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KISALTMA VE SIMGELER

Kisaltmalar

ALL : Akut Lenfoblastik Losemi

AML . Akut Miyeloid Losemi

DSO : Diinya Saglik Orgiitii

KACUV : Kanserli Cocuklara Umut Vakfi

KETEM : Kanser Erken Teshis, Tarama ve Egitim Merkezi

LOSEV : Losemili Cocuklar Vakfi

TUIK : Tiirkiye Istatistik Kurumu

Al, A2, A3... :Birden 19’a kadar siralanmis bir bigimde bakim veren anneleri
temsil eder.

T1 : Bakim veren teyzeyi ifade eder.

Transkripsiyon Isaretleri
Bu ¢alisma kapsaminda yapilan goriismelerde toplanan verilerin desifre
edilmesinde ku/lanilan transkripsiyon isaretleri sunlardir:

13 2

Yarim bir kelime ya da ifade i¢in kullanilmistir.

“7r Ek bilgi vermek i¢in kullanilmustir.

Jest ve Mimikler:

“uree Aglama.

“u Uziintii.
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Bashk . Kanser Hastas1 Cocuklara Informal Bakim Verenlerde

Merhamet Yorgunlugunun Betimlenmesi.
Ogrencinin Adi1 : Ismail ORBAY
Damisman : Dog¢. Dr. Hakan BAYDUR

Anabilim Dali  : Sosyal Hizmet Anabilim Dali
OZET

Amac: Bu ¢alismanin amaci, kanser hastas1 ¢ocuklara informal sekilde bakim

veren bireylerin merhamet yorgunlugu ile ilgili durumlarinin betimlenmesidir.

Gere¢ ve Yontem: Arastirma niteliksel fenomenolojik modelde yiirtitiilmiistiir.
Arastirmaya Cocuk Onkoloji ve Hematoloji Servisinde kanser hastasi ¢ocuga bakim
veren 20 kisi katilmistir. Literatlir 15181inda yar1 yapilandirilmis goériisme formu
derinlemesine goriisme teknigi ile uygulanmistir. Veriler MAXQDA ile kodlanmis ve

tematik analiz ile ¢ozlimlenmistir.

Bulgular: Goriismelerde kanser hastasi ¢ocuga bakim veren bireylerin
cocuklarma kars1 yogun bir empatik davranis sergiledikleri ve ¢cocuklarinin travmatik
yasantilarma uzun siire boyunca maruz kaldiklari saptanmistir. Merhamet
yorgunlugunun nedensel modelinde yer alan kisiye maruziyet, uzun siireli maruziyet,
yasamin aksama derecesi ve travmatik yasanti bilesenlerin bakim veren Kkisileri
olumsuz bir sekilde etkiledigi gbzlenmistir. Merhamet stresi, bagarma hissi ve ayrisma
iliski kesme bilesenlerinin ise koruyucu olmadigi ve bakim veren kisiyi merhamet
yorgunluguna ve bakim ile iliskili diger problemlere karsi acik hale getirdigi

saptanmuistir.

Sonuc¢: Kanser hastasi ¢ocuga bakim veren kisilerin, ¢ocuklarin travmatik
deneyimlerine empati ile yaklastiklart ve bundan dolayr merhamet yorgunlugu riski
altinda olduklar1 tespit edilmistir. Katilimcilarin aile yasaminda, saglik kurumunda ve
toplumsal iliskilerde karsilastig1 problemler ile bakim temelli sorunlarin basa ¢ikma
stratejilerine olumsuz bir sekilde yansimasi bakim veren kisilerin merhamet stresi
yasamalarima neden olmustur. Olumsuz kosullarin ortadan kaldirilmamasi ve
destekleyici mekanizmalarin olmamasi nedeniyle bakim veren kisilerin yasadig

merhamet stresi, zamanla merhamet yorgunlugu basta olmak tizere tiikenmislik ve



bakim yiikiine doniismektedir. Son olarak katilimcilarin merhamet yorgunluguna
iliskin fiziksel ve duygusal belirtilerin neredeyse tamamini bakim siireci boyunca

yasadiklar1 sonucuna ulagilmistir.

Anahtar Kelimeler: Merhamet yorgunlugu, informal bakim, kanser, ¢ocukluk

cag1 kanserleri, sosyal hizmet, tibbi sosyal hizmet.



Title : Describing Compassion Fatigue of The Informal Caregivers of
Children with Cancer.

Student’s Name : Ismail ORBAY

Supervisor : Hakan BAYDUR, Assoc. Prof.
Department : Department of Social Work
ABSTRACT

Aim: The aim of this study is to describe to states of compassion fatigue of the

informal caregivers of children with cancer.

Methods: The study was included 20 people who are providing care to children
with cancer. Semi-structured interview form was applied with participants by in-depth

interviewing. Data were coded with MAXQDA and analyzed by thematic analysis.

Findings: In interviews, found that participants who are caregiving for the
children with cancer has an empathic attitude towards their children that they were
exposed to their children's traumatic experiences. Involved in the causal model of
compassion fatigue exposure to the child, prolonged exposure, degree of life
disruptions, and traumatic memories observed that negatively affected to the
caregivers. Some components were determined that non-protective for caregivers, so
they described as risk factors. Compassion stress, sense of achievement, and
disengagement had not impact remedial to caregivers and had made caregivers

vulnerable against compassion fatigue.

Conclution: This thesis determined that caregivers of the children with cancer
were empathically approached to traumatic experiences of the children. The problems
faced by the participants in the family life, in the health institution and the social
relations, and the negative effects of the care-related problems on the coping strategies
have revealed caregivers to experience compassion stress. Due to the lack of
eleminating negative conditions and lack of supportive mechanisms, compassion
stress experienced by the caregivers have gradually transformed into burnout, care
burden and compassion fatigue. Concluded that the participants have experienced

almost all of the symptoms of compassion fatigue.



Keywords: Compassion fatigue, informal care, cancer, childhood cancers, social

work, medical social work.



1. GIRIS VE AMAC

Kronik hastaliklar, hastay1 ve ona bakim veren bireyi uzun siire boyunca bir arada
tutar. Bakim veren kisiyi hayatin isleyisinden alikoyarak pek ¢ok olumsuz sartlarla
kars1 karstya birakir. Bu durum, kanser hastasi bir ¢ocuga bakim veren bireylerin
penceresinden gozlemlendiginde ise travma ile i¢ i¢e olan kolay incinebilir bir grup ile
karsilasilmaktadir. Saglik sisteminde hastaligin tedavi edilmesi nihai amag¢ olarak
belirlenmis olsa da kanser hastasi ¢cocuk kadar ona bakim sunan kisinin de saglik

durumunun iyi olmast 6nemlidir.

Kanser hastasi bir ¢ocuga bakim vermek; kisinin bireyselligini ihlal etmekle
birlikte yeni sorunlar1 da ortaya ¢ikarmaktadir. Merhamet yorgunlugu, anne merhameti
algisina bir tehdit olustursa da bakim veren kisiler tarafindan yasanan bir problemdir

ve goz ardi edilmemelidir.

Sosyal hizmet, hassas miiracaatg1 gruplar1 ile mesleki miidahaleler yiiriiten
mesleki bir disiplin olarak tibbi sosyal hizmet alaninda hasta ve hasta yakinlari ile
calismalar gerceklestirmektedir. Kanser hastasi ¢ocuklara bakim veren kisilerin
yasadig1 problemlerin {listesinden gelinmesinde sosyal hizmet uygulamalarinin énemli
bir yere sahip oldugu onkolojik sosyal hizmet ¢aligmalarindan anlasilmakta olup

miidahale planlarina duyulan ihtiyag¢ giinden giine artmaktadir.

Bu aragtirmada merhamet yorgunlugunun belirti ve boyutlarinin kanser ve

informal bakim baglaminda yeniden betimlenmesi amag¢lanmustir.

Literatiir taramasi yapildiginda, merhamet yorgunlugu ile tilkemizin yakin tarihte
iligki kurdugu ve mevcut calismalarin olduk¢a az oldugu sonucuna ulasilmistir.
Ozellikle hemsirelik alaninda merhamet yorgunlugu caligmalarina rastlanmis olup
uygulama pratikleri igerisinde hizmet kullanicilart ya da miiracaatgilar ile

gerceklestirilen arastirmaya rastlanmamastir.



Merhamet yorgunlugunun sosyal hizmet bakis acistyla irdelendigi bu arastirma,
kanser hastasi ¢ocuklara bakim veren bireylerin yasantilarini temel almast nedeni ile
Tirkiye’de ilk olmasi, merhamet yorgunluguna yeni temalar eklemesi, tibbi sosyal
hizmet ve saglik uygulamalarinin isleyisine Oneriler sunmasi nedeni ile 6nem arz

etmektedir.



2. GENEL BILGILER

Bu boliimde kronik bir hastalik olan kansere, cocukluk c¢agi kanserlerine, bakim

kavramina ve merhamet yorgunluguna iliskin genel bilgiler bulunmaktadir.

2.1. HASTALIK VE SAGLIK

“Saglik” kelimesi, fiziksel olarak herhangi bir hastalik durumunun olmadigi,
tedavinin gerekmedigi iyi olus halini diisiindiirse de DSO uzun yillar énce (1947)
saglikli olus halini tanimlarken yalmizca fiziksel ve zihinsel iyi olug halinden
bahsetmemis ve saglik tanimina “sosyal” anlamda 1yi olusu da ekleyerek tiim saglik
sisteminde yeni bir pencere agcmustir (World Health Organization 2014). Tibbi
miidahalelere ek olarak sosyal anlamda degisim ve gelisimin saglikli olmak i¢in 6nem
arz etmesi; giiniimiizde saglik sistemi igerisinde toplumsal ve ruhsal anlamda
caligmalara zemin olusturmus ve g¢esitli mesleklerin saglik alaninda kendini var
etmesine ortam hazirlamistir. Giiniimiizde saglik kuruluslarinda g¢alisan ve sagligin
sosyal boyutu ile ilgilenen birgok meslek elemani bulunmaktadir. Hekim tarafindan
koyulan tani ve olusturulan tedavi plani, hekim, hemsire, sosyal hizmet uzmani ve
diger saglik personelinden olusan bir saglik ekibi tarafindan koordinasyon saglanarak

yiiriitiilmektedir.

Insanlar, yasamlar1 boyunca birgok farkli tiirde hastalia yakalanarak tedavi
yontemlerinden faydalanirlar ve sagliklarina kavusurlar. Giindelik yasam pratiklerinde
hastaligin istenmeyen bir durum, saghgm ise ulasilmasi arzulanan bir hal oldugu
bilinmektedir. Tirk Dil Kurumu, giincel sozliikte hastalik kelimesini organizmada
meydana gelen degisimlerle sagligin bozulmasi hali, dert ve rahatsizlik olarak
tanmimlamaktadir. Hastaliklar farkli sekillerde meydana gelebildikleri gibi her bireyde
degisiklik gostererek ortaya ¢ikabilir. Bulagici hastaliklar farkli yontemlerle canlilar

arasinda taginabilirken bazi hastaliklar yalnizca hastalig1 tasiyan bireyde goriilerek
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bulasicilik 6zelligi tasimazlar. Ayrica giinliik hayatta siklikla rastlanan grip, soguk
alginlig: gibi akut hastaliklarin basit bir tedavi ile kisa siirede tistesinden gelinebilirken
kronik hastaliklar uzun siire bireyde etkilerini gosterir ve tedavileri uzun zaman

boyunca devam eder.

2.1.1. Kronik Hastaliklar

Kronik hastaliklar, uzun siire gézlem, bakim, iyilestirme ve koruma gerektiren;
siire¢ igerisinde hastada ¢esitli olumsuz iz ve etkiler birakan hastaliklar olarak
tanimlanmaktadir (Bilir ve Subasi1 2006). Kronik hastaliklar ilk olarak Kronik Hastalik
Komisyonu tarafindan, kalici etkileri ile geri doniilmesi imkansiz degisiklikler
olusturan, uzun bir rehabilitasyon siireci, denetim, gézlem ve bakim gerektiren
normalden sapmalar olarak tamimlanmistir (Mayo 1956). Her iki tanima da
bakildiginda kronik hastaliklarin 6nemli karakteristik 6zelliklerinin, hastaliklarin iz
birakmasi, tedavi yerine rehabilitasyonun miidahale plani olarak belirlenmesi, sik ve

belirli periyotlarla denetim, gézlem ve bakim hizmetinin gerektirmesi anlagilmaktadir.

Ulkelerin gelismislik diizeyleri temelinde degerlendirildiginde, diisiik ve orta
gelirli toplumlarda kronik hastaliklarin sebep oldugu 6liim oranlar1 yiizde 80’den fazla
oldugu goriilmektedir (Unal ve ark. 2013). Kronik hastaliklarin istatistiklere yansiyan
bu durumu ile ilgili pek ¢ok iilkede bu hastaliklarin sebepleri, tan1 ve tedavi yontemleri

gibi alanlarda biiyiik girisimlerin oldugu bilinmektedir.

Gelisen teknoloji ve tip sayesinde insanlarin yagam siireleri uzamakta ve bununla
birlikte kronik hastaliklarm goriilme siklig1 da artmaktadir (Incirkus ve Nahcivan
2015). DSO’niin, 2011 yilinda yaymlanan raporunda, 2008 yilinda gerceklesen
Olimlerin yiizde 63’iiniin kronik hastaliklar sebebiyle meydana geldigi, ayrica bu
oranin ilerleyen 10 yil igerisinde yiizde 15 oraninda bir artis gosterecegine dair bir
beklentiye deginilmistir (World Health Organization 2011). Giiniimiizde O6lim
oranlarinin biiyiik bir kismini olusturan kronik hastaliklarin (Bilir 2006), artan yasam
stiresiyle gelecegin de en 6nemli saglik sorunu olacagi tahmin edilmektedir. Kronik
hastaliklarin birey ve toplum iizerindeki sosyo — ekonomik etkileri oldukca
yipraticidir. Bu olumsuz etkilerin asgari diizeye indirilmesi ve ortadan kaldirilmasi
amaciyla saglik politikalar1 dahilinde etkin girisimlerle hastaliklarin toplum tizerindeki

yiikii azaltilabilecegi diisiiniilmektedir (Unal ve ark. 2013). En sik rastlanan kronik
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hastaliklar, kalp damar hastaliklari, solunum yolu hastaliklari, nérolojik hastaliklar,
kas hastaliklari, kanser tiirleri, cilt, gdz, bobrek hastaliklar1 ve benzeri hastaliklardir.
Ulkemizde ise karsilasilan kronik hastaliklarin biiyiik bir kismimi kronik obstriiktif
akciger hastaligi (KOAH), diyabet, hipertansiyon ve obezite olusturmaktadir. Epilepsi,
kanser tiirleri, astim, diyabet ve hemofili gibi hastaliklar ise daha ¢ok ¢ocukluk ¢aginda
goriilen hastaliklardandir (Unal ve ark. 2013). Ozellikle obezite, cocuk niifus grubunun
yaklasik ylizde 30’unda goriilmektedir ve bu oranmn yillar gectikge artacagi tahmin
edilmektedir (Ergiil ve Kaklim 2011).

Kronik hastaliklarin semptomlar1 ve tedavi siiresi kisiye, hastaliga, hastaligin
evresine ve ¢evresel kosullara gore degisir. Bu siire¢ boyunca hasta, giindelik yasam
ihtiyaglarini karsilayabilmek i¢in formal ya da informal bakimla destelenmeye ihtiyag
duyar. Bu durum, kronik hastaliklarin fizyolojik, psikolojik ve sosyal anlamda hem
hastay1 hem de ¢evresini etkileyerek bireyleri psikososyal agidan farkli disavurumlara
iten hastaliklar oldugunun bir ifadesidir (Liman 2011). Yas grubu fark etmeksizin
kronik hastaliga sahip olmak, insan yasamini biitiiniiyle etkilemekteyken hasta ve
ailesini ¢esitli yasam deneyimleri ile karsi karsiya getirmektedir. Kronik hastaliklarin
psikolojik ve sosyal etkilerine bakildiginda, siirekli gézetim altinda olan kiside bebek
roliine biiriinme, hastaliga alisamama, sosyal izolasyon, akademik basarida diisiis,

bireysel becerilerde gerileme gibi olumsuz yansimalari bulunmaktadir (Liman 2011).

