismas1
GVHH 'min 6nlenmesi veya tedavisi i¢in prednizon uygulama, HKHN hastalarinda
artan psikolojik stres ile iligkili ¢ikmistir (31). Depresyonu olan hastalarin, CRP,
TNF-a, IL-1, IL-6 ve IL-2R gibi kanda proinflamatuar sitokin diizeylerinin, depresif
olmayan hastalara kiyasla daha yiiksek oldugu gosterilmistir. Ek olarak, HKHN
uygulanan hastalarda lokal ve sistemik inflamasyonun aktivasyonu, nakil sonrasi
klinik sonuglart olumsuz yonde etkileyebilir (37). Ayrica, HKHN 'nin depresyonsuz
alicilarina kiyasla, depresyonlu HKHN hastalarinda, 1L-6 ve IL-10 seviyelerinin
yiiksek oldugunu ortaya koymaktadir. Bu durum immiin fonksiyon bozuklugunun bu
hastalarin duygudurum bozukluklarina potansiyel olarak etki edebilecegini

gostermektedir (31).

HKHN hastalarinda artan ruhsal sikinti i¢in ¢esitli risk faktorler
tanimlanmistir. Kadin cinsiyette, kronik GVHH, kronik agri, kotii fonksiyonel
durum, anksiyete ve ruhsal bozukluk olasiliginin yiiksek oldugu goriilmiistiir (31).
Yaslt hastalar, genc hastalara kiyasla deliryum gibi bazi psikiyatrik durumlara daha
yatkindir. Akil saglhigi sorunu ge¢misi olan hastalarda psikiyatrik komorbiditeler
gelistirme riski daha yiiksektir. Daha zayif pretransplantasyon isleyisi, yiiksek
delirium siddeti ve noérobilissel islev bozuklugu ile iliskilidir (61). Son yillarda,
arastirmacilar HKHN 'nin finansal etkisini ve asagi yonlii sonuglarini belirlemeye
baslamistir. HKHN alicilarin1 degerlendiren bir ¢alisma, %46’lik maddi sikint1 rapor
edenlerde yasam kalitesi ve stresin olumsuz etkilendigini bildirmistir(31). Agresif bir
kanser teshisi (biyolojik ve genetik belirteclere dayanarak) ve tedaviye cevap
verememe, psikolojik stres ve psikiyatrik komorbiditeler icin daha yiksek bir risk
olusturmaktadir. Tibbi komorbidite ylikiiniin daha yiiksek olmasi, duygusal sikintinin
daha yliksek yasanmasina etki eder. Nakil sonrasi yeniden hastaneye yatis, psikolojik
sorunlarin riskini de arttirmaktadir. HKHN hazirlik rejimleri, fiziksel semptomlarin
artmasina katkida bulunan ¢esitli yan etkilere neden olur. Bu nedenle, dogrudan veya
dolayli olarak kemoterapotik ajanlar (siklofosfamid gibi alkilleyici ajanlar

durumunda oldugu gibi), hastalarda psikolojik stres ve komorbiditeler seviyesini
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etkileyebilmektedir. Hazirlik rejiminin bir pargasi olarak biitiin beyin radyasyonu,
cesitli norobilissel ve davranigsal sorunlara da Onciiliik edebilmektedir. Steroidler
gibi ilaglar ruh hali, kaygi, psikotik bozukluklarin yani sira cesitli psikiyatrik
sendromlara da neden olabilmektedir. (61)

Bu durumlarla birlikte, tiim hastalar bir kok hiicre naklinden sonra iyilesme
stirecinde klinik psikiyatrik bozukluklar yasamaz, ancak psikiyatrik faktorler yasam
kalitelerini ve iyilesmeyi biiyiik 6lciide etkileyebilir. Iyimserlik ve 6z-yeterlilik,
HKHN' nin ardindan fiziksel ve duygusal isleyisine olumlu etkisi oldugu
gorilmistir. Bu durum, hastalik degerlendirmelerinin ve basa c¢ikmanin saglikla
ilgili zorluklara uyum saglamada 6nemli bir rol oynayabilecegini one siiren teorik
literatiirle de uyumludur (35). Son yillarda, HKHN' den iyilesen hastalarin pozitif
psikolojik iyilik halini (PPIH) etkileyen, siirdiiren ve gelistiren faktdrleri kesfetme ve
anlama cabalar1 artmistir. Depresyon ve anksiyete gibi olumsuz duygusal durumlarin
etkilerini hafifletmenin 6tesinde, PPIH yapilar1 (&rnegin, iyimserlik, olumlu etki,
siikran ve anlam gibi), artan yasam kalitesi, azalan depresyon ve endise, azalan yatig
giinleri gibi daha iyi sonuglar ile bagimsiz olarak iliskilendirilmistir ve PPIH’ nin
HKHN hastalarinda erken Notrofil grefti ve mortalite oraninin azalmasiyla iliskisi

oldugu gosterilmistir (62).

2.9. Hemapoetik Kok Hicre Transplantasyonu’nda Bakim Vericiler

Amerikan Kanser Dernegi (ACS), bakim vericilerin, yeni teshis edilmis 1,4
milyon kanser hastasina bakim saglayacagini tahmin ediyor (15). Kanser ve tedavisi,
sadece hastalig1 olan bireyler de degil, ayn1 zamanda aile iiyeleri {izerinde de genis
bir etkiye sahiptir(19,32). Hastaligin tan1 ve belirsizligi ile bas etmenin yani sira, aile
tiyeleri de genellikle bakim sorumluluklarint istlenirler (19,32). Yapilan bazi
aragtirmalar, siirekli olarak bakim vericiler iizerinde yiiksek diizeyde sorumluluk
oldugunu vurgulamaktadir. Bu sorunlar 6zellikle, tedavi umudunun belirsiz oldugu
direngli kanser gibi daha yogun kanser tedavileri kullanildiginda belirginlesmektedir
(32). Cogunlukla esler, ebeveynler, kardesler ve arkadaslar, tedavileri siiresince
kanserli sevdiklerine 6zen gosterici bir rol istlenmelidir (19). Bakim vericilerin
yaklasik {igte ikisi, ¢oklu rollerin listesinden gelmek i¢in ve bakim saglamak ig¢in

yasamlarinda ayarlamalar yapmak zorunda olduklarin1 bildirmislerdir (15).
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Aragtirmalar, kanser hastalarinin bakim vericilerinin, hastaliklara bagl yiikleri
tagidigini, hastalardan daha yiiksek psikolojik ve psikosomatik bir sikinti
yasayabilecegini ve gilinliik yasamin pratik yonleriyle ilgili daha fazla bilgiye ve
yardima ihtiya¢ duyabilecegini ortaya koymustur. Calismalar ayn1 zamanda bakim
vericilerinin, yakinlarinin eszamanli olarak desteklerini saglamanin yaninda
hastaliklariyla basa ¢ikmalar1 gerektigi gibi benzersiz ihtiyaclarini da vurgulamistir.
Bu durumlardan dolay: ihtiyaclarin tanimlanmasinda hastalara oldugu gibi bakim

vericilerine de odaklanilmalidir (54).

HKHN hastalar1 ve bakim vericileri, tedavinin dogas1 geregi, ¢coklu fiziksel,
psikolojik ve sosyal sinirlamalar ve bakim vericilerin iistlenmeleri gereken biiyiik rol
nedeniyle, benzersiz bir populasyondur (19). Nakil siirecinin kendisi karmasiktir ve
nakil sonrasi uzun siireli fiziksel ve psikolojik gerilemeler yasanabilir (20). Genel
olarak bir es, aile iiyesi, arkadas ya da komsusu olan HKHN bakim vericileri, HKHN
alicilarina saatlerce karsiliksiz yardim saglar (15,20). Hastanin bakim vericisine,
arkadaglarina, yiiksek sosyal baski gelebilir ve bunlar tibbi sorunlardan daha zor bir
hal alabilir (20). Geleneksel olarak, HKHN 'ler, hazirlik rejimi, nakil inflizyonu,
nakil inflizyonu sonras1 yaklasitk bir ay boyunca hastanede kalmasiyla
gerceklestirilir. Hasta hastaneden taburcu edildikten sonra, evde, vakalarin %50-91'
inde es olan bir bakim verici tarafindan evde bakim yapilmaktadir. Bakim verici,
hastay1r hastaneye sik sik gotiirmek, hastaneden almak, hastanede hastayi ziyaret
etmek ve diger rol sorumluluklarini yerine getirmek ve temel tibbi prosediirler i¢in

sorumluluk almak durumundadir (19).

HKHN, c¢esitli ve yogun, bakim ihtiyaglar1 olan uzun siireli ve belirsiz bir
siirectir. Son zamanlarda, bazi1 merkezler maliyeti ve uzun siireli hastaneye yatistan
dolay1 yasanan riskleri azaltmak i¢in ve hastanin evde yasamaya devam etmesi igin,
nakli takip eden erken donemde taburculuk vererek ayakta tedavi planlarina
yonelmistir. Literatiir, erken taburcu edilen hastalarin daha az komplikasyon ve
semptom (enfeksiyon, bulant1 / kusma ve greft versus host hastalig1 gibi yasadiginm
gostermektedir (64). Ozellikle allo-HKHN hastalar1 ve bakim vericileri, egitimli
saglik personeli tarafindan hizli bir sekilde 6zel onlemlerin alinabilmesi igin, nakil
merkezine 30 dakikalik bir ulasim yaricapi i¢inde kalmalar i¢in tesvik edilir (26).

Poliklinik takibi i¢in goriilen iki ana neden, saglik bakim sistemine diisen maliyetler
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ve hasta yasam kalitesini arttirmasidir (19). Poliklinik takibi, bakim sistemine ve
hastaya fayda saglasa da bakim vericiye dnemli miktarda sorumluluk bindirir. Buna,
bunlarla sinirli olmamakla birlikte, ilaglar ve as1 uygulamalar1 vermek, hastayi
hastaneye sik sik gotiirmek ve hastanin enfeksiyonlara maruz kalmasini sinirlamak
icin artan temizlik ve dezenfeksiyon dahil olmak iizere ¢esitli ev sorumluluklari gibi
temel tibbi prosediirler de dahildir. Bununla birlikte, HKHN hastalarmnin,
polikliniklerinin ~ yogun  rutinlerine  kolayca entegre olabilmesi igin,
degerlendirmelerin verimli ge¢mesi, hastalara diisiik bir maddi yiik getirmesi ve
bakim vericilerinin durumu yorumlamasinin kolaylastirilmasi gerekir (59). Uzun
siireli hastaneye yatiglardan vazgec¢ilmesi, yogun bir egitim programina katilmaya
istekli bir bakim vericinin, psikolojik ve fiziksel olarak bakim verme faaliyetlerini
gerceklestirebilmesini, hastanede ve de evde kalmasim1 saglamalidir(akgiil).
Hastalara destekleyici bakim saglamada bakim verici egitimi, hem hasta hem de
bakim verici yasam kalitesini artirabilir (26). Tirkiye'de bakim verici egitimi,
hastaneye yatisa uyum, komplikasyonlarin taninmasi ve saptanmasi, kateter bakimi
ve firsat¢1 enfeksiyonlar1 onleme eylemleri igeriklidir. Egitim, hastalarin veya bakim
vericilerinin psikolojik ihtiyaclarinin karsilanmasini igcermez (64). HKHN bakim
vericilerinin yasadig1 sikintiya ragmen, egitim igeriginde stres yOnetimi yer

almamaktadir (26).

Allo-HKHN hastalar ve aileler icin kanser tedavilerinden daha fazla talepkar
olabilir. Alicilar nakilden sonra ilk 100 giin boyunca 7 giin 24 saat boyunca tam
zamanl bakim verici gereksinimi duyarlar. Allo - HKHN hastalar1 nakilden sonra en
az 100 giin yakin bakim verici destegine ihtiya¢ duyar, ancak hastalar bakim
vericilerine daha uzun siireler i¢in bagimli kalabilirler. Nakil sonrasi bakim vericiler,
alictyt GVHH gibi sayisiz komplikasyon igin izlemelidir (38). Bakim vericiler ayrica
kisisel sorumluluklarini (is ve diger aile iiyeleri) dengelemek zorundayken coklu
zorluklar yasanmaktadir (15). Bu nedenle allo-HKHN bakicilari, sevdiklerinin
saglhiginin etkilenmesi, sosyal desteklerinden uzak kalma ve hasta prognozlari
hakkindaki belirsizlik dahil, artan depresyon ve endise ile birlikte kontrol edilemeyen
strese girerler (38). Bakim vericinin uyku diizensizligi nétrofil engraftmanini gibi
klinik olarak anlamli hasta degiskenleriyle ters yonde iliskilidir. Bu nedenle, bakim
vericilerin psikososyal deneyimlerini tam olarak anlamak kritik derecede énemlidir,

clinkii bu deneyimler sadece kendi sagliklarini ve refahlarini degil ayni zamanda
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hastanin da durumunu etkiler (21). Ozellikle HKHN hastalarinin aile iiyelerinin
karsilastiklar1 bakim sorumlulugu, onlar1 bakim yiikii i¢in daha yiiksek bir risk
altinda birakmaktadir. Yiikiin genellikle nesnel ve siibjektif bir bileseni oldugu
diistiniilmektedir. Nesnel yiik, kisisel faaliyetler i¢in zamanin azalmasi ve fiziksel
islevselligin azalmasi gibi bakim verme ile ilgili somut olaylardir. Oznel yiik, bakim
verme deneyimine eslik eden sugluluk ve korku gibi duygulardan olusur. Bakim
verme yiikii, zaman iginde depresyon, endise, yorgunluk, evlilik doyumunun

azalmasi1 ve bakim verme roliine ilginin azalmasi ile iliskilendirilmistir (19).

Kadin bakim vericiler, duygusal sorunlari olan eslere bakmakta olanlar harig,
erkek bakim vericilere kiyasla daha fazla endise ve depresyon belirtileri yasama
egilimindedir. Geng bakim verenler, birden fazla rolle (6rnegin bakici, ebeveyn, kiz /
ogul, calisan ve es) ilgili sorunlar1 tanimlarken yasli bakim vericiler, kendi saglik
sorunlari1 HKHN alicisininkiyle dengelemede zorluklar yasamaktadir. Langer ve
ark., nakil sonrasi 12 aylik bir siire zarfinda hasta ve bakim vericilerin evlilik
doyumlarini incelemistir. Bulgular, nakil 6ncesi iliski ile ilgili algilarin nakil sonrasi
6 ve 12 ay boyunca uyusmadigini, kadin bakicilarin hastalara gore daha diisiik evlilik
doyumu diizeyleri bildirdigini ortaya koymustur. Ayrica, bakim verici ve HKHN
alicis1 arasinda onceden sorunlu bir iligski varsa, HKHN hastasi i¢in 6liim riskinin 3
kat arttig1 goriilmiistiir. Sosyal olarak, HKHN bakim vericileri, glinliik yasamlarinin
tersine cevrilmis gibi hissettigini bildirmislerdir. Diger aile tiyeleriyle artan gerginlik,
Otke ve hiisran, sosyal tecrit ve finansal kaygilar da bildirmislerdir. HKHN bakim
vericilerinin %67’ si, nakil alictya bakmak icin ¢aligma hayatlarii askiya aldigi
goriilmiistiir. Yasanilan stresli durum, istihdamin askiya alinmasindan kaynaklanan
finansal endiselerden daha da gii¢ bulmaktadir (15). HKHN yatis1 sirasinda tutarli bir
meslekte olmayan bakim partneri olan hastalarin, tutarli bir meslekten olmayan
partnerli hastalara kiyasla daha konforlu bir 4 yillik sagkalim yasadigi gosterilmistir.
Bu sagkalim bakim vericinin sik ve daha uzun ziyaretleriyle de iliskilendirilmistir

(21).
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2.10. Hematopoietik Kok Hiicre Naklinde Hemsirelik

2.10.1. Hastalar i¢in hemsirelik bakim

T1ip alaninda genis bir yer alamaya baslayan kok hiicre nakli, hemsirelikte da
0zel branglagsmay1 gerektirmektedir. Bu 6zel alan onkoloji, yogun bakim, pediatri,
kadin dogum ve psikososyal hemsireligi iceren alanlarda uzmanlasmay1
gerektirmektedir (65). HKHN sureci ve sure¢ igerisinde yer alan yuksek doz
kemoterapi, hastalarda pek cok fiziksel ve psikososyal sorunlara neden olabilir. Bu
nedenle, HKHN ister allo-HKHN isterse oto-HKHN yapilsin, nakil sirasinda ve
sonrasinda yasanan sorunlarin Onlemek veya azaltmak i¢in hastanin Onceden

degerlendirilmesi ve bilgilendirilmesi 6nemlidir (66).

Nakil oncesi verilen kapsamli hasta egitimi, bireyin hastalik siirecini
anlamasina, 6zbakimina aktif katilmasina, hastalig1 ile ilgili gii¢siizliik duygusundan
kurtulmasina, sagligint yeniden kazanmasina, iyilesme sliresinin kisalmasina,
komplikasyonlarin 6nlenmesine ve evde bakimin siirdiiriilmesine yardim eder.
Bdoylece hastanin hastaligina ve tedaviye uyumu ve is birligi artar, davranis sorunlari

ve depresyon riski de azalir (66).

Hemsirelerin, nakil 6ncesi hazirlik rejimi uygulamasinda 6nemli bir yeri
vardir. Hemsireler, hastalar1 olusabilecek komplikasyonlar acisindan takip etmelidir.
Nakil inflizyonu giinii hemsire, hasta ve ailesine olusabilecek sorunlar hakkinda bilgi
vermeli, komplikasyonlari1 azaltmak veya onlemek icin klinik uzmanlik ve destek
saglamalidir. Hastanin vital bulgu takiplerini yapmali, hastanin rahat etmesini

saglamali ve emosyonel destek vermelidir (65).

HKHN hastalarinda nakil dncesinde belirgin bir yorgunluk vardir ve fiziksel
islevsellik azalmistir. Hem allo-HKHN hem de oto-HKHN nakil hastlarinda, erken
posttransplantasyon doneminde 6zellikle yorgunlukta belirgin artis vardir. Depresyon
ve anksiyete; yorgunluk ve kansere bagli fiziksel islevin azalmasinda da rol
oynayabilir. Bu sorunlar hastanin okula ve diger giinliik aktivitelere geri doniisii
engelleyebilirler. Bu nedenle, yorgunluk ve kisith fiziksel islevsellik riski tasiyan
hastalarda, destekleyici bakimda oncelikli olmalidir (67). HKHN sonrast donemde,

hastaneden taburcu olma, s6z konusu kisilerin duygularini etkiler. Ciinkii hastaligin
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niiksetmesi, GVHH ve ila¢ toksisitesi ile ilgili komplikasyonlarin ortaya c¢ikmasi,
yasam bi¢iminin hastalarin giinliik rutinlerine goére yeniden uyarlanmasini
gerektirebilir (24). Hemsireler taburculuk oncesi egitimde evde bakim siirecine de
odaklanmalidir. (66). Egitimler genellikle hastalarin veya bakim vericilerinin

psikolojik ihtiyaglarinin kargilanmasini icermez (12).

HKHN hastalarina bakim saglanmasi, gesitli yorumlara agik, ¢ok boyutlu bir
zorluktur. Bu nedenle, HKHN hastalarinin bakimini incelemek ve bu bakimin
kalitesini 1iyilestirmek bir Oncelik olarak kabul edilmistir. Fakat, hemsirelik
mesleginin bariz bir gerekliligi olan HKHN hastalarina bakim teorisi heniiz
gelistirilmemistir (23). Fakat bu tedavi siirecindeki gelismeler ve hemsirelik bakimu,

nakil alicilarinin hayatta kalmasinda ilerici gelismelere yol acabilir (24).

2.10.2. Bakim vericiler i¢in hemsirelik bakimi

Bakim vericilere destek sunmak ¢ok boyutlu ve aile merkezli bir bakis yaklagim
gerektirir. Saglik personelinin bakim vericiye bu siirecte destek olanaklarini sunma
konusunda planlama yapmast gerekir. Kok hiicre nakli merkezlerinde c¢alisan
hemsireler bakim verici ile ilgili sorunlar ortaya ¢ikmadan ihtiya¢ saptamasini
yapmali ve ihtiyaglarin karsilanmasinda gerekli islemleri planlamalidir (18).
Profesyonel saglik ekibi iiyeleri hemsireler, bakim vericileri hastaligin tam
asamasindan baglayip taburculuk dahil, evde bakim i¢in hazirlamalidir. Hemsirelerin
bu siirecte egitim, bakim, danigmanlik, organize etme, kilavuz olma gibi rollerini

gergeklestirmesi onemlidir (68).

HKHN siirecinde hasta kadar aile bireylerinin de degerlendirilmesi 6nem arz
etmektedir. Aile bireyleri, bakim ve sorumluluk konusunda egitim almak
durumundadir. Aile bireylerinin bu siiregteki ihtiyaclar kaliteli nakil merkezi se¢imi,
teshis ve tedavide tam bilgilendirilme, evde bakim stratejileri ve destek bulma

firsatlar1 olarak tanimlanmstir. (65).

Bakim vericiler, bakim siireci igerisinde fiziksel, duygusal ve ekonomik
sorunlar yasamaktadir (68). Bu sorunlar1 da diisiindiigiimiizde hemsire bakim

verenlerde tiikenmislik, depresyon, geri cekilme, Ofke, yorgunluk, irrasyonel
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diisiince, irritabilite gibi durumlar gordiiglinde gerekli girisimleri saglamalidir (69).
HKHN bakim vericilerinin yasadig1 sikintiya ragmen, genellikle verilen egitim
iceriginde stres yOnetimi yer almamaktadir (26). Tiim glin miikkemmel bir bakim
verici olmalarinin beklenmedigi, bakim verdikten sonra dinlenme araliklar
diizenlenmesi gerektigi belirtilmelidir. Sabrin1 kaybettigi durumlarda kendisini
suclamamas1 gerektigi ifade edilmeli, bir arkadasla 6gle yemegi, bir aligveris ve
benzeri aktivitelerle birkag saat bakim verme roliinden uzaklasarak kendini
odiillendirmesinin olumlu sonug¢ verecegi sdylenmelidir. Bakim veren kisi saglikli

yasam aligkanliklarini siirdiirmesi yoniinde cesaretlendirilmelidir (69).

Biitiin sorunlar ele aldigimizda hemsirelik, hastalari, aileleri, bakim vericileri
ve ilgili herkesin yasam Kkalitesine yardimct olan ve gelistiren bakim
uygulamalarinda rehberlik etmede ve egitmede onemli bir rol oynar. Bu nedenle

hemsireligin, HKHN’ nin tiim evrelerinin 6zelliklerini anlamasi esastir (24).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Arastirma hematopoietik kok hicre nakli yapilan hastalarin ve bakim
vericilerinin tedavi silirecinde yasadigi duygular ve psikososyal gereksinimlerini
belirlemek amaciyla tanimlayici ve fenomenolojik (iliskilendirici) olarak yapilmistir.
Arastirmada hematopoietik kdk hicre nakli yapilan hasta ve hasta yakinlarinin tedavi
siireci ile ilgili 06znel degerlendirmeleri, duygu ve diisiincelerini ve psikososyal
gereksinimlerini anlayabilmek icin niteliksel yontemlerden derinlemesine goriigme

teknigi kullanilmistir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Ozellikleri

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cebeci Arastirma ve Uygulama Hastanesi
Hematoloji Bilim Dali K&k Hiicre Nakil Unitesi'nde 1992 yilindan beri hasta
tedavisi yapilmaktadir. Unite Hematoloji Bilim Dal1 Binas1 icerisinde 4. ve son katta
yer almaktadir. Klinikte otolog ve allojenik kok hiicre nakli yapilmaktadir ve 12
yatak kapasitelidir. Odalar tek kisiliktir, tuvalet odanin i¢indendir ve refakatci
kalabilmektedir. Klinigin girisinde yar1 steril alana agilan sifreli bir kapi
bulunmaktadir. Bu alanda klinigin ortak kullanim alanlar1 olan hasta ve refakatcilerin
bavul vb. esyalarin1 koyabilmeleri i¢in bavul odasi, mutfak, malzeme deposu,
temizlik malzemeleri odasi, hemsire giyinme odalari, personel tuvaletleri, hemsire
odas1 ve doktor odasi bulunmaktadir. Steril alan olan klinik igerisine gegerken hava
sirkiilasyonunu engelleyen, sensorlii ve biri kapanmadan digeri agilmayan, disaridan
igeriye gecilen kapmin sifreli oldugu 2 kapi bulunmaktadir. Steril alanda hasta
odalar1, hemsire iinitesi ve tedavi hazirlama bolimii bulunmaktadir. Ayrica hasta
odasia girerken ayni sistemde calisan 2 kapi daha bulunmaktadir; sensorlii ve
sifresizdir. Hasta odasindan kirli alana (klinik dis1) gecis i¢in 5 kapr gecilmesi
gerekmektedir. Klinik igerisi ve hasta odalarinda merkezi sistemli, hepafiltreli, 1sitma
ve havalandirma sistemi yer almaktadir. Steril alanda yer alan pencereler disariya
acillamamaktadir. Hastalarin odalarinda ve koridorlarda bulunan pencerelerden bina

dis1 goriilebilmektedir. Klinik icerisine ziyaret yasaktir. Gelen her saglik ¢alisan1 ve
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refakat¢i siki temas izolasyonu oOnlemleri almaktadir. Klinikte 11 hemsire, ic
hastaliklar1 anabilim dali 1 aylik rotasyonlarla degisen 2 asistan doktor, 3 aylik
rotasyonlarla degisen 1 uzman doktor, 3 aylik rotasyonlarla degisen 1 profesor

doktor, 2 temizlik personeli ve 1 destek personeli caligsmaktadir.

3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cebeci Arastirma ve
Uygulama Hastanesi Hematoloji Bilim Dali K&k Hiicre Nakil Unitesinde yatarak
tedavi goren hastalar ve hasta yakinlari olusturmaktadir. Calismanin 6rneklemini
kemik iligi transplantasyonu ger¢eklesmis, saglik durumu goriisme siirecine uygun,
18 yas ve iizerinde olan ve caligmaya katilmayi1 kabul eden 10 hasta ve 10 hasta
yakin1 olusturmustur.  Katilmeilarin duygu ve diisiincelerini etkileyebilecegi
diistintildiiginden 6rneklemin evreni temsil yetenegini artirmak i¢in kullanilan tedavi
yontemi dikkate alinarak hasta secimi yapilmistir. Boylece otolog ve allojenik kok
hiicre nakli yapilan hasta ve yakinlari esit sayida 6rnekleme dahil edilmis; 5 otolog
nakil yapilan hasta ve bu hastalarin yakinlari; 5 allojenik nakil yapilan hasta ve bu
hastalarin yakinlar ile 6rneklem grubu olusturulmustur. Nitel verilerin toplanmasi
siirecinde nitel ¢alismalarda 6rneklem sayisini belirlemekte kullanilan veriye doyma
ilkesine gore, goriisme iceriginin benzer sekilde tekrarladigi anlasildigindan veri
toplama siireci tamamlanmis ve 10 hasta 10 hasta yakini ile ¢alisma tamamlanmistir
(Sekil:1 ve Sekil:2). Verilerin raporlanmasinda gériisme yapilan katilimcilarin gergek
isimleri kullanilmamis bunun yerine her hasta ve hasta yakinina bir rakam atanmus,

verilerin analizi sirasinda katilimcilar1 temsil eden bu rakamlar kullanilmastir.
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Hastalar Baz sosyodemografik ozellikler Tedavi yontemi

1.Hasta 1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢ocuk babasi, Akut Allo-HKHN
Lenfoblastik Losemi tanili, Allo-HKHN

2.Hasta 2.Hasta. 18 yasinda, lise 6grenimi devam etmekte, bekar, ALL tanil, Allo-HKHN
Allo-HKHN

3.Hasta 3.Hasta. 42 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Akut Allo-HKHN
Myeloblastik Losemi tanili, Allo-HKHN

4.Hasta 4 Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢ocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN
Allo-HKHN

5.Hasta 5.Hasta. 64 yasinda, ilkogretim mezunu, evli, 3 ¢ocuk sahibi, Allo-HKHN
Myelodisplastik Sendrom tanili, Allo-HKHN

6.Hasta 6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Oto-HKHN
Myelom tanili, Oto-HKHN

7.Hasta 7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, ¢ocuk yok, Hodgkin Lenfoma Oto-HKHN
tanili, Oto-HKHN

8.Hasta 8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Oto-HKHN
Myelom tanili, Oto-HKHN

9.Hasta 9.Hasta. 25 yasinda, lisans 6grenimi devam etmekte, bekar, Hodgkin Oto-HKHN
Lenfoma tanili, Oto-HKHN

10.Hasta 10.Hasta: 52 yasinda, lise mezunu, bekar, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Oto-HKHN

Myelom tanili, Oto-HKHN

Sekil 1: Goriisme yapilan hastalarin bazi ozellikleri

Hasta Yakinlan

Bazi sosyodemografik ozellikler, yakinhig:

Tedavi yontemi

1.Bakim Verici

2.Bakim Verici

3.Bakim Verici

4 Bakim Verici

5.Bakim Verici

6.Bakim Verici

7.Bakim Verici

8.Bakim Verici

9.Bakim Verici

10.Bakim Verici

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢ocuk
annesi, hastanin kiz kardesi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN
yapilan hastanin primer bakim vericisi

2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢ocuk
annesi, hastanin annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan
hastanin primer bakim vericisi

3.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi,
hastanin esi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin
primer bakim vericisi

4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, ¢ocuk yok,
hastanin ablas;, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan
hastanin primer bakim vericisi

5.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 1 gocuk
annesi, hastanin kiz kardesi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN
yapilan hastanin primer bakim vericisi

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi,
hastanin esi, Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan
hastanin primer bakim vericisi

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadn, 2 ¢ocuk annesi,
hastanin esi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan
hastanin primer bakim vericisi

8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadn, 1 ¢ocuk annesi,
hastanin teyzesi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN
yapilan hastanin primer bakim vericisi

9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢ocuk babasi,
hastanin esi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan
hastanin primer bakim vericisi

10.Bakim verici, 62 yasinda, ilkdgretim mezunu, evli, kadin, 3 gocuk
annesi, hastanin esi, Myelodisplastik Sendrom tanili hasta yakini,
Allo-HKHN

Oto-HKHN

Oto-HKHN

Oto-HKHN

Oto-HKHN

Oto-HKHN

Allo-HKHN

Allo-HKHN

Allo-HKHN

Allo-HKHN

Allo-HKHN

Sekil 2: Goriisme yapilan hasta yakinlarinin bazi 6zellikleri
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3.4. Veri Toplama Araclar

Arastirmanin verileri “Kisisel Bilgi Formu’ ve “Yar1 Yapilandirilmis

Goriisme Formu” ile toplanmustir.