2.1.1.1. Kronik hastaligi olan bir ¢ocugun ebeveyni olmak

Dogumdan sonra ¢ocugun saglikli olmasi, iyi egitim almasi, kusursuz hayat
kosullarina sahip olmasi gibi amaglar ¢ercevesinde basta aile olmak {izere toplumun
bliyiik kesimi mevcut kaynaklarini ¢ocuklar i¢in kullanmaya g¢abalar. Hal boyle iken
cocugun tedavisi miimkiin bir hastalifa yakalanmasi dahi ailede olumsuz bir etki
olusturmasinin yani sira cocugun kronik bir hastaliga sahip olmasi, tiim aileyi ve yakin
akrabalari ¢esitli agilardan biiyiik 6lglide etkiler (Er 2006). Ailede kronik hastaligi olan
bir ¢ocugun bulunmasi ailenin olagan yasantisinda ve aile yapisinda degisikliklere
neden olur (Karakavak ve Cirak 2006). Kronik hastalik sebebiyle aile iginde siiregelen
yapilanmalar degisebilir, korunan dengenin (hemostasis) bozulmasiyla aile
bireylerinin 6nceki yasam diizenine dénme cabalar1 sergiledigi goriilebilir (Inal-
Emiroglu ve Akay 2008).



Aile igerisinde bireylerin sahip oldugu roller, toplumsal cinsiyet rolleri
dogrultusunda yeniden tanimlanarak annenin bakim verme roliinii tistlenmesi, babanin
ise bu siirece yardimci olarak kolaylastiricilik sorumlulugunu almasi gibi ¢esitli sosyal

ve ckonomik degisiklikler goriilebilmektedir (Er 2006).

Kronik hastaliga sahip c¢ocugu olan ebeveynlerde depresyon ve anksiyete
seviyelerinin artt1ig1; ruhsal agidan etkilenen bireylerin zamanla anne ve baba ile sinirli
kalmay1p kardesler ve yakin akrabalar baglaminda genisledigi bilinmektedir (Toros ve
ark. 2002). Bakim veren anneler siire¢ igerisinde yasadigi problemlerin yani sira
cevresel faktorler ile degisiklik kazanarak gesitli psikolojik sorunlar yasayabilirler.
Yapilan bir calismada kanser hastasi ¢ocugu haricinde baska cocugu veya ¢ocuklari
olan annelerin, diger annelere gore anksiyete durum ve seviyelerinin yliksek oldugu

sonucuna ulasilmistir (Arikan ve Celebioglu 1999).

2.1.1.2. Kronik hastaliga sahip bir cocuk olmak

Hastaliklar, olagan yasam kosullarina bagli olarak ¢ocuklar lizerinde farkl: etkiler
olusturur. Hastaliklarin ¢ocuklar iizerindeki etkilerinin degisken olmasi nedeniyle
cocuklarin da hastaliga kars1 verdikleri tepkiler benzer olmak yerine son derece
farklilasmaktadir. Kronik hastalik sonucu olusan degisikliklerin, ¢ocugun yasi,
karakter yapisi, ebeveyni ile iliskileri, benlik saygisi, sosyallesme diizeyi ve akademik
basari1 gibi faktorlerle birlikte ortaya ¢ikmasi gocugun karmasik duygusal ve psikolojik
siiregleri deneyimlemesine sebep olur (inal-Emiroglu ve Akay 2008). Cocuklar
hastaliklar1 anlamlandirirken biligsel gelisim diizeylerine paralel olarak bir tanimlama
yolu izlerler. Kronik hastaliga sahip olmasi sebebiyle saglik kurumlarinda uzun siireli
tedavi goren cocuklarin ortak bir tepki olarak ebeveyni tarafindan terk edilme korkusu
hissettigi bilinmekte olup degiskenler dahilinde her ¢ocuk i¢in farkli disa vurum ve
davraniglar goriilebilir. Hastaliga verilen diger ortak tepki ise hastaligin sebep oldugu
semptomlar ve tedaviden kaynaklanan yan etkiler sonucunda, ¢ocugun sahip oldugu
bilgi, beceri, basari ile diger bireysel gelismelerin olumsuz etkilenmeleri ve

kazanimlarda gerilemenin (regresyon) olusmasidir (Er 2006).

Ergenlik doneminde yakalanilan kronik hastaliklar, cocugun igerisinde bulundugu
gelisim ¢agimin getirdigi degisimlerle birlikte etkilerini gosterir. Karmasik bir gelisim

doneminde hastalik ile ylizlesmek; siirecin giiglesmesini artiran etmenler arasindadir.
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Ergenlik caginda, viicutta meydana gelen fiziksel degisimler ile birlikte benlik
imajinin olustugu ve fiziksel goriiniise olan ilginin arttigi bilinmektedir. Hastalik
sebebiyle viicutta olusan islev ya da organ kaybi gibi izler travmaya neden olarak
gocugun Ozgiiven insasina tehdit olusturur (Erdogan ve Karaman 2008). Ergenlikle
olusmaya baslayan bagimsizlik duygusu, hastanede kalma zorunlulugu ile ¢atigarak
uyum problemlerine zemin hazirlar (Liman 2011). Bu konuda yapilan bir arastirmaya
gore kronik hastaligi olan ergenlerin anksiyete ve depresyon puanlarinin yiiksek
oldugu ve psikiyatrik tan1 alma oranlarinin herhangi bir hastalig1 olmayanlara gore

daha fazla oldugu sonucuna ulagilmistir (Smith ve ark. 2003).

Cocuklarin olumlu tutum ve davranig gelistirmelerinde ebeveynlerinin yapici
davranis ve tepkilerinin yeri ve 6nemi oldukga biiyiiktiir. Kronik hastaliga sahip olan
her gocugun yeni davranig ortintiileri gelistirmesi ya da uyum bozukluklari yasamasi
kesin bir sonug degildir. Aile bireylerinin kurdugu iyi iletisim ¢ocugun uyumuna,
akademik basarisina ve hastaligin olusturdugu olumsuz yansimalarinin ortadan

kaldirilmasina aktif bir bigimde etki etmektedir (Er 2006).

2.2. KANSER

Kronik hastaliklar icerisinde yer alan kanser hastaligi, onemli bir saglik
problemidir. Kanser, insan viicudunda ¢esitli gorevlere sahip olan hiicrelerin
kontrolsiiz ve istemsiz bir sekilde boliinerek cogalmasi sonucu olusan tlimorlerin
sebep oldugu bir hastalik ¢esididir (Altinbas 2005). Hizla ve kontrolsiiz bir bigimde
bliylimeye devam eden hiicreler, iyi ve kotli huylu olmak iizere iki farkli tiirde
tiimdrleri meydana getirirler. Iyi huylu olan tiimérler (bening) tekrarlama olasilig1 az
olan ve cogunlukla viicuttan alinarak tedavi edilen timorlerdir, kot huylu tiimdrler
(malign) ise tekrarlama riski ile viicudun diger kisimlarina yayilma ihtimali olan,
kanser hastaligini meydana getiren timorlerdir (World Health Organization 2016).
Koétii huylu kanser hiicreleri, hiicrelerin bulundugu doku ve organlardan zamanla
viicudun diger organlarina yayilirlar ve ulastiklart dokularin rutin gorevlerini
yapmalarint engellerler (Kutluk 1996). Dokularda meydana gelen bozukluklar
organlarin isleyisini olumsuz bir bi¢cimde etkiler ve sonug¢ olarak kanser hastaligi

meydana gelir.
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Kanser hastaligi ile ilgilenen tip uzmanlik alanimna onkoloji denilmektedir.
Onkoloji, kanserin sebebini, belirtilerini, tanisin1 ve tedavisini inceleyen bir bilim
dalidir. Kanseri onleyici ve tedavi edici miidahaleler ile erken teshisi amaglayarak
tedavinin saglanmasi ve kolaylasmasi i¢in ¢alismalar yiiriitiir. Hematoloji bilim dali
ise kan ile ilgili tiim hastaliklar1 kapsamaktadir (Ar 2008). Kansizlik, ¢esitli kanamalar,
16semi ve tiirleri basta olmak iizere tiim kan hastaliklari ile ilgilenmektedir. Hematoloji
alaninda incelenen 16semi, lenfoma ve miyelom gibi hematolojik kanserler tiim
kanserler arasinda goriilme siklig1 agisindan tist siralarda yer almaktadir (World Health

Organization 2017).

DSO’niin 2014 tarihli Diinya Kanser Raporu’na goére 2012 yilinda diinya
genelinde 14,1 milyon yeni kanser vakasinin oldugu ve sayis1 8,2 milyon olan kanser
sebepli 6liimlerin 2030 yilinda 13 milyona yiikselecegi tahmin edilmektedir (World
Health Organization 2017). Tiirkiye’de ise 2014 yili igerisinde toplamda 163,417
kisiye kanser tanisi koyulmustur ve erkeklerde kanserin goriilme sikligi 100 binde
246,8 iken kadinlarda ise 210,2’dir (Giiltekin ve Boztas 2014). Tiirkiye Halk Saglig
Kurumunun raporlarina (2016) gore ise, Tiirkiye’de her yil 159 bin kisi kansere

yakalanmakta ve bu sayinin 97 binini erkekler, 62 binini kadinlar olusturmaktadir.

2.2.1. Kanserin Evreleri

Kanser hiicreleri ¢esitli eylemler gerceklestirerek bulunduklar1 doku ve organlara
farklr sekillerde zararlar verirler. Hiicrelerin olusum zamanlar1 ve yerlerine gore tiim
organi etkilemeleri ya da diger organlara bulagsmalar1 s6z konusu olabilir. Bu gibi
durumlarda kanserin ne 6lgiide ilerledigini tanimlayan bir evreleme yontemi kullanilir.
Evreleme yontemi ile kanserin nerede ortaya ¢iktigi, bulundugu yerden nereye
yayildig1 ve diger organlan etkileyip etkilemedigi incelenir (Ergiiney 2013). Kanser
evresinin belirlenmesinde diinya ¢apinda birgok evreleme sistemi kullanilmaktadir, bu
sistemler arasindaki farklar klinik miidahalenin amacina ve topluma gore
sekillenmektedir ancak en kullanishh evreleme sistemi Amerikan Ortak Kanser
Komitesi ve Uluslararas1 Kanser Kontrol Birligi tarafindan olusturulan TNM (tiimor,
nod, metastaz) sistemi olarak bilinmektedir (Brierley ve ark. 2016; Ergiliney 2013).
TNM yontemi kullanilarak, mevcut tiimoriin biiyiikliigli, nerede olustugu; tiimdriin

lenf nodlarma ve viicudun diger kisimlarina yayilma durumunun (metastaz)
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incelenmesinin ardindan elde edilen sonuglar bir araya getirilerek kanserin evresi
belirlenir (Altinbas 2005). Birlestirilen sonuglara gore kanserin evresi romen rakamlari
(I, 1L, 1, IV) ile numaralandirilir. Numaralandirilan her evre kendine 6zgii bir tedavi
plan1 gerektirir. I. evre kanserde viicutta olusan kanser hiicrelerinin bulundugu yerden
daha ileriye yayilmadigi ve sinirli bir alanda oldugu evre iken, Il. evre, tiimoriin
bulundugu yerde giderek biiylimesini betimler (Saglik Bakanligi 2013). 11l ve IV.
evrede ise hastaligin niiksettigi, metastaz yoluyla diger doku ver organlara yayildigi
durumlardir (Kocaman Yildirnm ve ark. 2013). Cesitli degiskenler gbz oniinde
bulundurularak evreleme gergeklestirilen kanserin her zaman bir evre ile
betimlenebilecegi sdylenemez. Karsilasilan bazi olgularda hastanin yasina ve tedaviyi
isteyip istememesine bagli olarak evrenin belirlenemedigi ve sadece sinirh tetkiklerin

yapilabildigi durumlar mevcuttur (Saglik Bakanligi 2013).

Evrenin belirlenmesi uygulanacak tedavi i¢in hayati 6nem tasir. Onkoloji alaninda
evrenin belirlenmesine dair yapilan caligmalar ile klinik arastirmalardan elde edilen
sonuglar, kanserin evresi ve tedavisi hakkinda 6énemli bir yer tutmaktayken yapilan her
calisma, gelecekte yapilacak kanser arastirmalart basta olmak tizere saglik alanindaki

bilgi merkezlerine 6nemli katkilar saglar.

2.2.2. Kanserde Erken Tani

Insanlar hayatlar1 boyunca bir¢ok hastalifa yakalanir, kimi hastalik kisa siireli
olup yerini saglikli olus haline biraksa da kimisi uzun yillar boyunca insanlarin
hayatlarina eslik eder. Tiim hastaliklarin tedavisi, hastaligin teshisi ile baslayip teshise
gore sekillenen tedavi ile devam eder ve tedavinin basarisina gore siirecin sonuca
ulagilir (Aslan 2017). Kanser de diger hastaliklardan farksiz olarak ayni agamalardan
gecer. Kanser hastaligi ihtimali ve 6liim oranlan diisiiniildiiglinde erken taninin hayat

kurtarict isleve sahip oldugu goriilmektedir.

Erken tan1 ve dolayisiyla erken tedavi ile tlimorlii kisimlar viicuttan 6nemli oranda
daha kolay ve etkili bir sekilde uzaklastirilabilmektedir. DSO, iilkelere saglik
planlamalarin1 yaparken 6zellikle onkoloji alaninda yapilan diizenlemelerde erken tani
ve tedavi olanaklarimi yiiksek seviyede kullanmalarini énermistir (Ozmen ve ark.
2009). Erken tani sayesinde kanser mortalitesinin azalmasi ve kanser hastalarinin

yasam kalitesinde artisin gozlemlenmesi dogal ve istenen bir sonugtur. Buna ragmen
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insanlarin kansere korku ile yaklasmalari, bilgi eksiklikleri ve hekim kontrolii
olmaksizin kendilerince ¢are aramalar1 sebebiyle tan1 koyulmasi gecikerek tedavi i¢in

elverissiz olgular meydana gelebilmektedir (Kutluk 1996).

Avrupa iilkelerinde meme kanseri alaninda 50 yas ve iizeri kadinlarin belirli
periyotlarla mamografi ve fiziki muayene olmasi uzun yillardir gerceklestirilen
uygulamalar arasinda yer almaktadir (Ozmen ve ark. 2009). Bu konuda iilkemizde
Kanser Erken Teshis Tarama ve Egitim Merkezleri (KETEM) tarafindan ytiriitiilen
faaliyetler mevcuttur. Erken teshis, tarama hizmetleri, takip ve destek calismalari,
sosyal dayanisma calismalari, hizmet i¢i egitim, halk egitimi ve vaka kayitlarinin
tutulmasi gibi hizmetler veren KETEM, kanser sebepli 6liim oranlarinin azalmasi ve

istatistiksel bilgi agisindan olduk¢a 6nemli bir role sahiptir (Tuncer ve ark. 2008).

2.2.3. Kanserin Tedavisi ve Tedavinin Yan Etkileri

Kanser siiphesi dahilinde yapilan tetkikler sonucunda elde edilen kanser tiirii ve
evresine uygun olarak kisiye 6zel tedavi yontemleri kullanilir. Bireysel tip, bireysel
tedaviyi amaclayarak tedavi siirecini hastanin biricikligine gore diizenlemeyi amag
edinmistir, buna gore ila¢ tiirii, ilacin dozu, kullanilma siklig1 hastanin kendisine

ozeldir (Izmirli 2013).

Kanser, insan viicudunu her boyutta etkileyen bir hastaliktir dolayisiyla karmagik
bir hastaligin tedavisinin de karmasik olmasi kac¢inilmazdir. Onkoloji alaninda ¢alisan
saglik personelinin konsiiltasyonu dahilinde planlanan tedavi siirecinde tedavinin
seyrine gore birden fazla yontem uygulanabilir. Kemoterapi, radyoterapi ve cerrahi

miidahale tedavi amagli en sik kullanilan yontemlerdendir (Baykara 2016).