3.4.1. Kisisel Bilgi Formu (Hasta) (EK-1)

Arastirmaci tarafindan hazirlanan hastalarin isim, yas, medeni durum, ¢ocuk
sahibi olma, gelir diizeyi, egitim durumu, sosyoekonomik durumu, hastalik 6ykiisiine

iligskin 6zelliklerin yer aldig1 14 maddelik bir formdur.

3.4.2. Kisisel Bilgi Formu (Hasta Yakim) (EK-2)

Arastirmaci tarafindan ilgili literatiir taranarak hazirlanan hasta yakinlarinin
isim, yas, medeni durum, cocuk sahibi olma, gelir diizeyi, egitim durumu,
sosyoekonomik durumu, hastalik oykiisiine iliskin 6zelliklerin yer aldig1 13 maddelik

bir formdur.

3.4.3. Yan Yapilandirilmis Goriisme Formu (Hasta) (EK-3)

Hastalarla goriismeler sirasinda takip edilecek sorularin belirlendigi 9 soruyu
icermektedir. Aragtirmact bu sorularin rehberliginde bazi konular1 agikliga
kavusturmak i¢in uygun iletisim tekniklerini kullanarak, konunun ayrintili anlatimini
saglamaya calismig, hastanin gereksinimleri ve yonelimi dogrultunda konuyu

derinlestirilmistir.

3.4.4. Yan Yapilandirilmis Goriisme Formu (Hasta Yakini) (EK-4)

Hasta yakinlar ile goriigmeler sirasinda takip edilecek sorularin belirlendigi 9
soruyu icermektedir. Arastirmaci bu sorularin rehberliginde bazi konular1 agikliga
kavusturmak i¢in uygun iletisim tekniklerini kullanarak, konunun ayrintili anlatimini
saglamaya calisacak, hasta yakininin gereksinimleri ve yonelimi dogrultunda konuyu

derinlestirilmistir.
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3.5. Goriisme Siireci

Hastalarla yapilan goriismeler hasta odasinda; hasta yakimi ile yapilan
goriismeler ise klinikte hemsire dinlenme odasinda gergeklestirilmistir. Goriismeler
sirasinda ortamda iletisimi olumsuz etkileyen c¢evresel uyaranlar kontrol altina
alinmaya calisilmig, hasta ve hasta yakininin mahremiyeti saglanmistir. Goriismeye
baslamadan Once katilimcilara c¢alisma ile ilgili bilgi verilmis, goriismenin ses
kaydma alinacagi, elde edilen bilgilerin sadece ¢alisma amaci ile kullanilacagi,
kimlik bilgisinin sakli tutulacagi ve istedikleri zaman ses kaydini durdurulabilecegi
aciklanmistir. Hasta ve hasta yakinlarinin onayr alindiktan sonra goriismeler
yapilmigtir. Gorlismeci ayn1 zamanda klinigin ¢alisan1 oldugu icin hastalarla
hemsirenin mesai saati disinda goriisiilmeye caligilmistir. Taburculugu s6z konusu
olan 4 hasta yakini ile ¢aligma saatleri i¢inde, klinik isleyisi engellenmeden goriisme
yapilmistir. Bu slreler igerisinde klinik isleyisini engellemek adina klinik
hemsirelerinden destek alinmistir, bdylece goriismeler kesintiye ugramadan

gergeklestirilebilmistir.

Gortigmeler 02.10.2019 - 31.10.2019 tarihleri arasinda yapilmistir.
Gorligmelerin art arda yapilmamasina dikkat edilmistir. Hasta ve hasta yakin ile
yapilan goriismelerde iki goriisme arasinda miimkiinse bir giin, degilse 6-8 saat

olmas1 saglanmistir. Yapilan goriismeler en ge¢ 2 giin i¢cinde yazili hale getirilmistir.

Gortismeler 7 hasta ile gilindiiz, 3 hasta ile aksam saatlerinde; 7 hasta yakini ile
giindiiz, 3 hasta yakini ile aksam saatlerinde goériisme yapilmistir. Goriismeler en

kisas1 30 dakika olmak iizere ¢ogunlukla 45-50 dakika arasinda tamamlanmaistir.

Goriisme tamamlandiginda katilimeilar goriisme ile ilgili geri bildirim
vermislerdir. Bu geribildirimlerde katilimeilarin bazilar1 goriismeye gelirken siireci
tekrar yasama hissi olusacagindan dolay1r endiseli oldugunu ve goriismeye
baglamayla beraber bunun gectigini  ifade etmislerdir. Gorligme bittiginde
katilimcilarin hepsi siire¢ ve kendileri hakkinda degerlendirme sansi bulduklarindan
dolayr rahatlamis hissettigini belirtmistir. Katilimcilarin  bazilarinin = gériisme
esnasinda olaylar1 yasayarak gozlerinin doldugu ve seslerinin titredigi goriilmiistir.
Katilimcilarin hepsi yasanilan siirecin ¢ok zorlu bir tecriibe olduklarmi belirtmistir.
Calismanin sonunda, yasanilan ve ¢Oziimii olan sorunlarda diizelmeler yasanacagi

inanglarini paylasmislardir.
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3.6. Nitel Verilerin Analizi

Hasta ve hasta yakinlari ile yapilan goriismeler en geg 2 giin i¢cinde yazili hale
getirilmistir. Verilerin analizinde bilgisayar destekli yazilim programi ( NVivo Pro
12) kullanilmigtir. Yapilan biitiin goriismeler arastirmaci tarafindan tekrar tekrar
okunarak, katilimcilarin ifadelerinin anlamlar1 belirlenmis ve bu ifadeler
kodlanmistir. Hasta ve hasta yakinlarinin duygu ve diisiincelerine verilen kodlar
anlamca biraraya getirilerek caligmanin tema ve alt temalar1 olusturulmustur. Elde
edilen verilerin giivenirligini saglamak icin, nitel calismalar yapan biri psikiyatri
hemsiresi olmak tizere iki 6gretim elemani (bir 6gretim gorevlisi, bir dgretim iiyesi)
tarafindan da goriismeler okunmus ve olusturulan kodlarin temalarla uygunlugu
degerlendirilmistir. Uzman goriisii dogrultusunda tema ve alt temalar gozden
gecirilerek gerekli diizenlemeler yapilmis ve arastirma bulgularinin son hali

verilmigtir.

3.7. Calismanin Simirhiliklar:

Calismada goriismelerin @~ HKHN hastalarinin  taburculugu planlandigi
donemde ve goriigmelerin tani siirecinden baglayarak biitlin siireci degerlendirecek
sekilde geriye doniik yapilmis olmasi ve hasta ve bakim verilerin taburculuk
sonrasindaki duygu ve diisilinceleri ile ilgili goriisme yapilamamis olmasi ¢alismanin

siirliliklaridir.

3.8. Arastirmanin Etik Yonii

v' Arastirmanin yapilabilmesi i¢in Zonguldak Biilent Ecevit Universitesi Klinik
Arastirmalar Etik Kurul Bagkanligi’ndan etik kurul izni (03.07.2019 tarih,
2019/10 tarih ve 36771699/302.08.01/) alinmustir.

v Ankara Universitesi Rektorliigii'nden kurum izni (14267719-302.14.01-
E.85946 sayili karar1) alinmistir.

v’ Aragtimaya katilan hasta ve hasta yakinlarina ¢alismanin amaci anlatildiktan

sonra goniilliik esasina gore sozlii ve yazili onam alinmistir (EK-5)
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4. BULGULAR

4.1.Hematopoeitik Kok Hiicre Nakli Yapilan Hastalarin Tedavi Siirecine fliskin
Duygu ve Diisiinceleri

Yapilan goriismeler sonucunda hematopoeitik kok hiicre nakli hastalarinin tedavi
siirecine iliskin duygu ve diisiincelerini gdsteren tema ve alt temalar Tablo 1 de

sunulmustur.

Tablo 1: HKHN Hastalarinin Tedavi Siirecine iliskin Duygu ve Diisiincelerine

Iliskin Tema ve Alt Temalar

ANA TEMALAR

ALT TEMALAR

1.Tan1 Koyma Siireci
“Kanser olmak™

1.Tan1 Koymada Gecikme
2.Tanmin Soylenmesi “Kansersin”
3. Kanser Oldugunu Duymak

4. Kanserle Anlam Bulmak

2. KIiT Oncesi Hematoloji
Sureci

“Belki de orada olen ben
olacagim”

. Kemoterapi ve Yan Etkileri
. Diger Hastalarla Etkilesim
. Kemoterapi Sirasinda Yasanan Duygular

3.Kemik Migi
Transplantasyonuna liskin
Duygu ve Diisiinceler

*“ Son nokta”

. Nakile Verilen Anlam
. Nakile Hazirlik Siireci
. Nakil Sirasi Siireg

. Nakil Sonrasi Siire¢

4. Tedaviye 0zgii kosullar

. Izole klinik
. Kat1 kurallar

5. Bas etme
“ Hasta olan 0Olmez, eceli
gelen olur”

. Dini inang

. Sosyal destek

. Yeniden anlamlandirma
. Pozitif diistinme

. Kabullenme

. Aileye kars1 sorumluluk

6. Bilgi Kaynag

. Internet
. Aile yakinlar1 / Cevre
. Saglik personeli

7. Saghk Personeli

. Hemsireden beklentiler
. Hekimden beklentiler
. Saglik hizmetinden beklentiler

WNRWN~L,NOTPER WONRPRPNNAPR,BREWND RPRPWND -
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4.1.1. Tema 1: Tam1 Koyma Siireci “Kanser olmak”

Hastalarin “’Tan1 Koyma Siireci’’nde yasadiklar1 sorunlar ve duygular “tani

koymada gecikme”, “taninin sdylenmesi”, “kanser oldugunu duymak”, “kanserle

anlam bulmak™ alt temalarinda incelenmistir.

4.1.1.1. Alt Tema 1: Tan1 Koymada Gecikme

Yapilan goriismelerde hastalar, tan1 koyma siirecinde yasanan belirtilerin
diger hastaliklarla karistifi, bu nedenle tan1 koyma siiresinin uzun ve yorucu
oldugunu belirtmiglerdir. Asagida hastalarin tam1  koyma siirecine iligskin

deneyimlerini iceren 6rnek ifadeler verilmektedir.

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

... “Yazik giinah degil mi, beni 8 ay oyaladiniz 8 ay!” (Vurguluyor) ‘Beni

29 ¢¢

bir giin check-up yaptiniz, bir giin su, bir giin bu...” “.. . kardesim ya ben ya hayvan
degilim ya. Cok af edersiniz bir veterinere bile bir hayvan gotiiriiyorsunuz da ne
bicim ilgileniyor. Yani benim kan degerlerimin niye birisi taban birisi tavan
kardesim? Yani bunu niye bir arastirma geregi duymadiniz...” “...Beni 7-8 ay
oyalamasalardi ben belki o 3 ay hastane kendini bilmeden yatamayacaktim. Tamam,
bu hastalik bende vardi belki. Biraz daha yiizeysel olacakti, daha erken miidahale

olacakti. Daha farkli bir sey olacakt1.”

10.Hasta: 52 yasinda, lise mezunu, bekar, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,
Oto-HKHN

“’Hastaligim aslinda yanlis teshis bel agrisiyla basladi. O ylizden miithis bir
ac1 ¢ektim beni bayagi bir oyaladilar ...””
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4.1.1.2 Alt Tema 2: Taninin Soylenmesi *’Kansersin’’

Goriismelerde hastalar, taninin sdylenme seklinin de hastalarin psikolojisini
olumsuz etkiledigini; kanser tanisinin dogrudan sdylenmesinin korku, {iziintii,
cokkiinlik yasattigin1 ifade etmislerdir. Bunun yaninda taninin sdylenmemesi,
saklanmaya ¢alismasinin da hastalarda endise ve korku yasattigi belirlenmistir. Bu

ifadelerin bazilar1 asagida yer almaktadir.

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

¢

. mesela vatandasin yiiziine direk sen kansersin 3 ay omriin var. Adam
otomatikman ¢okiiyor. O bitiriyor. Onu bi kere icinde hiicre varsa onlar1 da

oldarayor... .. uziildim orda mesela soyle tabi ki mutlaka o bu kisi bi sekilde

sOylenicek 6yle de boyle de ama boyle denilmemesi lazim...”’

5.Hasta. 64 yasinda, ilkogretim mezunu, evli, 3 ¢ocuk sahibi, Myelodisplastik
Sendrom tanili, Allo-HKHN

’Sadece hastanede MDS dediler...”” *’... Ne hissedicem, korktum. Ne yalan

soyliyim...”’

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-
HKHN

““...Bana hicbir sey sdylemediler. .... “lyisin X” dediler... Bana dedikleri tek
sey... Bizim mesela onkoloji binas1 ayridir, oraya gideceksin... Anlan ki, ahmak

2 ¢

degilsin sonucta. Bir sey var aksi giden falan...” “(Biyopsi sonucunu bildiren

doktor) ...Kizimz kanserdir, dedi bosuna ugrasmayin... Aynen bu sekilde soyledi

anneme... Hi¢ seyi yok yani...”

2.Hasta. 18 yasinda, lise 6grenimi devam etmekte, bekar, ALL tanili, Allo-HKHN

“...Ben ¢ok agladim. Asir1 agladim. Doktora yalvardim benim ne hastaligim

var dedim. Ben dedi bi sey sdyleyemem dedi, X (sehirde) ki sdyleyecek size dedi...
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[lk aksam gittik dedi ki senin omuriligin fazla calistyor dedi. Bi seyin yok dedi.
Losemisin, kansersin falan tiirlii hi¢ bahsetmedi”. “...Cok koti etki yapti. Asiri

99 ¢

psikolojimi bozdu...” “...ben 2,5 ay hastaligimdan habersiz yattim hastanede...”

4.1.1.3. Alt Tema 3: Kanser Oldugunu Duymak

Yapilan goriismelerde ¢aligmaya katilan hastalarin biiyiik bolimi taninin
kendilerine sOylendigi anda sok oldugunu, karmasik duygular yasadigini,
korktuklarin1 ve iiziildiiklerini ifade etmislerdir. Hastalarin tanilarin1 duyduklarinda

yasadiklar1 duygular1 gosteren ifadelerden bazilari asagida yer almaktadir.

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,
Oto-HKHN

“....Yani o kadar karmasik duygular ki ama bir anda bdyle... Ben aslinda
kadere inanan bir insanim, yani omrii Allah verir, dedim. 1lla ki, bu... Ha bugiin
Olecegim ha yarin olecegim. ...Ama bir anda beklemediginiz bir sey. Yani ¢ok
karmasik bdyle ifade edilemeyecek duygular... Bir anda bdyle hayata kiisiiyorsunuz,
i¢ diinyaniz karartyor. Panik demeyeyim de iginiz de c¢ok farkli bdyle duygular

olusuyor. O kadar karmasik ki yani anlatamam...”

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,
Oto-HKHN

¢’...tabi ki iiziildim. Bir tane geride evladim var. Yillarca emek sarf ettim,
evim var, gittim araba aldim, gittim bir diikkan actim. Artik boyle her sey raymna
oturmus, sakir sakir isliyor. Ama birden, bdyle durup dururken, oldugun yerden

kafana kaya diigmiis gibi oldum...”’

3.Hasta. 42 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Akut Myeloblastik Losemi
tanil, Allo-HKHN

“Dondum kaldim tabi o anda, ¢ok kotii hissettim ¢ok tiziildiim...”” ** Tabii
ki. Alt Gst oldum yani. Yani hi¢ beklemedigim bir sey. Aklimin ucundan... Birden
bir ¢arpinti, nefes darlig geldi...”’
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1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢ocuk babasi, Akut Lenfoblastik Liosemi
tanil, Allo-HKHN

“E tabi bir anda sok oluyorsunuz. Yani diisiinsenize siz bobrek tasi diye
gidiyorsunuz, yan hastanede kanser hastasi oldugunuzu anliyorsunuz.” “...O an da
basiretiniz baglaniyor, diislinemiyorsun, soramiyorsun, bir sey konusamiyorsun bir

anda 6grendiginiz i¢in...”

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

“Dondum kaldim tabi o anda. Cok kotii hissettim, ¢ok tiziildim...”” <> Cok

kotii hissettim. Her sey bitti gibi geldi. Gozlerim yasard: tabi o anda...”’

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-

HKHN

“Yani o psikoloji ¢ok kétii bir sey. Yani bunu insan ilk duydugunda aman her
sey giizel olacak diyemez. Hi¢c kimse diyemez ¢iinkii beklemedigin bir sey. Sen

kendini saglikli zanneden. Bir anda doktor ‘kansersin’”

4.1.1.4. Alt Tema 4: Kanserle Anlam Bulmak

Hastalarla yapilan goriismelerde, hastalar onceden deger verdigi seylerin
kanser oldugunu 6grendikten sonra degistigini; baskalarinin deger yargilarina gore
yasamayi biraktiklarini, kendisi i¢in 6nemli olan seylerin farkina vardiklarini ve buna
gore yasamaya bagladiklarini ifade etmislerdir. Asagida bu ifadelerden 6rnekler yer

almaktadir.

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-

HKHN

’...hasta olmadan 6nce her seyi kafama takardim. Aman o onu sdylemis,

aman sac¢in olmamis, ben ¢ok kokostum zaten. Aman ayakkabin uymamis bilmem ne
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falan. Boyle her seyi takardim insanlari. Ne zaman ki hasta oldum dedim ki
affedersiniz hepinizi esek tepsin, kendime bakacagim ben dedim. Kiigiiciik seylerle
aman o onu demis, bu bunu demis, su sunu yapmis, arkamdan konusmus, hic
umrumda olmadi. iki sene oluyor benim de arkamdan c¢ok konustular hicbirini
umursamadim. Hi¢ umurumda degilsiniz dedim. Bir umursamazlik gelir sana, ¢iinkii
sagma gelir o seyler sana. Birinin sana kiismesi, bir sey demesi, ekonomik sorunlar,

sacma gelir sana...”

1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢cocuk babasi, Akut Lenfoblastik Losemi

tanil, Allo-HKHN

©’...Yani artik kendiniz bir noktada bitiyor, iste bana bir sey olursa ona ne
olur, gibiler oluyor. Yani ¢ok duygusal oluyorsunuz. Ben kolay kolay aglamayan bir
adam, cocuk gibi oldum. Cok kolay aglayabiliyorum, duygusal bir hal aldim...”
“...Ciinkii énceki hayatimizda vur patlasmn ¢al oynasin, baska bir sey yok. Isten eve
gidecekmissiniz, evden ise gidecekmissiniz; bankamatigi g¢ekecekmissin, parayi

29 ¢

verecekmissiniz, borcunuzu alacakmissiniz, suymus, buymus... ... Ama gsimdiki
hayatim benim farkli. Hayati 6grenmeye basladim. Gergekleri 6grenmeye

basladim...”” *’... Yani hayatim bagka bir hayata yoneldi...”’

4.1.2. Tema 2: KIT Oncesi Hematoloji Siireci “Belki de orada olen ben

olacagim”

HKHN hastalari, HKHN 06ncesi hastalik risk durumlar1 da géz oniine alinarak
kemoterapi siireci yasamaktadirlar. Risk durumuna gore hastalar kemoterapi ile
tyilesme sonrasi niiks ile veya hastalik risk degerlendirmesine gére HKHN siirecine
yonlendirilirler Hastalarin kok hiicre nakli 6ncesi hematoloji siirecinde yasadiklari
giicliikler ve duygular1 “kemoterapi ve yan etkileri”, “diger hastalarla etkilesim ve

kemoterapi sirasinda yasanan duygular” alt temalar1 altinda incelenmistir.
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4.1.2.1. Alt Tema 1: Kemoterapi ve Yan Etkileri

Calismaya katilan biitiin hastalar, kok hiicre nakli oncesinde kemoterapi
siirecinde yasanan komplikasyonlarla bas etmede yasanan zorluklardan soz
etmislerdir. Ozellikle kemoterapinin agri, ates, halsizlik ve gastrointestinal sistem
tizerine etkilerinin hastalar i¢in ¢ok zor ve yipraticit oldugu goriilmektedir. Asagida
caligmaya katilan hastalarin kemoterapi siirecine iliskin diisiincelerine bazi 6rnekler

verilmistir.

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

’...iste bu agiz yaralar1 daha once hi¢c olugsmayan seyler basima geldi...”’

.. agiz yaralar1 genelde beni ¢ok yipratti. Yemek yiyemedim, halsizlikler siirekli

29 ¢

devam ediyordu. Belli bir zaman aliyordu yine halsizlik gibi seyler... ... atesim
ciktig1 zaman ¢ok ugrastilar diisiirmek i¢in. Bayagi zor oldu. Benim i¢in, esim igin

urkatict oldu...””

1.Hasta. 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 cocuk babasi, Akut Lenfoblastik Losemi

tanil, Allo-HKHN

O slrede biraz zor gecti. Clnki o esnada da yiyemiyorsunuz,

29 (%4

icemiyorsunuz, agzinizin tadi olmuyor... . Ya iste eve gidiyorsunuz. Af
edersiniz mideniz bulaniyor, sabahlara kadar yatamadiginiz giinler oluyor. Ondan
sonra... Agzinizin tadi gidiyor, 10 giine yakin, 11 giine yakin. Ne yediginizi,
biliyorsunuz ne ig¢tiginizi biliyorsunuz. Tam agzinizin tadi geliyor. Tedavi tekrar

basliyor...”’

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

“Tedavi siireci cok agir gecti. Ilaglar cok agir geldi, trombosit yiiklediler iste

duslin yani bir insanin tasiyamayacagi bir ylk verildi ama hani yasayacagimi hic
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tahmin etmiyordum. O gece dua ettim Allah’im dedim ya benim bu canimi al ben
dedim gbzlerimi kapatiyorum ve o gece goOzlerimi kapattim baktim kizim arkasi

donlk ona dedim hakkin1 helal et deyip yattim.”

4.1.2.2. Alt Tema 2: Diger Hastalarla Etkilesim

Goriisme yapilan hastalar, aym1 odada kaldiklari, klinik-poliklinik
koridorlarinda karsilastiklart ve tetkik-tedavi siireglerinde karsilastiklar1 hasta ve
yakinlarinin hastalik ve tedavi siireci ile ilgili paylasimlarindan, hastalarin
yasadiklar1 siireglere sahit olmaktan veya yogun bakimlardaki hastalarin tedavi
siireclerinden dolayr oOliimle yiizlestiklerini, {ziildiiklerini ve korktuklarini

vurguladilar. Bu ifadelerden bazilar1 sunlardir.

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,

Oto-HKHN

©...Kafamz1 c¢eviriyorsunuz, bir yanda hirildayan insan; karsiya

29 ¢

bakiyorsunuz, gozlerini kapatmislar, her tarafi delik desik insan... ... Diisliniin
yani onkoloji hastanesi karsinizdaki insan feryat figan bagiriyor. Gece saat 12-1 bir
feryat kopuyor, bakiyorsunuz bir tanesinin yakini 06ldii. Yani uykuda
uyuyamiyorsunuz. Oyle ki biraz daha fiziki ortam uygun olsa, hastalar biraz daha
birbirinden bagimsiz olsa, duymasa, sey yapmasa yani o karsinizdaki insan her ne
kadar olursa olsun koridorda gezerken de gOriyorsunuz. Bir bakiyorsunuz
karsimizdaki insanin yakini bagiriyor feryat figan...”” “...Odasinda miidahale
ediliyor, dliiyor orada. Oliince tabi yakini feryat figan. E siz uyuyun bakayim nasil

29 ¢

uyuyacaksiniz. Hastasiniz, ayni hastalik sizde de var... ...0 an diyorum ya
boyle... Oyle bir yere gidiyorsunuz ki gittiginiz yerin tarifi yok. Yani bir an boyle
kendinizi goriiyorsunuz, iste yogun bakimda yatarken yanimizda 6len rahmetli olan
kardeslerimiz... Hemen disar1 alamiyorlar tabi. Iste, hata bir de ziyaret saatine denk
geliyordu, ¢ikaramadilar. E burada yatiyorsunuz, yaninizda insan 6lmis. Bir an, sen

kafan1 ¢evirdigin zaman, sen kendini orada goriiyorsun. Sen yatiyorsun, orada

6luyorsun...”’
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4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢ocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

*’...Baska hastalarda vardi koridor da, bagka hastalarla da goriisiiyorlardi. Su
boyle ateslenmis, bu bdyle ateslenmis, buna bdyle olmus... Siirekli konusuyorlardi.
Ben duymak istemiyordum ama ayni ortamdasin ve mecbur duyuyorsun. Ve bende
ateslenince, hi¢ diismeyince bende Oyle diisiinmeye bagladim. Nasil olacak? Ne

olucam? Cok korktum d&yle bir dénem oldu... . yaninda ki Kkisiler siirekli
duydugun i¢in, siirekli yasanan seyleri anlattiklar1 i¢in ve benim duymak
istemedigimi bildikleri i¢in aralarinda konusuyorlardi. Duyuyorsun mecbur ayni

ortamda ve bu tabi ki etkiliyordu beni...””

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

*’... Ya simdi ¢ok farkli aslinda insanlar ayr1 ayr1 boyle hi¢ kimsenin birbirini
gérmiyecegi bir yerde almasi lazim. Mesela ben goriiyorum 10-12 yasinda insanlar
goriiyorum {izliliyorum. Ama bir hafta sonra farkli insanlar acaba diyosun bende
bdylemi olucam... Iste sag1 olmuyor, bi bakiyorsun sa¢1 dokiiliiyor. Ama iste insan
bunu goriince iiziiliiyor bakiyorsun karsina gencecik kiz gergekten de iiziiliiyorum.
Kendimi birakiyorum ben elli yasina gelmisim. Bir tane 6gretmen vardi inan o
girdigi zaman o tedavi merkezi sanki giip giip yerinden oynuyordu, o kadar kuvvetli
bir bayandi. 10 giin sonra bir gérdiim ne sa¢ kalmis yiizii simsiyah olmus ¢ok c¢ok

lizlildiim. Hani bir insanin karsidan onu erirken gérmek ¢ok farkli bir sey o...”

4.1.2.3. Alt Tema 3: Kemoterapi Sirasinda Yasanan Duygular

Calismaya katilan biitiin hastalar kemoterapi siirecinde yasadigi olumsuz
duygulardan s6z etmektedir. Bu siiregte 6zellikle maske takmanin hastalar i¢in bir
cesit damgalanma olarak algilandig1 anlasilmaktadir. Ozellikle erkek hastalar
maskenin dikkat c¢ektigini, insanlarin kendilerine aciyarak baktigini, bundan
rahatsizlik duyduklarii ve bu nedenle maske takmak istemediklerini belirtmislerdir.
Sa¢ dokiilmesinin ise 6zellikle geng¢ ve kadin hastalar i¢in bir kayip oldugu ve biiyiik

bir {iziintliye sebep oldugu goriilmektedir. Bunlarin yaninda kemoterapi siirecinde
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hastalarin tuvalet dahil her tiirlii ihtiyaci i¢in yardim alma zorunluklarinin bagimlilik,
caresizlik, utanma duygularina; kotiiye gittigi diisiiniilen fiziksel durumun endise,
Olim korkusu, umutsuzluk yasamalarmma ve sosyal geri ¢ekilmeye sebep oldugu
belirlenmistir. Asagida hastalarin kemoterapi siirecinde yasadigi duygulara 6rnek

ifadeler verilmektedir.