2.2.3.1. Kemoterapi

Kemoterapi, tiimorlii hiicrelerin ilag yoluyla yok edildigi bir yontemdir (Kutluk
1996). Ozellikle lenfoma ile 16semi tiirii kanserlerde tedavi etkisi oldukga yiiksek bir
ilagtir (Mian ve ark. 2016). Viicuda ¢esitli yollar ile alinabilen kemoterapi ilacinin
temel amaci, kanserli hiicreleri ortadan kaldirarak ilerlemelerinin durdurulmasi
olmasma ragmen ilacin lokal olarak uygulanamayisindan dolay1 viicudun c¢ogu

bolimiine etki eder (Oylar ve Tekin 2011). Boylece saglikli hiicreleri de olumsuz
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yonde etkileyerek gesitli yan etkilere sebep olur. Bu yan etkiler, bagisiklik sisteminin
zayiflamastyla birlikte viicudun hastaliklara karst savunmasiz hale gelerek enfeksiyon
kapma riskinin artmasi, halsizlik, sa¢ dokiilmesi, bulant1 ve kusma, kan degerlerinde
anormal degisiklikler, ciltte ¢esitli degisiklikler ve agiz yaralar1 gibi tedavi siirecini

olumsuz etkileyecek degisikliklerdir (Kutluk 1996; Oylar ve Tekin 2011).

2.2.3.2. Radyoterapi

Radyoterapi, kanser hiicrelerini radyasyon 1sinlar1 yoluyla yok etmeyi amaglayan
bir tedavidir (Baykara 2016). Cerrahi miidahale dncesinde tiimori kiigiiltmek ya da
midahale sonrasi alinamayan tiimorlii kisimlart yok etme amaciyla kullanilir
(Ozdogan ve Kav 2014). Kemoterapide oldugu gibi tiim viicuda tesir etmesi gibi bir
durum s6z konusu degildir ancak radyasyona maruz kalan bdlgede fonksiyon kayiplar
olusabilir (Oylar ve Tekin 2011). Yaygm yan etkileri, yorgunluk, yeme
aliskanliklarinda ve ciltte meydana gelen degisiklikler seklinde siralanabilir (Ozdogan
ve Kav 2014).

2.2.3.3. Cerrahi miidahale

Cerrahi miidahale, kemoterapi ve radyoterapi ile birlikte kullanilabildigi gibi tek
basina bir tedavi yontemi olarak da etkili bir sonug¢ alinmasi igin kanser tedavisinde
kullanilan bir yontemdir. Kemoterapi ve radyoterapi cerrahi miidahale i¢in 6n ya da
son miidahale olarak rol oynayabilir. Tan1 esnasinda, tiimoriin diger doku ve organlara
yayilmadigr durumlarda tiimoriin viicuttan ¢ikarilmasi amaciyla kullanilmaktadir
(Baykara 2016). Teknolojinin gelisimiyle birlikte ameliyat ve ameliyat sonrast bakim
stireci kontrollii bir sekilde gegirildigi i¢in siklikla kullanilan bir yontem olmasina

karsin organ kayb1 gibi bir dezavantaja da sahiptir (Oylar ve Tekin 2011).

2.2.4. Kanserden Korunma

Her hastalifin belirli sebepleri vardir. Kanser hastalifinin da bir dizi sebebi
olmasima karsin direkt olarak sebebinin ve olusum mekanizmasinin bilinmemesi

gecerliligini korumaktadir ancak genel olarak kansere zemin hazirlayan etmenler, bazi
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genetik faktorler temelinde ¢ogunlukla gevresel etkilerdir (San Turgay ve ark. 2005).
Bireylerin yagam tarzi, calisma kosullari, giinliik hayatindaki stres diizeyi, sigara ve
alkol kullanimi, beslenme aliskanliklari, maruz kalinan radyasyon gibi cevre ile
etkilesim gerektiren faktorlerin kanser riski bulunmaktadir. Kansere sebep olan
etmenlerin bilinmesi, kanseri 6nleme ve kanserle miicadele faaliyetlerinde daha ileri
ve etkili bir sekilde ¢alisilmasi i¢in olanak sunabilir. Biitlin bu risklerin bilinmesi ve
korunma yontemlerinin 6zenle uygulanmasi halinde kanser onlenebilir bir hastalik
haline gelebilir. Tedavi yontemleriyle bireyler sagliklarina kavusabilmektelerdir ancak
kanserin ortaya c¢ikmadan Onlenmesi amaciyla Onleme ve kanserden korunma

¢aligmalarinin siirdiiriilmesi gereklidir.

Kanserden korunma farkli boyutlarda ele alinmaktadir. Birincil, ikincil ve tigiinciil
olarak smiflandirilan bu korunma yontemleri bireyin hastalik ve risk etmenleriyle olan

iligkisinin niteligine gore degismekte olup tiim toplumu kapsamaktadir.

Birincil korunma, kansere sebep oldugu bilinen maddelerden uzak durmayi
hedeflemektedir (Unal ve Orgun 2006). Tiitiin ve alkol kullanim1 kansere sebebiyet
veren, hiicreleri olumsuz etkileyen en biiyiik tetikleyicilerdir, 6liim oranlarma ytizde
30 ile 40 oraninda etkisi oldugu bilinmesi iizere bu tiir maddelerden uzak durulmasi
halinde bireylerin kansere yakalanma olasiliginin azaldig:r bilinmektedir (Kutluk
1996). Cesitli mesleki uygulamalarda kullanilan kimyasallara maruz kalma
durumunda kansere yakalanma riskini artmaktadir dolayisiyla bu tiir islemlerin
uygulandigr calisma alanlarinda calisanlarin belirli periyodlarla kontrollere tabi
tutulmas1 kanseri onlemede birincil korunma asamasinda onemli isleve sahiptir

(Simsek 2003).

Ikincil korunma uygulamalarinda temel amag, risk altinda bulunan gruplarm
taranmasi ve erken teshisi ile kanserin boyutu ilerlemeden 6nce tedaviye baglanmasidir
(Unal ve Orgun 2006). Kadmlarda meme kanserinin sik goriilmesinin iizerine
kadinlarin kendi kendine meme muayenesi basta olmak {izere belirli araliklarla gerekli
kontrollerden gegmeleri ikincil korunma uygulamalarindandir. Ozellikle risk altinda
bulunan bireylerin kontrol uygulamalari konusundaki devamliligi ve hastaligin
belirtileri hakkinda farkindaliga sahip olmalari, erken tani asamasinda anahtar rol

oynamaktadir.
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Ugiinciil korunma ydntemleri ise hastaliga yakalanmus kisilerin hastaligin ve
tedavisinin getirdigi olumsuz yasam kosullarin1 degistirmeyi ve tedavinin yan
etkilerini en aza indirmeyi amaglayan destek tedavilerini kapsamaktadir (Dede 2014).
Ucgiinciil korunma uygulamalar1 ile hastanin rahat etmesini amaglayan gesitli
rehabilitasyon uygulamalari ile mevcut tiimdriin diger doku ve organlara yayilmasinin

onlenmesi amaglanmaktadir.

2.2.5. Cocukluk Cag1 Kanserleri

Uzun yillar 6nce insanlarin Oliimlerine sebep olan hastaliklar, gilinlimiizde
teknoloji ve tip biliminin gelisimiyle kolayca atlatilabilmektedir. Ote yandan tiim bu
gelisimlere ragmen kanser hastalifinin tedavisi zorlu ve wuzun siireleri
gerektirmektedir. Giiniimiizde kanserin pek ¢ok ¢esidinin oldugu ve her yastan
bireylerde ortaya ¢ikabildigi goriilmektedir. Cocuklar, ¢ocukluklart boyunca birgok
kez farkli hastaliga yakalanmakta ve bu hastaliklar1 atlatarak sagliklarina
kavusmaktadirlar. Ancak kanser cocuklarda da goriilmekte ve heniiz basit bir
tedavisinin bulunmamasindan dolay1r ¢ocuklar, hastalik ve tedavinin zorlayict

siireglerine maruz kalmaktadirlar.

2.2.5.1. Istatistiklerle cocukluk ¢ag1 kanserleri

Kanserin yetiskinlere gore ¢ocuklarda daha az oranda ortaya ciktig1 ve kanser
vakalarinin yiizde 0,5’inin 15 yas alti cocuklarda goriildiigii bilinmektedir (Kutluk
2007). Ozellikle gelismekte olan iilkelerde cocukluk ¢agi kanserlerinin goriilme siklig1
sosyo — ekonomik diizeye bagl olarak fazladir (Biiylikpamukgu 1995). Kanser tanisi
alan ve tedavi goren cocuklarin yiizde 70’inde iyilesme goriilmekteyken geri kalan

kisimda hastalik tekrar etmekte ya da tedavi yanitsiz kalmaktadir (Kebudi 2006).

Yetiskin kanserleriyle paralellik gdstererek ¢ocukluk ¢agi kanserlerinin sebepleri
tam olarak bilinmemekteyken c¢esitli kromozom sendromlar1 kanseri tetikleyici
etmenler arasindadir ve ¢ocuklarda kanser hastaligi yetiskinlere gore 100 kat daha az
oranda gorildiigii bilinmektedir (Yildiz 2008). Ayrica cocuklarda ilk bes yasta

kanserin goriilme ihtimali bes ve tizeri yaslarin iki katidir (Imbach ve ark. 2011).
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Amerika Birlesik Devletleri’nde Kanserin ¢ocukluk ¢agindaki tezahiirlerinde ise
her y11 20 yasinin altinda 16 400 gocuga ve gence kanser tanis1 koyulmaktadir (Ozmen
2017).

Cocuk dliimlerinde 6nemli bir neden olmaya devam eden kanser, diinyada yilda
80 000 ¢ocugun oliimiine sebep olmaktadir (World Health Organization 2016). Diinya
genelinde her y1l 160 000 ¢ocuk kanser tedavisi gérmekteyken bu say1 Tiirkiye’de 3
000°dir ayrica yetigkinlere gore ¢ocuklarda kanser daha az goriilmesine ragmen ¢ocuk

oliimlerinde dordiincii neden olarak yer almaktadir (KACUV 2014).

Kanser tiirlerinin goriilme sikligina bakildiginda diinyada sirasiyla yiizde 34 ile
16semi, ylizde 19 ile SSS tiimdrleri ve tglincii olarak da yiizde 11 ile lenfoma
gelmektedir (Y1ldiz 2008). Tiirkiye’de ise 0-17 yas araliginda en ¢ok 16semi, lenfoma,
beyin tiimorli, kemik tiimorii, bobrek tiimori, yumusak doku sarkomalari ve

noroblastom goriilmektedir (KACUV 2014).

Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) istatistiklerine gére (2017) c¢ocukluk cag
kanserlerinin mortalitesine bakildiginda 2009 yilinda 0-14 yas aras1 654, 2011 yilinda
577, 2016 yilinda ise 655 cocuk kanser sebebiyle hayatin1 kaybetmis, 2009 - 2016
yillari arasinda O - 12 ay yas grubunda toplam 343, 1 - 4 yas grubunda 1 497, 5 - 14
yas grubunda ise toplamda 3 263 ¢ocuk Sliimii vakasi kaydedilmistir. Son olarak 2009
- 2016 yillart arasinda O - 14 yas aralifinda kanser nedeniyle 5 102 ¢gocugun hayatin
kaybettigi bilinmektedir (TUIK 2017).

2.2.5.2. Cocukluk ¢ag kanserlerinde tedavi

Kanser tiiriine gore degismekle birlikte ¢ocukluk cagi kanserlerinin tedavisi
yetiskinlerde oldugu gibi, kemoterapi, radyoterapi ve cerrahi miidahale ile yiiriitiiliir
(Mogulkog 2013). Cocugun yasi, kanserin evresi, hastaliginin seyri ve mevcut saglik
durumuna gore tedavi planlar1 olusturulur, belirli ve sik araliklarla elde edilen saglik
verileri dahilinde tedavi uygulanir. Kanserli hiicrelerin zamanla viicutta olusturdugu
semptomlar ve uygulanan tedavi metotlarindan kaynaklanarak ortaya ¢ikan cesitli yan
etkiler, her insanin yasam kosullarini ve kalitesini etkilerken bu durumun g¢ocuklar
tizerindeki etkisi ¢ocuga gore bireysel olarak sekillenmekte olup farkli boyutlarda

cocugun yasamim etkilemektedir. Ozellikle gelisim donemleri agisindan hayatlarinin
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en aktif doneminde olan ¢ocuklarin kanser gercegiyle karsilagmasi, hayatlarini biiyiik

Olciide degistirmektedir.

2.2.6. Kanserin Psikososyal Yonleri

Kanser hastaligina yakalanmak hasta ve hastanin sosyal ¢evresi i¢in bir¢ok yiikii
beraberinde getirmektedir. Kanser istatistiklerine bakildiginda diinya {izerinde 6lim
sebeplerinin en basinda gelmesi (Bag 2014), tedavisinin neredeyse hastaligin
semptomlarindan daha zorlu yan etkilere sahip olmasi ve uzun siirmesi gibi kanser
hastaligina dair bilinen genel geger bilgiler, hastaliga yakalanan kisi ve yakinlar1 igin
¢ogu zaman biiyiik bir travma yaratmaktadir (Ozdemir ve Tasc12013). Giinliik hayatin
isleyisindeki degisimler, sahip olunan beden algisinda ve tistlenilen rollerde meydana
gelen degisiklikler bireyi farkli agilardan stres ile karsi karsiya birakmaktadir (Avugan
ve ark. 2006). Uzun yillar boyunca belirli bir hayat ¢izgisine sahip olan bireylerin
kanser siiphesi ya da tanisi ile ylizlesmeleri ani ve travmatik bir teshis sonucunda
depresyon, umutsuzluk, uyum bozukluklari gibi problemlerle karsi karsiya gelmeleri
ile sonuglanabilir (Yesilbalkan ve ark. 2005). Ayrica stres diizeyini artiracak korku,
caresizlik, sucluluk, terk edilme gibi duygu ve diisiinceler kisinin siire¢ icerisinde

psikiyatrik rahatsizliklara sahip olmasina zemin hazirlayabilir (Avugan ve ark. 2006)

Bireyler, hakkinda bilgi sahibi olmadig: kanser, tiimor, kemoterapi, radyoterapi
gibi teknik terimleri deneyimleyerek Ogrenmekte, Ogrenirken de belirsizlik
hissedebilirler. Bu belirsizlikten dolayr ¢evreden gelen her etkiye karst duyarli
davranig gelistirerek; aile ve ¢evreden gelen tepki ve tutumlardan kolayca
etkilenebilirler (vulnerable) (Avucan ve ark. 2006). Bireyler, kansere yakalanmalari
ile ilgili kendilerini su¢lama, sebebini arastirma, “Neden ben?” gibi sorular sormaya
egilim gosterirlerken ayn1 zamanda ekonomik giiclerini veya organlarini kaybetmeleri
konusunda biiylik endise duyarlar. Kansere verilen tepkiler kanserin tiirli, evresi,
onceki yasam deneyimleri ile aile ve gevrenin davranislarina gore degisebilmektedir
ancak Watson ve Bolund, kansere verilen tepkileri kendi aragtirmalarina gore asamali
ve ayri bir bigimde tanimlamiglardir (Eker ve Aslan 2016). Avugan ve arkadaslari,
yaptiklar1 aragtirmada Bolund’un kanser hastalarinin deneyimledigi kriz durumlarini,
“sok asamasi, tepki asamasi, direnme ve uyum” olarak tanimladigini belirtmislerdir

(Avugan ve ark. 2006). Watson ve arkadaslarinin olusturdugu modelde ise bes 6nemli
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tepki yer almaktadir (Watson ve ark. 1988). Bu modelde miicadeleci ruh basliginda
hastanin hastaligin1 kontrol altina alabilecegine, hastaligi kabul ederek onunla
yiizlesebilecegine inanmasi ve iyimser bir bakis agisiyla gelecege dair umut beslemesi,
ikinci bir tepki olan ¢aresizlikte ise hastanin hastalikla miicadele edebilmek igin
motivasyonunun kalmamasi, hastalig1 kontrol edemeyecegine inanmasi ve umutsuzluk
duygusu beslemesi gibi tepkilerden olusur (Eker ve Aslan 2016; Watson ve ark. 1988).
Hasta, endiseli bekleyis tepkisinde, hastaligin seyri hakkinda belirsizlik i¢erisindedir,
ulasabildigi her kaynaktan hastalik ve tedavi hakkinda bilgi edinir ve bu bilgileri
olumsuz yorumlamaya meyillidir (Watson ve ark. 1988). Kadercilik olarak
adlandirilan tepki ise hastanin, hastalig1 pasif bir bicimde kabullendigi, ylizlesmekten
kacindig1, hastaligin kontrol edilemeyecegine inandigr tutum ve davranislardan
olusmaktadir (Hallag ve Oz 2011; Watson ve ark. 1988). Son olarak inkar ve kaginma
tepkisinde ise hasta hastaligin varligin1 gérmezden gelir dolayisiyla hastaligin kabulii
ile ilgili siire¢ ortadan kalkar (Watson ve ark. 1988). Yukarida soz edilen bes farkli
tepki disinda bireyler, sahip oldugu sosyo — demografik 6zellikler, yasam kosullari,
hayata bakis acilari, yasam deneyimleri gibi bir¢ok farkli etmene bagli olarak karmasik
tepkiler gelistirebilirler. Ayrica hastaliga verilen bu tepkiler, hastaligin seyrine gore
degisken bir hal alabilir. Sosyal ve yakin cevrede ise herhangi bir kisiye kanser
tanisinin koyulmasi; bireyler i¢in kriz durumunu ifade etmektedir (Bag 2014). Kriz
ani, bireylerin olagan islevselligine olumsuz bir etki olusturur. Sosyal destek
sistemlerinin islevlerini yerine getirememesine neden olan kriz, siirecin olumsuz
etkilerinin artmasina ortam hazirlayabilir. Aile dinamiklerinde beklenmedik bir
bi¢cimde ortaya ¢ikan zorunlu degisiklikler, hasta ve hasta yakinlarini derinlemesine
etkilemekte, geri kalan yasantilarini kanser hastalig1 iizerine insa etmelerine sebep

olmaktadir.