3.Hasta. 42 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Akut Myeloblastik Losemi

tanil, Allo-HKHN

’... Maske takmak istemiyorum ¢iinkii biitiin herkes bana bakiyormus gibi
geliyordu boyle. Kontrollere giderken toplu tagima kullandigim i¢in zorlansam da
taktim yani. Otobiisten veya metrodan inince hemen c¢ikariyordum...”” “’... ya
maskeyi taktigim zaman disaridan insanlarin da bdyle. Taniyorsun mahallede...
Bizim oras1 2000 kisilik bir kasaba gibi. Herkes tanimasa da belli bir ¢evremiz var
tabii. O insanlar sagdan soldan duyuyorlar tabi. Ben onu hissettim, psikolojik olarak
bir rahatsizligini hissettim. Ya bak falanca da iste kanser olmus hesabi. Bdyle seyleri
duymak istemiyordum. Maske takarsam millet iyice daha sey olacak. O yiizden

2% ¢

maske pek takmadim yani...”” ©’... yine de dyle maske taktig1 zaman hani doniip bir
daha bakarlar gibi geliyordu boyle anladiniz mi? O yuzden insanlarla ¢ok toplu

yerlere girmedim de ...”’

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

’...lziililyorum ama bak mesela birka¢ giin sonra tekrar ¢ikicam. Maske
takip insanlar boyle acayip acayip bakacak ya, ben mesela baskasinin yiiziinde boyle
maske oldugu zaman ben i¢gimden dua ediyorum ona. Ama insanlar bdyle aciyarak
bakiyor ya o insam1 daha ¢ok yikiyor. O maske aslinda sizde biliyorsunuz bizim
kendimizi korumamiz icin takilan bir sey ama iste bunlar1 anlatamiyorsun

insanlara...”
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9.Hasta. 25 yasinda, lisans ogrenimi devam etmekte, bekar, Hodgkin Lenfoma

tanil, Oto-HKHN

... Uziildiim ké&tii oldum tabi. Toplanmisti bi kismi. Insanlar anlamryo,
gbzard: ediyo ama sonugta bi bayanim. Onemli bir sey. Erkek olsa o kadar olmaz
belki. Ben bide uzun sa¢i seven biriyim. Birdenbire Oyle olunca kotii oldu...”
’...hani onlar daha ¢ok boyle ilacin etkisine falan bakiyo, pek sey yapmiyolar. Sac

29 ¢

cikar gibisinden... ...sacim dokiilecek hani tekrar ayn1 seyleri yasayacagim, hayat

duracakti yani...”’

2.Hasta. 18 yasinda, lise 6grenimi devam etmekte, bekar, ALL tanili, Allo-HKHN

©’...Cok kotii, fena halde, asir1... Kendimi toparlayamadim.2,5 ay ben zaten
kemoterapiyi habersizce aldim. Ondan sonra saglarim dokiildii ve bagira bagira
agladim...”” “’...Sa¢larimi ¢ok seviyordum. Asir1 seviyordum. Uzundu da.
Tuvaletlerde agladim, kesilirken agladim. Dokiilmeye baglayinca hepten bunaldim.
Psikolog geldi. Haplar felan verdiler. Konustular. Ondan sonra siire¢ nasil ilerledi?

29 ¢

Fayda etmedi bana yine. Evde de aglayip sizliyordum... ... Saglarim dokildiigi
zaman zaten pek fazla kimseyle konugsmadim, etmedim. Psikolojim bozuldu. Aynaya

bakmadim bir siire. Kafama hi¢ bakmadim. Kameray1 bile agmadim kendime...”’

1.Hasta. 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢cocuk babasi, Akut Lenfoblastik Losemi

tanil, Allo-HKHN

“...Yani ¢ok saglikli bir haldeyken bir anda diisiiyorsunuz, bakima
muhtagsiniz. Bu da sizi psikolojik olarak ¢ok asir1 yipratiyor. Diigiiniin yani ¢ok
afedersiniz tuvalet ihtiyacinizi yapamiyorsunuz. Utaniyorsunuz, yani her ne kadar
esim varsa da esiniz de olsa, ¢ocugunuz da olsa... Yani kizim saglik¢i ama... Ona

29 ¢

daha c¢ok utanmiyorsunuz...”” “Cok farkli bir sey. Yani o ‘Olecegim’ duygusu falan
kalmiyor da utanmaya bagliyorsunuz...” “...ben aylarca aynada kendimi
géormemisim. Hastaneye girerken ben 85 kilo yatmistim, hastaneden ¢iktigimda 59

kiloydum. Yani aynanin kargisina bir gectim, bu kim diyorsunuz bir anda. Yani
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gitmis o adam, gelmis bambagka bir adam. Bu defa kendinizi biraz soyutluyorsunuz,

cekiyorsunuz kenara...”

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-

HKHN

“...Beklerim iyi seyler olsun, yani alin alin diisiin en agir kemoterapileri.
Ciinkii son artik 6.5 saat kemoterapi vermeye basladilar bana... Dedim iyileseceksin,
giicliisiin, yemek yiyen, kendini sika ve giden... Eskisinden daha kétiistin. Diinya
basina yikilir. Umutsuzluga kapilin, iste... Istemen yani hayattan kopan, gercekten

hayattan kopan O an hayattan kopan...

4.1.3. Tema 3: Kemik iligi Transplantasyonuna Iliskin Duygu ve Diisiinceler

“Son nokta”

Hastalarin kemik iligi transplantasyonuna iliskin duygu ve diisiinceleri,

“nakile verilen anlam”, “nakile hazirlik siireci”, “nakil sirasi siire¢” ve “nakil sonrasi

siire¢” alt temalar1 altinda gosterilmistir.

4.1.3.1. Alt Tema 1: Nakile Verilen Anlam

Hastalar, kok hiicre nakli tedavi siirecini dnemli bir adim olarak gérmekte,
hem umut veren hem korkutan bir stire¢ olarak gérmekte ve kék hiicre naklini son
sans, son nokta, normal bir insana donme sans1 gibi ifadeler ile anlatmaktadir. Bu

ifadelerden bazilar1 asagida verilmektedir.
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8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

’...Diinyam basima yikildi. Nakil lafi ¢ok farkli bir ctimle. Acaba hani ben
Oliyor muyum da her sey bitti, oldu bitti, bu sizin son firsatiniz, son sansiniz.
Nakilde iyi veya kotii bitti artik son... yolun sonu, en son durak, ben Oyle

distindiim...”’

2.Hasta. 18 yasinda, lise ogrenimi devam etmekte, bekar, ALL tanili, Allo-HKHN

” (nakil onerisini duydugunda) Cok korktum, asir1 korktum... yikildim...

Normal bir insana donticem umuduyla... Sonra iyi ki nakil oldum dedim...”’

9.Hasta. 25 yasinda, lisans ogrenimi devam etmekte, bekar, Hodgkin Lenfoma

tanil, Oto-HKHN

“Korktum?”. “Nakil nasil bir sey bilmiyorum...”

3.Hasta. 42 yasinda, lise mezunu, evli, 2 cocuk babasi, Akut Myeloblastik Losemi

tanil, Allo-HKHN

... Nakil, sanki bdyle son nokta gibi diisiindiim ben. Yani bu olmazsa

29 ¢

olmazi gibi diisiindiim...”” *’... hastalig1 tamamen viicuttan atmaya yonelik oldugunu

distindiim...”’
4.1.3.2. Alt Tema 2: Nakile Hazirlik Suireci

Nakile hazirlik siirecinde hastalar ekonomik giicliikler, uygun dondr
bulunamamasi, yeterli hiicre toplanamamasi, hazirlik siirecinde uygulanan tedavi ve
islemlerin yasattif1 giicliiklerin hastalarda umutsuzluk, endise ve 6liim korkusuna
neden oldugu belirlenmistir. Hastalarin hazirlik = siirecine iliskin duygu ve

diisiincelerine iliskin 6rnekler asagida verilmistir.
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7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, ¢cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-

HKHN

’.. elimde imkan yoktu, para yoktu. Gelemeyecektim, hani kim gelebilir ki

29 ¢

100 lirayla buraya? .. ...Esim, motorundan neyi var satti gelelim diye sirf

2% ¢

buraya... ... Anneme dedim, yok artik yani ben dlecegim dedim. Para yok, para

yoksa Olecegim. Nakil olamayacagim, dedim. Ve insanlar 4 giin i¢cinde bana 10

29

milyar para topladilar...”” “’...e§er o canli yaymi yapmasaydim, yine derim
Olecektim yani. Gene gelemeyecektim. Ve buraya o sekilde geldim ben. Yani para
olmasaydi gene gelemeyecektik...”” ... Bizde para yok, 180 lira kaldi 100 lirasi
taksinindi yalan demem. Hadi baslayim, aglayayim ‘Anne ne yapacagiz’. Para yok,

29 ¢

gidip liizum paray1 bulayim geleyim... ... Dedim ki bana yardim edin, aglayarak
canli yaym yaptim. Olmek istemem, yasamak isterim. Benden daha glicli insanlar
varsa maddi agidan... Bana dedim, gidecek kadar para bulun ve bana yardim edin

dedim. Clnki ben 6lmek istemem, dedim...”’

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

*’... Moralim bozuldu, ¢ok moralim bozuldu. Cok umuyordum. Ablamin ki
uyar diyordum. Yani iimidim c¢ok fazlaydi bu konuda...”” “’...Mesela onun
tedirginligi yasadik birkag ay boyunca. Dondér ne olacak? Mesela ablamgil

Almanya'da kan 6rnekleri verdi, uymadi onunkiler de...”’

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,

Oto-HKHN

“...Islem sirasinda ben sey korkum vardi. Yani acaba yeterli sayida olmaz
mi...”” ©’...Yani ¢ok kolay degil bu kok hiicre verirken. Hareket etmemek ¢ok zor.
Yoksa obiir agrisi, sizist falan zor degil. Hareketsiz kaliyorsunuz ya 3-4 saat 0 ¢ok

zor. Yani orada hep onu diigiindiim...”’
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7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-

HKHN

... Geldi Doktor ... Hanim vardi, dedi bana hiicrelerin toplanacak. Dedim
nolur, daha bismillah. Katateri takti. Kafamda bdyle seyler oldu acaba nasil toplanir
bilmem ne... Gittik, dedi kan verir... Ilk oraya gittisimde ¢ok seydim,

endiseliydim...”

10.Hasta: 52 yasinda, lise mezunu, bekar, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,

Oto-HKHN

’...Disei koltugu gibi oldu. Hareketsiz kaldigim ig¢in, gligsiiz kaliyorsunuz.

2% ¢

Miithis ayak agrilari, kemik agrilar1 ¢ektim... ...Ben isyan ettim. iki buguk saat
diyolar, daha uzun siiriiyor. Hatta ikinci giin daha kisa siirer dediler, daha da uzun
sirdd. Yani orada hareketsiz kalmak zorundasiniz. Agrilar bir yandan viicut uyustu.

Zor bir durum oluyor...”’

9.Hasta. 25 yasinda, lisans égrenimi devam etmekte, bekar, Hodgkin Lenfoma

tanili, Oto-HKHN

©...lk aldigimda kotii olmustum. Hani bide ilacin rengi etkilemisti.
Kapatmislardi ama turuncuydu. Kiigiikken aldigim da aynisiydi. Yillar sonra gene

29 ¢

ayni ilac1 almak korktum almak istemedim... ...gecmisim aklima geldi. Yine o

durumu yastyo olmak iizdi...”’

4.1.3.3. Alt Tema 3: Nakil Siras1 Siireg

Hastalar kok hiicre nakil inflizyonunun gercgeklestigi giin endise, korku,
seving, umut ve heyecan yasadiklarini belirtmislerdir. Bu siirecte hastalarin dolasim
sistemine iligkin bazi problemler yasadig1 ve nakil {iriinliniin kokusunu rahatsiz edici

bulduklari; mide bulantisi, kusma, tasikardi, solunum sikintis1 yasadiklar1 ve bu
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belirtilerin hastalar1 korkuttugu belirlenmistir. Hastalarin nakil siirecine iliskin bazi

duygu ve diisiinceleri asagida 6rneklendirilmistir.

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-
HKHN

... O giin ilk aldigimda iiriinii nefesim kesildi. Sey fark etti... Ik aldigimda
ki mesela kanima girer ya nefesim hu (nefes aliyor gibi yapiyor) yaptim, kaldim
boyle yiiziim sapsart oldu. Doktor gordii, sey hemsire hemen tansiyonumu Olctd.

29 ¢

Korktum, endiselendim... ...Dedim ben ne alirim. Nedir bu, bu ¢iinkii gdgsiimii
sikigtirir ya aldik sonra 10 dakikalik bir islem ama gogsiim sikisirdi. Zaten o giin
siirekli... Dedim ne oluyor Allah’im, kusma geldi affedersin bana. Sakiz ¢ignedim
durmadan kusmayayim diye. Sikintidan mideme vurduydu o seyi... Sakiz ¢ignedim

durmadan. Yani o sekilde...”’

5.Hasta. 64 yasinda, ilkogretim mezunu, evli, 3 ¢ocuk sahibi, Myelodisplastik

Sendrom tanili, Allo-HKHN

**...seviniyordum. Kurtulucam dedim. Kurtulucam dedim. Tutar dedim...”’
©’...bende ¢olugum g¢ocugum var. Daha evlenicek. 2 tane var. Onlarin miirvetini

gorarum diye...”

9.Hasta. 25 yasinda, lisans ogrenimi devam etmekte, bekar, Hodgkin Lenfoma

tanili, Oto-HKHN

“...heyecanliydim. Kendi kanim baktim sdyle. lyi kendi kanim veriliyo artik

29 ¢

son asamadayim. Yani sevindim... ...bi yandan ¢ok kotii kokuyodu, stirekli

2% ¢

kustum...”” ©’...iyi dedim son agama nakil diyolardi...”’

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

’...Heyecanl gecti sOyle bi diisiince vardi tamam kan iligi veriliyor ama o an

verildigi anda birden ani bir rahatsizlik yaratiyo mu? Mesela bilmiyodum yapabilir
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mi? O beni biraz tedirgin ediyordu. Cok kotii bir sey hisseder miyim gibilerinden...”’
©...hzli kalp atislar1 nefes nefese surada (gogsiinii gosteriyor) bir agn

29 ¢

hissediyorum...”” ©’...Korktum. Kalbim nasil dayanicak dedim...”’

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,

Oto-HKHN

... Bu nakil giinli de iste nakiliniz oldu iste ¢ok hassas oluyor biinyeniz o
anda. O vermis oldugu orada kan igerisinde ne varsa bilmiyorum, o koku bayagi

rahatsiz edici...”’

4.1.3.4 Alt Tema 4: Nakil Sonrasi Siire¢

Hastalar nakil olduktan taburculuga kadar gecen siirecte tedavini bir pargasi
olan yogun 1V ilag inflizyonlarin (giinde yaklasik 20 adet IV ilag inflizyonu) ve oral
ilaglarin (gilinde yaklasik 30 adet oral ilag kullanimi) hastalar i¢in yorucu, biktirici
oldugu belirlenmistir. Hastalar nakil siireci ve sonrasinda yasanan komplikasyonlarin
aci verici oldugunu ve bu komplikasyonlarin kok hiicreleri etkileyecegine iliskin
endise duyduklarini; umutsuzluk hissettiklerini ve niiks (tekrarlama) korkusu
yasadiklarim1 ifade etmislerdir. Hastalarin nakil sonrasma iliskin duyu ve

diisiincelerine iligskin baz1 6rnek ifadeler asagidaki verilmistir.

5.Hasta. 64 yasinda, ilkogretim mezunu, evli, 3 cocuk sahibi, Myelodisplastik

Sendrom tanil, Allo-HKHN

©...aha bugiin c¢ikacak. Aha bugiin c¢ikacak diye heyecandan...”’

©...sevindim. Hiicre ¢ikiyo denince. Bu is oldu dedim. insallah da olur...”’

3.Hasta. 42 yasinda, lise mezunu, evli, 2 cocuk babasi, Akut Myeloblastik Losemi

tanil, Allo-HKHN
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’...sunu bile gormek istemiyor insan (serum askisi). Siirekli ilag, tuvalete

gidiyorum ilac. Hani 2 saat ara oluyor bazen, o bile insana giig, ferahlik veriyor...”’

1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢cocuk babasi, Akut Lenfoblastik Losemi

tanul, Allo-HKHN

’...Saniyelerle yarigtyoruz, ameliyat olman lazzim mukor (deri ve

mukozalarda enfeksiyon yapan firsat¢i bir mantar) var dediler... ...Ben o anda

hastanedeki tedavim yar1 kaldi onu diisiinliyorum, iyilesmem etkilenir mi onu

diistiniiyorum. Nakil hiicrelerini bozar m1 bu ameliyat hep bunlar diisindiim...”’

2.Hasta. 18 yasinda, lise 6grenimi devam etmekte, bekar, ALL tanili, Allo-HKHN

”...Cok agladim. Ben dedim bu kadar ac1 ¢ekerken niye bir daha ¢ekiyorum.

29 ¢

Bir tek ben g¢ekiyorum bu acilari... ...Her zaman korku yasiyor. Hani kanseri

29 ¢

tekrarlayacak m1 etmeyecek mi... ...Hastaligim ilerde tekrarlar m1? Birkag sene

sonra? Clnki onu da gordim. Yenileyenler oluyor ikinci kez tgunct kez. Seneler

sonra, aylar sonra. O daha da ¢ok korkutuyor beni...”” *’... Su haplar ¢ok bunaltiyor

beni. Her giin igmekten yoruldum halsiz birakiyor... ... Cok yordu beni. Asir

LE 1]

yordu.” “... Tam bir aydir bu kadar hap i¢iyorum. Agzimin tadi kayar bir sene

77 €3

boyunca boyle icersem... .. ilaglar, on bes tane serumlar ayri kemoterapi ayri.

Fena sarst1...”’

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

’...Yani soyle diyeyim o ¢ok farkli bir boyut yani iyiye mi gidecegim kotiiye
mi gidecegim yani yola ¢ikmisim doniisii yok. Artik o yol seni nereye gotiirecek
bilmiyorsun. Ondan sonra dedigim gibi istahsizlik halsizlik kendi kendime dedim

29 ¢

tamam ... ben artik ¢okiiyorum... ...Nakilden 2 giin sonra knock out. Ben iste bi

yandan ishal, bi yandan istahsizlik, kusuyor... ¢ok zor bir siireg...”” ©* ¢cok ¢ok zor bi
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siire¢ ve bir giin hani aradan bir hafta geg¢ti. Burdan tabi o beni ¢ok yikti. Gece 40
derecelerde, 41 derecelerde ateslerle uyandim...”” *’...iste ne biliyim gece bir giin bi

29 ¢

baktim yanimda kiigiiciik biri vardi boyle... ...bi baktim yanimda kiiciiclik biri
var. Dedim hayirdir hemserim. Basladi giilmeye. Boyle uzun sapkali pis bi elbiseli
biri...”” <’...hemsire de hemen doktora dedi boyle boyle diye. Neden hasta ziyaretci
aldiniz, bilmem ne orda. Benim beynimde ki... Beynimden geldigini bilmiyolar tabi

psikolog geldi...”’

4.1.4. Tema 4: Tedaviye Ozgii Kosullar

Kok hiicre nakli tedavi siirecinde hastalarin 6zellikle enfeksiyonlara karsi
korunmasi amaciyla klinigin fiziksel ortami &zel olarak diizenlenmistir. Klinikte
ziyaret¢i, yiyecek igecek temini ile ilgili uyulmasi beklenen kat1 kurallar
bulunmaktadir. Hastalarin tedaviye 6zgili yasantilari, duygu ve diisiinceleri, “izole

Klinik” ve “kat1 kurallar” alt temalar1 altinda incelenmistir.

4.1.4.1. Alt Tema 1: izole klinik

Hastalar HKHN siirecinde yattiklart HKHN klinigi odadan disar1 ¢ikmak igin
5 kapmin gecilmesi gereken, hepafiltreli havalandirma sisteminin kullanildig
dolayistyla pencereden veya herhangi bir yerden hava giriginin olmadigi, hastanin
klinik disina ¢ikmasinin ve ziyaretci girislerinin yasak oldugu bir kliniktir. Yapilan
goriismeler sonunda hastalarin izole klinik kosullarina uymada giigliik g¢ektikleri,
kendilerini cezaevi ya da labirentte gibi ve nefes alamayacak kadar bunalmig
hissettikleri belirlenmistir. Hastalarin yasadiklar1 bu giigliiklerle ilgili baz1 ifadeleri

asagida verilmistir.
5.Hasta. 64 yasinda, ilkogretim mezunu, evli, 3 cocuk sahibi, Myelodisplastik
Sendrom tanili, Allo-HKHN

... Cezaevi gibi hissetim. Kapali bir yer. Cami bile agip hava alamiyosun.
Agir geldi. Simdi ben su durumda evde olsa g¢ocuklarlan sey yaparim. Burda

sikiliyorum...”’
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6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

‘”... Disaniyla hig irtibatiniz yok yani irtibat derken ben kalkamiyorum, bir
yere bakamiyorum. Ziyaret¢i zaten ¢ok fazla alinmiyor iceriye benim sagligim
acisindan. Cok zor giinlerdi. Yani hep diyorum Allah’ 1m bunu diismanima vermesin.

Hig kolay bir sey degil...”’

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-

HKHN

*’... kapali kapal1 bir de ¢ikarmazlar, psikolojim bozulur. Aglarim siirekli...
Iste... Disar1 ¢ikaman, edemen, hani endiseliniyin, sinirlerin bozulur. Yani bir
bekleme siireci var. Ben ne oldugunu bilmem, kendimi bdéyle bir labirentte

hissederdim...”’

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

(3]

Pencerenin agilmadigini  goriince nefessiz kaldim. Bodyle nefes
29 ¢

alamayacagim zannettim. Kapilar kapali pencere hicbir sekilde acgilmryor...

Kiiciiciik oda, biraz bunaldim gibi oldu. Nasil nefes alacagim gibi...”’

4.1.4.2. Alt Tema 2: Kat1 Kurallar

Klinige kabulden taburculuga kadar hatta taburculuktan sonra bile tedaviye,
beslenmeye, sosyal yasama iligkin uyulmasi gereken kurallar olmasinin hastalar igin
onemli bir giliclik oldugu belirlenmistir. Bu giicliikler hastalarin, 6zgiirliiklerin
kisitlanmasi, baski altinda olma ve kurallara uyup uyamayacaklari, uymazlarsa
tedavinin basarisizlifa ugrayabilecegine yonelik endise hissetmelerine sebep

olmaktadir. Bu ifadelerden bazilar1 sunlardir.
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4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢ocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

“*... Cok kotl oldu en fazla beni geriye gotiren olaylardan bir tanesi belki de.
Geriye gotiirme derken, aileden uzak olma mesela istedigin bir seyi agiz tadina gore
higbir sekilde yiyememe. Yemekleri tatsiz tuzsuz olmasi...”” **...Ilk basta iirkiittii
beni agikcasi. Yani ¢ok detayli bilgi. Hani sunu kesinlikle yapma. Hani Suna ¢ok

29 (%)

dikkat etmeniz gerekiyor soyle sonuglar dogurabilir... ...Ben bunlar1 uyabilir
miyim, Ne kadar uyabilirim? Ne derecede is yapar miy1z? Saghgimi koti
etkileyecek. Insan tedirgin oluyor ister istemez. Simdi mesela o tedirginlik gok

olmasa da ¢ok az var...”’

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-

HKHN

’...Mesela uymamiz gereken bir kural gercevesi var ve bunu kafama kafama

29 ¢

baski yaparim yani siirekli bunu kafama kafama vururum anladm... ...normalde
ben her seyi yiyen biriyim. Burada onu yemeyecen, bunu yemeyecen kendimi seyde
hissederim bdyle bir duvara yapismis gibi. Sanki bunu yapmak zorundasin bir robot
gibi yapmak zorundasin, yapmama gibi bir liiksiin yok. Yapacam, yapma
zorunlulugu var istiimde. Boyle bir baski hissederim anladigin. Yapacan ... ¢linkii

bunu yapmazsan hasta olacan. Surekli bu boyle doner kafamda...”’

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

‘’...gene yiizde 70 yiizde 80 6zgiirliigiin kisitlaniyor. Yemede igmede alkol
yok. Zaten bende sigara yok. Bende gezmede tozmada sinirlaniyo bunlar. Yani
herkes gibi hiir yasayamiyosun. Mesela bir arkadasin bir yere girebilyosa sen
giremiyosun. Ben mesela toplu diigiinlere giremiyorum. Mesela konser olsun mag
olsun gidemiyorum. Tabi insan iiziiliiyor. Ama diyosun ki hayat bunlardan mu ibaret,
hayir. Vazgeciyosun ama tabi yiizde 70 yilizde 80 herseyin sinirlaniyo. Doktorun neyi

yeme demis sunu yeme demis, yemiyosun. Esin mesela kisa anlatayim esim
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karsimda mesela ¢cubuk kiraker yiyo ¢itir ¢itir kizmiyorum yemesi gerekiyor yazik

29 ¢

giinah degil mi ama ben yiyemiyorum iiziiliiyorum... ...ama tabi kendimi ne
kadar kollarsam kollayayim omiir boyu yapamiycagim seyler var. Mesela ben 3
seneden beri denize giremiyorum, mikrop kaparim diye korkuyorum. Herkesin
yanina giremiyorum korkuyorum acaba mikrop kapar miyim enfeksiyon kapar

miymm...”’

4.1.5. Tema 5: Bas etme

Hastalarin tedavi siirecinde yasadiklari sorunlarla bas etmede kullandiklari
yontemler, “dini inan¢”, “sosyal destek”, “yeniden anlamlandirma”, “pozitif
disinme”, “kabullenme”aile, “aileye karsi sorumluluklar” alt temalar1 altinda

incelenmistir.

4.1.5.1. Alt Tema 1: Dini Inan¢

Goriisme yapilan hastalarin pek cogunda tedavi sirasinda yasanan giicliiklerle
bas etmede dini inancin etkili oldugu belirlenmistir. Asagida hastalarin inang

sistemlerinin giigliiklerle bas etmedeki etkisine baz1 6rnekler verilmistir.

1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢ocuk babasi, Akut Lenfoblastik Losemi
tanil, Allo-HKHN
*...Bir d6mriim var, o nefes nerede bitecekse o orada bitecek. Bunlarin hepsi

Cenab-1 Allah' 1n takdiri ilahisi. Yani dedigim gibi biraz 6nce de sdyledi, babam ¢ok

29

soyler 'Eceli gelen 6liir oglum, hasta olan degil'...

5.Hasta. 64 yasinda, ilkégretim mezunu, evli, 3 cocuk sahibi, Myelodisplastik

Sendrom tanili, Allo-HKHN

*”... Evet. Valla iyi mi olucaz kotii mii oray1 Allah bilir...”’
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2.Hasta. 18 yasinda, lise 6grenimi devam etmekte, bekar, ALL tanili, Allo-HKHN

“Allah sevdigine dert verir, sifasim1 verir. Ama yani affedersin Oleceksem

6leyim napayim diye. Dedim yani Allah yukarida dedim”

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,

Oto-HKHN

“...sonra ama dedim ki Allah’1n isi iste benim smmavimda bu iste, ........... iste

bir andan kuran okuyorum...”

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,

Oto-HKHN

“Ben aslinda kadere inanan bir insanim, yani émrii Allah verir, dedim.”

4.1.5.2. Alt Tema 2: Sosyal Destek

Hastalar, aile bireylerinin, arkadaslarin, yakinlarin destek vermesi ile mutlu,
umutlu olduklarin1 ve gii¢ bulduklarini1 ifade etmislerdir. Bu durumu gdsteren

ifadelerden bazilar1 sunlardir.

5.Hasta. 64 yasinda, ilkogretim mezunu, evli, 3 ¢ocuk sahibi, Myelodisplastik

Sendrom tanili, Allo-HKHN

2% ¢

’...hepsi yanimda oldu es dost akraba hepsi yanimdaydi... ... bugiine

kadar cikip c¢ikip geldiler allah razi olsun usaklar hi¢ birakmadi beni daha ne

29 ¢

isteyeyim... ...kuvvet veriyo tabi burdan bi, yakinin gelip camdan el salladi m1 o

bile insan1 sey yapiyo zaten...”’
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7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-

HKHN

3

©...Annem bana dedi ki “yasamak zorundasin, giiclii olmak zorundasin.
Kendini birakma”. “Sen benim kizimsin” dedi bana. “Ben gii¢lii olmani isterim...
Boyle hayata kiisme” dedi... *’...Annem beni motive etti de ben ayaga kalktim...

29 [

... gucll hissettim. Giiglii hissettim de ayaga kalktim... ...annem benim hep

yanimdaydi bu nakil siirecinde. Altimi da temizledi, stirekli pozitif diisiin dedi.

29 ¢

Kaldird1 beni motive etti. Yedirdi, kizim bak iyilesecen dedi... ...Sen giicliistin
dedi. O sekilde beni siirekli motive etti. Belki de bu ylizden erken iyilestim de

kalktim ayaga...”’

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

“’...su an i¢in arkadaslarim arayanlar soranlar uzun siiredir goriismedigim
insanlar bu donemde bana surekli mesaj atmasi nasilsin iyi olucaksin senin igin dua

29 (%)

ediyoruz gibi seyler... Mutlu ediyor, umutlu kiliyor... ...0zellikle esim bana
aylarca bakti. Cok yardim etti. Allah razi olsun ger¢ekten o olmasaydi daha kotii

olurdum. Psikoloji de cok 6nemli tabi. Ondan gii¢ aliyorum ben, iyi ki onlar var...”’

4.1.5.3. Alt Tema 3: Yeniden Anlamlandirma

Hastalar yasadiklar siirecte 6zellikle nakil olmay1 kendi iclerinde 2.hayat ve
hayata yeniden baslamak olarak anlamlandirmiglardir. Bu ifadeler asagida yer

almaktadir.

1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢cocuk babasi, Akut Lenfoblastik Lisemi
tanil, Allo-HKHN

©’...En ¢ok diyorum ya yani benim 2.hayatim olacak bu. Hayata tutunup 2.

bir hayatim olacak bu, daha farkli olacak benim a¢imdan. Daha iyi olacak. Yani
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hayat farkliymis yani bizim gordiigiimiiz gibi degilmis...”” “’...Ve belki ben o ilikle

hayata tutunacagim, hayat1 yasayacagim dedim...”’

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,
Oto-HKHN

’...Hani o damarimdan girdigi andan itibaren farkli bir hayata baslayacagimi

diisiindiim. Hayata sifirdan bagliyorsun, dyle diisiindiim...”’

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-
HKHN

“Ne zaman ki hasta oldum dedim ki affedersiniz hepinizi esek tepsin,
kendime bakacagim ben dedim. Kiigiiciik seylerle aman o onu demis, bu bunu demis,
su sunu yapmis arkamdan konusmus hi¢c umrumda olmadi. ...¢linkii sagma gelir o
seyler sana. Birinin sana kiismesi, bir sey demesi, ekonomik sorunlar, sagma gelir

sana... hayatta en 6nemli sey canindir.

4.1.5.4. Alt Tema: Pozitif Diisiinme

Hastalar yasadiklar siire¢ igerisinde morallerini yiiksek tutmaya calisarak,
pozitif diisiinmeye c¢alisarak siireci yasadiklarini ifade etmislerdir. Bu ifadelerden

bazilar1 asagida yer almaktadir.

1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢cocuk babasi, Akut Lenfoblastik Losemi
tanil, Allo-HKHN

“...Moral, moral, moral... Bagka bunun ilac1 yok. Yani ben normal hayatima
devam ettim. Yataga yastifa koydugumda 'Iste ben kanserim. Ne olacak, nasil

olacak’, hi¢ o diisiinceler igerisine girmedim. Hep pozitif bakmaya caligtim...”
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7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-
HKHN

... ben bu hastalig1 yenecegim’ dedim. ‘Yenecegim’ dedim ve Oyle dik
durdum. Giiglii... kendimi diinyadan kesmedim. Hep bdyle evimin isini de yaptim,

disar1 da ¢iktim maskemlen.”

4.1.5.5. Alt Tema 5: Kabullenme

Hastalarin yasadiklar1 silireci ve hastaliklarim1 kabullenerek durumla bas
etmeye calistiklar1 goriilmiistiir. Asagida hastalarin bu konudaki bazi ifadelerine yer

verilmigtir.

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,
Oto-HKHN

“*... Inanin, su 2-3 ay o6ncesine kadar ben her seye hazirlikliydim. Gene
hazirlikliyim da yani kabulleniyorsunuz bir¢ok seyi yani. Kabulleniyorsunuz dedigim

29 ¢

sey de Oliim. Hazirliyorsunuz kendinizi... ... Artik birtakim hazirliklar yapmaya
basliyorsun. Cok farkli. Yani ben artik kendi mezarimi, nereye gémiin beni demeye
de basladim. Ben dedim, ben oliirsem kardesimi ¢agirin. Bana bir sey olursa suraya

gomiin beni. Yani oralara kadar variyorsunuz, buraya kadar variyorsunuz...”’

3.Hasta. 42 yasinda, lise mezunu, evli, 2 cocuk babasi, Akut Myeloblastik Losemi
tanil, Allo-HKHN

*”... yani hastalig1 kotii bir hastalik oldugunu kabullenmeye ¢alistim...”’

4.1.5.6. Alt Tema 6: Aileye Kars1 Sorumluluk

Hastalar, yasadiklar1 hastalik siirecinde ¢ocuklarini diisiinlip yiprandiklarini,
tizildiiklerini; tedavi olma kararim1 bile ailelerini disiiniip aldiklarini ve aile
tiyelerinin kendilerine ihtiyact oldugunu diisiindiiklerini ifade etmislerdir. Bu

ifadelerden bazilar1 asagida gosterilmistir.
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4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

*...Cocugumu goriince agliyor, onu dyle goriince daha bi duygusallagtim...”’
...bide seye alismistt sarilmaya Opmeye sevgi i¢inde biiyiimeye o ¢ok yipratti,
hepimizi yipratti. Onun i¢in agladigim zamanlar oldu. Aklima geldi diisiiniip
distintip... Sirf onu diisiinerek bana bir sey olursa ¢ocugum nolucak diye o ¢ok

yipratti beni...”’

9.Hasta. 25 yasinda, lisans ogrenimi devam etmekte, bekar, Hodgkin Lenfoma

tanili, Oto-HKHN

“Ailemi seviyorum, yanimdalar. Onlar iiziilecek, ben koti olacagim.

Basladim o yiizden...”’

1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢ocuk babasi, Akut Lenfoblastik Ldsemi
tanil, Allo-HKHN

. Ogzellikle ¢ocuklarimza bakiyorsunuz. Cocuklariniz kendilerine sey
yapiyor... Biiylimiisler artik. Yani en kii¢iigli 18 yasinda. Ama esinize gelince onun
size bu saatten sonra ihtiyaci oldugunu diisiiniince yani beyniniz almiyor, beyniniz
kaldirmiyor yani. Ki en biiyiik siirecte en biiyiik destegi ondan goérdiim. Bir kaderi

paylastik onunla...”’

4.1.6. Tema 6: Bilgi Kaynad

Calismaya katilan hastalar, hastalik belirtileri ortaya ¢iktig1 andan itibaren
hastalik tanisi, tedavisi ve prognozu ile ilgili bilgiye ulagmaya c¢alistiklar
goriilmektedir. Hastalar gereksinim duyduklar1 bilgiyi elde etmek i¢in kullandiklari
kaynaklarin  oncelikli olarak “internet”, “aile yakinlari/cevre” ve “saglik

personeli”’oldugu belirlenmistir.
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4.1.6.1. Alt Tema 1: Internet

Hastalik stireci ile ilgili aragtirmayi internet iizerinden yapan hastalar,
arastirmalart sonucunda moral bozuklugu, umutsuzluk, bazi hastalar ise seving

yasadiklarini ifade etmislerdir. Bu ifadelere 6rnekler asagida yer almaktadir.

1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢ocuk babasi, Akut Lenfoblastik Liosemi
tanul, Allo-HKHN

’...Fakat sonra sonra girdikce kafam bulanmaya basladi. Yani internete
girdik¢e yiiregim sizlamaya, icim kotii olmaya... Yani arastirdik¢a hastaligi daha
seye girdim ben. Motivasyonum bozuldu, daha béyle moralim bozulmaya
bagladi...”

2.Hasta. 18 yasinda, lise 6grenimi devam etmekte, bekar, ALL tanili, Allo-HKHN

¢...Iste nakilden 6nce, ben nakil olanlar1 arastirdim. Buldum internetten.

29 ¢

Sonra yazdim sorular sordum... ...Yok zor gecgecek, asir1 zor, nakilden sonra
disar1 ¢cikmiycan bi sey etmiycen kimseyle oturmuycaksin bi sene boyunca. Agrilarin
olacak, belki yatalak olabilirsin, organlarin1 kaybetme sansin olabilir dediler...”

’...Hepten yikildim. Nakil olmak istemedim...”’

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,
Oto-HKHN

... ben ¢ok arastiririm tak tak hemen girerim internete nakilin basarili
oldugu yerler var olmadig:1 yerler var ama benim gibi olanlarin %80-90 basarili

oluyor ben de sevindim...”’
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4.1.6.2. Alt Tema 2: Aile Yakinlar1 / Cevre

Goriisme yapilan hastalarin bir kismi hastalik tanis1 ve seyriyle ilgili bilgiyi
ailelerinden ve aymi deneyimi yasamis olan aile iiyelerinden aldiklarim1 ifade

etmislerdir. Bu durumlara drnekler ifade asagida yer almaktadir.

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢ocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

>...hep dogru bilgiyi verdiler. Ben su oluyor diyorum bu oluyor diyorum.
Onlar da bana zaten bu hastalikta bu olur. Zaten ablamin ilaglar konusunda baya
bilgisi var yani bu ilagta su olur bu ilagta bu olur gibisinden bana bilgi veriyordu.
Veya bu hastalikta bu ates normal goriilebilir diyordu. Bana olabilen seyler bunlar
sitkma canini gibisinden o sekilde beni hep sakinlestirdiler. Diger taraftan duyuyorsun
bu soyle kotii boyle kotii ama diger taraf bilgisi var bu alanda g¢alisiyor ve gelip sana

bunlar1 sdyliiyor benim i¢in ¢ok rahatlatici oldu. Cok faydalari oldu bu siirecte. ..’

9.Hasta. 25 yasinda, lisans ogrenimi devam etmekte, bekar, Hodgkin Lenfoma

tanili, Oto-HKHN

(3]

. Nakil nasil bir sey bilmiyorum doktorun anlattigi kadariyla iste
hastaneye yatma siireci... Ablamin anlattiklar1 var...”” **... Evet. ben ablama surekli
soruyordum, bu nasil olacak su nasil olacak... O da anlatiyordu. Bu olabilir, su
olabilir... Ama bak hepsi gegicek...”” *’... Ablam anlatti, bak dedi ben oldum iyi
oldu dedi...””

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-
HKHN

(] 29 (%4

. Yattim, doktor bana degil anneme sdyledi bunu, hastaligi...

Kiziniz kanserdir, dedi bosuna ugrasmayin... Aynen bu sekilde sdyledi anneme...
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4.1.6.3. Alt Tema 3: Saglik Personeli

Hastalarin bilgi kaynagi olarak saglik personelinden bilgi almayi 6nemli

gordiikleri ve bilgilerin yon verici olduklarini ifade etmislerdir.

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,
Oto-HKHN

. esnafim ne kadar tanidifim doktorum dedigim doktor arkadaslarim beyin
cerrahindan tutun kalp hepsini géze kadar hepsine tek tek danisarak bilgi almisimdir
iste bu nakil nasil olur hastalik nasil olur hepsini tek tek 6grendim. Bu hastalik
insanin dmriinden ne kadar gdtiirlir ne kadar hayata tutar Sliimciilliigli ne kadardir
l6semi gibi degil hepsini tek tek arastirdim hepsini topladigin zaman topla ¢ikart ne
yaparsan yap altinda kanser yaziyor.” “... bu sefer doktorum da bana baz1 seyleri

Onerince gercekten daha daha iyi olabilecegini diigiindiim..."’

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

yani genelde iste size zaten bisey oldugu zaman paylasiyorum
hemsirelerle ki gayet rahat paylasiyorum. Sagolun yani o konuda ciddiye aliyorlar,

bilgi veriyorlar. Cok énemli benim icin...”’

4.1.7. Tema 7: Saghk Personeli

Saglik personeli temasi altinda “hemsirelerden beklentiler”, “hekimlerden

beklentiler” ve “saglik hizmetinden beklentiler” alt temalar1 altinda incelenmistir.

4.1.7.1. Alt Tema 1: Hemsirelerden Beklentiler

Hastalarin hemgirelerin ilgili ve duyarli yaklasimlarindan duyduklar
memnuniyetten séz etmisler, hemsirelerin giiler yiizlii yaklasimlar1 ve ilgili

tavirlarinin kendilerini rahat hissettirdigini, giic verdigini ve klinikte “aile” gibi
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olduklarin1 ifade etmiglerdir. Diger yandan kaba ve duyarsiz yaklasimlardan

duyduklari rahatsizlig1 dile getirmislerdir

Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 cocuk babasi, Multiple Myelom tanili, Oto-
HKHN

*’... bir de boyle yakin davranildigi zaman insan... Cok dnemli bakin, bu ¢ok
cok Onemli. Yani, disaridan girdigi zaman o hemsire hanimin ya da o gorevli
kardesimizin ya bakisi bile insana giiven veriyor. O kadar rahat hissediyorsunuz ki
yani diisliniin elinde igneyle geliyor, eger ki bir tebessltimle geliyorsa o enerjiyi
yakaliyorsaniz korkmuyorsunuz bile. Yani o kadar farkli bir sey...”” ’... Sarki
sOyliiyor, ya gecenin 12’sinden sabaha kadar bir insan sarki sdyler mi? Yani ben
orada canimla ugrasiyorum, konugsmalar dahi bana Kkufrediyor gibi geliyor. Clinki o
kadar zor durumdasiniz ki nefes alamiyorsunuz, agzimi acip nefes alamiyorum,
hareket edemiyorum, yaniyorum cayir cayir. Karsinizda 1 insan sarki soyliiyor. Tabi
bunlar1 orada yasadik. Bir de yaninizda her, bilmiyorum ama abartmiyorum ama 1
saatte 1 kisi Oliiyor, o kadar yogun. Hastane ¢ok yogun ¢iinkii. Moral olarak tabi sizi

cekiyor, ¢ekiyor asagiya dibe...”’

7.Hasta. 24 yasinda, lise mezunu, evli, cocuk yok, Hodgkin Lenfoma tanili, Oto-
HKHN

“... Iyi olacak m1ymm, canim aciyacak mu, nakil nasil gececek, nedir bu nakil,
yani her insanda aym1 mi?.. Yani o sekilde anladin? Siirekli kafamda boyle...
Sorardim hemsirelere, hemsireler net bir cevap da vermezdi bana. Mesela diyemezdi
nakilin basarili olacak, hiicrelerin toplanacak diye... Yani 0 uzun sure icimde surekli

bir kusku bir endise vardi ...”’

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,
Oto-HKHN

... hemgsirenin biri geliyor ¢ok kibar davraniyor, biri geliyor hard diye

29 ¢

igneyi sokuyor. Ama karsindakinin bir insan oldugunu unutuyorlar... ...ama
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insan istiyor ki o kadar igne yiyoruz aci ¢ekiyoruz. Bari yaparken daha bdyle kibar

olsalar daha boyle sempatik olsunlar...”’

1.Hasta: 48 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢cocuk babasi, Akut Lenfoblastik Liosemi
tanili, Allo-HKHN

. Valla ilk geldigim giin... hep burada calisan saglik personeli ilgi
gosterince ortamda sicaklik oluyor. Yani hani moralmen kendini daha yiiksek
hissediyorsun. Hani birisi dyle giiler yiizlii bir insan1 gérmek var, bir de af erdersiniz
asik surath birini gérmek var. Bir insanin igeri girdiginde hani bir gilinaydin, bir
seyler sOylemesi veya da iste ufak bir sey gordiigii zaman da bagirmasi yani. O sicak
ortami goriince ben kendi evim gibi hissettim burayi. Diinde onun i¢in duygulandim

. Hocanin vizitinde. Yani buradaki biitlin personel bizlere, esime ¢ok sicak
davrandi. O sicakligi goriince 'Ben', dedim, 'Bu rahatsizligi kisa siirede yenerim'

dedim...”

4.1.7.2. Alt Tema 2: Hekimlerden Beklentiler

Gorlisme yapilan hastalar tiim tedavi siirecini degerlendirildiginde o6zellikle
tan1 koyma siirecinde, taninin sdylenmesi ile ilgili rahatsizliklarindan s6z etmektedir.
Hekimlerin hasta gikayetlerini ciddiye almamasini asagilayict bulduklari, agik
anlagilir bir sekilde ve umudu koruyan agiklamalar yapan ve hastaya yakinlik

gosteren hekimleri glivenilir bulmaktadirlar.

4.Hasta. 42 yasinda, lisans mezunu, evli, 1 ¢cocuk annesi, ALL tanili, Allo-HKHN

*”... ama diyorlar ki ‘Sen biraz artik kendini dinlemeyi biraksan da artik soyle
televizyon izle, sevdiklerinle konus’. Yani belli bir tonla sdyleniyo, hissediyosunuz.
Yani aptal degiliz sonugta. O tabi asir1 derecede kendimi nasil desem, bir¢ok kisi
giriyo iceri ve onlarin yaninda yapilinca kendini aptal gibi hissediyorsun ve bir sey

de yapamiyorsunuz. Su an da hasta pozisyonundasiniz...”’
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8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,
Oto-HKHN

“>...tabi agiklanarak ondan sonra boyle olmasi daha bi giizel degil mi? iste
boyle ne biliyim... ... bey, su su hastaliginizdan dolay1 boyle olmus, iste hastaliginiz

29 ¢

sudur... Ama sen direk ... bey kansersin, 6mriin 1 ay... Bitti... ...Bir gilin tedavi
oluyorum, cekip gidiyorum tekrar (kendine seslenerek) ... ya. Bu da beni yoruyor.
Ha neden? Ben kendim ¢iinkii buranin doktorlar1 olsun, hemsireleri olsun, uzmanlari

hepsi ¢ok ¢cok iyi. O ylizden buradan vazgegmiyorum, vazgecemiyorum...”’

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,
Oto-HKHN

“Ya da bana de ki ‘Kardesim, agabey, ben bundan ¢ok bir sey anlamadim,
senin degerlerin ¢cok bozuk, sen onkolojiye git ya da bir hematologa git ya da baska

bir yere neresi diyorsan...”

Psikiyatri konstltasyonu ile ilgili olarak; *“2 tane psikolog bayan vardi, bir
tanesi geldi. Inanin bir, o zaman ¢ok bozuktu moralim falan. Inanin bir yarim saat
benimle kaldi, dedi ki ‘Bir daha gelecegim’, bir daha gelmedi bana. Tahmin

ediyorum onun da psikolojisini bozdum.”

8.Hasta. 46 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanili,
Oto-HKHN

(13

Psikiyatri konsiiltasyonu ile ilgili olarak; “...s0yle diyim sana o hastanin
derinlerine inmek lazim derinlerinde ne var ¢iinkii bazi hastaliklar yer yiiziine sak
diye ¢ikmiyor mesela benim ailemde bi ben varim. Hani biraz da boyle psikiyatri
bunun oraya inmesi lazim neler yasiyo napiyo ne ediyo diisiinceleri oraya otur 1-2

29 <¢

saat sOyle boyle degil daha farkli olmasi lazim...” “simdi dedigim gibi hani boyle
seyler haplarla tedavi edilecek bisey degil konusarak eger ki sen o yola girmissen
senin meslegin buysa o kisiyi ordan kalkarken tekrar senin yanina gelsin ama senin
yanindan kalktiginda bidaha gelmedigi zaman senin sorman lazim acaba neden acaba

bu hasta benim yanima neden gelmedi bu”
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4.1.7.3. Alt Tema 3: Saglik Hizmetinden Beklentiler

Goriisme yapilan hastalar, bilgilendirilme konusunda saglik hizmetlerinin
sistemsiz ilerledigi diisiindiiklerini veya saglik ekibinin tecriibeli oldugu inanciyla
hastane tercihi yapabildiklerini, stiregte higbir detaymn atlanmadigini diisiindiiklerini

ifade etmislerdir. Bu ifadelerden bazilari sunlardir.

6.Hasta. 56 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,
Oto-HKHN

**...burada c¢iinkii insanlar bu isin ehli insanlar, hocasindan en ufak ¢alisanina
kadar herkes bu isin i¢erisinde. Sadece ben degil burada yiizlerce belki binlerce insan
buradan gecti. Gegecek Allah nasip ederse. Onun vermis oldugu bir giiven var...”’
’...Enfeksiyon disinda boyle ¢ok fazla endise duydugum bir sey olmadi. Ciinkii

dedigim gibi burada isin ehli insanlarin elindeyiz...”’

10.Hasta: 52 yasinda, lise mezunu, bekar, 2 ¢ocuk babasi, Multiple Myelom tanil,
Oto-HKHN

... Isleyise kars1 sikintim vardi, oda dedigim gibi yogunluktan (hastane

29 ¢

yogunlugu) ilerlemiyordu... ... Yani aslinda hi¢ basiniza gelmedigi i¢in arayip
sordugunda yeterince bilgi de alamiyorsunuz. Mutlaka yan etkisi oluyor. Arayip
soruyosunuz, yan etkidendir deniliyor. Yeterince bilgilendirilmiyoruz ya da hemen
bizi arayim diyorlar. Ariyorsunuz, diyorlar o yan etkidendir, geldiginizde goriisiiriiz

diyorlar.

3.Hasta. 42 yasinda, lise mezunu, evli, 2 cocuk babasi, Akut Myeloblastik Losemi
tanil, Allo-HKHN

“...ben bu siire¢ boyunca en ufak bir detaym bile atlanmadigini1 gérdiim. En
ufak bir sikayetim bile goz ardi edilmedi. Ne dersen o an ne yapilabilir diye

diisiiniiliiyor. Higbir detayin atlanmadigini diistiniiyorum 6yle geldi bana...”’
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4.2.Hematopoeitik Kok Hiicre Nakli Yapilan Hastalarin Bakim Vericilerinin

Tedavi Siirecine Iliskin Duygu ve Diisiinceleri

Yapilan goriismeler sonucunda hematopoeitik kok hiicre nakli hastalarinin

bakim vericilerinin tedavi siirecine iliskin duygu ve diislincelerini gosteren tema ve

alt temalar Tablo 2’ de sunulmustur.

Tablo 2: Hematopoietik Kok Hiicre Nakli Hastalarin Bakim Vericilerinin

Tedavi Siirecine Iliskin Duygu Ve Diisiinceleri

TEMA

ALT TEMALAR

1. Tam1 Koyma Siireci
“Kanser, i¢imizde en saglikli oydu”

1. Beklenmeyen bir durum
2. Tam siirecinde yasanan duygular

2.Kemik 1iligi Transplantasyonuna
Duygu ve Diisiinceler

iliskin

1. Nakile verilen anlam
2. Nakile hazirlik siireci

“umut” “oh yok” 3. Nakil sonrasi siireg
3.Hasta ile iliskiler 1.Hastay1 olumsuz durumlardan korumak
2. Ofke: Hastadan, hasta yakinina
3. Ofke: Hasta yakinindan, hastaya
4. Hastanin duygu ve diisiincelerinden
etkilenme
4. Hasta yakini olmak 1.Hastanin ve bakimin sorumlulugunu almak
“ben diye bir sey yok” 2. Hastanede tedavinin takipgisi olmak

3. Hastanin mahrum oldugu seyleri yapmamak
4. Gunluk rutinleri devam ettirmek
5. Kendi gereksinimlerini yok saymak

5. Hasta yakini olarak yasanan duygular

1.Korku
2.Caresizlik
3. Endise

4. Yalmzlik
5. Gliclu olmak
6. Umut

7. Sevgi

8. Sucluluk
9.Uziinti
10.Seving
11.0fke

6. Aile siireclerinde degisim

1. Es ve ¢ocuklardan ayr1 kalmak
2. Rollerde degisim
3.Aile iligkilerinde bozulma

7.Bas etme 1. Dini inang
2. Olumlu anlamlandirma
3. Bastirma
4. Sosyal destek
8.Saglik personelinin tutumu 1. Hemsireler
2. Hekimler
9. Bilgi kaynag 1. Diger hastalarin deneyimleri
2. Saglik personeli
10.Klinige Ozgii Kosullar 1. Hijyen sorunlar1
“ben burada ¢atlarim” “hapishane” 2. Izole klinik
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4.2.1. Tema 1: Tan1 Koyma Siireci

Bakim vericilerin tan1 koyma siireci’nde yasadiklar1 duygular “beklenmeyen

99 ¢C

bir durum”, “tan1 silirecinde yasanan duygular” alt temalar1 altinda incelenmistir.

4.2.1.1. Alt Tema 1: Beklenmeyen bir durum

Bakim vericiler, hastalarinin kanser tanisi almalarina hazirliksiz olduklarini,
tan1 almalarimi hi¢ beklemediklerini; bu yilizden hastalar1 tani alinca yikildiklarini

ifade etmislerdir.

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢cocuk annesi, hastanin
kiz kardegi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

>...Yani bu kanser ne demek? Yani i¢cimizde en sagliklis1 oydu. Ne i¢ki, ne
sigara, ne bir bagka bir sey... Higbir sey yoktu hani...”” **...Cok gucli bir insanken

bdyle sey olmasi bizi yikt1 zaten...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

... Arastirtlirken ben beklemiyordum. Hi¢ de kondurmadim...”” ¢’...Hig
tahmin etmiyordum. Bu hastaligin da ¢ikmasini. Diyordum ben c¢ikmayacak

77 ¢

diyordum...”” *’... Ben beklemedigim i¢in ben de ¢ok yikildim...”’

4.2.1.2. Alt Tema 2: Tani siirecinde yasanan duygular

Goriisme yapilan bakim vericiler, hastalarinin kanser tanisi aldigini
ogrendiklerinde korktuklarni, {iiziildiiklerini, morallerinin bozuldugunu, intihar
etmeyi diisiindiiklerini ifade etmistir. Bu ifadelere drnekler asagida gosterilmistir.
9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢cocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi
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. 0 anda tabi biz telaslandik benimde moralim bozuldu ...”” “’... Evet
aslinda her giin agliyorum ama insan hi¢ ummadigi anda nasil basma gelir

diyorsun...”

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢ocuk annesi, hastanin
kiz kardegsi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

**... Korktuk. Yani ilk once insanin aklina ¢ok ¢aresiz bir korku, 6liim geldi

yani bagka bir sey degil. Korkuyorsun, bu (Aglamaya basladi)... ¢’

8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢cocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer
bakim vericisi

“*...Uzildiim... Onun hastaligin1 duyunca yedi kilo zayifladim. Ister istemez

tiziiliiyor insan. Yegeni de olsa. Canim ¢ok sikildi, bir sey olur korkusu...”

2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin
annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

[lk duydugumda dordiincii kattan kendimi asagiya atmayl

distindiim...”’

4.2.2. Tema 2: Kemik iligi Transplantasyonuna iliskin Duygu ve Diisiinceler

Bakim vericilerin Kemik 1ligi Transplantasyonuna Iliskin Duygu ve

Diisiinceleri, “nakile verilen anlam”, “nakile hazirlik siireci” ve “nakil sonrasi siire¢”

alt temalarinda incelenmistir.

4.2.2.1. Alt Tema 1: Nakile Verilen Anlam

Bakim vericilerin nakil islemi 6nerildiginde islemi, hastaliktan kurtulus ve
yataga bagliliktan kurtulus olarak goriip sevindikleri; hastanin kendi kanindan kok
hiicre toplanabilecek olmasinin (otolog) ise ayri bir seving kaynagi oldugu

belirlenmistir. Bu ifadelerden bazilar1 asagida gosterilmistir.
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1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢ocuk annesi, hastanin
kizkardesi Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

... lyilesmesi igin bir @imit, bir imkan, bir sey gibi diisiindiik...”
©’...Siikiirler olsun olabiliyormus ve kendinden oluyormus baskasina gerek

29 ¢

duyulmuyor diye... ...Demek ki kendi kendine yetebiliyor gibi diisiindiik. Hani,
bir bagkasindan almayacak, kendi hiicresinden ¢ogalabilecek...”” *’...Yani tabi bir de

korku, olmazsa, hi¢birimizinki tutmazsa... O korku da oldu igimizde...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

“...bende de aym sekilde. Atlatacagiz, kurtulacagiz bir daha

29 ¢

tekrarlamayacak. Kurtulacagiz bitecek gidecek... ...kurtulma amagh bir tedavi

yontemi olarak diisiindiim...”’

8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢ocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer
bakim vericisi

’...Olsun diyordum daha dogrusu. Ciinkii hayati kurtulsun. Yataga baglh

yasamasin...’

4.2.2.2. Alt Tema 2: Nakile Hazirlik Stireci

Nakile hazirlik siirecinde bakim vericiler, nakil 6ncesi donemde allojenik
nakil yapilacak hastalar i¢in dondér bulunmasinin sevingle karsilandigi, bunun
yaninda hasta yakinlarinin biiylik ¢ogunlugu hazirlik rejiminde yer alan kemoterapiyi
hastalarinin atlatamayacagi korkusu yasadiklarini belirtmistir. Gelisebilecek olumsuz
durumlarla ilgili de agikca bilgi verilmesinin hosnutluk yarattig1 da goriilmektedir.