Aileleri ve bireyleri birer sistem olarak kabul eden sistem kuramina gére sistemin
igerisinde bulunan alt sistemlerden birinde olusan bir degisiklik, sistemin tamamini
etkileyecektir, dolayisiyla hem hasta hem de hasta yakinlari agisindan degisen sosyal
hayat, sosyo — ekonomik durum, beden biitiinligii ve diger etmenler Kkisilerin
alisagelmis oldugu dengenin bozulmasina yol acarak kriz durumunu ortaya ¢ikarir
(Acar ve Acar 2002). Ozellikle kanser hastalig1 temellinde degisen iletisim tutumlar
(acima, suclama, yadsima) hasta ve cevresi arasinda c¢esitli sorunlara sebep olabilir

(Avugan ve ark. 2006). Eger kanser hastaligina yakalanmis kisi ¢ocuk ise birgok farkli

20



yonden hem c¢ocuk hem de aile bireyleri i¢in degisen diizen ve aile i¢i dinamikler s6z

konusudur.

Canl1 yasaminin kaginilmaz sonu olan 6liim, kisilerin hayatin1 derinden etkileyen
stireglere sebep olmaktadir, kisiler yas siirecine girebilir, kriz yasayabilir ve kendi bas
etme stratejilerini kullanamayacak hale gelebilirler. Kanser sebepli 6liim istatistikleri
sebebiyle kanser hastaliginin 6liim ile bagdastirilmasindan kaynakli olarak tani
oncesinde ve tan1 asamasinda dahi bireylerin yasadigi anksiyete, depresyon ve
savunma mekanizmalarint harekete gecirici stresorler, kisiyi sancili bir bekleyise
itebilir. Diinyada her y1l 6 milyondan fazla kisi kansere yakalanmakta, 4 milyon kisinin
de kanser sebebiyle yasamini yitirmesi nedeniyle kanser ile oliimiin birbiriyle

iliskilendirilmesi beklenilmeyen bir sonug¢ degildir (Criss ve Baysal 1988).

Oliimiin yalmzca yashlarla iliskilendirildigi toplumda ¢ocuk &liimleri ile ilgili
konusulmaktan kaginilmakta, bu olayin talihsiz ve zamansiz oldugundan yakinildig:
bilinmektedir (Onur 1997). Tan1 6ncesinde veya tan1 asamasinda kanser hastaligina
yakalanma ihtimali olan kisinin ¢ocuk olusu tiim aile bireyleri i¢in kabullenilmesi zor
bir siirecin baslangici olmaktadir. Cocuga kanser teshisi koyulduktan sonra aile
bireylerinde genellikle depresyon, asir1 kaygi ve uyku problemleri olusabilmekte;
tedavi siirecinin baslamasiyla goriilen fiziksel ya da psikolojik sorunlar, zamanla aile
i¢i iletisim problemlerine, kisilerin kendilerini sosyal c¢evreden izole etmelerine,
ekonomik ve cinsel sorunlara da yol agabilmektedir (Ozbesler 2001). Zengin ve
arkadaglarinin yaptig1 arastirmaya gore aileler tan1 sonrasinda 6fkelenme, gevreye
kars1 ilgisizlik, uyku bozukluklari, rollerini yerine getirmeme, olaylardan daha kolay

bir sekilde etkilenme gibi tepkiler gostermislerdir (Zengin ve ark. 2012).

Taniyla birlikte degisen yasam kosullari, bireyleri psikolojik agidan zorlayan bir
stirecin ilk asamalarindan biri oldugu sdylenebilir. Kanser tanisi koyulan Kkisi,
tedavisine odaklanmali ve kendisini hem tibbi hem de sosyal agidan tehdit edecek her
cesit etmenden korumak durumundadir ancak kanser hastaligina sahip olmanin
bilincinde olan kisinin bir an 6nce saglikli kararlar alarak hastaligi atlatmay1 amag
edinmesi ¢cogu zaman i¢in karsilagilan ilk durum olmayabilir. Bireyler anne, baba, es,
evlat, agabey, abla, calisan gibi sahip oldugu rolleri eskisi (tan1 dncesi) gibi yerine

getiremeyerek kanser hastaligi ve tedavisi odaginda yeni bir yasama baglayabilirler.
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Bu durum, kisi ve ailenin olagan hayatinda oldukca biiyiik degisikliklere neden
olabilir.

Tanm1 koyulan kisi ¢ocuk oldugunda ailelerin ekonomik, sosyal, fiziksel
dengelerinin degistigi, yasam kalitelerinde diismenin meydana geldigi bilinmektedir
(Giilses ve ark. 2014). Cocuk agisindan bakildiginda ise ¢ocugun kisacik hayatinda
komplike bir tibbi sistemle karsilagsmasi, yogun bir tibbi miidahale altinda olmasi,
fiziksel ac1 hissetmesi, okuluna ara vermek zorunda olmasi, sosyal ¢evresinin
degismesi gibi biligsel gelisim agisindan gerekli olan durumlarin travmatik bir sekilde
ortadan kalkmasi; ¢ocugun yasadigi sok ve kriz durumunun boyutunu artirabilecek

faktorlerdendir.

Sosyallesme adina ¢ocugun hayatinda biiyiik bir role sahip olan okul, ¢gocugun
gelisimi bakimindan 6nemli isleve sahiptir. Okul, ¢cocuklarin yalnizca bilgi 6grendigi
kurum olma niteliginden cok, arkadaslik iligkileri kurma, topluluk icinde yasama,
nesneleri paylasma gibi ¢ocuklar icin biiylime ve gelismenin gerceklestigi temel
kurumlardan biridir (Haktanir 1994). Kanser tanisi koyulan ¢ocugun okula devaminin
¢ogu zaman mimkiin olmamasiyla yasami biiyiik Olgiide degisir ve sosyallestigi
mekan okul olmak yerine hastane ile sinirlanir. Bu gibi degisiklikler ¢ocugun yasadig

kaygiy1 artirmakla birlikte ruh sagligina ve dolayisiyla tedavisine de etki eder.

Kanser siiphesi, tan1 asamasi1 ve tedaviye baslangic asamalarinda aile bireyleri ve
cocuk birgok farkli yonden stresle karsilasmaktadir (Ereremis ve ark. 2013). Bu
siiregte aile bireyleri saglik sistemi ve tedavi ile ailenin hayatina giren olumsuz
siireclerle miicadele ederken ayni zamanda ek olarak siiregelen hayatlarinin mevcut
kosullarin1 deneyimlemeye devam ederler. Cocugun tani oOncesi sahip oldugu
karakteristik 6zellikler, sahip oldugu psikolojik / psikiyatrik rahatsizliklar, aile destek
sistemi, hastaligin evresi, tedavinin seyri gibi faktorler ¢cocugun kansere verdigi
tepkileri etkilemektedir (Ozbaran ve ark. 2010). Bir¢ok degisken dahilinde her gocukta
ortaya ¢ikmamakla birlikte baz1 ¢ocuklarda duygu durum bozuklugu, anksiyete ve
depresyon belirtilerinin oldugu bilinmektedir (Kurtz ve Abrams 2011). Ani bir sekilde
hayatinin biiylik bir boliimii degisen ¢ocuklarda en sik goriilen psikososyal stresor,
uyum bozukluklaridir (Ereremis ve ark. 2013). Uyum bozukluklari, kanser gibi kronik
hastaliklara siklikla eslik etmekte olup tan1 koyuldugunda, tedavi asamasinda ve

terminal dénemde diger zamanlara oranla daha sik gériilmektedir (Ozgiiven ve Tuncer
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1997). Konforlu bir yasam alani olan evinden, her giin giderek akranlariyla
sosyallestigi okulundan ve alismis oldugu diger her seyden ayrilan ¢ocugun onkoloji
servisinde kendisini yabanci hissetmesi ve siirece uyum saglayamamasi ¢ocugun
verdigi dogal tepkilerdendir. Ayrica tim bu degisiklikler siire¢ igerisinde ¢ocuklarin
anksiyete ve depresif bozukluklar yasamalarmi da beraberinde getirebilmektedir
(Ozbaran ve Erermis 2006). Hastane ortaminda kendini gosteren bu tiir ruhsal sorunlar
hastaligin tedavisinden sonra giinliik hayata geri doniildiigiinde travma sonrasi stres

bozuklugu belirtileri géstererek tedavi sonrasindaki yasam kalitesine etki edebilir.

Sosyal agidan bakildiginda ise tedavi sebebiyle okul yasamindan ayri kalan
cocugun akademik basaris1 ve akran iliskilerinin niteligi degisebilir. Cocugun uzun
stiredir olmadig1 bir yasama yeniden dahil olmasi; uyum bozukluklar1 basta olmak

tizere ¢esitli yeni ruhsal sorunlara davet olusturabilir.

Cocugun hastaneye uyumu ve bakim veren kisi ile arasindaki iliski, cocugun
hastane sartlarindaki yasam kalitesini, tedavi basarisini ve ruh sagligini etkilemektedir
(Giilses ve ark. 2014). Aile bireylerinin hastaligi yorumlama ve kabullenme sekilleri,
cocugun anksiyete seviyesine biiyiik oranda yansimaktadir (Arikan ve Celebioglu
1999). Dolayisiyla tedavinin olmasi gerektigi gibi ilerlemesi i¢in birden fazla faktor
bulunmakta ve bu faktorler en az tedavi metotlar1 kadar iyilesme siirecine etki
etmektedir. Ozellikle saglik personelinin ¢ocuk ve ¢ocuga bakim veren kisi ile kurdugu

iletisimin biiyiik 6nemi vardir.

2.3. BAKIM KAVRAMI

Kendi ihtiyaglarim1 karsilamak i¢in yeterince bagimsiz olmayan cocuklar
hastalandiklarinda ebeveynlerine daha ¢ok ihtiya¢ duymalarina ragmen bir ebeveynin
hastalanmis ¢ocuguna bakim vermesi yirminci ylizyillin sonlarinda degiserek
giiniimiizdeki halini almistir (Neff ve ark. 2003). Cocugun hastane ortaminda uzun
stire yalniz kalmas1 hem ¢ocuk hem de ailesi i¢in travmaya neden olarak tibbi tedavinin
etkililigine olumsuz bir bicimde yansimaktadir. Ulkemizde 1980’lerin sonuna kadar
anne ve babalar, enfeksiyon riski tasidiklar i¢in ¢ocuklarmi belirli siire ve giinlerde
ziyaretler ile goérme haklarina sahiplerken (Cimke 2013) giiniimiizde ¢ocuklar

hastalandiginda hem saglik kurumlarinda hem de evde cocugun bakimini aileler
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tistlenmektedir. Aile merkezli bakim modeline gore temel bakim verme faaliyetlerinin
yant sira ailenin gorevleri bakim konusunda odakta yer alacak yeniden diizenlenmistir.
Amerika Birlesik Devletleri, Aile Merkezli Bakim Enstitiisii aile merkezli bakimin,
bakim faaliyetlerinin temelinde ailenin olmasi, ¢ocuk ile aile arasindaki iligkinin
koparilmadan tedavinin saglanmasi, hem saglik ¢alisan1 hem de aile arasindaki is
birligini artirmasi amaglarini tasidigindan bahsetmistir (Neff ve ark. 2003). Ayrica
bakim verme motivasyonunun siirdiiriilebilir olmasi1 amaciyla mevzuat diizenlemeleri

yapilarak aileler mesleki miidahaleler ile desteklenmistir.

Yillar igerisinde giincellenen bakim modeli ve bakim verme sorumlulugu
yiiklenen kisi ve kurumlarin degismesiyle birlikte bakimin ne olduguna ve neyi
gerektirdigine iliskin bir dizi farkli goriis bulunmaktadir. Altiok ve arkadaglarinin
yaptig1 bir calismada bakimin bir ahlaki sorumluluk, kisilerarasi etkilesimlere dayanan
terapOtik bir miidahale, duyarlilik ve samimi iligkiler ve sefkat igeren eylemler
oldugundan bahsetmislerdir (Altiok ve ark. 2011). Bakim faaliyetlerinin en énemli
noktasi iletisim kurmak, hastaya saygi ve sefkat ile yaklasmak, genel olarak en ¢ok
kabul edilen diisiincelerdendir. Bu tiir duygularin temelinde ve saglik sistemleri
igerisinde bakim, bakim vermek ve bakmak kavramlari, tibbi tedavi esnasinda hastaya
ihtiyaci olan tedavinin saglanmasinda yardimci olmak, kisisel ihtiyaglarini karsilamak,
hijyenini saglamak, cesitli egzersizler yaptirarak bedeni hareket ettirmek, duygusal
destek saglamak gibi bircok faaliyeti kapsayan eylemler bakim faaliyetleri olarak
tanimlanabilir. Her hastaligin ve tedavinin gerektirdigi bakim farkli olmak tizere genel

anlamda bu faaliyetler bakim eylemlerinin temelini olusturmaktadir.

Bakim, eylemlerin ger¢eklestirilmesinde goniilliiliik ve profesyonellige dayanan

bir modelde informal ve formal olarak iki sekilde incelenir.

2.3.1. Formal Bakim

Formal bakim, bakim veren kisinin bakim verme etkinliginden dolay1 saglik
kuruluglart ya da herhangi bir birey tarafindan saglanan belirli bir iicret karsiliginda

calismasidir (IFA 2014).

Formal bakimin sunulmasinda g¢esitli zor durumlar ortaya cikabilmektedir.

Herhangi bir bagi olmayan birine bakim saglamanin kolay bir ugras olmamasi ve
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harcanan emege karsilik alinan iicretin yetersiz olmasi formal bakim kapsaminda
karsilasilan zorluklardandir (IFA 2014). Ayrica yogun ¢aligma siireleri ve kotii caligma
kosullar1 gibi olumsuz durumlar bakim veren kisinin formal bakim sunumunda

yasayabilecegi giicliiklerdendir.

Bakim alma ya da verme durumu s6z konusu oldugunda bireylerin informal bakim
sekline yoneldigi ve formal bakim modelinin ilk tercihleri olmadigi soylenebilir.
Bireylerin ekonomik kazang¢ elde edebilmek amaciyla ¢alismak zorunda olmalari,
bakim verebilme kapasitesine sahip olmamalari, kapsamli bakim gerektiren
durumlarda yeterli olmamalar1 gibi bakimi informal sekilde saglayamadiklart hal ve
durumlarda tercih edilen bakim tiirii olan formal bakim, genellikle saglik sisteminde
profesyonel olarak ¢alisan ve bu gorevi yerine getirmekle sorumlu bireyler tarafindan

saglanmaktadir.