Bu ifadelerden 6rnekler asagida yer almaktadir.
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9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢ocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

©...Cok agir bir kemoterapi dediler. Atlatamayacagiz gibi bir korku vardi
icimde. Yani bunun sonunda Allah korusun her tiirlii olay olabilir degil mi? Agir
kemoterapi...”” “’...Dediler ki bdyle boyle agir bir silirece giriyorsunuz,
atlatamayabilir hasta. Yani her tiirlii olay olabilir, ben sizi uyarayim da herhangi bir

29 [

aksi duruma Kkarsi... ...Bir bakimdan hosuma gitti kotii ornekleri olabilecegi

sOylendi... ... Evet iste Ankara Istanbul ararken donér cikti dediler onaylandi
dediler kok hucredeki %100 uyumlu o zaman ¢ok sevindim tamam stire¢ belki ¢ok

zordu ama iyi olacagini diislinerek ¢ok sevindik agladik hatta ikimizde sevingten...”’

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

“’.... Cinki ilikte ¢cok cabuk bulunmustu. Ve hep iyilesecekmis gibi geldi
hani “Cabuk atlatacagiz, kendi de daha giiclii, iyilesecegiz’...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

‘”... Sonra disaridan nakile bagvurdular. Soyle bir sey olduk sevindik...”’

4.2.2.3. Alt Tema 3: Nakil Sonrasi Stire¢

Bakim  vericiler, nakil sonrasi siliregte  hastalarin  yasadiklari
komplikasyonlarla iiziildiiklerini, bunaldiklarini, c¢aresiz hissettiklerini, nakil
stirecinde hep endiseli olduklarin1 hatta nakil yaptirmasa miydik pismanlig
yasadiklarini ifade ettiler. Bunlarin yaninda hastalarin tedavi stireci ile ilgili umutlu
olduklarini ifade eden hasta yakinlar1 da olmustur. Bu ifadelerden bazilar1 asagida

yer almaktadir.
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8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢ocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer

bakim vericisi

**... Ciinkii o tiziiliirken sen de iiziiliiyon. Ciinkii o aglarken sen de agliyon. O
yiyemeyince sen de yiyemiyon. (agliyor) O caresizken, goziiniin oniinde eriyor. Bi
sey yapamiyon. Yataga bagli bir de hani kotiirimmiis gibi. Yani kalkacagini biliyom
ama o an yatiyor ya, kalkmayacak gibi olursa konugsmak o zaman zoruma gidiyor.
Giinlerce konusmadi sadece kaslariyla konustu. Bi sey soruyorum (kaslarim
oynatarak gosteriyor). Kaslariyla gozleriyle isaret ediyi. Ister istemez bunaliyorum.
Goziimiin 6nlinde gordiigiim zaman, hani benim yegenim ama evladim kadar insan

tiziiliiyormus...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’...0 problem yasadikc¢a bende cok {iziildiim. O ac1 ¢ektikge... tabi bir siirii
sikintilar oldu. Agiz yarasi, yemek yiyemedi ben ¢ok iiziildiim. Aci c¢ekiyor cam
yaniyor ben {iziiliiyorum yani. Kendini kotii hissettikge bende kotu hissettim.

Kendini iyi hissedince bende iyi hissettim...””

2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin
annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’...Kizzima moral verdim. Biz zorlandik, hastanede kaldik. Atesi ¢ikt1, ¢ok
zor bir donem gecirdik. Ama higbir zaman umudumuzu yitirmedik. Her zaman

kizimin iyilesecegine inandim. Higbir giin aksini diistinmedim...”’

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢cocuk annesi, hastanin
kiz kardesi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi
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... Saglar1 dokiilmeye basladi. Bir bakiyor kendi yiiziine degisik bir insan
oldum... E ates ¢ikt1, acaba korktum enfeksiyon mu kapti. Ishal oldu, acaba dedim

kotii mii oldu, kétiiye mi gitti. Insanin aklina geliyor keske yaptirmasaydik. ..

her zaman var kaygiliy1z hani, ‘Oh’ yok...”’

4.2.3. Tema 3: Hastayla iliskiler

Bakim vericilerin hastayla olan iliskileri hastayr “olumsuz durumlardan
korumak”, “Ofke: Hastadan, hasta yakinina”, “Ofke: Hasta yakinindan, hastaya”,

“hastanin duygu ve diisiincelerinden etkilenme” alt temalar1 altinda incelenmistir.

4.2.3.1. Alt Tema 1: Hastay1 olumsuz durumlardan korumak

Bakim vericiler hastalarin1 olumsuz etkilememek ve morallerini bozmamak
i¢cin yasadiklar1 Uiziintiileri gizlemeye calistiklarini ifade etmislerdir. Bu ifadelerden

bazilar1 asagida gosterilmistir.

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi,

Akut Myeloid Lisemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakum vericisi

’... Yani yansitmamaya calistyorum ama anliyor. Bu sefer de diyor ki ‘Sen
bana kiisliyorsun’... Hi¢bir sey demiyorum hani hi¢ yiizimii bile asmiyorum hani
etkilenmesin, yeter ki benden etkilenip bir sey olmasimn...”” ... Mesela ben sirekli
en ufak seye bile ¢ok aglardim. Ki bu bile daha kendimi tutuyor halim. Ona da
alistim c¢linkli aglayinca c¢ok kizan birisidir. Aglamamay1 da 6grendim, kendimi

29 (%4

tutmayz... ... Higbir sey demiyorum hani hi¢ yiiziimii bile asmiyorum hani

etkilenmesin, yeter ki benden etkilenip bir sey olmasin...”’
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3.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,

Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

“*... Ya boyle morali diizgiin olsun ki kendi de sey yapmasin diye. Uziiliip

hani ben 6lcem hastayim diye...”’

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢ocuk annesi, hastanin
kiz kardegi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

*’...Birka¢ hastadan da, buradan yatan hastalardan da vefat edenleri gérdim.
Tabi ki bunlar1 goérmedi, abime hi¢ hissettirmedik. Disarida ses duyulunca iste

‘Hastanin agrisindan, sancisi vardi, ondan bagirtyor’ diye...”’

4.2.3.2. Alt tema 2: Ofke: Hastadan Hasta Yakinina

Bakim vericiler, hastalik siireci ile beraber hastalarin kendilerine o6fkeli,
suclayict ve baskili davrandiklarini ve buna iiziildiiklerini ifade etmislerdir. Bu

ifadelerden bazilar1 asagida gosterilmistir.

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 cocuk annesi, hastanin ei,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

*’... Daha sinirliydi, hani kalktiginda. Ve hala devam ediyor siniri (Gozleri
doluyor). Yani en ufak bir seye bile sinirleniyor ve bdyle cok sey... (Aglamaya
basliyor). Nasil deyim, her seyden beni sorumlu tutuyor, boyle... Kizmasi falan...
‘Sen bana sunu yapiyorsun, sen bana yapiyorsun, sen bana ne yaptin’... Hep boyle.

Yani... Hatta zaman zaman “Senin ylizinden bu haldeyim’...”’
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7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’...Bizi sugladi hastaligindan, kizlari, beni. Sizin yiiziinliizden hastalandim
ben, ben Slecegim. Siz rahat rahat gezeceksin bdyle. Ozellikle ¢ok asir1 kiskanglik

29 ¢

yapti1 bana... ...Ya hep bizi baskiladi yani asir1 derecede baskiladi. Beni,

29 ¢

cocuklari... Ben Olecegim iste siz rahat rahat gezin... ... Bizim ilk yattigimizda

ben 6lecegim ben 6lecegim siz rahat edeceksiniz...”’
4.2.3.3. Alt Tema 3: Ofke: Hasta yakinindan hastaya

Bakim vericiler, hastalarin kurallara uymamasi, kendilerine baski yapmasi
nedenleriyle hastalara 6fke duyduklarin1 ifade etmislerdir. Bu ifadelerden bazi

ornekler asagida ifade edilmistir.

3.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,

Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

’...Kiziyorum. Neden kiziyorum? Ya sunu yeme dedilerse yemeyeceksin. Su
zararli dediyseler yemeyeceksin. Bir yudumcuk iceyim. Al o zaman i¢. Sen

cekeceksin bu sefer bizde ¢ekecegiz diyorum...”’

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

’...Bana kars1 mesela direk saldirmasini istemiyorum en azindan. Ya da
siniri  gectiginde ‘Ya kusura bakma’; Oziir dilemeyi beklemiyorum artik hig

29 [

cikmamistir agzindan... . Mesela kaymim diyor ki, kardesi ben bir sey
sOyledigim zaman ‘Yok, o seni ¢ok diisiiniiyor, en ¢ok diislindiigii kisi sensin’.
‘Diislinmesin o zaman O... abi, bana bagirmasin’, diyorum. ‘Diigiinmesin’ diyorum.

Yani boyle diisiinecekse diistinmesin...""’
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7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Liésemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

¢’...abisine dedim bana s6z verecek bana kiskancglik yapmayacak, benim Oyle
bir seyle hi¢ alakam olmadi, olamazda bu saatten sonra. Iyilesmeden sonra yaparsa

yine son noktay1 koyacagimi sdyledim. Hicte acimam dedim...”’

4.2.3.4. Alt Tema 4: Hastanin duygu ve diisiincelerinden etkilenme

Bakim vericiler, ozellikle hastalarin olumsuz duygu ve diisiincelerinden

etkilendiklerini ifade etmislerdir. Bu ifadelere 6rnekler asagida gosterilmistir.

9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢ocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

(3]

iste esim biraz hemen telaglaniyor bir sey oldugunda bende

telaglantyorum bu sefer panik yapiyorum...”’

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 cocuk annesi, hastanin ei,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

©...Kendi oOyle kotii koti konugsmasa gercekten inaniyorum hani.

29 ¢

Atlatacagina inantyorum... ...Ben de etkileniyorum. ‘Acaba 0yle olacak m1’ diye

diistiniiyorum bu sefer...”’

4.2.4. Tema 4: Hasta yakini olmak

Bakim vericiler i¢in hasta yakini olmak konusu, “hastanin ve bakimin
sorumlulugunu almak”, “hastanede tedavinin takipg¢isi olmak™, “hastanin mahrum
oldugu seyleri yapmamak”, “giinlik rutinleri devam ettirmek”, “kendi

gereksinimlerini yok saymak™ alt temalar1 altinda incelenmistir.
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4.2.4.1. Alt Tema 1: Hastanin ve bakimin sorumlulugunu almak

Hastalarin bakim vericilerinin ¢ogu hastanede oldugu gibi taburculuktan
sonra da hastalarin hem fizyolojik hem de psikolojik bakimi ile ilgilenecek
bireylerdir. Hasta yakinlari ile yapilan goriismelerde hastalarin 6zellikle taburculuk
sonras1 hastane disinda bakimi ile ilgili endiseli olduklar1 ve hastalarin kendilerine
karst olumsuz davramiglarina ragmen bakimi silirdiirme sorumlulugu hissettikleri

belirlenmistir. Bu duruma 6rnekler asagida gosterilmistir.

1.Bakim Verici. 52 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢ocuk annesi, hastanin kiz kardesi,

Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi
“Buradan sonrasinda korkularimiz; ‘Allah korusun iste enfeksiyon kapar mi,

yanlis bir sey mi yediririz, ilaglarina dikkat etmek gerekiyor’ ... ‘Ne olacak? Bundan

sonrasi nasil olacak’ simdi bu korku var bende.”

6.Bakim Verici. 44 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi, Akut

Mpyeloblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi.
“Cunkl yatmadan 6nce dediler ki enfeksiyona ¢ok dikkat edin. O yiizden ben

de hani elimden geldigi kadar temiz tutmaya ¢alistim, her seyiyle. Yani fazla fazla

yapmaya calistim, gece uyumadim Siirekli kahve i¢iyordum”

7.Bakim Verici. 41 yasinda, lise mezunu, evli, 2 ¢ocuk annesi, hastann egsi, Akut

Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi
“Enfeksiyon konusundan korkuyorum iste. Kataterden korkuyorum iste ne

biliyim tedirginim yani. Burada kendimi giivende hissediyordum agikgasi (giiliiyor).

Birde bir sey olursa acaba benim yiiziimden mi oldu diye diisiinecegim.”

8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢ocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer
bakim vericisi

“’...Ondan sonra gine ayni ihtiyaglarini yapiyorum. Ordayken gene vuruyor
ama ne yapabilirim ki? Vuruyor diye birakamam ki. Bagirtyor diye birakamam. Hani
sen diisiin evladin sana kars1 gelse bile evladin kars1 geldi diye birakabilir misin?

Birakamazsin.”
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4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,
Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

“...0 giin dedim ki... bir konusup geri dénerim diye diisiindiim. ikna ederim
diyordum. Ama baktim ki...... nin bu siireci annemle ge¢irmesi imkansiz. Ciinkii ben
onu taniyorum. Onunla neredeyse 7/24 konusup isleyeceg§im. Zor zamanlardan

gececek bunu biliyorum. Bunu annemle bagsaramayacak. Bunun da farkindayim...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’... beni tehdit etti. Doniiste hi¢ iyi seyler olmaz, ayriliniz dedi. Onun
demesini hi¢ kaale almadim. Ayriliriz demesinin higbir 6nemi yok. Benim i¢in son

noktalardi zaten. Ama suan hasta bir insani1 yiiz {istii birakamazsin...”’

4.2.4.2. Alt Tema 2: Hastanede tedavinin takipgisi olmak

Bakim vericiler, hastalar1 diisiinerek kok hiicre nakli siirecinde hastalarin
tedavilerini de takip ettiklerini ifade ettiler. Bu ifadelerden bazilar1 asagida

gosterilmistir.

1.Bakim Verici. 52 yasinda, lise mezunu, evli, 3 ¢cocuk annesi, hastanin kiz kardesi,

Multiple Myelom tanili yakini, Oto-HKHN

“...gelip yazdiklari zaman hemen kosuyorum, arkasina bakiyorum
degerlerine. Ne kadar anlayabilirsem o kadar bakiyorum. Ha yiikselmis, iyi bir sey.
Gelince soruyorum, rica ediyorum ‘Bunun bdyle ¢ikmast mu iyi, diisiik olmasi m1

1yi? Yani iste.”

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 cocuk annesi, hastanin esi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi
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©...0 uyuyor diye basinda siirekli uyumadan bekledim... ... Hastanin
gerekirse ilagla da olsun, bu donemde biraz sakinlesmesi lazim. Hasta yakinina
faydas1 olmasi i¢in o da gereken ilaci verilsin diye diigiiniiyorum...”” **... Psikolojik
destegi kesinlikle reddetti, istemedi. Ilk yattigimizda dedim ki M... Hocaya ‘Hocam

ne olur biz ¢ikmadan bize psikolojik olarak bir ila¢ baslaymn’...”’

9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢cocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tamili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

Hani burda hiicreler savascak diyorlar ya ger¢i hi¢ arastirmada
yapmadim. Duyduklarimla konusuyorum. Su an bunun kontroliinii yapiyoruz
diyorlar, nakil hiicreleri daha baskin demiyeyim de tam tersi oldu diyelim, o zaman

ne olacak siire¢ ne olacak hep katamda o tiir seyler var...”’

4.2.4.3 Alt Tema 3: Hastanin mahrum oldugu seyleri yapmamak

Bakim vericiler, hastalarin1 olumsuz etkilememek icin Ozellikle diyet
konusunda hastalarinin  mahrum oldugu seyleri yapmaktan kacindiklarini

belirtmislerdir. Bu ifadelere 6rnekler agagida yer almaktadir.

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢cocuk annesi, hastanin
kiz kardesi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

... Clnki o zor durumda. Inamir misiniz o elma yemeyecek diye elma

yemiyorum odada...”’

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

*’... Yani glnlerce hani o yemek yemiyor diye ben de yemedim...”’
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4.2.4.4. Alt Tema 4: Giunlik rutinleri devam ettirmek

Bakim vericiler, hastalik siirecinde ihtiyaglar1 karsilayabilmek i¢in calisma
hayatlarina devam etmek zorunda olduklarini, bunun i¢in ekstra ¢aba sarf ettiklerini
ve bu konuda zorlandiklarini ifade etmislerdir. Bu ifadelerden bazilar1 asagida

gosterilmistir.

2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin
annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’... calistigimiz i¢in doniigiimlii olarak kaldik. Sabah higbir sey olmamis gibi
ise gidecegim, aksam geri donecegim zor bir siirecti...”” ... Ben sekiz saat
muhasebe biirosunda calisirdim ekstra is yapardim ve gece dort saat uyudugum

olurdu...”

3.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,

Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

. iste biz oglanla calisiyoruz. Onlar baba kiz burada. Hayat miicadelesi
veriyorlar mesela. Biz de hadi oglanla. Hadi borcumuzu, harcimizi 6deyelim bir
taraftan. Onunla borcumuzu kapatalim. Ev almistik. Onu 6demeye calistyorduk.
Onun borcunu ddeyelim ona bir sey yansitmayalim...”” “’... Elektrik, su, telefon
derken Geriye ne kaliyor zaten. Buraya mi para yetistirelim? Buradaki kaldigi eve

yardime1 olmak istiyoruz...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

‘... Yani ben biraksam, eve maddi yardim yok, maddi gelir yok. Mecburum

yani ¢aligmaya...”’
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4.2.4.5 Alt Tema 5: Kendi gereksinimlerini yok saymak

Bakim vericiler, hastalarinin bu zorlu nakil siirecinde kendilerini ve
ihtiyaclarimi yok saydiklarini ifade etmislerdir. Bu ifadelere bazi 6rnekler asagida

gosterilmistir.

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 cocuk annesi, hastanin esi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

“*... Hani benim i¢in ‘ben’ diye bir sey kalmadi. Once esim sonra gocuklarim
oldu. Yani soruyorlar (sesi titremeye basladl) arkadaslar falan ‘Nasilsin’,

‘Bilmiyorum’ diyorum...”’

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢ocuk annesi, hastanin
kiz kardegsi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
Vericisi

. Yoksa ben, ben yokum. Bu surecte ‘Ben’ olmuyor, maalesef yani

olmuyor...”

4.2.5. Tema S: Hasta yakini olarak yasanan duygular

Bakim vericilerin, yasadiklar1 duygular “Korku, Caresizlik, Endise, Yalnizlik,
Gucli olmak, Umut, Sevgi, Sucluluk, Uziintii, Seving olmustur. Bunlar Alt

Temalarda incelenmistir.

4.25.1. Alt Tema 1: Korku

Bakim vericilerin bir¢ogunun siklikla ifade ettigi duygu korku olmustur.
Bakim vericiler yakinlarini kaybetmek ve hastaligin tekrarina yonelik (niiks) korku

yasamaktadir. Asagida bakim vericilerin korku ifadelerine bazi1 6rnekler verilmistir.
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6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

>...Ya bir de kaybetme duygusu var. Bende mesela ¢ok o. Hani surekli
kaybetme korkusu...”” ’...Benim korkum... Ilk bu korkum benim daymmu
kaybettigimde bagladi. Dayim 43 yasinda vefat etmisti. Yani 2008 yilinda vefat etti.
O zaman 2 yil kadar siirdii bu korkum. Sonra agmistim ben bunu hani kendi kendime.
Hani artik normale dénmiistim. Ama hastaligiyla birlikte tekrar basladi. Ilk

duydugum andan itibaren bu korkum var...”’

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢ocuk annesi, hastanin
kiz kardegi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

Birka¢ hastadan da, buradan yatan hastalardan da vefat edenleri
gordim...”” ... Ya ben onda da ¢ok korktum. Korktum yani...”” *...Ilerleyen

sliregte tekrarlar m1 bu hastaligi... Simdi de bende o korku var...”’

9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢ocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

¢*...nakil hiicreleri daha baskin demiyeyim de tam tersi oldu diyelim o zaman
ne olacak? Siire¢ ne olacak?.. Hep kafamda o tiir seyler var. Tutmazsa ne olur?

Tekrar m1 nakil yapilir? Tekrar hiicre ¢ikar mi?.. O tiir seyler kafamda dolastyor...””’

4.2.5.2. Alt Tema 2: Caresizlik

Bakim vericiler nakil siirecinde kendilerini ¢aresiz hissettiklerini bu hissin

kendilerinde iiziintii ve yikim etkisi yarattigini ifade etmislerdir.
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8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢ocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer

bakim vericisi

‘’... Ama sende caresiz kaliyorsun bi yerden sonra. Ciinkii yapiyorsun, ancak
elinde geleni yapiyorsun. Cocuga bir faydan olmuyor. Annesine bir faydam ancak

elimden geldigi kadar yaninda kaldim iste.(agliyor)...”’

2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin
annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

(3]

. en kotiisii sevdigin insanlarin elinin altindan kayip gidebilecegini

o0grendim. Bu beni yikmisti...”’

4.2.5.3. Alt Tema 3: Endise

Bakim vericiler, gelisebilecek olumsuzluklarla ve hastaya bakim verebilme

yeterliligi ile ilgili endiseli olduklarini ifade etmislerdir.

4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

’...Doktor ondan sonra organlara da zarar1 olabilecegini sOyledi. Bizden
yazili imza istedi. ...... , zaten 18 yasin1 gecti. Onay1 zaten imzalamigti. Babamin el
yazistyla doktor onay aldi. Aileden herkesten aldi. Oyle olunca ben endise duyup
korkmaya basladim...”’

5.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 1 ¢cocuk annesi, hastanin
kiz kardegi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi
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*’... Abim bas edebilecek mi acaba elimden bir sey de gelmiyor yapabilecek
miyim bende psikolojik olarak sey yapabilecek miyim diye diistindiim ona destek

olabilecek miyim...””

4.25.4. Alt Tema 4: Yalnizlik

Bakim vericiler, hasta bakim siirecinde yalniz kaldiklarini ifade etmislerdir.

Bu ifadelerden bazilar1 asagida gosterilmistir.

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 cocuk annesi, hastanin esi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

*’...Hig¢ yardim edenim yok. Higbir sey yapanim yok...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

©...Evi de kendim tuttum. Her seye kendim kosturuyorum...”” ©’...Abisi
telefonda diyor ki bir ihtiyaciniz var m1? Sen ....’dan ne ihtiyaci karsilayacan. Thtiyag

olmaz mi1 burada...”

4.2.5.5. Alt Tema 5: Gugli olmak

Bakim vericiler, tan1 konuldugu anda ve bakim siireci igerisinde siireci iyi

yiiriitebilmek i¢in gii¢lii kalmaya ¢alistiklarini ifade etmislerdir.

4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

*’.... Her ne kadar giiglii olmaya caligsam da dayanamadigim anlar oldu...”’
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3.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,

Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

‘’... Giliclii olmak zorundaydim. Ona kars1 i¢im agliyor sanki ama ona karst

higbir sey hissettirmemek amagli...”’

4.25.6. Alt Tema 6: Umut

Bakim vericilerin, hastalariin tedavi siireci ve iyilesmeleriyle ilgili umut

tasidiklar1 gortilmiistiir.

4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

’...bende yasadim o zorluklari ama sonu iyi olacak ona inaniyorum. Kendi
tedavim boyunca da buna inanmistim. Insallah giizel olacak. M... de hep bdyle

sOyllyorum zaten...”’

5.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 1 ¢cocuk annesi, hastanin
kiz kardegsi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

. ama biiyiik abimizde o baya denileni yapti akcigeri 3tel aldi ama
yiiriiyiigsler yapiyor sey yapiyor iyi bakiyor kendine abiminde biiyiik abimiz gibi

hayatin1 normal sekilde siirdiirmesini bekliyoruz...”’

4.25.7. Alt Tema 7: Sevgi

Bakim vericiler, es olan hastalarina bakim verme sebebi olarak sevgilerini ve
sevgilerinden dolay1 bakim siireci zorluklarina katlandiklarini ifade etmislerdir. Bu

ifadelerden bazilar1 asagida gosterilmistir.

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Liésemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

‘’...sevgide var her halde. Biraz da olsa. Var yani (gur sesle). Ben ¢ok

seviyordum esimi, agir1 seviyordum...”’
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6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

‘’... Gergekten ben esimi ¢ok seviyorum yani. Hani tamam diyorum, nefes

alsin ama yanimda olsun. Bagirsin...”’

4.2.5.8. Alt Tema 8: Sucluluk

Goriisme yapilan bazi bakim vericiler hastalarinin davraniglari, hastalarinin
eslerine yaptiklarini kiskangliklar ve kendi olumsuz aliskanliklar1 nedeniyle sugluluk

hissettiklerini ifade etmislerdir.

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’...kendimi gercekten ¢ok kotii hissettim. Bugiine kadar hayatimda boyle
hi¢cbir sey olmamis, sen niye bunu simdi boyle yapiyorsun kendimi yapmadigim
halde suglu hissetmeye basladim. Hani dyle bir sey yok ama suglu gibi hissetmeye

basladim kendimi. Cok kotii bir durum yani...”’

6.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,
Akut Myeloblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

“Yani gene bir giin, nun PET ¢ekilmeye gittik. A¢ karin gidilecekmis, ben o
kagidi okumamistim ki 6zellikle hani ilaglarina falan ¢ok dikkat ediyorum. Ciktik
oradan, orada da biraz kizdilar, ‘Siz 2 kere daha ¢ekilmigsiniz, neden a¢ gelmediniz’,
dediler. Oradan ¢iktik... ... ‘Yaa’ dedim ‘Niye beni suc¢luyorsun? Ben seni memnun
edemiyor muyum? Bir tek o kagidi okumadim, onu da rapor isleriyle ugrasiyordum’,
ilag raporlar1 ¢ikarttirmaya calisiyordum, o yiizden okuyamadim yani. Onun da

farkindayim, okumadigim ig¢in...”
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5.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 1 ¢cocuk annesi, hastanin
kiz kardegsi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

‘”... bi amag i¢in burda oldugum i¢in mesela sigara aklima gelmedi azalttim
hatta pismanligim da oluyordu hatta acaba kokuyor muyum diye abim sigara i¢en bir

insan degil ve sigaray1 da sevmez o yiizden tedirgin oluyodum...”’

4.2.5.9. Alt Tema 9: Uzlintu

Bakim vericilerin, hastalarinin tedavi siireglerinde yasadiklar1 sebebiyle,

gelecekteki planlamalara katilamama endisesi ile iiziintii yasadiklar1 gérilmiistiir.

3.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin egi,

Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

... Valla iste olanlar1 soyledim. Bir bastan bir korkumuz vardi kizimin
diigliniinii géremeyecek {iziintlisii vardi. Cok siikiir onu da atlattik. Baya bir tiziildiim

o zaman kisin koétiilestiginde...”’

9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 cocuk babasi, Akut

Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

**...Ne hissedeyim Yasin ya tiziildiim, agladim...”’

4.2.5.10. Alt Tema 10: Seving

Bakim vericilerin, tedavi siirecindeki ilerlemelerle seving yasadiklari da

gorilmiistiir.
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9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢cocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Lésemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

*”... yani su anda hiicrelerin ¢ikmasi giizel insallah tutar her sey iyi olur hiicre

cikinca ¢ok sevindim bazilarinda ¢ikmaya biliyormus...”’

4.25.11. Alt Tema 11: Ofke

Bakim vericilerin, tedavi siirecinin getirdigi yiik ile hastalariyla iligkilerinde

sorunlar yasadig1 ve bu anlarda 6fke yasadig1 goriilmiistiir.

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’.... Sen hi¢ konusma dedim. Miimkiinse hi¢ konusma dedim. Abisine dedim
ki bu siiregten sonra kumar oynarsa ben son noktayr koyarim dedim. Hepinize bunu

soyluyorum dedim...”’

4.2.6. Tema 6: Aile Siireclerinde Degisim

Bakim vericilerin aile i¢i siire¢lerindeki degisimler “es ve cocuklardan ayri
kalmak”, “rollerde degisim”, “aile iligkilerinde bozulma” alt temalarinda

incelenmistir.

4.2.6.1. Alt Tema 1: Es ve ¢ocuklardan ayr1 kalmak

Bakim vericiler, bakim siirecinde es ve ¢ocuklarindan ayr1 kalmaktan dolay1
tiziildiiklerini, zorlandiklarini ifade etmislerdir. Bu ifadelerden bazilari asagida

gosterilmistir.
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7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

‘... Bana cocuklarimdan ayr1 olup burda olmak ¢ok koydu. Ben o yiizden

29 ¢

agladim...”” ©’...Ciinki biz hi¢ ayr1 kalmadik ve ¢ok bagliyizdir. Dedim ya onlar i¢in

bu evliligi siirdiirdiim. Cok zor geldi. Dedim ya benim aglamamin sebebi oydu...”’

8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢cocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer

bakim vericisi

(3]

cocuk a¢ kaliyi disarda kaliyi, komsularda kaliyi, toparlanamiyi,
sahipsiz. Bu sefer acep ¢ocuga ne oldu? Acep bir yere mi gidicek? Bi yerden mi

kotiilerden korkuyorsun. Okula gidiyi. Hep onu diisiinmek zorunda kaliyorsun...”’

4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

’... Ne kadar giicli kalmaya c¢aligsak da bende burada esimden, isimden

ayriyim, yorucu bir siireg...”’

4.2.6.2. Alt Tema 2: Rollerde Degisim

Goriisme yapilan bakim vericiler, aile i¢i rollerinde degisimler oldugunu ifade

etmislerdir.

8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢cocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Liosemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer

bakim vericisi

... Cocuk okula gitmeden esim kendini idare edebiliyordu. Hani ise gidip

yemegini yiyip kendi i¢inde kendi ihtiyaclarini iyi kotii halledebiliyordu...”’
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2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin
annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’... Ben ¢ocuklarimin hem annesiyim hem babasiyim her zaman i¢in her

konuda onlarin yanindayim...”’

4.2.6.3. Alt Tema 3: Aile iliskilerinde bozulma

Hastalik  siireci igerisinde aile bireyleri arasindaki iligkilerinde
etkilenebildigini, goriisme yapilan bakim vericiler ifade etmislerdir. Bu ifadelerden

bazilar1 asagida gosterilmistir.

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

*’... Ben ¢ok tzlluyorum yani. Cok iiztiliiyorum. Sadece ¢ocuklar adina ¢ok
tiziliyorum. Demek ki bana karsi, benim ¢ocuklarima da boyle davranmiyor...”” ..
Onlar cevap vermese bile yiiz ifadelerinden bile kiziyor. ‘Sen bana 6yle baktin, sen

yere baktin, sen yiiziime bakmadin’. Yani hep boyle seyleri var...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

“*...Ciinkii biz hi¢ ayr1 kalmadik ve ¢ok bagliyizdir. Dedim ya onlar i¢in bu
evliligi siirdiirdiim. Cok zor geldi. Dedim ya benim aglamamin sebebi oydu. Esim de

bu duruma, iyi o zaman ¢ocuklardan ayr1 olma bende nakil olmayim dedi...”’
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4.2.7. Tema 7: Bas etme

Bakim vericilerin bu siirecte basvurdugu bas etme yontemleri “dini inang”,
“olumlu anlamlandirma”, “bastirma” ve “sosyal destek” alt temalar1 altinda

incelenmistir.

4.2.7.1. Alt Tema 1: Dini Inang

Bakim vericiler, hastalik siirecinde karsilastiklar1 giigliiklerle bas etmede dini
inan¢larin etkili oldugu goriilmektedir. Hastalarin bakim vericileri hastaligin da
sifanin da Allah’tan geldigine / gelecegine inanmaktadir. Bu ifadelerden bazi asagida

orneklendirilmistir.

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tamili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

... Bizim yiizlimiizden niye hasta olasin. Bu Allah tarafindan hani bunu
kabul et M... falan...”” *’... Biz nakile gelene kadar burada ne yapariz ne ederiz
kismini astim. Kizim bile diyor su an, orasi hi¢ korktugum gibi olmadi. Allah yardim

etti herhalde...””

4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

(3]

. Ben hep suna inaniyorum. Allah dagma gore kar verir derler ya

kaldirmayacaksa vermez diyorum yani...”’

4.2.7.2. Alt Tema 2: Olumlu Anlamlandirma

Bakim vericiler, hastalikla ilgili olumlu bakis ag¢ilar1 yakalamaya calistiklarini

ifade etmislerdir. Bu ifadelerden bazilar1 agagida gosterilmistir.
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4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

... lyi taraflarin1 da gérse olumlu baksa. Diyebilirsiniz belki hastaligin iyi
tarafi m1 olur evet olur. Onlar gorebilmek 6nemli. Belki de ben onlar1 gorebildigim
icin rahattim. ...., farkina varmadigi i¢in zorlaniyor. Bende farkina varsin diye

stirekli onu igliyorum. 7/24 durmuyorum agzim hi¢ susmuyor...”’

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi,

Akut Myeloid Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

(3]

. Hani onunla konusuyorum ama. ‘Niye her seyin kotii tarafindan

bakiyoruz, iyi tarafindan tutalim ve yiikselelim’ diye diisiiniiyorum...”’

4.2.7.3. Alt Tema 3: Bastirma

Bakim vericiler, bakim siirecinde yasadiklar1 duygularn yasamaktan

kacindiklarini ifade etmislerdir. Bu ifadelerden bazilar1 asagida gosterilmistir.

6.Bakim Verici, 46 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin egi,

Akut Myeloid Lisemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

’...Arkadaglar falan ‘Nasilsin’, ‘Bilmiyorum’ diyorum (Sesi normale dondii)
.72 Clnku kendimi dinlemek dahi istemiyordum...”” “’... Aglamamayi da

ogrendim, kendimi tutmayzi...”’

7.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

‘’... Ben yani aglamamaya ¢alistyordum aglamiyordum da...”’
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4.2.7.4. Alt Tema 4: Sosyal Destek

Bakim vericiler, aile yakinlarindan destek alarak mutlu olduklarimi ifade

etmiglerdir. Bu ifadelere bazi 6rnekler asagida gosterilmistir.

10.Bakim verici, 62 yasinda, ilkogretim mezunu, evli, kadin, 3 cocuk annesi,
Mpyelodisplastik Sendrom tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

(Aile bireylerinin yaninizda olmasinin etkisi nedir sorusu iizerine)*’... Cok

mutlu oldum onlarla...”

8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢ocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Lésemi tanmili Allo-HKHN yapilan hastanin primer

bakim vericisi

’... Esimle de 6yle Allahtan esim ¢ok iyi, kurtartyor. Sikint1 yok yani esimin
tyiliginden ya ben, esim Allah raz1 olsun, ne ben onu iizecek bir sey yaptim, ne o

beni tizecek bir sey yapti. Allahtan hani, anlayigh hem saburl1...”’

4.2.8. Tema 8: Saghk Personelinin Tutumu

Saglik personelinin tutumu “hemsireler” ve “hekimler” alt temalar1 altinda

incelenmistir.

4.2.8.1. Alt Tema 1: Hemsireler

Bakim vericiler, hemsirelerin gililer yiizlii yaklasgimlariyla, duyarl
yaklasimlari ile “moral bulduklarini” ve bu yaklasimin hastalarin iyilesmesine katki
sagladigini diistinmektedir. Bunun yaninda bakim vericiler olarak kendi durumlarinin

da anlamalarini beklediklerini ifade etmislerdir.
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9. Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢ocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

©’...Ya hosumuza gidiyor yani nasil diyeyim moralin geliyor, ufacik bir
giilimsemek bile insanin hosuna gidiyor giiler yiizle cevap vermek bir de olumlu bir

sey sOylediginiz zaman ufacik bir sey yetiyor...”’

2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢cocuk annesi, hastanin
annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’... atesi oldugunda siz geldiniz hemen mudahale ettiniz yani siz bizim

koruyucularimizdiniz sizin sayenizde iyilesti benim kizim emin ellerde idik...”"

4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

(Hemsirenin ¢ok soru soruyorsun demesi iizerine) ... Ne kadar gucli
kalmaya caligsak da bende burada esimden isimden ayriyim, yorucu bir siirec,

uyuyamiyorum. Bunlarin da diisiiniilmesi lazim...”’

4.2.8.2. Alt Tema 2: Hekimler

Bakim vericiler hastalarin sorunlarina kars1 duyarli, empatik yaklasan, umudu
koruyucu agiklamalar yapan hekimleri rahatlatic1 bulduklarini ifade ederken; bazi
bakim vericiler gelisebilecek komplikasyonlarla ilgili verilen bilgiyi korkutucu ve

umut kirict bulmuslardir. Bu ifadelere 6rnekler agagida verilmistir.
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4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

’...¢linkii dyle bir anlatiyor ki hastama bir sey olacak zannettim. Bir sey
yoksa da olacak gibi dyle bir kagida imza attim ki kalbine, bobregine, onuna suyuna,
organlarina zarar gelebilir diye. Hastaya onam formu imzalatiyorlar onu biliyorum
ama refakat¢1 bu imza olayini hi¢ anlamadim. Aile siilale kim varsa ¢agirin demis. O

29 ¢

da bizde bir korku yaratti... ...En azindan hasta refakat¢isi bu sekilde ikna
edilmeye calisilmamali. Oyle diisiiniiyorum ¢iinkii ben bu hastanenin hastasiyim...
...Bu sekilde yaklagilmamali. O an tiim her seyim gitti. O kadar ¢ok kendimi
yerlerde hissettim ki. Ben kardesime neyin moralini verecegim. Zaten ben dagildim o
anda doktorla konustugum zaman”. “...Iste doktor beyin imzalattirdign kagida

gidiyor aklim”.

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢ocuk annesi, hastanin
kiz kardegi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

¢’...Daha sonradan, orada da ¢ok siikiir iyi doktorlar. Cok iyi doktora denk
geldik (Aglamasi durdu). Yani o bizi biraz daha rahatlatti. Hani ‘Gii¢li olun’, hani

‘Bu siiregte ingallah iyi olacak, toparlayacak’...”’

4.2.9. Tema 9: Bilgi Kaynad

Bakim vericiler, hastalik ve tedavi siireci ile ilgili konularla ilgili bilgiyi

“diger hastalarin deneyimleri” ve “saglik personeli”nden aldiklar1 goriilmistiir.

4.2.9.1. Alt Tema 1: Diger Hastalarin Deneyimleri

Bakim vericiler bu siirecte diger hasta ve bakim vericilerinin deneyimlerini
paylasmasi ile hastalikla ilgili bilgi sahibi olduklarini, ancak ¢ogunlukla olumsuz

olan bu deneyimlerden etkilendiklerini ve tedirgin olduklarini ifade etmislerdir.
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9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢cocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

... Soyle... etkileniyor insan yanindaki hasta gidiyor koridora konusuyor
bizde Oyle bir sey yok gidip de kimseyle konusmuyoruz Allah sifa versin herkese
geemis olsun diyoruz ama onda su varmig bunda bu varmis, yok c¢ok yliksek ates
yapmis O6lmiis bu tiir seyler soyliiyorlar ister istemez sende etkileniyorsun. Her seyi

duyuyorsun...”’

2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin
annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim
vericisi

*’... diger hasta bakicilardan aldigim bilgilerle de tabiki tedirgindim. Mesela

2% ¢

hi¢ atesi diismez ise ne olacak... ... Mesela bir hasta gargarasini yapmamuis,
yutamazmig, su icemezmis mamayla beslenirmis. Kimisi poposunda yara ¢ikti

dediler. Tabi onlar1 duyunca acaba benim kizima da olacak mi1 diye diistindiim...”’

4.2.9.2. Alt Tema 2: Saglik Personeli

Bakim vericiler, saglik personelinden bilgi alabildiklerinde, karsilagilan
olumuz durumlara daha hazirlikli olduklarini, bilgi alamadiklar1 durumlarda hastanin
durumu hakkinda korku yasadiklarini, bilgi almanin hastalarin bakim vericileri igin
bir hak oldugunu diisiindiiklerini ifade etmislerdir. Bu ifadelerden bazilar1 asagida

gosterilmistir.

1.Bakim Verici, 52 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, 3 ¢ocuk annesi, hastanin
kiz kardegi, Multiple Myelom tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

’...Ben yoksa daha kétii olabilirdim. Sordugum her sey de ben gayet giizel

cevap alabildim. Bana hani yaklasiminda sdyle oluyor: Merak etmeyin ishal oldu.
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Bak bu bdyle oluyor. Bu, bu siirecte var... Ates ¢ikmadi diye sevinirken, ‘Yok,

cikacak’. Beni hazirladilar yani...”’

4.Bakim Verici, 31 yasinda, lisans mezunu, evli, kadin, cocuk yok, hastanin ablasi,

Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim vericisi

...... yi bir kere damardan beslemek istemislerdi, az yemek yiyordu.
Korktuk bizde damardan beslenme deyince. Onu sorduk, soracagim tabi hasta

yakiniyim ben. Saglik personeli de cevaplamak durumunda.

4.2.10. Tema 10: Klinige Ozgii Kosullar

Bakim vericilerin, 6zellikle kok hiicre nakil tinitelerindeki izole klinik sartlari,
kat1 kurallar sebebiyle yasadigi duygular “hijyen sorunlari”, “izole klinik” ve “kati

kurallar” alt temalar1 altinda incelenmistir.

4.2.10.1. Alt Tema 1: Hijyen Sorunlari

Bakim vericilerin kok hiicre nakli iinitesinde fiziki hijyen kosullarinda uygun
bulmadiklar1 durumlar oldugunu ifade etmislerdir. Bu ifadelerden bazilar asagida

gosterilmistir.

2.Bakim Verici, 50 yasinda, lise mezunu, bekar, kadin, 2 ¢ocuk annesi, hastanin
annesi, Hodgkin Lenfoma tanili Oto-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi

*” tek sikayetim fiziki kosullar oldu mesela tuvalet temizligi...”’

9.Bakim Verici, 42 yasinda, lise mezunu, evli, erkek, 1 ¢cocuk babasi, hastanin esi,
Akut Lenfoblastik Losemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer bakim

vericisi
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*”... havalandirma sikintili...”’

4.2.10.2. Alt Tema 2: izole Klinik

Bakim wvericiler, kok hiicre nakil {nitesi izole klinik kosullar1 ile
karsilastiklarinda sikildiklarini, bunaldiklarini, korktuklarini, tedirgin olduklarini

ifade etmislerdir. Bu ifadelere 6rnekler asagida gosterilmistir.

10.Bakim verici, 62 yasinda, ilkogretim mezunu, evli, kadin, 3 cocuk annesi,
hastanin esi, Myelodisplastik Sendrom tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer

bakim vericisi

©’...Geldim kapilar sifreyle agiliyor ya oralarda ben burada nasil duracagim
nasil edecegim diye diisiindiim. Sikildim, bunaldim. Hava da sicakti ay ben burda

catlarim dedim. Sikict gecti benim igin...”’

8.Bakim Verici, 44 yasinda, lise mezunu, evli, kadin, 1 ¢cocuk annesi, hastanin
teyzesi, Akut Lenfoblastik Liosemi tanili Allo-HKHN yapilan hastanin primer

bakim vericisi

**...Neden korktum sanki ne bileyim ya korku geldi bir anda icime trperdim.
Kapr i¢inde kap1 kapi icinde kapi. Ne bileyim ben hapishane gibi mi desem? Yabanci
yere gelince ¢ekinmek mi desem? Oyle geldi insanm igine. Simdi kaprya giriyorsun.
Bi kapiya gecgiyosun bir kap1 daha gectigin zaman ister istemez tirstim. Bes tane

kapidan gecince aligkin olmadigimiz bir yer...”’
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5. TARTISMA

5.1. Hematopoeitik Kok Hiicre Nakli Yapilan Hastalarin Tedavi Siirecine
Iliskin Duyu ve Diisiinceleri

Yar1 yapilandirilmig goriismelere dayali nitel yaklagim ile bu ¢alisma, HKHN
olmus hastalarin ve bakim vericilerin deneyimlerinin belirlenmesi amaciyla
yapilmigtir. Bu boliimde hastalarla yapilan derinlemesine goriismelerden elde edilen

bulgular ilgili temalar altinda tartigilmistir.

5.1.1.Tema 1: Tam Koyma Siireci

Calismaya katilan hastalar tan1 koyma siirecindeki deneyimlerinden s6z
etmiglerdir. Biiyiik 6l¢iide olumsuz olan bu deneyimler, tan1 koymada gecikme,
taninin sOylenme sekli, kanser oldugunu duymak ve kanserle anlam bulmakla
ilgilidir. Kanser, diger hastaliklarin belirtileri ile karisabildiginden tan1 koyma stireci
uzayabilmektedir; bu durum galismamiza katilan hastalar icin belirsizlik, 6fke, korku
ve umutsuzluk duygularmin yasanmasina neden olmustur. Calismamiza katilan
HKHN hastalari, kanser tanisinin dogrudan sdylenmesinde korku, sok olma, {iziintii
ve c¢oOkkiinlik gibi duygular yasadiklari 6grenilmistir. Literatliirde kanser tanisi
konmasina gosterilen ilk tepkilerin korku, 6fke, iiziintii, sok ve korku gibi duygulari
oldugu goriilmiistiir (70,71,72,73). Meme kanserli hastalar ile yapilan ¢aligmalarda,
tanilanan hastalarin ilk tepkilerinin korku, inkar ve endise oldugu belirtilmistir (74).
Bunlarin yaninda c¢alismamizda tanmin hastadan saklanmasi veya gizlenmeye
calisilmasinin hastalarda endise ve korku yasattigi da belirlenmistir. Kanser tanisi
alan hastalarin yararina oldugu diistliniilerek hastadan bilgi saklamak olduk¢a yaygin
bir davranigtir. Ancak yapilan calismalar kanser tanisini bilmenin hastalarin
psikiyatrik semptomlari {lizerinde etkili olmadigini (75,76) ve hastalarin tanilarini
bilmek istediklerini (72) gostermektedir. Kanser hastalariyla yapilan bir ¢alismada
hastalarin %59’ unun taniyi, tedavi siirecinden 6nce ogrenmeyi tercih ettiklerini
belirtmistir ve hastalarin %93linlin gergegi bilmekten dolay1 pismanlik yasamadiginm
ve %80’ inin tanity1 erken Ogrenmenin yasamlarimi daha iyi organize etmesine

yardimct bir etken oldugunu belirttiklerini gostermislerdir (77). Yine kanser
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hastalariyla yapilan calismada onkologlar, hastayr bilgilendirmenin hasta- saglik
ekibi igbirligini, hastanin uyumunu, hastalarin tedavi problemleri ile basa ¢ikigin1 ve
duygularin kontroliinii artiracagini diislindiiklerini ortaya koymustur (78). Toplumun
bakis acisinda korkutucu bir yere sahip olan kanser tanisinin hastada olusturacagi
duygular1 diislinerek, gercekeiligin disina ¢ikmadan uygun soézlerle sdylenmesi,
hastalarin kabullenme siirecine yarar saglayacagi disiinilmistir. Calismamiza
katilan hastalarin tan1 aldiktan sonra hayata bakisim1 degistirdigi belirlenmistir.
Yapilan bir ¢alismada kanser hastalifi nedeniyle yasami sorgulama siirecinde olan
hastalarin ~ kendi  gii¢  alternatiflerini  kesfederek  yasamlarim1i  yeniden
anlamlandirdiklari; yasama bakis acilarmin degistigini ifade etmislerdir (79,80).
HKHN hastalarinin tan1 koyma siirecinde yasadiklar1 duygu ve diisiinceler

literatlirdeki caligsmalarla benzerlik gostermektedir.

5.1.2.Tema 2: KiT Oncesi Hematoloji Sureci

Hastalar genellikle kanser tanis1 aldiktan sonra HKHN planlamasi hedeflense
bile Oncelikle kemoterapi tedavisi almaktadirlar. Bu stliregte hastalarin
kemoterapinin yan etkileri ile bas etmekte giicliikk c¢ektikleri ve diger hastalarla
etkilesimden olumsuz etkilendikleri goriilmektedir. Hastalarin HKHN siireci oncesi
aldiklar1 kemoterapi siirecinde agri, ates, halsizlik ve gastrointestinal sistem tiizerine
etkilerinden s6z etmisler ve bu siirecin ¢ok zor oldugunu belirtmislerdir. Literatiirde
calismada, kemoterapi siirecinde en sik goriilen semptomlarin yorgunluk, halsizlik,
istahsizlik, agr1 ve gastrointestinal problemler yasadigr bildirilmistir (81,82).
Calismamiza katilan, Ozellikle erkek hastalarin, toplumun acimasi ve ‘“kanser
hastas1” damgalamasi ile karsilastiklarin1 ve bundan etkilendikleri goriilmektedir.
Yapilan bir caligmada kanserin toplumda yansimasinin; kanserle ilgili diisiincelerin
olimle basladigini, bireyi kaygilandirdig1 ve yalnizlastirdigi; actma duygusuyla ile
birlikte bireylerin gicli kalma cabasimi zorlastirdigi belirtilmistir. Ayrica kanserin
yarattig1 toplumsal damgadan hastalarin etkilendigini, boylece hastalarin kendilerini
toplumdan izole ettiklerini aciklamistir (83). Baska bir arastirmada da kanser
hastalarinin, etiketlenme sorunu yasadiklar1 ve gilinlik yasam planlamalarini
degistirmek zorunda kaldiklar1 goriilmiistiir (84). Calismamizda 6zelikle geng ve

kadin hastalarin ise sa¢ dokiilmesi ile biiylik {izilinti yasadigr gorilmiistir.
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Literatiirde kanser hastalarinin tedavi asamasinda hastalarin gercegi kabullenme
siireci yasadiklarini ve bunun neticesinde tepki bicimi olarak kaygi, dis goriinlime
iliskin problemler ve uykusuzluk yasadiklarini ileri siirmiislerdir (70, 84). Farkli bir
calismada bir hasta aynada kendini gordiigiinde sok gecirdigini ve bunun her giin
devam ettigini bildirmektedir (82).

Kanser tedaviler hastalar i¢in bakim gerektiren bir siirectir. Calismamizda
hastalarin bu siiregle beraber, bakima muhtag olmasi ile bagimlilik, caresizlik ve
utanma duygular1 yasadigr goriilmiistiir. Yapilan nitel calismada hastalarin ailelerine
yuk olduklarmi diistinmekte oldugu ve kendileri igin iiziilen ve g¢aba harcayan
ailelerinin karsisinda giigsiizliik duygusu yasadiklar1 belirtilmistir. Kemoterapinin
yan etkilerinin psikolojik, duygusal ve manevi yondeki etkilerinin hastalarda
gucsuzlik tehdidini de yarattigi ifade edilmistir (79). Bakim verici ve hastalarla
yapilan bir caligmada ise bakim verenlerin tasidiklari agir sorumlulugu hastalara

ifade etmeleriyle hastalarin kendilerini suglu hissetmelerine yol agtig1 goriilmiistiir
(32).

Hastalar tedavi gordukleri merkezlerde, tedavi sureclerinde, tetkik-arastirma
stireclerinde ve poliklinik takipleri gibi bir¢ok ortak kullanim alanlarinda diger
hastalarla iligki igerisindedir. Diger hastalarin yasadigi fiziki ve fizyolojik
problemlere sahit olmak, ayni siireci yasadigini diistinen hastalar i¢in olumsuz
ornekler olusturmaktadir. Bu etkilesimlerle O6liimle yiizlesme, {izlintii ve korku
yasadiklar1 goriilmiistiir. Yapilan bir ¢alismada hastalarin bilgi kaynagi olarak hasta
anlatimlarini (%55) tercih ettikleri goriilmiistiir (85). Bagka bir ¢alismada meme
kanseri hastalar1 tedavi kararlarini alabilmek i¢in destek gruplar1 kullandiklarini ifade
edilmistir (86). Yogun bakimlarda yapilan calismalarda diger hastalarin aci
cekmelerine, kotiilesmelerine ve 6lmelerine sahit olmanin hastalarin stres yagamasina
etki ettigini bulduklarini bildirmislerdir (79, 87). Yine yogun bakimda yapilmis olan
bir aragtirmada yogun bakimda tedavi almis hastalarin, yogun bakim siireclerine sahit
olmanin da etkisiyle travma sonrasi stres bozuklugu belirtileri tagidig belirtilmistir
(88). Farkli bir calismada ise hastalar, durumlarinin diger hastalardan daha koti
oldugunu diisliniip moral bozuklugu yasadiklari saptanmistir (89). Caligmamiza
katilan hastalarin hematoloji siirecinde diger hastalarla etkilesimde yasadiklari

duygular literattrle uyum gostermektedir.
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5.1.3.Tema 3: Kemik Iligi Transplantasyonuna Iliskin Duygu ve Diisiinceler

“Son nokta”

HKHN siireci kanser hastaliklari i¢in ¢6ziim olan veya hastanin Omriinii
uzatan bir silirectir ve genellikle hasta ve yakinlarina da bu sekilde bilgi
verilmektedir. Calismamizda hastalar HKHN’yi, hastaliktan kurtulma caresi, son
sans ve iyl olmaya geri doniis sans1 olarak gormiistiir. HKHN hastalariyla yapilan
calismalarda hastalarin HKHN’ yi yasama tutunma ve tamamen iyilesme olarak
gordukleri, giinliik hayatlarin1 stirdiirmek igin ve sik yasanilan komplikasyonlardan
kurtulmak i¢in kok hiicre naklini bu yonde bir ¢6ziim olarak goriip karar aldiklari

belirtilmistir (80, 90).

Calismamizda HKHN’ye hazirlik siirecinin hastalar igin g¢esitli giigliikleri de
beraberinde getirdigi goériilmektedir. Bunlar Allo-HKHN ise donor bulma, Oto-
HKHN ise hiicre toplanmasi, yiiksek doz kemoterapi, maddi zorluklar, hazirlik
rejiminde yiiksek doz kemoterapi verilmesi ve hastalarin yasadigi endise, korku ve
umutsuzluk gibi duygulardir. HKHN hastalariyla yapilan bir ¢alismada, hastalarin
HKHN o6ncesi hazirlik asamasinda geri doniisiin olmayacagin1 hisseden hastanin
yalnizlik ve sikilma hissinin artacagi ve klostrofobinin gelisebilecegi; dolayisiyla
bunalimin da artacag: bildirilmistir (91). Kanser hastalariyla yapilan bir ¢alismada
kanser hastalarinin ifade ettigi sik ve yogun yasanan maddi problemlerin, kaygi ve
depresyona artan etki sagladigl bulunmustur (92). HKHN hastalariyla yapilmis olan
bir ¢alismada da hastalarin neredeyse yarisinin (%49) mevcut finansal durumlarindan
memnun olmadigint bildirmistir (93). Yine HKHN hastalariyla yapilan ¢alismada
hastalarin dondr bulunamamasi konusu iizerinde de endigeleri oldugu saptanmistir

(89).

Calismamiza katilan hastalar kok hicre inflzyonu yapilacagi giin, endise,
korku, seving, umut ve heyecan yasadiklarini belirtmiglerdir. Ayrica nakil inflizyonu
komplikasyonlarindan korktuklarin1 belirtmislerdir. Cocuk HKHN hastalariyla
yapilan bir caligmada hastalarin, nakil inflizyonu giiniinii, yeni bir yagsamin baglangici

olarak adlandirdiklarini bildirmistir (90).

Ozellikle allo-HKHN hastalar1, nakil olduktan tedavini bir pargas1 olan yogun
IV ilag inflizyonlarin (giinde yaklasik 20 adet IV ilag¢ infiizyonu) ve oral ilaglarin
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(glinde yaklasik 30 adet oral ilag kullanimi1) kendileri i¢in yorucu ve biktirici oldugu
belirlenmistir. Hastalar nakil siireci ve sonrasinda yasanan komplikasyonlarin kok
hiicre engraftmanimi etkileyecegine iliskin endise duyduklarmi; umutsuzluk
hissettiklerini ve niiks korkusu yasadiklarini ifade etmiglerdir. Literatiirde hastalarin
komplikasyonlar konusunda korku ve endise yasadiklari, posttransplantasyon

hastalarinin niiks korkusu yasadig1 bildirilmistir (88,94).

5.1.4. Tema 4: Tedaviye Ozgii Kosullar

Kok hiicre nakli tedavi siirecinde hastalarin 6zellikle enfeksiyonlara karsi
korunmasi1 amaciyla 6zel olarak diizenlemis bir klinikte kalmalar1 (izole klinik) ve

hasta ve yakinlarindan belirlenmis kurallara uymasi beklenmektedir.

Calismamizda, hastalar izole klinik kosullar1 karsisinda bunaldiklarini, izole
klinigi hapishane gibi gordiiklerini ve endiselendiklerini ifade etmislerdir. Literatiirde
kanser hastalar1 izole odalar1 hapishane gibi gordiikleri, %44,5° inin izole ortamdan
dolayr siklikla endise yasadigi bildirilmistir (95,96,97). Bu ¢alismada hastalar,
HKHN?’ nin geregi yatistan baslayip taburculuk sonrasinda da devam eden uyduklari
kurallarla endise ve baski yasadiklarini belirtmislerdir. HKHN hastalartyla yapilmis
olan bir ¢alismada hastalar enfeksiyon kapma endisesi duyup uyku bozuklugu
yasadiklarini, hazirlik rejiminde aktarilan uyarilar dogrultusunda hastalarin paranoya
yasadiklarin1  belirtmislerdir. Ayni caligmada hastalarin taburculuk sonrasi
hastaneden eve ge¢is konusunda kaygi ve giivensizlik endisesi yasadiklarini ifade

edilmistir (88).

5.1.5. Tema 5: Bas Etme

Calismaya katilan hastalarin tedavi siirecinde yasadigi giicliiklerle bas etmede
dini inanglari, sosyal destekler, yeniden anlamlandirma, pozitif disiinmeyi,

kabullenme aileye kars1 sorumluluklar etkili oldugu belirlenmistir.