2.3.2. informal Bakim

Bir kisinin hastalik (cogunlukla kronik), yaslilik, engellilik gibi giinliik yasam
aktivitelerini yerine getirmede tam anlamiyla muktedir olmayan kisilere, aile iiyeleri,
arkadaglar ya da goniillii bireyler tarafindan sunulan bakim modeli informal bakim
olarak adlandirilmaktadir. Ozellikle kisisel ihtiyaglarii saglamak olmak iizere
finansal, saglik ve fiziksel anlamda destek ve yardim saglamak amaciyla yapilan
ekonomik olarak herhangi bir karsilig1 olmayan gorevlerin yapilmasi informal bakim
olarak tanimlanmaktadir (County of Los Angeles Public Health 2010; Peeters ve ark.
2010; Roth ve ark. 2015).

Avrupa’yr kapsayan bir caligmada, bakim veren kisilerin yaslarinin 15 ile 96
arasinda degisme oldugu ortaya cikmis ve cinsiyet agisindan informal bakim
irdelendiginde bakim veren bireylerin ¢ogunun (yiizde 61) kadin bireyler oldugu
sonucuna ulasilmistir (IFA 2014). Amerika’da yapilan baska bir aragtirmada ise 2004
yilinda 44,4 milyon Amerikali birey, bakim verme roliinii informal bir sekilde
istlenmistir ve bu durum toplam bakim verme faaliyetlerinin yiizde 80’ini

olusturmaktadir (County of Los Angeles Public Health 2010).

Bakima informal nitelik kazandiran ekonomik karsiliksizlik ve diger faktorler,

zaman igerisinde bakim veren kisinin gesitli sorunlar yasamasma neden olabilir.
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Ozellikle is yasamu ile bakim verme roliinii dengelemek zorunda kalan bireyler,
ekonomik olarak onemli degisikliklerle miicadele etmek durumunda kalabilir. Bunun
gibi siire¢ icerisinde meydana gelen giigliiklerin istesinden gelinebilmesi i¢in bakim
veren kisilere (bakim alan ve veren kisinin belirli sartlar1 saglamasi sartiyla) bakim
emeginden dolay1 ¢esitli 6denekler saglanmaktadir (IFA 2014). Tirkiye’de “65 Yasini
Doldurmus Muhtag, Giigsiiz ve Kimsesiz Tiirk Vatandaslari ile Engelli ve Muhtag
Tiirk Vatandaslarina Aylik Baglanmasi Hakkinda Yonetmelik” kapsaminda engelli
bireylere bakim veren kisilere mevcut engelin oranina bagl olarak degismekte olan
bir ddenek uygulamasi bulunmaktadir (T.C. Resmi Gazete 25 Ocak 2013 , say1:
28539). Kisinin bakim i¢in harcadigi emegin iicretlendirilmesi hem bakim veren
kisinin ekonomik refahinin saglanmasi hem de bakim kalitesinin artirilmast adina

uygulanan bir motivasyonel bir uygulamadir.

Ekonomik destegin yanmi sira gesitli organizasyon ve derneklerle iletisim
kurulmasi, istihdam desteginin saglanmasi, kendine yardim ve destek gruplarinin
olusturulmasi, bakim faaliyeti hakkinda bilgilendirilmelerin yapilmasi ve danigmanlik
hizmetinin verilmesi informal bakim faaliyetini gerceklestiren kisileri desteklemek
amaciyla uygulanmaktadir (IFA 2014). Bakim veren kisinin etraflica desteklenmesi
kiginin bakim vermek ile iligkili olarak yasayabilecegi sorunlarin Oniine geger.
Dolayistyla bu durum, bakim kalitesinin artigini saglar ve bakimdan faydalanan

bireyin saglik durumuna olumlu bir etki olarak yansir.

Bakimin yalnizca formal ya da informal diizende saglanmasi birtakim eksikliklere
sebep olabilir. Formal bakim yontemi informal bakima bir alternatif olarak degil
destek mekanizmasi olarak kullanildiginda, bakim vermekten kaynaklanan olumsuz
sartlarin ortadan kaldirilmasi, travmatik siireclere daha az maruz kalinmasi ve daha

saglikli bakim ortaminin olusturulmasi saglanabilir.
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Tablo 1. Formal ve informal Bakim Arasindaki Farklar

informal Bakim

Formal Bakim

Duygusal baglar igeren iligkisel baglamlara
dayanir.

Bakim igin harcanan emegin karsilig
bulunmamaktadir. Karsilikli iligkiden g¢ok
gorevler ve sorumluluklar mevcuttur.
Duygusal destek, dogrudan hizmet saglama,
formal servisler ile iletisim kurma ve finans
yonetiminde yardim gibi gorevler icerir. Bu
gorevler bakim ihtiyact olan kisinin
ihtiyaclarina gore degisir ve sekillenir.
Genellikle sadece bir kisiye bakim verilir.

Davranig  kurallart  ile  sekillenen
profesyonel iliskiye dayanir.

Kisi, harcadigi emegin karsiligim
ekonomik kazang olarak alir.

Bakim ihtiyac1 olan birden fazla kisiye
bakim verilebilir.

Planli ve diizenli faaliyetlerden olusur.
Ekonomik goriiniirliigii vardir.

Caligsma saatleri bellidir.

Gerekli durumlarda bakim verme eylemi
sonlandirilabilir.

- Belirsiz ve plansizdir.

- Ekonomik goriiniirligii yoktur.

- Daima goreve hazir bulunulur.

- Bakim veren kisi hasta oldugunda ya da
tatile ihtiyaci oldugunda bile bakim devam
eder.

Collings (2006), informal ve formal bakim tiirli arasindaki farklar1 Tablo 1’deki
gibi belirlemistir (Goodhead ve Mcdonald 2007).

2.3.2.1. Bakim siirecinde annenin rolii

Bireyler hastalandiginda bakimin temel iistlenicileri genellikle yakin aile bireyleri
olmaktadir. Ozellikle bu noktada toplumsal cinsiyet normlar1 sonucunda kadinlarin
bakim verme etkinligini agirlikli olarak istlendikleri ya da iistlendirildikleri goriiliir.
Hastalanan kisi ¢ocuk oldugunda ise kadina yiiklenen bu gérev asli bir unsur ve yerine

getirilmesi gereken dnemli bir sorumluluk olarak goriilmektedir.

Hemsirelik ve sosyal bilimler alanlarinda yapilan pediatrik onkoloji konulu
aragtirmalarda bakim veren kisilerin genellikle anneler oldugu goriilmektedir. Klassen
ve arkadaglarn tarafindan yapilan arastirmada bakim veren kisi ylizde 87,7 (n=358) ile
annelerdir (Klassen ve ark. 2010). Cocugun bakiminda genellikle annenin rol almasi
(Yavuz 2012), yiizde 82,7 ile baska bir arastirmada da ortaya ¢ikmaktadir (Alahan ve
ark. 2015). Hem yapilan ¢alismalara hem de uygulama alanlarina bakildiginda kanser
hastas1 ¢ocuklara ¢ogunlukla anneler basta olmakla birlikte genellikle kadinlarin

bakim verdigi goriilmektedir.

Bakim, ev i¢i emegin diger bir unsuru olan mahrem bir faaliyettir. Dolayisiyla

hastane ortaminda annenin birincil bakim verme rolii evde de devam eder. Bu durum

27



annelere uzun zaman dilimleri boyunca etki ederek bir¢ok sorunu da beraberinde
getirir. Literatiirde, kaygi ve stres diizeyi, bakim yiikii, depresyon gibi konularda
yapilan arastirmalarda bakim veren annelerin sahip oldugu oranlar 6zellikle kaygi ve
stres boyutunda oldukga yiiksektir (Yildirim ve ark. 2014). Ayrica kanser hastaligi ile
siirli olmamakla birlikte Orneklemi herhangi bir hastalik nedeni ile hastaneye
yatirilma ile sinirlanan bir aragtirmada annelerin yiizde 84,2 sinin ¢cocugunun hastalik

durumu ile ilgili endiseye sahip oldugu sonucuna ulasilmistir (Erdim ve ark. 2006).

2.3.2.2. Bakim veren anne ile ¢ocuk arasindaki iliski

Anne ile ¢ocuk iligkisi, onceden kurulu olan ebeveyn — ¢ocuk iletisim kalib1
temelinde bakim veren — hasta iliskisine doniiserek farkli bir boyut kazanir. Cocuk,
yasina gore farklilasan bir diizeyde giinliik ihtiyaglarini karsilayabilmek i¢in annesine

bagli iken hastane yasantisinda ise bilyiik 6l¢lide anneye baglilik gelistirir.

Cocugun yapabilecegi aktivitelerin sinirl, yiyeceklerinin ve ilaglarinin kontrolli
bir hale gelmesiyle birlikte cocuk siki bir disiplin ile karsilasir. Bu disiplinli hayat
diizeninin yaninda tedavinin yan etkilerinin ortaya ¢ikmasi ¢ocugun kendi hayati
tizerindeki kontroliinii azaltmaktayken annesine duydugu ihtiyaci da artirir. Bakim
veren anne, kanser hastaliginin olusturdugu hassasiyet ile cocugun oynadig
oyuncaklara, yedigi yemek ve ictigi iceceklere, giydigi kiyafetlere, dokundugu
esyalara, olagan halinden daha fazla dikkat etmeye baslar. Bu durum c¢ocugun
hayatinin birgok yonden kontrol edilmesi anlamina gelmektedir. Cocugun oyun
oynama ihtiyacina karsilik anneden (bakim veren kisiden) gelen bir engel ¢ocugun
zamanla anneye 6fke duygusu beslemesine yol agabilmektedir. Gitmek istedigi yerlere
gidemeyen, istedigi oyunu ve oyuncagl oynayamayan veya yemek istedigi yemegi
yiyemeyen cocuk bu kisitli yasam bi¢iminin sebebini hastalik ve tedavi olarak
nedensellestirmek yerine annesinin kendisine izin vermemesi oldugunu diisiinebilir.
Dolayistyla anne tarafindan gelen bu tiir sinirlamalar, anne ile ¢ocuk arasinda olumsuz
iletisimin baslangici olabilir. Ote yandan tedavinin yan etkileri dolayisiyla mutsuz,
agresif ve cogunlukla memnuniyetsiz ruh hali tasiyan ¢ocugun bu durumu anneye
yansimasi; annenin bu durumdan kendini sorumlu tutmasina, yetersizlik hissi ve dogru

bakim verememe endisesi gibi duygular hissetmesine sebep olabilir.
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Giinliik yasam aktivitelerini yerine getirmek i¢in anneye bagli hale gelme hali
bebekler ve kiigiik yastaki ¢ocuklar igin biiyiik bir degisiklik ifade etmemektedir ancak
ergenlik ¢agindaki ¢ocuklar diistiniildiigiinde 6zgiirliik ve bagimsizlik hissinin giinden
giine artmasina kars1 anneye bagimli olmak biiyiik sorunlara yol agabilir. Ergenlerin
verdigi cesitli tepkiler hem bakim veren anne hem de ergen i¢in tedaviyi zorlastiran
stirecleri ortaya cikarabilir. Viicudunda olusan degisiklikler hakkinda gelisen 6fke
duygusu, kazanilan becerilerde meydana gelen gerilemeler, aile bireylerine karsit tepki
olusturma gibi davranislar ergenlerde siklikla goriilebilir (Cancer Council Victoria
2014).

Kimi zaman tedaviye kisa bir siire ara verildiginde ¢ocuk ve annenin bir sonraki
tedavi zamanini beklemek i¢in eve gitme durumu s6z konusu olabilir. Uzun siire evde
olmayan anne ve hasta ¢ocugun eve doniisii evde alisilan duruma bir tehdit olusturup
mevcut diizeni degistirebilir. Hasta olmayan diger ¢cocuklarin anneye kavugma istegi
ile annenin evde de kanser hastasi ¢gocuguna bakim verme “yikiimliligi” ¢atisarak
kardeslerin kiskanghk ve kizginlik duygulari hissetmelerine sebep olabilir (Cancer
Council Victoria 2014). Bunun yani sira kardesler, hasta kardesinin hastalig ile ilgili
sugluluk duygusu besleyebilir, 6nceden yaptigi herhangi bir davranigin kardesinin

hasta olmasina neden oldugunu diisiinebilirler.

Anne ve babanin olusabilecek riskleri ongorerek hareket etmesi hem kendileri
hem de ¢ocuklar1 agisindan son derece Onemlidir. Boylelikle hastaligi olumsuz
etkileyecek ya da yeni sorunlara yol agacak durumlar kriz haline donligmeden

engellenebilir.

2.3.2.3. Bakim siirecinde babanin roli

Kanser hastasi cocuga bakim konusunda babalar annelere gére bakim verici bir
rol yerine anneyi destekleyici bir islev gostermektelerdir. Anneler, ¢ocugun tedavisi
ile bire bir ilgilendigi i¢in hastalik, tedavi, yan etki ve belirti gibi konularda daha ¢ok
bilgi sahibi olmakla birlikte {izerinde 6nemli Olgiide bakim yiikii olan birey
olmaktayken babalar, giinliik hayatina devam eden taraf olmaktadir. Dolayisiyla anne
ve babanin kansere ve tedavi siirecine karsi olusturdugu stres diizeyleri
benzesmekteyken gosterdikleri tepkiler farklilasmaktadir (Yavuz 2012). Bakim

faaliyetlerinin sinir ve siire bakimindan oldukga esnek oldugu diisiiniildiigiinde ¢ocuk
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ile her an birlikte bulunan anne, ¢cocukta meydana gelen bir degisikligi, olusan yan
etkiyi direkt olarak gozlemesi, saglik durumunun kotilesmesine ya da tibbi
miidahaleye tanik olmasi gibi durumlar anneyi babaya gore daha yipranabilir yapan
yasantilardandir. Acil duruma ve tibbi miidahaleye tanik olan annenin tepkileri ile bu
stireclere tanik olmak yerine genellikle saglik durumu duragan hale gelmesinden sonra
yasananlar1 6grenen babanin verdigi tepki ve gelistirdigi anksiyete diizeyinin benzer
olmast beklenen bir durum degildir ancak babalarin birincil bakim saglayicilari

olmamasi onlarin hastaliktan etkilenmedikleri anlamina gelmemektedir.

Kanser hastaliginin ¢ok boyutlulugunun bir sonucu olarak psikososyal etkileri de
biiylik bir 6lclide tiim aileyi etkilemektedir (Toptas 2013). Annenin hasta ¢ocuga
bakim vermesi sebebiyle evden uzun siireli araliklarla ayrilmasinin bir sonucu olarak
babanin saglikli cocuklara ebeveynlik roliinii yerine getirmesi degisen yagam kosullari
baglaminda yeni giigliiklere elverisli bir aile ortamina yol acabilir. Ekonomik kaygilar
sebebiyle calisma yasamina devam etmek zorunda kalan baba ayni zamanda
ebeveynlik roliinii tek basina yerine getirdigi goriiliir. Kanser hastaligina yakalanmis
bir ¢ocuga sahip olmanin verdigi yikici ruh haliyle ¢alismaya devam ederken diger
cocuklarin bakimini saglama ve psikolojik iyi olus hallerini koruma kaygisi giiden bir

babanin yasadig1 giicliikler olarak g6z ardi edilmemelidir.

2.4. BAKIM VEREN KIiSiNiN YASADIGI GUCLUKLER

Bakim verme faaliyetleri, bakim veren kisiye tatmin duygusu saglamakla birlikte
stireg igerisinde gesitli olumsuz etkilerin ortaya ¢ikmasina da neden olur. Bakim veren
kiside umutsuzluk, korku, kizginlik, sosyal diglanma ve sugluluk gibi olumsuz etkiler
goriilebilmektedir (Aksu 2014). Ote yandan bakim vermek kisi ya da kisilerin saghig
ile dogrudan ilgili oldugu icin bakim esnasinda korkma, iiziilme, olusan cesitli

durumlardan dolay1 sugluluk ya da rahatlama gibi duygular hissedilebilir.

Gilinlimiizde kronik hastaliklarin tedavi siireleri giderek artmaktadir bu da bakim
faaliyetlerinin siiresi ve yogunlugunun artmasina dogrudan etki etmektedir. Ozellikle
bakim faaliyetinin hem hastanede hem de evde devam etmesi bakim veren kisinin

sahip oldugu cogu rolden siyrilip yalnizca hasta bakici roliine biirtinmesi ile
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sonuglanabilir. Kanser hastasi ¢ocuga bakim veren bir kisinin hayatinda meydana
gelen degisiklikler, hastaligin getirdigi olumsuz algi, tedavinin yan etkileri ve bakim
verme roliiniin yipratici etkisiyle bir arada etki ederek kisinin bas etme becerilerini

harekete geciren sorunlar yasamasina sebep olabilir.