Stresle bas etmede dine ydnelme toplumumuzda siklikla kullanilan bir
yontemdir (98); Dini inanglar, bireyin tanri ile iliski kurarak kendini giiclii

hissetmesini saglar ve umudu artirir (99). Bunun yaninda sosyal destegin, kanser
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hastasinin stres diizeyinin azaltilmas1 ve fiziksel ve psikiyatrik belirtilerin
azaltilmasinda 6nemli rolii oldugu bilinmektedir (100). Losemi hastalariyla yapilan
bir ¢alismada HKHN olan 16semi hastalarinin dini inanglar1 yardimi ile hastaligi
kabullendikleri, hastalikla ve ortaya ¢ikardigi sorunlarla basa ¢iktiklari goriilmistiir.
Ayni c¢alismada hastalar sosyal destekle beraber stres seviyelerini azalttigina,
kendilerini rahat hissetmelerine, fiziksel ve psikolojik durumlarini iyilestirdiklerine,
pozitif diistinmeyle korku ve endisenin iistesinden geldiklerine inandiklarini
belirtmislerdir (89). Khemani ve ark. ¢alismalarinda hastalarin basa ¢ikma yontemi
olarak dini inanca yonelim ve sosyal destegi sectikleri goriilmistir (90).
Posttranplantasyon hastalariyla yapilan bir ¢alismada hastalarin nakili yeni hayat
olarak adlandirdiklar1 ve bunu bosa harcamak istemediklerini belirttigi gorilmiistiir
(94). Caligmamizda hastalarla yapilan goriismelerde hastalarin  umutsuzluk
yasadiklarinda ya da tedaviyle ilgili siipheye diistiiklerinde ailelerine karsi
sorumluluklar1 oldugunu diistindiikleri bu nedenle tedavi yolunu sectikleri, gii¢li
olmaya calistiklart goriillmektedir. Ailenin sosyal destek saglama yaninda stresle bas
etmede tutucu bir faktdr oldugu diisliniilmektedir. Nitekim sorunlar1 ile bas
edemeyen insanlarin bagvurdugu olumsuz bir yaklasim olan intiharda 6zellikle geng

popiilasyonda aile bagliliginin 6nemli 6l¢iide koruyucu oldugu belirtilmektedir (101).

5.1.6. Tema 6: Bilgi Kaynag

Calismamizda hastalar bilgi kaynagi olarak internet, aile ve yakinlar1 ve
saglik personelini tercih etmislerdir. Internetten arastirma yapan hastalarn moral
bozuklugu, umutsuzluk ve farkli olarak seving yasadiklar1 goriilmiistiir. Saglik
personelinden aliman bilginin yon verici oldugunu diisiindiiklerini belirtmistir.
Literatiirde de hastalarin bilgi kaynag: olarak basta doktorlar1 ve hemsireleri, aile
yakinlarini, interneti kullandiklarint belirtmiglerdir (102, 103, 104, 105). Bu
caligmalarda en yaygin bilgi kaynagi olan saglik personelinden alinan bilginin en
giivenilir bilgi oldugunu ve en az bilgi kaynagi olan internetin en az giivenilir bilgi
kaynagi oldugunu belirtilmistir. Siire¢ hakkinda net bilgi sahibi olmayan veya kisith
bilgiye sahip olan siireci deneyimlemis bireylerin internette forum sitelerinde goriis
bildirmesi, hastalarin bu durumdan olumsuz etkilenmesine sebep oldugu

diistiniilmiistiir.
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5.1.7. Tema 7: Saghk Personeli

Calismamizdaki hastalar hemsirelerden 1limli ve duyarli yaklagimlarindan giic
bulduklarim1 ve rahat hissettiklerini; kaba ve duyarsiz yaklasimlarindan da
memnuniyetsizliklerini dile getirmistir. Hastalar hekimlerin 6zellikle tan1 koyma
siirecinde, taninin sdylenme sekliyle ilgili hosnutsuzluklarindan s6z etmektedir.
Hekimlerin hasta sikayetlerini ciddiye alinmamasini asagilayict bulduklari; agik
anlasilir bir sekilde ve umudu koruyan agiklamalar yapan, ilimli yaklagim sunan
hekimleri giivenilir bulmaktadirlar. Kanser hastalariyla yapilan bir calismada
hastalarin her bir beklenti i¢in %50’den fazla oranda olacak sekilde doktorlardan
beklentilerini; tedavi hakkinda bilgi alma, hastalik hakkinda bilgi alma, anlayis
gosterilmesi, daha iyi bir iletisim kurmasi, hastalik ve tedavi hakkinda karar vermede
destek olmasi, saygi gostermesi ve daha fazla zamanda dinlemesi olarak
belirtmislerdir. Ayni ¢alismada hastalarin her bir beklenti i¢in %50’den fazla oranda
olacak sekilde hemsirelerden beklentilerini; anlayis gdsterilmesi, saygi gosterilmesi,
iyl bir iletisim kurmasi ve bakimin daha iyi olmasi olarak belirtmislerdir (106).
Hekimlerin tutumlai iizerine yapilan bir ¢alismada, hekimlerin, 6liimciil hastalig
oldugunu 6grenen hastalarin gevrelerine ve tedavi ekibine birbirinden farkli tepkiler
vermelerine neden olan ruhsal evrelerden gectikleri; 6lim ve o6lumcil hastaya
yaklasim hakkinda bir egitim gerektigi; 6lim ve 6liimciil hastaya yaklagimda zorluk
yasanan durumlarda profesyonel yardim gerektigi fikirlerine katilma oranlar
yaklasik %90 ve iizerinde bulunmustur (107). Yaygin kanseri olan veya palyatif
bakim olan hastalarla yapilan bir ¢aligmada, kotii haber veren hekimin iizgilinliik
mimikleri gostermesi, hastalarin tedavinin imkansiz oldugunu diisiinmelerine sebep
olmustur. Ayni calismada hasta gorlislerine gore duygu katmadan, kaba bir dil
kullanan, duruma uygun beden dili tagimayan, uygun ortam ve uygun sozciikler
kullanmayan doktor, hastalar agisinda hasta duygu ve hastalik durumundan haberdar
olmadig biri olarak diisiiniildiigli bildirilmistir. Resmi tutum igerisinde fakat fazla
soru sormayi engelleyen tutum sergileyen, sorulara kisa cevaplar veren doktorlar
ilgisiz ve hasta duygularimi umursamayan kisi olarak algilanmistir. Ve hastalarin
kendilerini siradan bir vaka olarak hissettikleri belirtilmistir. Yine aymi ¢alismada
hastalarin fiziksel ve psikolojik sorunlariyla ilgilenen, onlarin ruh durumunu

okuyabilen doktorlarla hastalarin kendilerini rahat ve giivende hissettikleri
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belirtilmistir (108). Farkli bir ¢alismada hastalar saglik ekibinin destegi ile hastalik

stirecindeki korkularinin azaldigini belirtilmistir (109).

Calismamizda yer alan hastalar, bilgilendirilme konusunda saglik
hizmetlerinin yetersiz kaldigini diisiindiiklerini veya saglik ekibinin tecriibeli oldugu
inanciyla hastane tercihi yapabildiklerini ve siirecte hicbir detayin atlanmadigini
diistindiiklerini belirtmiglerdir. Hastalarin, yabanci oldugu kanser tani ve tedavi
stirecinde bilgi ihtiyact olmaktadir (110). Saglik merkezleri, bu ihtiya¢ olan bilgiyi
multidisipliner anlayistan uzak c¢alisma anlayisiyla sundugu durumlarda, bilgi
karmasasi ortaya c¢ikabilmektedir. HKHN siireci, ¢ok detay iceren ve adimlar arasi
gecislerde dikkat gerektiren bir siirectir ve hastalarin bu durumu gozledigi
goriilmiistir. HKHN siirecini bu detay ve dikkatle yiriten merkezlerin hastalar

acisindan tercih sebebi oldugu goriilmektedir.

5.2. Hematopoeitik Kok Hiicre Nakli Yapilan Hastalarin Bakim Vericilerinin
Tedavi Siirecine Iliskin Duygu ve Diisiinceleri

Kanser yalniz hastalar i¢in degil, bakim vericiler igin de fiziksel, psikolojik,
sosyal, ekonomik sorunlara neden olan bir hastaliktir. Cogunlukla birincil derece
akrabalardan olusan bakim vericiler, hastaligin baslangicindan itibaren biitlin siireci
hasta ile birlikte yagamakta, bu siirecte yasanan giicliikler bakim vericilerin sagligini
tehdit etmektedir (111). Bu bolimde HKHN hastalarinin bakim vericileri ile yapilan

derinlemesine goriismelerden elde edilen bulgular ilgili temalar altinda tartisilmistir.

5.2.1.Tema 1: Tam Koyma Siireci

Calismaya katilan bakim vericilerin tamaminin hastalarinin kanser tanisi
almasina iligkin siirecte, bu duruma hazirliksiz olduklar ve biiyiik {izlintii yasadiklar
gorilmiistiir. Bakim vericilerin kanser tanist konuldugunda sok, korku, {iziintii,
umutsuzluk yasadigi; intihari diisiindiikleri belirlenmistir. Literatiir incelendiginde
kanser hastalarinin bakim vericilerinin de tani koyma siirecinde inkar, sok-
inanamama, Ofke, pazarlik, kabullenme gibi evrelerden gectikleri goriilmektedir

(112). Literatiirde kanser hastalarinin bakim vericilerinin kanser teshisi nedeniyle
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sikintili  olduklari; sok, korku wve belirsizlik yasadiklar1 goriilmistir (113).
Calismamizda hastalar ve bakim vericilerin kanser tanisina yonelik duygusal
tepkilerinin benzer oldugu goriilmektedir. Kanser tedavisinin yalnizca hastayr degil
benzer sekilde bakim vericileri ve biiyiik dl¢iide aileyi de olumsuz etkileyen bir siireg

oldugu goriilmektedir.

5.2.2. Tema 2: Kemik iligi Transplantasyonuna iliskin Duygu ve Diisiinceler

Hematolojik veya kemoterapi tedavi siireci sonrasi hastaliklarin risk
durumlarina veya iyilesme durumlarina gore hastalara HKHN 6nerilmektedir. Bakim
vericilerle yapilan goriismelerde, bakim vericilerin nakil islemini, hastaliktan
kurtulus ve yataga bagliliktan kurtulus olarak goriip sevindikleri; otolog nakil
yapilabiliyor olmasina ve dondre ihtiya¢ duyulmamasina sevindikleri gorilmiistiir.
Literatiir incelendiginde bakim vericilerin HKHN’ ni care, bir iyilestirme tedavisi
olarak algiladigi, nakil deneyimi Onerildiginde bakim vericilerin isleme iliskin
diisiinceleri, bagka ¢oziimiin olmadig1 ve gelecek igin bir umut oldugu goriisii
oldugu, HKHN ni tedavi umudu olarak gordiiklerini, HKHN i¢in hastalarinin normal
hayatlarina dénme sansi1 olarak gordiiklerini, nakil 6ncesi kendilerini kotii duruma
hazirladiklari ve en iyisini dileyerek siirece basladiklarini; siireci gelecege gegis yolu
olarak gordiiklerini belirtmistir (114, 115, 116, 117, 118). Yapilan ¢aligsmalarin
sonuglar1 incelendiginde HKHN siirecinin bakim vericiler tarafindan umut verici bir

tedavi olarak algilandig1 goriilmektedir.

Nakile hazirlik siirecinde bakim vericilerin, hazirlik rejiminde yer alan
kemoterapiyi hastalarinin atlatamayacagi korkusu, gelisebilecek olumsuz durumlarin
bilgisinin de verilmesiyle hosnutluk ve dondr bulunmasiyla seving yasadiklari
ogrenilmistir. HKHN bakim vericileriyle yapilan bir ¢aligmada bakim vericiler nakil
oncesi asamada, ‘beklemek ve bilmemek’ in kendilerini yordugunu belirtmislerdir
(115). Arastirmalara bakildiginda bakim vericilerin, hastalarinin kemoterapiyi tolere
etmeleri konusunda endise duyduklarini bildirmistir. Bakim vericilerin genellikle
yabanci olduklar1 bu siirecin erken donemlerinde, bilgi eksikliginden dolayr bazi

korkular ve donor bulunma endisesi yasadigi goriilmektedir (114).
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Calismamizda bakim vericilerin, nakil sonrasi siiregte hastalarin yagsadiklari
komplikasyonlarla iiziildiikleri, bunaldiklari, caresiz hissettikleri, nakil siirecinde hep
endiseli olduklari hatta nakil yaptirdig1 i¢in pigsmanhik yasadiklart goriilmiistiir.
Literatlir incelendiginde hastalarin komplikasyon yasamasiyla bakim vericilerin,
endise duyduklarini ve HKHN’ nin tedavi edici olup olmadigi konusunda belirsiz
disiinceler igerisinde olduklari, hastalarinin  yasadiklar1  komplikasyonlara
tiziildiikleri, tedavi siirecinde yasanan komplikasyonlardan dolay: endise duyduklari,
hastalariin  HKHN siirecini  atlatabilme endisesi yasadiklar1 goriilmektedir
(114,116,119). Bunlarin yaninda hastalarin siireci ile ilgili umutlu olduklarini ifade
eden hasta yakinlar1 da olmustur. HKHN bakim vericileriyle yapilan bir ¢alismada
bakim vericilerin nakil sonrasi haftalarda glivence ve umut ihtiyaglarinin arttigi
bildirilmistir (109). HKHN tedavisi biiyiik umutlarla bagvurulan bir tedavidir ancak
nakil sonrasinda hastalarin yasadigr énemli ve yasamsal komplikasyonlarin bakim

vericiler i¢in endise verici oldugu goriilmektedir.

Bakim vericilerin hastalariyla iligkilerinde de belirli durumlar yasadigi ve
¢Ozlim arayiglarin gittikleri goriilmiistiir. Bu ¢alismada bakim vericilerin hastalarini
olumsuz etkilememek ve morallerini bozmamak i¢in yasadiklar1 tziintiileri
gizlemeye calistiklart 6grenilmistir. Arastirmalarda bakim vericilerin hastalarla olan
anlagsmazliklarinda hastay1 etkilememek i¢in sessiz kalmaya c¢alistiklar1 veya
ortamdan uzaklastiklari, hastalar1 olumsuz yonde etkilememek icin endise ve

korkularin1 gostermemeyi ¢ok dnemli bulduklarini belirtmistir (114,115).

5.2.3. Tema 3: Hastayla iliskiler

Calismamizda bakim vericilerin hastayla iliskilerinde problemler yasadiklari
goriilmistiir. Bakim vericilerin, hastalarinin hastalik siireci ile beraber hastalarin
kendilerine ofkeli, suglayic1 ve baskict davrandiklarini distindiikleri ve buna
tiztildiikleri 6grenilmistir. Ayrica bakim vericiler, hastalarin kurallara uymamasi,
kendilerine baski yapmasi nedenleriyle kendilerine oOfke duyduklarmi ifade
etmiglerdir. Yapilmis olan calismalarda bakim vericilerin esleriyle iliskilerinde
karsilikl1 6tke sorunlar1 ve bunun sonucu gerginlik yasadigi, bakim vericilerin 6fke,

sucluluk, korku, umutsuzluk, gili¢siizliik hissettikleri goriilmiistiir ve bakim
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vericilerin hayal kirikliklar, kayiplar, onur ve refaha yonelik tehditlerden
kaynaklanan 6fke duygusu kanser hastalarinda oldugu kadar bakim vericilerde de
siklikla yasanan bir duygudur ve uygun ifade edilmediginde ve yasanmadiginda
hasta ve bakim verici arasindaki iliskiyi bozabilmektedir (114,120,121,122,123).
Bakim vericilerin, 6zellikle hastalarin karamsar, her seyin kotiiye gidecegine dair
duygu ve diisiincelerinden etkilendikleri; kendilerinin de bu duygu ve diisiinceyi
paylastiklart goriilmiistiir. Bu konuda yapilan ¢aligmalarda da bakim vericiler ve
hastalarin birbirinin duygusundan etkilendikleri (112); hasta ile bakim vericinin

sikint1 diizeyleri arasinda orta derecede iliski oldugu (124) bildirilmektedir.

5.2.4. Tema 4: Hasta yakim1 olmak

Hastalarin bakim vericileri, klinikte refakat¢i olarak adlandirilmakta ve
sevdikleri kisinin kanser olmasinin yasattigt duygulari kontrol altinda tutmasi,
hastay1 desteklemeleri, yabanci bir ortamda yeterli bilgiye sahip olmadigi bir konuda,
tek baslarina hastanin bakimini saglamalar1 beklenmektedir (112).

Calismamizda bakim vericiler hasta yakini olmay1 farkli sekillerde tanimlamislardir.
Bakim vericiler, hastalarin kendilerine karsi olumsuz davraniglarina ragmen bakim
vermek istediklerini ve bakim konusunda bir bagkasindan yardim istemedikleri
belirlenmistir. Bazi hastalarin esleri (bakim verici) ise, sevginin bakim vermekte
etkili oldugunu belirtmistir. HKHN bakim vericileriyle yapilan bir ¢calismada bakim

vericilerin sevdiklerinin yaninda kalip bakim vermek istedikleri goriilmiistiir (118).

Bakim vericilerin, HKHN siirecinde hastalarin tedavilerinde aktif rol
tistlendikleri goriilmiistir. HKHN bakim vericileriyle yapilan bir ¢alismada bakim
vericilerin tedavilerde aktif rol aldigi, saglik ekibi tarafindan buna yonlendirildigi
goriilmistiir. Aynm1 c¢alisma da bakim vericilerin bakim siirecinde maruz
kaldiklarindan dolay1 tibbi terminolojilerini gelistirdikleri gortilmistiir (114). Farkl
bir caligmada bakim vericilerin tibbi bilgi edinme roliinii ve hastanin tibbi
randevularinin koordine edilmesi gorevini iistlendiklerini ve hastadaki degisiklikleri
fark edebilmek icin uyanik olmalar1 gerektigini diisiindiiklerini belirtmistir (115).
Yine bir HKHN bakim verici ¢alismasinda, bakim vericilerin laboratuvar sonuglarini

takip etmeyi giinliik rutinleri haline getirdiklerini ve saglik personeline giivense bile
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yapilan islemlerden emin olmak i¢in hasta basinda bekledigini ve islemleri disaridan

saglik uzmanlarina danistigini bildirmistir (118).

Bakim vericilerin hastalar1 diisiinerek hastalarin diyetlerine, istahsizliklarina
uyum gosterdikleri goriilmiistiir. Boyun kanseri olan hastalarin bakim vericileriyle
ilgili bir ¢alismada bakim vericilerin hastalarini diisiinlip beslenme aligkanliklarinda
degisiklikler yaptiklart goriilmistir (125). HKHN bakim verileri ile ilgili bir
calismada bakim vericilerin hastanin igtah degisikliklerine ve beslenme tercihlerine

gore yiyecek hazirlamak i¢in 6zel ¢aba harcadiklarini bildirmistir (114).

Bakim vericilerin, hastalik siirecinde ihtiyaglar1 karsilayabilmek icin ¢aligma
hayatlarina devam etmek zorunda olduklari, bunun icin ekstra ¢aba sarf ettikleri ve
bu konular karsisinda zorlandiklar1 gorilmiistiir. Literatiir incelendiginde bakim
vericilerin iyi finansman durumuyla daha iyi bakim verilecegini diisiindiikleri (116),
bakim vericilerin is hayatlar1 konusunda endise yasadiklarini maddi problemler
yasadiklar1 ve bakim siirecinde hem c¢alisip hem bakim verdiklerini; bu durum
karsisinda da zorlandiklar1 (114), finansal yiik problemi yasadiklar1 (119), HKHN
stirecinin finansal sonuglar1 oldugunu bildirdikleri belirtilmistir (118). Boyun kanseri
olan hastalarin bakim vericileriyle ilgili bir caligmada bakim vericilerin bakim verme
stirecinde is hayatlarini siirdiirme konusunda zorlandiklar1 belirtilmistir (125). Fakat
HKHN sirecinin kanser tedavi siirecine gore daha uzun siire ve daha yakin bakim

stireci gerektirdigi hatirlanmalidir.

Calismamizda HKHN siirecinde bakimin getirdigi yiikle birlikte bakim
vericilerin, sosyal hayatlarin1 ve ihtiyaglarini yok saydiklari goriilmiistiir. Literatiir
incelendiginde bakim vericilerin tedavi siireci ve bakimdan dolay1 sosyal hayatlarini
ve ihtiyaclarin1 yok saydiklari (115), bakim vericilerin devamli olarak olagantistii bir
halde yasadiklarin1 hissettikleri ve bundan dolay1 normal bir yasam
strdiremediklerini diistindiikleri (119), hasta ve aile bireylerinin ihtiyaglarim
karsilama c¢abasindan dolayr kendi ihtiyaglarim1 karsilamak i¢in ¢ok az zaman
kaldigini belirtilmistir (113). Yine HKHN bakim vericileriyle yapilan bir ¢alismada
ise bakim vericilerde HKHN sonrasi diisen yasam kalitesi ile hayatta kalmak
istemediklerini ifade etmistir (114). Boyun kanseri olan hastalarin bakim vericileriyle
yapilan bir calismada bakim vericiler i¢in bakimin ¢ok zaman aldigini, etkinlik ve

diger sorumluluklar i¢in zaman kalmadigini belirtilmistir. Ayn1 ¢alismada bakim
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vericiler sosyal etkinlikler i¢in firsatlar bulmalarina ragmen hastalarina duyduklari
sevgiyle bu firsatlar1 degerlendirmeyip hastalarinin yaninda kalmayi tercih ettikleri
belirtilmistir (125). HKHN siirecinin kanser tedavi strecine gore daha uzun siire ve
daha yakin bakim siireci gerektirmesi bakim vericilerin sosyal yasamlarini olumsuz

etkilemektedir.

5.2.5. Tema 5: Hasta yakim olarak yasanan duygular

Bakim vericilerle yapilan gériismelerde, bakim vericilerin korku, caresizlik,
endise, yalmzlik, giiclii olma zorunlulugu, sugluluk, iiziintii, umut, sevgi, seving
duygularin1 yasadiklar1 belirlenmistir. Yapilan ¢aligmalar kanser hastalarinin bakim
vericilerinin benzer duygular hissettiklerini gdstermektedir. Kanser hastalarinin
bakim vericileri ile yapilan ¢calismalarin incelendigi bir sistematik derlemede, bakim
vericilerin hastasin1 kaybetmeye yonelik korku, endise, yalnizlik, asir1 yliklenmis,
yetersizlik, belirsizlik yasadiklar1 yasadiklari belirlenmistir (123). Bir basa sistematik
derlemede de benzer sekilde endise, hastasin1 kaybetme, niiks, metastaz gibi
durumlara iligkin korku, umutsuzluk, yalmzlik, giigsiizliik, 6tke, sucluluk, sikinti,

hastaya bakimu ile ilgili mutluluk, i¢ huzuru hissettikleri bildirilmektedir (120).

Bakim vericilerle yapilan goriismelerde hastanin kanser tanis1 almasi yaninda
klinikte yasanan hasta kayiplarina sahit olmanin da bakim vericilerin hastalarini
kaybetme korkusunu artirdig1 goriilmiistiir. Literatiir incelendiginde bakim vericilerin
hastay1 kaybetme korkusu yasadiklar1 (114,119), nakil sonras1 bekleme siirecinde de
hastay1 kaybetme korkusu yasadiklar1 (109), komplikasyonlar sebebiyle de kaybetme
korkusu yasadiklar1 goriilmiistiir (118).

Bakim vericilerin, hastada gelisebilecek komplikasyonlar ve hastaya bakim
verebilme yeterliligi ile endise yasadiklar1 belirlenmistir. Literatiir incelendiginde
bakim vericilerin taburculuk sonrasi hastay1 giivende tutma konusunda ve hastanin
yasayacagl komplikasyonlar ve enfeksiyon yonetimi konusunda endise duyduklari
(114), hastalarina bakim siirecinde siirekli olarak eksik veya yanlis bir uygulama
yapma endigesi yasadiklar1 (115), ve yeterli bakim saglayamama korkusu ve
hastalarinin beslenme konusunda ikna edilemedigi durumlarda kendilerini yetersiz ve

sikintil1 hissettikleri belirtilmistir (113).
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Nakil tedavisi sonras1 bakim vericilerin hastaligin niiks etmesi ve engraftman
korkusu yasadiklar1 goriilmiistiir. Literatiirde, bakim vericilerin niiks korkusu
yasadigr ve diger HKHN siirecinin miimkiin olup olmadigi konusunda belirsizlik
icerisinde kaldiklar1 (116), hastalarnin HKHN siireci ile olumlu yanit alma
konusunda endise duyduklar1 ve niiks etme korkusu yasadiklar1 (114), niiks korkusu

yasadiklar1 bildirilmistir (118,119).

Bu ¢alismada bakim vericilerin sugluluk duygusu yasadigi belirlenmistir. Bu
duygunun kimi zaman hastanin sucglamasi kimi zaman da bakimdaki aksamalar
nedeniyle yasandig1 belirlenmistir. Literatiirde de bakim vericilerin giiglii sorumluluk
duygusu sonucu hastalarinin yeterince yaninda olamadigi durumlarda sugluluk
hissettikleri (115), hastalar1 enfeksiyona yakalandiginda kendini suglayip basarisiz
gordiiglinii (114), kendilerinden beklenen hasta bakimi / refakatgilik gorevini yerine
getirmedeki yetersizlikler nedeniyle elestirildigi ve bakim vericilerin bu nedenle

sucluluk hissettigi belirtilmektedir (126).

5.2.6. Tema 6: Aile Siire¢lerinde Degisim

Kanser hastasinin bakim vericisi olmak, bakim vericiye daha 6nce yapmadigi
alisik olmadigi roller ve sorumluluklar yiiklemekte ve bu da duygusal yiikii
artirmaktadir (126). Yapilan calismalar bakim vericilerin hasta bakimi yaninda,
giinliik yasamin siirdiiriilebilmesi i¢in gerekli olan diger sorumluluklarin (¢ocuklarin
bakimi, aligveris, ailede islerin organize edilmesi, is yasami gibi) da bakim verici igin
bir yiik oldugu goriilmektedir (120). Caligmamizda da aile iiyelerinden ayr1 olmanin
rollerde degisimin ve aile ici iligskilerde degisimin bakim vericilerin duygusal yiikiinii
artirdigr  belirlenmistir. Yapilan arastirmalarda bakim vericilerin g¢ocuklarin
bakiminda zorluklar yasadig1 ve cocuklardan ayr1 kalmayla {iziintii yasadiklar1 (114),
bakim sorumlulugu ve giinliik rutinleri siirdiirme zorunluluguyla beraber aile i¢i
rollerinde degisimler yasadigt ve bunlara uyum saglamaya calistiklart (115)
gorilmiistiir. Boyun kanseri olan hastalarin bakim vericileriyle yapilan ¢alismalarda
bakim vericilerin tedavi siirecinde rolleri yeniden tanimlandigini ve birden fazla
tistlenen rolleri iistlenme durumuna uyum saglamaya ¢alisirken zorluklar

yasadiklarini belirtmistir (125). Bir bagka ¢alismada HKHN ile bakim vericilerin aile
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sorumluluklarinda artis oldugu ve bu durumda iiziildiikleri bildirilmistir (114). Diger
caligmalarda bakim vericiler siirecin ge¢ip bakim vericilikten esi oldugu eski rolleri
yeniden yasamak istedigi (109), bakim vericilerin ‘ailelerinin ihtiyaclarini karsilayan

organizatdr’ olmaktan sorumlu olduklarini bildirdikleri belirtilmistir (115).

Calismada bakim vericilerin ifadelerine gore hastalik siireci icerisinde aile
bireyleri arasindaki iligkilerinde etkilenebildigi goriilmiistiir. Kanser tanist almig
olmak ¢ogu zaman 6liimii diisiindiirmekte ve bu hasta ve ailesi i¢in 6nemli bir stres
kaynagi olmaktadir. Stres yasantisi aile lyelerini bazen birlikte hareket ederek
durumla bas etmeye zorlarken ayni zamanda islevsel olmayan davranislara da yol
acabilmektedir (127). Hastalarin ve bakim vericilerin yasadiklar1 duygular1 6zellikle
olim korkusunu agik¢ca konusmadiginda, bu duygu ve diisiincelerin dliimle ilgili
goriinmeyen baska belirtilerle ifade edildigi belirtilmektedir (126). Hasta yasadigi
durumu kendi yetersizliginde kaynaklandigini diistinerek su¢luluk ve bunun kendi
basina gelmesinden dolay1r 6fke yasayabilir. Bu 6fke ¢ogunlukla ese, ¢ocuga, aile
tiyelerine karst olabilir. Bunun yaninda hastalar korku, kaygi ve {iziintiilerini
dogrudan degil 6fke ya da bagirma, hakaret, alaycilik, imalar, inat¢ilik, olumsuz
yorumlar ile ifade ediyor olabilir (128). Bu durum c¢alismamiza katilan bakim
vericilerde olugu gibi aile bireyleri i¢in anlam verilmesi, bas etmesi gl¢ bir duruma

dontisebilmektedir.

5.2.7. Tema 7: Bas etme

Calismamizda, bakim vericilerin zorlu hastalik siirecinde karsilastiklari
durumlar yaratic1 kanaati seklinde degerlendirmeler yapip bas ettikleri goriilmiistiir.
Bir ¢alismada bakim vericilerin siliregle bas etmek i¢in Yaratici’ ya yakinlasmay1
kullandiklar1 goriilmistiir (115). Benzer bir calismada da bakim vericilerin

3

hastalarinin tan1 almalarimi “yaratict kanaati” seklinde degerlendirdiklerini, bu

sekilde hastalikla basa ¢ikmak istediklerini belirtmistir (119).