Kanser tanisi, basta bakim veren kisiyi olmak {izere aile bireylerini ve yakin
cevreyi bircok boyutta etkileyebilir. Stres diizeyinin artmasi, uyum problemleri, iligki
ve iletisim problemleri, diger ¢ocuklarin bakim ihtiyaci, kisisel hayatin sinirlanmasi,
olagan yasam dengesinin kaybolmasi gibi birtakim problemler bakim veren kisiler
tarafindan yasanabilmektedir (Sahin ve ark. 2009). Ozellikle kisinin kendisini hastay1
tyilestirmeye adamasi ve hastanin saglik durumunu her seyin iizerinde tutmasi; bakim
veren kisinin saghigina tehdit olusturarak g¢esitli sorunlar yasamasina sebep olabilir.
Yapilan bir arastirmada kanser hastasi ¢ocuga bakim vermenin bir¢ok psikolojik,
sosyal ve maddi problemler olusturdugu katilimeilar tarafindan belirtilmistir (Elcigil
ve Conk 2010). Kendisini iyi hissetmeyen bir bireyin ¢ocuga verdigi bakimin kalitesi
diisebilir hatta bu durum gocugun bakimdan zarar gérmesine neden olabilir. Ozellikle

yogun stres altindaki bakim veren kisilerin aileleri de bu stresten etkilenmektedir.

Tiim gilinii hastanede ¢esitli bakim faaliyetleri ile gecen bireyin sosyallesme
amaciyla yapabilecegi sinirli etkinliklerin kisiye sagladigi sosyal destek ile tam
oncesinde sahip oldugu sosyal destek mekanizmalarinin kiyaslanmasi hastalik
merkezli degisen yasam diizeni dahilinde olusan pek ¢ok degisikligin fark edilmesini
saglayabilir. Onceden sosyal etkinliklerle cevresi ile iletisimde olan bireyin hayati
hastanedeki bakim goreviyle simnirlanarak cevreden izole olma halini olusturur.
Dolayisiyla sosyal destekten yoksun bir bicimde bakim faaliyetlerini siirdiirmek

zorunda kalan kisi, bakim siirecini daha zorlu bir sekilde siirdiirmek zorunda kalabilir.

Calisan ve aile igerisinde ekonomik bir yeri olan bireyin bakim verme roliinii
iistlenmesiyle is yasamindan uzaklagmasi veya ayrilmasi, kisinin sahip oldugu giigten
vazge¢mesinin yaninda ailede ekonomik sorunlara davet olusturur (Aksu 2014).
Bakim verme nedeni ile galisan kisi sayisinin azalmasi haneye giren gelir miktarini
diistirerek aileyi ekonomik acidan yeni yoksunluklara siiriikleyebilir. Sosyal giivence

ile karsilanmayan bazi saglik giderleri aileyi ekonomik anlamda zorlayabilir.

Fiziksel, sosyal, ekonomik ve psikolojik etkilerin yani sira bakim veren kisiyi

zorlayan diger bir giicliik ise kanser hastasi kisi haricinde evde kalan diger ¢cocuklardir.
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Evdeki yasamdan uzak kalma, cocuklarla ilgilenememe, es ile yeterince iletisim
kuramama gibi durumlar bakim veren kisinin duygusal anlamda yasadig1 giicliikleri

artirir (Yavuz 2012).

Bakim veren bireyin odaginda hastanin giinliik yasantisinin yer almasi; hasta ve
hastalikla oldukga iligki ve temas halinde olmasina neden olur (Atagiin ve ark. 2011).
Hasta ile kesintisiz bir sekilde ilgilenen bireyin yasam sartlar1 biiyiik 6l¢iide degisir.
Bu da bakim veren kisinin hem bakim verme faaliyetlerinde hem de kisisel hayatinda
cesitli gligliikler yasamasina sebep olabilir. Bu gibi bakim verme faaliyetinin meydana
getirdigi olumsuz durum ve degisikliklere sonucunda bakim veren bireyde bakim yiikii

olarak adlandirilan ¢ok boyutlu bir tepki dizisi olusabilir.

2.4.1. Bakim Yiiki

Bakim yiikii kavrami, kisinin bakim faaliyetlerini saglamasiyla ortaya c¢ikan
psikolojik problemler, saglik sorunlari, ekonomik zorluklar, iletisim problemleri, aile
dinamiklerinde meydana gelen degisiklikler gibi nesnel ve 06znel sonuglar
betimlemektedir (Collins ve ark. 1994; Kiigiikgiiclii ve ark. 2009). Hasta bireye bakim
vererek gegirilen siirede kiginin yasaminda olusan degisiklikler, beden yorgunlugu,
cesitli saglik problemleri gibi durumlar kiside bakim ylikiinii olusturur ve bakim

faaliyetinin siiresine bagli olarak bu yiik zaman igerisinde artabilir.

Bakim yiikii, kisinin sahip oldugu 6zelliklere ve sosyal etkenlere gore nesnel ve
Oznel olarak tanimlanmaktadir. Bakim vermenin olusturdugu nesnel yiik, bakim
faaliyetlerini saglarken kisinin harcadigi vakit ve emek olarak tanimlanmakta,
ozellikle kisilerin sahip oldugu rollerin degismesi, aile iliskileri, sosyal aktiviteler ve
ekonomik anlamda meydana gelen degisikliklerin olusturdugu cesitli boyutlar nesnel
bakim yiikii olarak betimlenmektedir (Atagiin ve ark. 2011; Webb ve ark. 1998). Oznel
bakim yiikii ise nesnel ylikiin olusturdugu durum ve stresorler ile gegirilen siire¢
esnasinda kisinin hissettigi duygulari, distinceleri, tutum ve tepkileri olarak
tanimlanmaktadir (Atagiin ve ark. 2011; Montgomery ve ark. 1985). Hastaya bakim
vermenin kisi izerinde olusturdugu etkiler kisiden kisiye degismekte olup kisinin bas
etme mekanizmalarint kullanabilme becerisine gore sekillenmektedir. Her bakim

veren bireyin yasadigi siire¢ ve verdigi tepkiler farkli oldugu i¢in 6znel yiikten
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bahsedilmektedir. Oznel vyiikii betimleyen bu durumlar bakim verme yiikiiniin

artmasina sebep olan etkilerdir.

2.5. MERHAMET YORGUNLUGU

Bakim verme faaliyetinde bulunan kisilerin yasadigi pek c¢ok giigliik
bulunmaktadir. Bu giicliiklerden biri de literatiirde en az rastlanilan, varligi fark
edilmeyen ya da oOzellikle anneler ile iliskilendirilmekten kaginilan merhamet

yorgunlugudur.

Merhamet yorgunlugu, eski bir problem olmasina ragmen yeni bir terim olarak
bilimsel literatiire son yillarda eklenmistir. Merhamet yorgunlugu ilk olarak 1992
yilinda Carla Joinson tarafindan Nursing dergisinde “Coping With Compassion
Fatigue” adli makalede kullanilmistir. Bu makalede hastasi i¢in oldukga iiziintii duyan
bir hemsirenin deneyimlerinden ve bu deneyimler sonucu ortaya ¢ikan merhamet
yorgunlugundan bahsedilmektedir (Joinson 1992). Kavrami ilk olarak ortaya Joinson
atmis, kavramin gelistirilmesi ve literatiire eklenmesinde ise Charles R. Figley oncii
Olmustur. Figley, merhamet yorgunlugunu, onemsenen biri tarafindan yasanan
travmatize edici olay1 bilmek 1ile iliskili olarak bu kisiye yardim etmek istemenin ve
kisinin yasadigi aciy1 hafifletmek amaciyla gii¢lii bir istek duymanin sonucunda
bireyde olusan dogal bir stres olarak tanimlamaktadir (Figley 1995c; Figley ve ark.
2011). Ayrica Figley merhamet yorgunlugunu, uzun siire ikincil travmaya maruz
kalma sonucunda olusan sosyal, biyolojik ve psikolojik islev bozuklugu ile tiikkenme
durumu olarak da tanimlamistir (Figley 1995d). Merhamet yorgunlugu genellikle
yardim mesleklerinde calisanlar icin mesleki bir tehlikedir ve asir1 stresli olaylar
yasayan insanlarla ¢alismanin dogal bir sonucudur (Slatten ve ark. 2011). Ozellikle
fiziksel ac1 ¢eken bireye bakim veren kisinin bu durumu goézlemlemesi, ¢aresizlik,
umutsuzluk ve sosyal izolasyon duygusuyla sonuglanir ve bu durum da merhamet

yorgunlugu ile dogrudan ilgilidir (Day ve ark. 2014).

Literatiirde merhamet yorgunlugundan herhangi birine bakim veren bireylerde

goriilmesi halinde olusan bir bakim sendromu olarak da s6z edilmektedir.
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2.5.1. Merhamet Yorgunlugunun Bilesenleri

Merhamet yorgunlugundan s6z edebilmek icin travmatik yasantiya maruz kalma
ve empati olarak iki 6nemli faktor gerckmektedir (Figley 1995d). Figley, merhamet
yorgunlugunun gelisim siirecini 6ngoren ve 10 farkli degiskenden olusan bir model
olusturmustur. Bu modelde merhamet yorgunlugunun bilesenleri olarak
nitelendirilebilecek olan degiskenler ayn1 zamanda merhamet yorgunlugunun nedensel

modeli olarak da Sekil 1°deki gibi kullanilmaktadir (Higdurmaz ve inci 2015).

Uzun Yagamin

Sareli Aksama
Maruziyet Derecesi

Empatik Empatik . Merhamet Merhamet
Yetenek Tepki Stresi Yorgunlugo

Travmatik
Yagantilar

Empatik
Tlgi

Sekil 1. Merhamet Yorgunlugu Modeli (Figley 1995d; Figley 2002)

- Kisiye Maruz Kalma (Exposure to Client): Kisinin yasadig1 ac1 verici yasantisinin
duygusal enerjisine dogrudan maruz kalmaktir (Figley 2002). Ozellikle saglik
sisteminde bireyler bakim faaliyetlerini gergeklestirirken tedavi yontemlerinin
yan etkilerinden muzdarip olan hastalarin yasadigi aci verici deneyimleri
dogrudan gozlemlerler. Ayn1 zamanda bu kisilerin hastaya yardimer olmak igin

yiiksek enerji harcamalar1 merhamet yorgunlugu yasamalariyla sonuglanabilir.

- Empatik Yetenek (Empathic Ability): Bir baskasinin acisini fark etme yetenegidir
(Figley 2002). Empatik yetenegin seviyesi, bakim alan hastaya fayda saglama ile
bu eylemden olumsuz etkilenme arasinda ince bir ¢izgi olarak yer almaktadir.
Merhamet yorgunlugundan s6z edebilmek i¢in empati yeteneginin olmasi 6n
kosuldur. Empati yetenegi olmayan ya da bunu kullanmayan birinin hastanin
bakis acisindan act ¢ekmeyi algillamamasi ve dogal olarak merhamet

yorgunlugunun olusmamasi ile sonuglanir.
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Empatik ilgi (Empathic Concern): Yardima ihtiyaci olan bireye, hastaya yardim
etme, bakim verme motivasyonudur (Figley 2002). Kisinin sundugu bakimda
veya hizmette empatik yetenegin olmasi tek basina yeterli olmamakla birlikte

empatik ilgi gésterme motivasyonu son derece dnemlidir.

Empatik Tepki (Empathic Response): Aci igerisindeki bireyin acisin1 empatik
tepki anlayisiyla azaltma ¢abasiyla ortaya ¢ikmaktadir. Hastanin duygu, diisiince
ve davranislart hakkinda edinilen i¢ gorii, bakim veren bireyin kendisini hastanin
dis diinyay1 algilayis bigimine yansitmast ile saglanir (Higdurmaz ve Inci 2015).
Hastayla empatik bir iletisim kuran kiginin hastayr anlamasi ve hastanin
anlasildigin1 saglamasi hastaya olumlu bir sekilde yansimasina ragmen (Figley
2002) siireg igerisinde bakim veren kisinin gosterdigi empatik tepkiden kaynakli
olarak yasayabilecegi aci, korku, o6fke ve diger duygulardan nasil etkilendigi

Onemlidir.

Merhamet Stresi (Compassion Stress): Hastayla iletisim kurulurken kullanilan
empatik tepkiden geriye kalan duygusal enerji kalintisidir (Peeters ve ark. 2010).
Her tiirlii streste oldugu gibi yeterli yogunluktaki merhamet stresinin de bireyler
tizerinde olumsuz etki olusturdugu sdylenebilir (Figley 1995d). Kiside meydana
gelen merhamet stresine yonelik miidahalelerin uygulanmamasi, stresin yerini

merhamet yorgunluguna birakmasi ile sonuglanabilir.

Basarma Hissi (Sense of Satisfaction): Harcanan emekten ve bakim vermekten ne
Olglide memnun olundugu faktoriidir (Figley 2002). Bakim vermekten
kaynaklanan mutluluk ve tatmin duygusu merhamet stresini ve uzun vadede
merhamet yorgunlugu onlemede 6nemli bir etken olarak miidahale igerigini

olusturabilir.

Ayrisma, Iliski Kesme (Disengagament): Merhamet stresini azaltan ve merhamet
yorgunlugunu 6nleyen bir faktor olan ayrigsma, bakim veren kisinin, bakim verdigi
hastanin travmatize edici yasantisindan ne Ol¢iide uzaklasabileceginin
gostergesidir (Figley 2002). Kisinin kendisini hastanin siirekli acisindan uzak
tutmas1 cabasmma ek olarak profesyonel destek almasi kisinin merhamet

yorgunlugundan korunmasinda biiyiik bir 6nem teskil etmektedir.

Uzun Siireli Maruziyet (Prolonged Exposure): Ozellikle kronik hastaliklarin

tedavilerinde yasan uzun siireli bakim verme faaliyetleri hastanin yasadig1 aciyla
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yiiz ylize gelmenin siiresini de uzatmaktadir. Bakim vermenin en Onemli
kosullarindan birisi de hastanin yasadigi travmatik yasantiyr gozlemlemek ve
dolayisiyla travmatik yasantiya maruz kalmaktir ancak bu maruziyet siiresi ne
kadar uzun olursa kisi merhamet yorgunluguna o kadar agik hale gelir. Dolayisiyla
merhamet yorgunlugunun onlenmesinde bakim faaliyetinin kesintisiz olarak
verilmesi yerine belirlenmis siireler dahilinde gergeklestirilmesi bir Onlem
niteligindedir.

- Travmatik Yasantilar (Traumatic Memories): Travma sonrasi stres bozuklugu,
anksiyete, depresyon gibi deneyimlere karsi olusturulan tepkilerin yeniden ortaya
cikmasini saglayan yasantilardir. Bu tiir yasantilar genellikle bakim veren kisinin
yasadig1 onceki yasam deneyimleri ile birleserek etki eder ve olagan yasamda
herhangi bir geri ¢agirilma, s6z konusu oldugunda travmatik yasantilar yeniden
yasantilama seklinde ortaya cikar ve farkli duygusal tepkilerin olusumuna zemin

hazirlarlar.

- Yasamin Aksama Derecesi (Degree of Life Disruptions): Giindelik yasamda
meydana gelebilecek herhangi bir degisiklik, yasamin aksama derecesi ile birebir
ilgilidir. Ozellikle kriz durumunun olusmasina sebep olabilecek, ciddi hastalik,
meslek hayatinda meydana gelen degisimler, ani kayiplar, iligski problemleri gibi
onemli degisimler bireyin hayatinda yeni bir stres yaratir (Higdurmaz ve Inci
2015). Bireylerin bakim vermekten kaynaklanan yasadigi sorunlarin iizerine bu
tiir kriz durumlar ile karsilagmalar1 onlart merhamet yorgunluguna savunmasiz

hale getirir.

2.5.2. Merhamet Yorgunlugunun Belirtileri

Merhamet yorgunlugu kavrami ortaya ¢iktigindan itibaren kavramin hangi niifus
grubunu kapsadigi keskin bir bigimde belirlenmedigi gibi belirtileri hakkinda da tam
bir netlik bulunmamaktadir ancak Figley kendi c¢alismalarinda merhamet
yorgunlugunu aktarirken cesitli belirtilere deginmistir. Merhamet yorgunlugunun

belirtileri, Lombardo ve Eyre (2011) tarafindan kategorize edilmistir.
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Tablo 2. Merhamet Yorgunlugunun Belirtileri

Is Yasamindaki
Belirtileri

Fiziksel Belirtileri

Duygusal Belirtileri

Belirli hastalarla
calismaktan kaginma
ya da korkma,
Hastalara ve ailelerine
empatik yaklagma
yeteneginin azalmasi,
Izin kullanma
sikliklarinin artmasi,
Yapilan isten zevk
alamama.

Basg agrilari,

Mide agris1 ve ishal gibi
sindirim problemleri,
Kaslarda meydana gelen
gerilmeler,

Uykusuzluk, fazla
uyuma istegi gibi uyku
problemleri,

Halsizlik, yorgunluk,
Gogiis agrisy, kalp
carpintilar1 gibi

Ani ruh hali degigimleri,
Memnuniyetsizlik,
Agresiflik,

Bagimlilik yapan
maddelere yonelme,
Anksiyete bozukluklari,
Depresyon,

Odaklanma ve hafiza
problemleri,

Gergeklik algist
bozukluklart.

kardiyak rahatsizliklar.

Tablo 2’de yer alan semptomlarin (Lombardo ve Eyre 2011) herhangi birinin veya
birkaginin bir birey tarafindan tasiniyor olmasi bireyin merhamet yorgunlugu
yasadiginin net bir gostergesi oldugu anlamina gelebilmesi icin yeterli degildir.
Depresyon, anksiyete bozuklugu ya da bas agrist gibi problemler, kisisel hayatinda
problem yasayan ¢ogu bireyde goriilebilen rahatsizliklardir. Dolayisiyla depresyondan
muzdarip olan birine merhamet yorgunlugu ihtimali ile yaklasmak icin yeterli bir
semptom olmayacaktir. Bu belirtilerin birden ¢ogunun uzun bir siire boyunca var
olmaya devam etmesi ve bakim verme ile iligskilendirilmesi akillara merhamet

yorgunlugunun yasandigi ihtimalini getirmelidir.

Is yasaminda goriilen belirtiler genellikle hemsirelerle iliskilendirilmektedir.
Hasta ile dogrudan iletisim kuran, formal bi¢imde bakim ve tedavi saglamakla gérevli
saglik personeli olan hemsirelerin yasadiklar1 travmatik olaylar, hastalarin acilarina
tanik olma gibi merhamet yorgunluguna sebep olan yasantilar hemsireleri isten
uzaklagsmaya itmekte ve empati seviyesinin diisiik oldugu iletisim bi¢iminin ortaya

ctkmasina neden olmaktadir (Dikmen ve Aydin 2016).

Merhamet yorgunlugunun belirtileri informal ve formal bakim arasinda farklilik
gostererek ortaya ¢ikabilir (Day ve Anderson 2011). Informal bakim veren kisilerde
bu belirtiler daha ¢ok fiziksel ve duygusal olarak ortaya ¢ikmaktadir. Herhangi bir
yakinina bakim veren kisi arada kurulan iliski ve bagdan dolayr bakim verme
faaliyetine ara vermek istememekte ya da ara verme ihtiyacina karsilik yeterli

imkaninin bulunmamasindan dolay1 bakim verme eyleminin siirekliligi s6z konusudur.
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Dolayistyla informal bakim veren bireylerde goriilen belirtiler daha ¢ok fiziksel ve

duygusal olarak 6ne ¢ikmaktadir.

Tablo 2’deki belirtilere ek olarak merhamet yorgunlugunun belirtileri Day ve
Anderson tarafindan umutsuzluk, garesizlik, apati ve duygusal olarak ayrilma ve

izolasyon olarak dort farkli kategoride ele alinmistir (Day ve Anderson 2011).

Bakim veren kisiler zamanla arzuladiklari ilerleme ya da iyilesmeye hi¢bir zaman
ulasamayacaklarini hissederek genel anlamda umutsuzluk hissine biiriiniirler (Day ve
Anderson 2011). 2007 yilinda Brezilya’da yapilan bir arastirmada bakim veren
kisilerin kontrol grubuna gore umutsuzluk seviyelerinin daha yiiksek oldugu sonucuna

ulagilmis ve aralarinda anlamli farklilik saptanmistir (Bandeira ve ark. 2007).

Caresizlik ise bakim verme esnasinda karsilasilan bir gili¢siizliik durumu olarak
nitelendirilebilir. Ozellikle kanser hastasi bireye bakim veren aile iiyelerinin siklikla
bahsettigi bir durum olan caresizlik (Milberg ve ark. 2004), bakim veren bireylerin
cogunda goriilebilmektedir. Bakim i¢in harcanan ¢abanin ise yaramamasi ve hastaya

yardimci olamamanin kiside olusturdugu his kisiyi ¢aresizlige itebilmektedir.

Merhamet yorgunlugunun bir diger gostergesi ise apatidir (Day ve Anderson
2011). Merhamet yorgunlugu sonucunda olusan empatik ilgi, motivasyon ve tepki

kayb1 zamanla duygusal kiintliik seklinde ortaya ¢ikar.

Duygusal olarak ayrilma ise sosyal ¢evreden uzaklagsma istegi olarak meydana
gelebilir. Bakim siireci kapsaminda ise duygusal olarak bakimdan uzaklasma ile bakim
faaliyetlerini vermekten kendini ¢ekme davraniglart olarak goriilebilir (Day ve

Anderson 2011).

2.5.3. Merhamet Yorgunlugu ile Benzer Kavramlar

Merhamet yorgunlugu kavrami, herhangi bir sekilde travmaya, hastalik ve
tedaviden dolay1 aciya maruz kalan bireye bakim vermek ya da onunla mesleki ¢alisma
yiirtitmek durumunda olan profesyonellerde de goriilen bir tepki olmasina karsin
siklikla bazi travmatolojik kavramlarla benzesmekte ve karistirilmaktadir. Genellikle
tilkenmislik ve dolayli travmatizasyon ile karistirllan merhamet yorgunlugu bu
kavramlardan birkag¢ kosul sebebi ile farklilagsa da bir o kadar da birbiri i¢ine gecen

faktorlere sahiptirler.
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2.5.3.1. Tiikenmislik

Tiikenmiglik fenomeni tizerine odaklanan Maslach tiikenmisligi, bireyin isle ilgili
yasadig1 stresOrlere uzun stireli bir cevap olarak ortaya ¢ikan bir psikolojik sendrom
olarak tamimlamaktadir (Maslach ve Leiter 2016). Tiikkenmislik, profesyonel olarak
calisan bireyin duygusal is yiikiine ve is ¢evresinden yeteri kadar destek géremedigi
zamanlarda olusan duygu ve davraniglarina odaklanmaktadir (Tuncay ve Oral 2012).
Is yasaminda ortaya ¢ikan tiikkenmislik, cogunlukla duygusal tiikkenme (exhaustion),
basari hissi eksikligi ve duyarsizlasma olarak bilinmektedir (Maslach ve Leiter 2016).
Calisan bireylerin yogun is yiikii ve olumsuz ¢alisma kosullarina sahip olmalarindan
dolay1 ortaya ¢ikan bir stres olan tiikenmislik, ¢alisanin yeterince desteklenmedigi
zamanlarda olusan bir tiir strestir. Tiikkenmislik 6zellikle yiiz ylize iletisim {izerine
kurulu terapotik amag etrafinda sekillenen meslek gruplarinin mesleki ¢aligmalarini

yiirlitmeleri esnasinda karsilastiklar1 en belirgin sendromlardandir.

Merhamet yorgunlugunun tilkkenmislikten farki, semptomlarinin hizli bir bicimde
ortaya ¢ikmasi, tilkkenmislige gére daha yaygin olmasi, umutsuzluk, sok ve karmasiklik
duygular1 barindirmasi, ¢evreden izolasyon duygusunun hakim olmasi ve gercek
nedenlerden kopuk olmasi iki kavrami birbirinden ayirmaktadir (Figley ve ark. 2011).
Tiikenmislik stresine sebep olan dinamikler birikimli bir bigimde ilerleyen bir siire¢
sonunda tiikkenmislige sebep olurlar. Bunun yaninda merhamet yorgunlugunun

belirtileri hizli bir bicimde kendini gosterir ve fark edilebilirdir.

Tiikenmislik halinin iistesinden gelmek icin ¢aligma ortamindan uzaklagma ya da
is degisikligi yapma, calisma kosullarinin iyilestirilmesi gibi anlik ¢dziimlerin
uygulanmasi kisa siire icerisinde basar1 saglar ancak merhamet yorgunlugu yasayan
birinin mevcut kosullarinin degistirilmesi yasanan stresin ortadan kalkmasi i¢in yeterli

olmayacaktir (Higdurmaz ve Inci 2015).

2.5.3.2. Dolayh travmatizasyon

Tuncay ve Oral, dolayli travmatizasyonu, herhangi bir travma geg¢misi olan
bireylerle ¢alisan ruh saglig1 profesyonellerinin hizmet sunduklar kisi ile kurduklari

yogun empatik iletisimin, ¢aligsan birey tlizerinde mesleki ve kisisel anlamda olumsuz
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etki birakmasi sonucunda olusan bir siire¢ olarak tanimlamistir (Tuncay ve Oral 2012).
Travma alaninda calisan ya da meslegi geregi travma yasantis1 olan bireylerle
karsilasan meslek elemanlarinin hizmet sunduklari kisilere fayda saglayabilmek adina
bliyiik ¢caba harcamalar1 ve empati odakli iletisim kurmalar1 dolayli travmatizasyon
yasamalart igin yeterli bir siirectir. Dolayl1 bir bigimde travmatize olmus bir meslek
elemani, ilgilendigi hastasi ya da miiracaatcisiyla beklenenden fazla bir sekilde
ilgilenme, yeme bozukluklari, kisi ile ilgili kabuslar gérme, korku hissetme gibi
fiziksel ve duygusal sonuglarla karsilasabilir (Hamilton 2008). Merhamet yorgunlugu
ile maruz kalma ve empati odaginda birlesen dolayli travmatizasyon, mesleki amag
etrafinda olusturulan terapotik bir iletisimden kaynaklanmasi ile birbirinden
farklilasmaktadir. Meadors ve arkadaslar1 c¢ocuk alaninda bakim saglayicilarla
yaptiklari ¢alismada merhamet yorgunlugu ile dolayli travmatizasyonun benzer
belirtilerinin oldugunu ancak bazi noktalarda iki farkli kavram olarak ele alinmasi
gerektigini belirtmislerdir (Meadors ve ark. 2010). Ayn1 zamanda Figley merhamet
yorgunlugunu tanimlarken dolayli travmatizasyona bakim konusunda bir alternatif
kavram olarak ortaya ¢iktigini belirtmistir (Figley 1995d). Bu dogrultuda dolayli
travmatizasyon ve merhamet yorgunlugunun birbiri ile i¢ ice gegmis kavramlar oldugu

anlasilmaktadir.

2.5.4. Merhamet Yorgunlugu Hakkinda Yapilan Calismalar

Uslu ve Buldukoglu 2017 yilinda psikiyatri hemsireliginde sefkat yorgunlugu adli
sistematik derleme c¢aligmalarinda dort farkli arastirmaya ulagmislardir (Uslu ve
Buldukoglu 2017). Bu arastirmalar arasinda Mangoulina ve arkadaglar1 tarafindan
2015 yilinda gergeklestirilen ¢alismada katilimcilarin yiizde 44,8 inin yiiksek, ytlizde
43,7’sinin de orta seviyede merhamet yorgunlugu puanmi oldugu saptanmistir
(Mangoulia ve ark. 2015). Dikmen ve arkadaslari, yogun bakim hemsirelerinde sefkat
yorgunlugu diizeyini ve bu diizeyi etkileyen faktorleri belirlemek amaciyla bir ¢alisma
yuriitmiistir ve katilimeilarin yiizde 52,7’sinin sefkat yorgunlugu agisindan risk

altinda oldugu sonucuna ulagilmistir (Dikmen ve ark. 2016).

Maytum ve arkadaslar1 tarafindan 2004 yilinda, kronik hastalig1 olan ¢ocuklar ve
aileleriyle ¢alisan hemsirelerde merhamet yorgunlugu ve tiikenmislik iizerine

niteliksel bir arastirma sonucunda hemsirelerin merhamet yorgunlugu ile ilgili

40



semptomlar yasadiklarin1 belirtmisler ve merhamet yorgunlugunun belirtilerini

tanimlayabilmislerdir (Maytum ve ark. 2004).

2002 yilinda Figley tarafindan psikoterapistlerin miiracaat¢ilariyla ilgilenirken
kendi 6z bakim ihtiyag¢larin1 goz ardi etmeleriyle ve bu durumu tetikleyen merhamet
yorgunlugu ile ilgili bir ¢alisma yapmis ve bir vaka ornegi ile ¢oziim Onerilerini
sunmustur (Figley 2002). Tecaviize maruz kaldiktan sonra hayatta kalan bireylerle
calisan polis memurlarinda empati, merhamet yorgunlugu ve tiikenmislik iizerine
yapilan bir ¢calismada ise polis memurlarinin ylizde 16’sinda orta ve iizeri seviyede
merhamet yorgunlugu tespit edilmis olup ¢ocuk istismari ve cinsel su¢ alaninda ¢aligan
katilimcilarda merhamet yorgunlugu seviyesi daha yiiksek oldugu saptanmistir

(Turgoose ve ark. 2017).

Merhamet yorgunlugu o6l¢eginin psikometrik o6zelliklerini degerlendirmek ve
Olcegin gecerliligini ¢ok degiskenli bir modelde incelemek amaciyla yapilan bir
calismada 11 Eylil 2001°de Diinya Ticaret Merkezinde yapilan terdr saldirisi
sonrasinda New York’ta yasayan sosyal hizmet uzmanlari ile ¢alismistir (Adams ve
ark. 2006).

Tiirkiye’de 1se hemsirelik alan1 ve merhamet yorgunlugu hakkinda Gok (2015)
tarafindan bir arastirma yuriitiilmistiir. Bu arastirmada 10 yogun bakim hemsiresi ile
nitel bir ¢alisma gergeklestirilmis ve katilimcilarin ¢ogu merhamet yorgunlugu

yasadigini ifade etmistir (Gok 2015).

Goriildigi tizere merhamet yorgunlugun olgiilmesi ya da betimlenmesi amaciyla
yapilan calismalarin pek cogunda hizmet sunan profesyoneller ile caligilmistir
(Maytum ve ark. 2004; Meadors ve ark. 2010; Slatten ve ark. 2011). Ustelik merhamet
yorgunlugunun olusabilmesi i¢in yalnizca profesyonel iliskiye odaklanan ¢aligmalar
bulunmaktadir (Cocker ve Joss 2016). Bu dogrultuda informal bakim verenlerde
merhamet yorgunlugunun irdelenmesi, veri toplama araglari1 ve bilimsel bilgi
azligindan siireci daha az anlasilir kilmaktadir. Ayrica “compassion” kelimesinin
Tiirkce karsiligimin merhamet olmasi; konuyu anne cocuk iliskisi tizerinden
betimlenmesinin 6niinde bir engel olusturduguna iligkin toplumsal cinsiyet kaliplarini
destekleyen elestiriler bulunmaktadir. Ancak demans hastasi ebeveynine bakim veren
kiz cocuklarinin ve yaglilara informal bakim sunan kisilerin yasadigi merhamet

yorgunlugunun irdelendigi ve arastirmalarin sonuglarinda merhamet yorgunlugu
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saptanan c¢aligmalar mevcut olmakla birlikte (Day ve ark. 2014) informal bakimda
merhamet yorgunlugu probleminin olusabilecegine dair bilimsel caligmalar da
bulunmaktadir (Lynch 2018).

Demans hastas1 bir aile iiyesine bakim veren Kkisilerle yapilan bir ¢alismada
merhamet yorgunlugunun uzun siire¢ icerisinde daha biiyiikk problemlere sebep
olabilecegi, depresyon gibi ruhsal bozukluklara yol agabilecegi sonucuna ulasilmis;
merhamet yorgunlugunun sebeplerini ve belirtilerini bilmenin olas1 olumsuz sonuglari
onleyebilecegi ifade edilmistir (Day ve Anderson 2011). Diger bir arastirmada ise
demans hastas1 anne veya babasina bakim veren kadinlar ile merhamet yorgunlugu
alaninda c¢alisilmis; sonug¢ olarak, bakim veren kisilerin merhamet yorgunlugunun
ortaya cikmasma katki saglayan faktorleri deneyimledigi, bu nedenle merhamet

yorgunlugu riski altinda olduklari ortaya koyulmustur (Day ve ark. 2014).