Bakim vericilerin, HKHN siireci ile basa g¢ikabilmek i¢in hastalikla ilgili
olumlu bakis acilar1 yakalamaya c¢alistiklar1 goriilmiistiir. Bir ¢calismada bazi bakim
vericilerin  HKHN siirecinde olumlu diistinme yoluna gittiklerini ve umutlu

olduklarini belirtmistir (114). Diger bir ¢alismada bakim vericilerin olumlu
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diisiinmeye calistiklarini, yasamlarina ‘benim, senin ve bizim diinyamiz’ anlamlari

kattiklar1 ve bu sekilde hastalarina da destek olduklarini bildirilmistir (118).

Bakim vericilerin hastalarin duygu durumunu olumsuz anlamda etkilememek
icin, bakim siirecinde olusan duygular1 yasamay1 engellediklerini goriilmiistiir.
HKHN bakim vericileriyle yapilan bir ¢alismada bakim vericilerin bakim siirecinde
hastalariyla olan tartigmalarinda hastanin durumunu g6z Oniine alip sdylemek
istedikleri diigiinceleri gizlemeyi tercih ettiklerini bildirilmistir (114). Calismamizda
bakim vericilerin, tan1 konuldugu anda ve bakim siireci igerisinde siireci iyi
yiriitebilmek ic¢in gilicli kalmaya calistiklar1  6grenilmistir.  HKHN bakim
vericileriyle yapilan bir ¢galismada bakim vericilerin giiclii kalarak hastalari olumsuz

duygu diislincelerden uzak tutmaya calistiklar: belirtilmistir (115).

Bakim vericiler, aile yakinlarindan destek alarak mutlu olduklarini ifade
etmislerdir. HKHN bakim vericileriyle ilgili bir ¢alismada bakim vericiler HKHN
deneyimiyle iliskili stres faktorleriyle basa ¢ikabilmek igin destege ihtiyag
duyduklar bildirilmistir. Ayn1 ¢alismada ev isleriyle ilgilenen yakinlar1 olmasiyla ve
yakinlarinin uzaktan gelerek yaptiklar1 ziyaretlerle memnun olduklar1 bildirilmistir
(114). Diger bir ¢alismada bakim vericilerin sosyal destek sayesinde stresle bas

ettikleri bildirilmistir (115).

5.2.8. Tema 8: Saghk Personelinin Tutumu

Bakim vericiler, hemsirelerin giiler yiizlii yaklasimlariyla, 6zverili ¢alisma
sekilleriyle moral bulduklarint ve hastalarinin bu sayede iyilestigini diisiindiiklerini
ifade etmislerdir. Hastalarin sorunlarina kars1 duyarli, empatik yaklasan, hekimleri
rahatlatict  bulduklarin1  ifade ederken; bazi bakim vericiler gelisebilecek
komplikasyonlarla ilgili verilen bilgiyi korkutucu ve umut kirici bulmuslardir. Bir
caligmada saglik ekibinin mizah igeren, empatik ve coskulu iletisimiyle bakim
vericilerin iyi hissettikleri bildirilmistir (116). Bakim vericiler is hayati konusunda
yardimer olan hekimler ve destekleyici tutum sergileyen hekimler sayesinde de
rahatladiklarin1 ifade etmislerdir. Literatiir incelendiginde bakim vericilerin saglik
ekibinden destek almaktan dolayr memnuniyet duyduklar1 (116), bakim vericilerin

saglik ekibinin destegi ile hastalik siirecindeki korkularinin azaldigi ve saglik
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personelinin cesaret verici sozlerini duyma ihtiyact ile belirsizlik, yalmzlik ve
bunalim sikayetlerinde hafifleme oldugu belirtilmistir (109). Ayni c¢alismada
hemsirelerin iletisim kurmasi ile rahatlama ve bakima tesvik hissettiklerini

belirtmiglerdir (109).

Bakim vericilerle yapilan goriismelerde hekimlerin bilgilendirme yapilirken
empatik olmayan, umudu korumayan yaklagiminin kokutucu ve endise verici oldugu
gorilmektedir. Hastalar hekimle yaptig1 goriismeden hosnut olmayan hastalar, bunu
hekimin duyarsizlig; uygun yer ve zamanda yapilmadigi; hekimin {imit verici

olmadig1 seklinde aciklamaktadir (129).

Bu calismada bakim vericilerin siirecte evden ve iligskilerinden uzak
kalmalarindan, bakim siirecinde destek alamamaktan dolayr yalnizlik hissi
yasadiklar1 goriilmiistiir. Calismalarda bakim vericilerin evden uzakta kalmayla,
enfeksiyon riski nedeniyle getirilen ziyaret engellenmesi sonucu sosyal izolasyon
yasadiklarin1 belirtmistir (114,118). Bunun yaninda bakim vericiler olarak kendi
durumlarin1 anlamalarin1 bekledikleri goriilmiistir. HKHN bakim vericileri ile ilgili
bi calismada bakim vericilerin saglik ekibinin hastaya odaklandigi kadar bakim
vericiye de odaklanip buna yonelik destek verilmesini diisiindiiklerini belirtilmistir

(114).

5.2.9. Tema 9: Bilgi Kaynag

Bakim vericiler bu siirecte bir sekilde, diger hasta ve bakim vericilerinin
bilgilendirmelerinin, deneyimlerinin ve konugmalarinin i¢inde kendilerini
bulduklarin1 ve bu paylasim siirecinden etkilendiklerini ve tedirgin olduklarini ifade
etmislerdir. Literatiirde bakim vericilerin bu deneyime sahip diger hasta yakinlariyla
iletisim halinde olmay1 destekleyici olarak gormiislerdir (116) ve bakim vericilerin
nakil sonrasi 10-15 yilinda olan hastalarin deneyimlerini dinlemeyle umutlandiklarini
belirtilmistir (109). Bakim vericilerin olumlu deneyimlerden yararlanilip bunlar
destekleyici olarak karsiladigi goriilmektedir. Calismamizda da bakim vericilerin
olumsuz deneyimlerden olumsuz etkilendigi gorilmektedir. Pozitiflik-negatiflik

iliskisi igerisinde bu durumun literatiirle benzerlik gosterdigi diistiniilmiistiir.
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Bakim vericiler, saglik personelinden bilgi alabildiklerinde, karsilagilan
olumsuz durumlara daha hazirlikli olduklarini, bilgi alamadiklar1 durumlarda
hastanin durumu hakkinda korktuklarini ve bilgi alamama durumunun engellenemez
oldugunu diisiindiiklerini ifade etmislerdir. Literatiirde bakim vericilerin ana bilgi
kaynaklar1 olarak doktorlar ve hemsireleri tercih ettigi, saglik ekibiyle yapabildikleri
etkili bilgi aligverisi ile ekibe minnet duyduklarn (114), saglik personelinin

bilgilendirmeleri ile memnun olduklar1 bildirilmistir (115).

5.2.10. Tema 10: Klinige Ozgii Kosullar

Bakim vericiler, kok hiicre nakil {initesi izole klinik sartlar1 ile
karsilastiklarinda sikildiklarini, bunaldiklarini, korktuklarini, trpertici bulduklarini
ifade etmislerdir ve sartlar1 ‘hapishane gibi’ olarak tanimlamislardir. Bakim yiikii ile
birlikte izole klinik sartlari, bakim vericilerin kisisel ihtiyaglarini karsilamayir ve
sosyal faaliyetleri gergeklestirmeyi engellemektedir. Girig-¢ikisin sinirlandirildigi
koruyucu izole klinikler, bakim vericilerin sosyal iligkilerinden uzak kalmasina ve
yeni sosyal iliskiler kurmasina engel olmaktadir. Bu sebeplerden dolayr bakim
vericilerde, bunalim ve stres ve sosyal izolasyon goriilmektedir. Literatiirde klinik

izolasyonun, bakim vericileri sosyal izolasyona ittigi goriilmistiir. (114, 115)
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6. SONUC VE ONERILER

HKHN yapilan hastalarla gerceklestirilen goriismeler sonunda;

1.

Tant koyma siireci, kit Oncesi hematoloji silireci, kemik iligi
transplantasyonuna iligkin duygu ve diislinceler, tedaviye 6zgii kosullar, bas
etme, bilgi kaynagi ve saglik personeli olmak iizere 7 tema belirlendigi,

Tanm1 koyma siirecinin uzun ve yorucu oldugu; kanser tanisinin sdylenme
seklinin sok, endise, korku, tziintli, c¢Okkiinlik yasatirken, taninin
saklanmasimin da endise ve korkuya sebep oldugu; kanser tanisi almig
olmanin hastalarin kendisi i¢in 6nemli olan seyleri fark etmesini sagladigy;
HKHN o6ncesi kemoterapi silirecinin ¢ok zor ve yipratict oldugu; bu siirecte
hastalarin, diger hastalarin deneyimlerinden ve yasadiklar siireclere sahit
olmaktan olumsuz etkilendikleri; kemoterapi surecinde 06zellikle maske
takmanin erkek hastalar i¢in baskalarinin kendilerine acimasina neden olan
bir ¢esit damga olarak algilandigi, sa¢ dokiilmesinin ise 6zellikle geng ve
kadin hastalar i¢in bir kayip oldugu; kemoterapi siirecinde hastalarin
komplikasyonlar nedeniyle bagimlik, c¢aresizlik, utanma; kotiiye gittigi
diisiiniilen fiziksel durum nedeniyle endise, 6lim korkusu, umutsuzluk
yasamalarina ve sosyal geri ¢cekilmeye sebep oldugu,

Hastalarin kok hiicre nakli tedavi stirecini tedavi de onemli bir adim, hem
umut veren hem korkutan bir stire¢ olarak gormekte ve kok hucre naklini son
sans, son nokta, normal bir insana donme olarak anlamlandirdiklari;

Nakile hazirlik siirecinde ekonomik giicliikler, uygun dondr bulunamamasi,
yeterli hiicre toplanamamasi, hazirlik siirecinde uygulanan tedavi ve
islemlerin yasattig1 giicliiklerle umutsuzluk, endise ve 6lim korkusu; kok
hiicre nakil inflizyonunun gerceklestigi giin endise, korku, seving, umut ve
heyecan; nakil olduktan taburculuga kadar gegen siirecte yogun ilag
tedavisinin hastalar i¢in yorucu, biktirici oldugu ve komplikasyonlarin kok
hiicreleri etkileyecegine iligkin endise duyduklari; umutsuzluk ve niiks
(tekrarlama) korkusu yasadiklari,

Hastalarin izole klinik kosullarina uymada giigliik ¢ektikleri, kendilerini
cezaevi ya da labirentte gibi ve nefes alamayacak kadar bunalmig

hissettikleri; tedavi siirecinin her asamasinda tedaviye, beslenmeye ve sosyal
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yasama iliskin kurallara uyulmasi zorunlulugunun hastalar icin énemli bir
giicliik oldugu;

7. Hastalarin yasadiklarn giicliiklerle bag etmede dini inanca yonelme, sosyal
destek, yasadiklart siireci yeniden anlamlandirma, pozitif diisiinme, hastaligi
kabullenmenin ve aileye kars1 hissedilen sorumluluklarin etkili oldugu,

8. Hastalarin hastaliklari ile ilgili bilgi kaynagi olarak interneti; aileleri ve ayni
deneyimi yasamis olan aile tiyelerini ve bir¢cogu ise saglik personelinden bilgi
almay1 6nemli gordiikleri;

9. Hastalarin hemsirelerin ilgili, duyarli, giler yiizli yaklagimlarindan
memnuniyet duyduklari ve bu yaklasimlarin kendilerine gii¢ verdigi ve
klinikte “aile” gibi olduklari; diger yandan kaba ve duyarsiz yaklagimlardan
rahatsizlik  duyduklari; hekimlerin  ozellikle tan1 koyma siirecindeki
yaklasimlarindan ve sikayetlerinin ciddiye alinmamasindan rahatsizlik
duyduklari; agik anlasilir bir sekilde ve umudu koruyan aciklamalar yapan ve
hastaya yakinlik gosteren hekimleri giivenilir bulduklari; bilgilendirilme
konusunda saglik hizmetlerinin sistemsiz ilerledigini diisiindiikleri veya
saglik ekibinin tecriibeli oldugu inanciyla hastane tercihi yapabildikleri,

stirecte hi¢bir detayin atlanmadigini diistindiikleri belirlenmistir.
HKHN yapilan hastalarin bakim vericileriyle gerceklestirilen goriismeler sonunda;

1. Tan1 koyma siireci, kemik iligi transplantasyonuna iligkin duygu ve
diistinceler, hasta ile iligkiler, hasta yakin1 olmak, hasta yakini olarak yasanan
duygular, aile siireclerinde degisim, bas etme, saglik personelinin tutumu,
bilgi kaynagi, klinige 6zgl kosullar olmak {izere 10 tema belirlendigi,

2. Bakim vericilerin yakinlarina kanser tanisi konmasina hazirliksiz olduklari,
bunun sonucunda yikim yasadiklari; yakinlarmin kanser tanist aldigini
ogrendiklerinde korktuklari, iiziildiikleri, bir bakim vericinin intihart
diistindiigi;

3. Bakim vericilerin nakil igslemi onerildiginde islemi, hastaliktan kurtulus ve
yataga bagliliktan kurtulus olarak gordiigli, dondr bulunmasini ya da kendi
hiicrelerinden kok hiicre alabilecegi haberini seving ve umutla
karsiladiklari; hastalarin nakile hazirlik siirecinde yer alan kemoterapiyi

atlatamayacagina iliskin korku yasadiklar1 bu siirecte gelisebilecek olumsuz
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durumlarla ilgili de acik¢a bilgi verilmesinden memnuniyet duyduklari, nakil
sonrasi siirecte hastalarin yasadiklar1 komplikasyonlarla ilgili endiseli, lizgiin
ve caresiz hissettikleri, komplikasyonlar nedeni ile pismanlik duyduklart,
Bakim vericilerin hastalarini olumsuz etkilememek ve morallerini bozmamak
i¢cin yasadiklar1 tiziintlileri gizlemeye calistiklari; hastalik stireci ile beraber
hastalarin kendilerine 6fkeli, suglayict ve baskili davrandiklarin1 ve buna
uzuldukleri; hastalarin  kurallara uymamasi, kendilerine baski yapmasi
nedenleriyle hastalara 6fke duyduklari; 6zellikle hastalarin olumsuz duygu ve
diistincelerinden etkilendikleri,

Bakim vericilerin, hastalarin 6zellikle taburculuk sonrasi hastane disinda
bakimi ile ilgili endiseli olduklar1 ve olumsuzluklara ragmen bakimi
siirdlirme sorumlulugu hissettikleri; hastalarin tedavi siirecini takip ettikleri;
hastalarinin mahrum oldugu seyleri yapmaktan kagindiklari; hastalik
stirecinde diger rollerini stirdiirebilmek i¢in ¢aba harcadiklar1 ve kendilerini
ve ihtiyaclarin1 gérmezden geldikleri;

Bakim vericilerin uzun siireli hastanede olmasinin aile igi siirecleri etkiledigi;
es ve cocuklardan ayri kalmanin duygusal yiik getirdigi; aile iliskilerini
olumsuz etkiledigi;

Bakim vericilerin, yakinlarin1 kaybetmek ve hastaligin tekrarina yonelik
(nuks) korku; nakil surecinde kendilerini caresiz ve Uzgin; gelisebilecek
olumsuzluklarla ve gelecekte ve simdi hastaya bakim verebilme yeterliligi ile
ilgili endise; hasta bakim siirecinde yalnizlik ve giiclii olma zorunlulugu;
hastalarin davraniglari ve bakim sirasinda yasanan eksiklikler nedeniyle
sugluluk; hastalarinin suglamalart ve davraniglari nedeniyle 6fke; tedavi
siireci ve 1iyilesmeleriyle ilgili seving, umut ve eslerine karsi sevgi
hissettikleri;

Hastalik siirecinde karsilastiklar1 glicliiklerle bas etmede dini inanglarin ve
sosyal destegin, olumlu anlamlandirmanin ve yasadiklar1 duygulan
bastirmay1 kullandiklari;

Bakim vericiler, hemsirelerin giiler yiizlii, duyarli yaklagimlar1 ile “moral
bulduklarin1” ve bu yaklasgimin hastalarin iyilesmesine katki sagladigini

diisiindiikleri, bakim vericiler olarak kendi durumlarinin da anlagilmasini
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11.

bekledikleri, hastalarin sorunlara karsi duyarl, empatik yaklasan, umudu
koruyucu agiklamalar yapan hekimleri rahatlatici bulduklari,

Bakim vericilerin bu siirecgte diger hasta ve bakim vericilerinin deneyimlerini
paylasmasi ile hastalikla ilgili bilgi sahibi olduklari, ancak g¢ogunlukla
olumsuz olan bu deneyimlerden etkilendiklerini ve tedirgin olduklari, saglik
personelinden bilgi alabildiklerinde, karsilasilan olumuz durumlara daha
hazirlikli olduklarini, bilgi alamadiklar1 durumlarda hastanin  durumu
hakkinda korku yasadiklarini, bilgi almanin hastalarin bakim vericileri igin
bir hak oldugunu diistindiikleri,

Bakim vericilerin kok hiicre nakil {initesi izole klinik kosullar ile
karsilastiklarinda  sikildiklarini, bunaldiklarini, korktuklarini, tedirgin

olduklar1 belirlenmistir

Calismadan elde edilen sonuglar 15181nda;

v" Kanser tanisinin belirlenmesi ve taninin bildirilmesi siirecinde hasta ve
bakim vericilerine kars1t yeterli bilginin agik, anlasilir ve duyarli ve
empatik bir yaklagimla verilmesi;

v Ozgun bir tedavi streci olan HKHN siireci ve taburculugun her
asamasinda yasanabilecek komplikasyonlar, ila¢ yan etkileri gibi
konularda klinikte c¢alisan hemsirelerin hasta ve bakim vericisine
dogrudan bilgi ve egitim verilmesinin yaninda; hasta ve bakim vericilerin
siklikla karsilagilan durumlar i¢in dogru bilgiye ulagmalarini saglayacak,
brosiir/kitapcik gibi yazili materyallerin hazirlanmasi; yasadiklar1 sorunlar
ile ilgili bilgi alabilecegi hemsire/doktor ile iletisim yollarinin tanitilmasi;
internet ve bilisim teknolojisinin sagliklt ve dogru bilgi saglayacak
sekilde kullanimu ile ilgili caligmalarin yapilmasi;

v" HKHN tedavisi siirecinde tan1 ve tedavinin basindan itibaren
konsiltasyon liyezon psikiyatri ekibi ve konsultasyon liyezon psikiyatri
hemsiresinin hasta ve bakim vericisinin gereksinimlerinin belirlenmesi,
tedavi ve bakimina katilmast bu hizmetlerin siirdiiriilebilirliginin

saglanmast;
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Saglik personeline oOliimciil hastalik tanis1 almis hasta ve bakim
vericilerine kotii haber verme teknikleri, hastalifa kars1 tepkiler,
psikososyal gereksinimlerin belirlenmesi ve bu siiregte yardim edici
iletisim tekniklerinin &gretilmesine yonelik egitim programlarinin
hazirlanmas1 ve uygulanmasi;

HKHN hastalar i¢in duygularin paylasilmasi; stresi azaltma, stresle bas
etmeye yonelik toplantilarin diizenlenmesi;

Ozellikle bakim vericilerin sucluluk duymadan kendi gereksinimlerini
yerine  getirmesi i¢in  gerekli zamanmm saglanmasma  yonelik
diizenlemelerin yapilmasi (dinlenme, aligveris, aile-es-dost ziyareti,
kisisel bakim vb.)

Bakim vericilerin izole klinik sartlarinda yasadigi sosyal izolasyonu
engellemeye yonelik sosyal paylasim ortamlarinin olusturulmast;

HKHN hasta ve hasta yakinlarinin yabanci bir sehirde olmak, gii¢siizliik,
yalmzlik hisleri, ekonomik problemler, hastanin bakimi ile ilgili
sorumluluklar nedeniyle giicliik ¢ektikleri kalacak yer bulma, ulasim
sorunlari, ekonomik sorunlar, diger aile iiyelerinin ailenin gereksinimleri
gibi konularda sosyal hizmetlerden yardim saglanmasi;

HKHN hastalarin ve bakim vericilerin yasadiklar1 deneyimlere ve
psikososyal gereksinimlerine yonelik yapilacak niteliksel ve deneysel

calismalarin artirilmasi onerilmektedir.
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8. EKLER

Ek-1 Kisisel Bilgi Formu

HASTANIN;

6. Tedavi siirecine iligkin 6zellik var m1? (Komplikasyon yasama, nakil siirecinde
aksakliklar vb.)

7.Kok hiicre naklinden 6nce aldig1 tedaviler.

8.Medeni Durumu:

() Evli ( ) Bekar () Bosanmis/ Esi vefat etmis
9. Cocuk sahibi olma durumu, varsa kag tane?..........c.ccceeervrnnnns
10.Egitim durumu?
() llkokul () Ortaokul ( )Lise ()
Universite/Universite Ustl
Y] 1S7] (S <4 P
12. Birlikte yasadigi kisiler? ..o

12. Aylik geliri:

() Gelirim giderimden az () Gelirim giderimi karsiliyor () Gelirim
giderimden fazla

13.Hastalig1 siirece size en uzun siireli destek olan, bakiminiza yarim eden kisinin
yakinlik derecesi nedir? (6rn: es, ¢cocuk, anne, baba, arkadas vb.)
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Ek-2 Kisisel Bilgi Formu

HASTA YAKININ;

4.Medeni Durumu:

() Evli ( ) Bekar () Bosanmig/ Esi vefat etmis
5. Cocuk sahibi olma durumu, varsa kag tane?............c.ccceevevvrnnenne.
6.Egitim durumu?

( ) Ilkokul ( ) Ortaokul ( )Lise ()
Universite/Universite Ustii

8. Birlikte yasadigt kisiler? ..o

9. Aylik geliri:

() Gelirim giderimden az () Gelirim giderimi karsiliyor () Gelirim
giderimden fazla

10.Hastanin bakimina ne kadar stiredir

11. Hastanin bakimi i¢in yardim alma durumu: () Aliyor ( )Almiyor
12. Yardim aliyorsa kimden? (Yakinlik

14. Tedavi alma durumu: ( ) Aliyor ( )Almiyor
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Ek-3 Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Gorilisme siireci sorular:

1. Hastaliginiza tan1 konulma agsamasindan bahseder misiniz? ( hangi
siireclerden gecti, nasil bilgi verildi, bu durumu tepkisi, duygu ve diistinceleri
neler oldu)

2. Simdiye kadar hastanede tani ve tedavi islemleri siirerken yasadiginiz duygu,
diisiinceler nelerdi? Yasadiginiz giicliikler neler oldu?

3. Kemik iligi Transplantasyonu &nerildiginde duygu ve diisiinceleriniz neler
oldu?

4, Kemik Iligi Transplantasyonu igin yatisinizdan bugiine (hazirlik,
transplantasyon ve transplantasyon sonrasinda) yasadiklarinizdan bahseder
misiniz?

5. Kemik Iligi Transplantasyonu ile ilgili ne diisiiniiyorsunuz? (Sizce anlami
nedir? )

6. Tedavi siirecinde yakin ¢evrenizle iliskileriniz nasildi?

7. Taburculugunuzdan sonraki yasaminizla ile iligkili diistincelerinizden
bahseder misiniz?

8. Tedaviniz sirasinda bakiminizi yapan hemsirelerden beklentileriniz nelerdir?
(Hemsireler ne yaparsa hastalar i¢in daha yararli olur? )

9. Soylemek, eklemek istediginiz bir sey var mi?
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Ek-4 Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Gorilisme siireci sorular:

1. Hastaniza tan1 konulma asamasindan bahseder misiniz? ( hangi siire¢lerden
gectiniz, size nasil bilgi verildi, bu durumu tepkiniz, duygu ve diisiinceleriniz
neler oldu)

2. Simdiye kadar hastanede tan1 ve tedavi iglemleri siirerken yasadigimiz duygu,
diisiinceler nelerdi? Yasadiginiz giigliikler neler oldu?

3. Kemik Iligi Transplantasyonu onerildiginde duygu ve diisiinceleriniz neler
oldu?

4. Kemik Iligi Transplantasyonu icin yatisinizdan bugiine (hazirlik,
transplantasyon ve transplantasyon sonrasinda) yasadiklarinizdan bahseder
misiniz?

5. Kemik Iligi Transplantasyonu ile ilgili ne diisiiniiyorsunuz? (Sizce anlami
nedir? )

6. Tedavi siirecinde yakin ¢evrenizle iligkileriniz nasildi1?

7. Taburculugunuzdan sonraki yasammizla ile iligkili diisiincelerinizden
bahseder misiniz?

8. Tedaviniz sirasinda bakiminizi yapan hemsirelerden beklentileriniz nelerdir?
(Hemsireler ne yaparsa hastalar i¢in daha yararli olur? )

9. Soylemek, eklemek istediginiz bir sey var mi1?
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Ek-5 Bilgilendirilmis Onam Formu

Sayin Katilimci;

Bu c¢alisma Zonguldak Biilent Ecevit Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Psikiyatri Hemsireligi yiiksek lisans tez ¢aligmasi olarak yapilmaktadir. Caligmanin
amac1 hematopoietik kok hiicre nakli yapilan hastalarin ve bakim vericilerinin tedavi
stirecinde yasadig1 duygular1 ve psikososyal gereksinimlerini belirlenmektir.

Calismaya katilmaniz goniilli olmaniza baglidir, bu konuda higbir zorunluluk

bulunmamaktadir. Sorulara vereceginiz vanitlar arastirma disinda hicbir verde

kullanilmavacaktir. Calismada hicbir sekilde adiniz anilmavacak, kimlik bilgisi

belirtilmeyecektir.

Bu onam formunu okudum, gériisme yapilmasimi ve goriismenin kayit altina

alinmasin1 kabul ediyor ve goniillii olarak ¢aligmaya katilmak istiyorum.

Zonguldak Biilent Ecevit Universitesi
Saghk Bilimleri Enstitiisii Psikiyatri Hemsireligi Yiiksek Lisans Ogrencisi

Yasin Taysuz
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Ek-6 Etik Kurul Izni

T.C.
ZONGULDAK BULENT ECEVIT UNIVERSITESI
Klinik Arastirmalar Etik Kurul Baskanhgi

TOPLANTI TARIHI  : 03/07/2019

TOPLANTI NO : 2019/10
KARARLAR
8- Saghk Bilimleri Fakiiltesi Psikiyatri Hemgireligi Anabilim Dah Baskanligi'nin

2019-110-03/07 Protokol no’lu “Hematopoietik Kok Hicre Nakli Yapilan
Hastalarin ve Bakim Vericilerinin  Tedavi Siirecine Iliskin Duygu
Diigtincelerinin Belirlenmesi”  konulu ¢alismasimn Etik Kurul [lkelerine uygun
olduguna,

Oy birligi ile karar verilmistir.

A

ASL[@iBi[)iR
\
Prof. Dr. Giinnur OZBAKIS DENGIZ
Klinik Arastirmalar Etik Kurul Baskam

Zonguldak B.E.U. Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu, 67600 KOZLU/ ZONGULDAK, Tel:0 372 261 32 60 Fax: 0372 261 02 65
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Ek-7 Kurum izni

Evrak Tarih ve Sayisi: 11/11/2019-55432

HEMATOLOJI BILIM DALI
AKADEMIK KURUL KARARI

Hematoloji Bilim Dali Akademik Kurulu 1 Ekim 2019 Sah giinii saat 11:30’da
Hematoloji Bilim Dali 1.kat toplanti odasinda Prof.Dr.Giinhan GURMAN bagkanlifinda
toplandi.

KARAR

1-Sivas Universitesi Saghk Bilimleri Enstitisii ¢ Hastaliklar Hemsirelifi Anabilim Dali
vitksck lisans G@rencisi Zeynep OGEDAY in danismant Prof.Dr. Mukadder MOLLAOGLU
ile yiiriitecefi “Kemoterapi Uygulanan Hematolojik Kanserli Hastalarda Bulanti Kuma
Ogiirme ve Agiz Saghgimin Degerlendirilmesi” konulu tez calismasmin gerekli kosullan
saglamak sartiyla yapilmasina oy birlii ile karar verildi.

2- Zonguldak Biilent Ecevit Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik Anabilim Dali
Ruh Saglifn ve Psikiyatri Hemgireligi yitksek lisans programm dgrencisi Yasin TUYSUZ’iin
damismant Dr.Ogr.Uyesi Ayse KUZU ile yiirtitecegi “Hematopoietik Kok Hiicre Nakli
Yapilan Hastalarin ve Bakim Vericilerinin Tedavi Siirecine lhskm Duygu ve
Diisiincelerinin Belirlenmesi” konulu tez ¢alismasinin gerekli kosullan Sd}:ldmdk sartiyla
yapilmasina oy birligi ile karar verildi. )

Prof.Dr.Giinhan GURMAN Prof.Dr.Meral BEKSAC Prof.DrHamdi AKAN
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