Aile tiyesi olan bir bireye bakim veren kisiler ile yiiriitiilen bir calisma sonucunda
informal bakim ve merhamet yorgunlugu iliskisinden yola ¢ikilarak roliin kisiyi

yutmasi Ve kisiyi ¢evreleyen tiziintii temalarina ulasilmistir (Lynch 2018).

2.5.5. Yardim Edici Meslek Elemanlarinda Merhamet Yorgunlugu

Mesleki anlamda merhamet yorgunlugunun ortaya ¢ikmasi i¢in kisinin empati
kaygis1 giiderek meslegini yiiriitmesi gerekmektedir. Bu noktada Figley ve arkadaslar,
“Mesleginizi seviyor musunuz?” sorusuna verilen yanit hayir ise tilkkenmislikten, evet
ise merhamet yorgunlugundan muzdarip olunabilecegini belirtmislerdir (Figley ve ark.
2011).

Merhamet yorgunlugu kavraminin ilk olarak hemsirelik alaninda ortaya
c¢ikmasindan dolay1 yapilan ¢ogu arastirma hemsirelik alaninda gerceklestirilmistir.
Ancak ilerleyen yillarda kavramin yalnizca hemsirelerde goriilen bir problem
olmadig1, 6nemli bir hastaliga sahip fiziksel veya duygusal ac1 hisseden hastaya bakim
veren bireylerde, travmatik yasantiya sahip bireylerle ¢alisan psikologlar ve sosyal
hizmet uzmanlar1 gibi ruh sagligi calisanlarinin da risk dahilinde oldugu anlasilmistir
(Adams ve ark. 2006; Figley ve ark. 2011).

Ozellikle saglik sisteminde hastalarla uzun siire vakit geciren, formal bakim

hizmeti sunan ya da ruhsal sagaltimda 6nemli rol oynayan meslek elemanlarinin
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merhamet yorgunlugu yasamalari s6z konusudur. Kendisinden hizmet ya da bakim
talep edilen birey, ilgilendigi miiracaatcist ya da hastasina en iyi sekilde yardimci
olabilmek i¢in harcadig1 ¢aba, zamanla uzun siireli travmaya maruz kalma nedeniyle
merhamet yorgunluguna ortam hazirlar (Adams ve ark. 2006; Dikmen ve ark. 2016).
Hemsirelerde siklikla rastlanan bir bakim sendromu olarak bahsedilen merhamet
yorgunlugu, hemsirelerin travmaya sahip hastalarina bakim vermelerine karsilik
zamanla merhamet yorgunluguna bagh caresizlik ve agresiflik duygu durumlarini
yasadiklar1 bilinmektedir (Polat 2017). Kavrami ortaya atan Joinson, merhamet
yorgunlugunu hemsirelerle iligskilendirmis ve sonug olarak hemsirelerin verdigi bakim

performanslarinin diismesine deginmistir (Joinson 1992).

Bazi meslek calisanlarinin ¢éziimlenmemis travmatik yasam Oykiileri olabilir.
Mesleki ¢alismalarin yiiriitiillmesi esnasinda tekrarlanan kayiplara ve travmaya maruz
kalmak; calisanlarda merhamet yorgunlugunun goriillmesi ile sonuglanabilir
(Showalter 2010). Merhamet yorgunlugu, yardim mesleklerinde ¢alisanlar igin
mesleki bir tehlikedir ve asir1 stresli olaylar yasayan insanlarla ¢alismanin dogal bir
sonucudur (Slatten ve ark. 2011). Yardim ve destek odakli meslege sahip olan kigilerin
mesleki yasamlarinda karsilagtiklar1 vakalar ¢ogunlukla travmatik yasanti ile iligkili
olmasidan dolay:r bu tiir alanda faaliyet gosteren meslek elemanlar1 risk grubunu

olusturmaktadir.

Sosyal hizmet uzmanlari, miiracaat¢ilarin1 kabul ederken bireyin bulundugu
yerden baslama ilkesi ile hareket ederek miiracaat¢inin kiltiiriiyle, aile yapisiyla ve
yasanilan giicliiklerle ilgilenirken iletisimin giliclenmesi adma siklikla empatiye
bagvururlar (Showalter 2010). Sosyal hizmet mesleginin odaginda insanlarin
giiclenmesi ve Ozgiirlesmesi yer almaktadir. Dolayisiyla sosyal hizmet uzmanlart,
miiracaat¢ilarin refah diizeylerinin artirilmasi amaciyla travmatik yasantilara karsin
yogun bir ¢aba igerisindedir. Miiracaat¢iya yardim etme istegi ile miiracaat¢inin
yasadig1 travmaya empatik yaklasim, sosyal hizmet uzmanlarinda istem dis1 ve kasitsiz
olarak merhamet yorgunluguna neden olabilir (Figley ve ark. 2011). Sosyal hizmet
uzmanlari bir¢ok dezavantajli grupla calismaktadir ancak farkli alanlarin kisi iizerinde
olusturdugu giicliikler birgok degiskene gore sekillenmektedir. Ornegin onkoloji
alaninda ve travmatik yasantis1 olan ¢ocukla ¢alisan meslek elemanlarinin merhamet

yorgunluguna yatkinlig1 sz konusudur (Adams ve ark. 2006; Turgoose ve ark. 2017).
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2.5.6. Kanser Hastas1 Cocuga Bakim Veren Kisilerde Merhamet Yorgunlugu

Kronik hastaliga sahip birine bakim vermek bir maliyet olusturmaktadir (Figley
2002). Bu maliyet, bakim faaliyetini ger¢eklestiren kisinin hayatinda fiziksel,
psikolojik, sosyal ve ekonomik degisikliklerin meydana gelmesiyle etkilerini gosterir.
Bakim eyleminin neredeyse aligilagelen bir sonucu olan fiziksel yorgunluk ve bakim
yiikii gibi kavramlar harcanan emege verilen dogal bir tepki olarak goriilse de bakim

veren kisi bunlarin disinda birgok farkli stresorle karsi karsiyadir.

Kanserin kronik bir hastalik oldugu disiiniildiigiinde bakim vermenin tim
olumsuz siire¢ ve sonuglarina ek olarak bakim verilen hastanin kanser olmasi; bakim
veren kisiyi etkileyen onemli bir faktordiir. Kanser riski s6z konusu oldugunda dahi
bireylerin yas siirecinde ortaya ¢ikan tepkilere benzer bir reaksiyon vermesi kanserin
oliimle birlikte anildiginin en biiyilik gostergelerinden biridir. Figley’in bahsettigi tam
anlamiyla iyilesemeyecek birine bakim veriyor olmanin olusturdugu maliyetin kanser

hastasina bakim veren bireylerde agik bir bi¢imde goriilmesi sasirtici degildir (Figley
2002).

Kanser hastaliginin tanisiyla yilizlesmek, ani bir sekilde hastaneye tasinmak, zorlu
ve yipratici tedavilere baglamak; bireyde ve aile yasaminda biiyiik bir kriz yaratabilir.
Tedavi esnasinda kullanilan ilaglarin yan etkileri goriilmeye basladiginda hastayi
disaridan gozlemleyen kisiler travmatik durumlara tanik olabilirler. Boyle bir durum
icerisinde olan kanser hastasi bireyin yakini olmak bircok yiikii de beraberinde
getirmektedir. Hastalik ve tedavi sebebiyle fiziksel aci igerisinde olan, hastaligin
olusturdugu olumsuz algilarla miicadele eden ve tedavinin fiziksel yan etkilerden
dolay1 viicut biitlinliigli bozulan ya da degisen bir bireye bakim vermek kisa zamanda

merhamet yorgunlugunun olmasina sebep olabilir.

Kanser hastasi bir gocuga bakim vermek ise yetiskinlerde yasanan tiim durumlara
ek olarak hastanin ¢ocuk olmasi bakim veren kisiyi ve tiim saglik personelini olumsuz
duygu ve diisiincelere itebilir. Ozellikle kendi cocuguna bakim veren bir anne
diistintildiiglinde her seyden {istiin tuttugu ¢ocugunun kanser gibi bir hastaliga sahip
olmast kisa siirede atlatilabilir bir durum degildir. Giinlilk yasam aktivitelerini
karsilamak i¢in destege ihtiyac duyan bir ¢ocugun kanser tedavisi gormek igin

yasamini hastanede devam ettirmesi; ¢ocuk iizerinde 6nemli psikolojik problemlere
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neden olabilir. Cocuk, bu tiir degisimlere uyum saglamakta zorlanmaktayken ¢ocuga
bakim veren birey ise kanser tanisi, bu taninin kendi ¢ocuguna koyulmasi, ani bir
bicimde bakim roliinii iistlenmesi gibi bircok sorunla yiiz yiize gelmektedir. Bu
sorunlarla birlikte ortaya ¢ikan yan etkiler ve tedavi esnasinda olusan ¢esitli kriz
durumlari, bakim veren kisiye her an olusabilecek bir saglik problemine karsi hazir

olma sorumlulugu yiikler.

Kansere yakalanmis bir ¢ocuga bakim veren kisi, saglik sisteminin gerektirdigi
disiplin, hastalik tanisinin yikici etkileri ve uyum problemlerinin yani sira bakim
faaliyetlerini saglamaya basladiginda bakima iliskin yeni gii¢liikler yasayabilir. Bakim
verilen ¢ocugun iyilesmesi i¢in uygulanan tedavinin yan etkileri ile hastaligin
semptomlarinin ¢ocuk tizerindeki etkileri goriilmeye basladiginda bakim veren kisi
¢ocugun yasadigi aciyr ve travmayr sonlandirmak ig¢in biiyiik bir ¢aba ile bakim
faaliyetlerini siirdirmeye baslar. Bu goniilli ¢aba zamanla bakim veren kiside

merhamet yorgunlugunun olusmasina biiyiik bir etken olabilir.

Kendi ¢ocugunun travmatik yasantisina her giin kesintisiz olarak tanik olan kisi,
cocuguna yardimer olmak ve acisini azaltmak amaciyla goniilli bir ¢abayla bakim
verme faaliyetlerini siirdiirmek isteyebilir. Yapilan biitiin bu ugraslar sonucunda
hastaligin yapisindan dolayr ¢ocugun saglik durumunda olusan ani degisimler
karsisinda bakim veren anne umutsuzluk ve caresizlik hissedip biiyiik bir ¢ikmaz
igerisine girebilir. Bu tiir travmatik yasam kosullari, bakim veren kisiyi merhamet

yorgunluguna kars1 savunmasiz birakabilmektedir.

2.6. SAGLIK SiSTEMINDE RUHSAL SAGALTIM

Saglik sistemi biinyesinde insanlar kisa siireli ya da uzun siireli olarak tibbi tedavi
hizmetlerinden faydalanirlar. Kimi hastaliklarin basit tibbi miidahalelerle iistesinden
gelinebilir ancak bazi hastaliklarin biyolojik boyutunun yani sira sosyal ve psikolojik
boyutu vardir. Tibbi miidahalelerle iyilesen hastalifin tedavi siirecinde olusturdugu
olumsuz deneyimlerin bireyin hayatina olan etkilerini ortadan kaldiracak ve tibbi
miidahalelerden etkin bir bigimde faydalanmasini saglayacak c¢esitli hizmetler

olusturulmustur. Sonug¢ olarak saglik, yalnizca tip alaninin nihai hedefi olmaktan
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cikmis, sosyal hizmet, psikoloji, sosyoloji gibi sosyal bilimlerin de uygulama

alanlarina ve literatiirlerine girmistir (Ozcan 2017).

Uzun siireli tedavi gormek suretiyle hastaneden tibbi tedavi almaya baglayan
hastalar, hasta olmanin getirdigi ruhsal durum ve giindelik hayatin ani bir sekilde
degismesi gibi sosyal anlamda meydana gelen degisikliklere adapte olmakta
zorlanabilmektelerdir. Ruh sagligi calisanlar1 (psikiyatri hekimi, psikolog, sosyal
hizmet uzmani) bireyin karsilastigi giicliiklerle bas etmesi ve biyo-psiko-sosyal
anlamda tam bir iyilik haline kavusmasi amaciyla kendi uzmanlik alanlarinda mesleki
uygulamalar yiiriiterek zorlu siirecin olumsuz etkilerini ortadan kaldirmada énemli bir

rol oynamaktadirlar (Saglik Bakanlig1 2014).

2011 yilinda yaymlanan Tibbi Sosyal Hizmet Uygulama Y 6nergesi’ne istinaden
sosyal hizmet uzmanlar1 saglik kurumlarinda mesleki uygulamalarini yiiriitmektedir.
Ilgili yonetmelikte sosyal hizmet uzmanlari, tibbi tedavinin etkililigini artirmak, sosyal
sagligi korumak ve gelistirmek, tedavi esnasinda hastanin ailesi ve yakinlari ile
iligkilerinin diizenlemek, tedavi siirecine etkisi biiyiilk olan psikososyal ve sosyo —
ekonomik problemlerle ¢alismak ve sosyal islevselligi yeniden insa etmek gibi 6nemli
mesleki ¢aligmalar yiirtitmektedir (Saglik Bakanligi1 2011). Bu tiir mesleki faaliyetlerin
yiiriitiilmesi hastanin tedavi siirecini kolayca atlatmasina ve biitiinciil bir sagliga kisa

zamanda ulasmasina 6nemli katkilarda bulunmaktadir.

Yasam kalitesi yalnizca hastaliktan etkilenmemekte, olagan yasam kosullari ile
birlikte yeniden sekillenmektedir. Saglik sisteminde bireyler yalnizca hasta olma ve
tedavi gorme rolii ile var olmamakta, kendi sosyal yasantilarini siire¢ i¢erisinde devam
ettirmektedirler. Mevcut dezavantajli durumlar, olumsuz saglik kosullar: ile birlikte
ortaya c¢ikarak kisinin kendi hayatinda muktedir olmasinin ve zorluklarla miicadele
edebilmek icin bas etme becerilerini kullanmasinin Oniinde engel teskil

edebilmektedir.

Yas grubu fark etmeksizin kanser hastalarinin sahip oldugu birtakim haklar
mevcuttur. 2004 yilinda Atina’da kabul edilen bu haklardan besinci sirada yer alan
“Hastalar ve yakinlarina psikolojik destek” maddesi hasta ve yakinlarmin tiim siireg
boyunca duygusal ihtiyaglarinin karsilanmasi i¢in psikolojik destegin saglanmasini
onermektedir (Leagues-ECL 2004). Bu kilavuza gore hastalar ve hasta yakinlari

diledikleri zaman psikolojik destege ulasabilmelidir. Ayrica kanser tedavi ve bakim
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merkezlerinde psikologlarin ¢alismasi, 6zel kanser aginin olmasi, eski hastalar ve yeni
hastalar arasinda bag kurulmasi, destek gruplarinin olusturulmas: gibi kanser
hastalarin1 faydalanabilecegi énemli haklar mevcuttur. Bu haklar temelinde onkoloji
ve hematoloji servislerinde kanser tedavisi géren ¢ocuk, geng, yetiskin ve yaslilar ile
bu kisilere bakim veren bireylerin talepleri iizerine psikolog, sosyal hizmet uzmani
veya psikiyatrist ile iletisim kurularak psikolojik ve psikososyal destek ihtiyaci

bulunan kisilerin problem ¢6ziimleri i¢in uygulamalar ylriitiilmektedir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN TiPi

Bu calisma niteliksel bir arastirma olup toplanan veriler metin odakli bir analiz
yontemiyle ¢oziimlenmistir. Nitel aragtirma yontemlerinin sagladig faydalar arasinda
kiiciik gruplarda uygulanabilirligi ve veri toplama asamasi kapsaminda yapilacak
goriismelerin terapdtik bir anlam tasimasi arastirmanin bilimsel sonuglarinin yani sira

mesleki bir ¢calisma niteligine de sahip olmas1 a¢isindan anlamlidir.

Niteliksel bir yaklasimda fenomenolojik (olgubilim) bir modelde gerceklestirilen
bu arastirmada deneyimlere odaklanmis ve sezgiye dayanan bir hareketle somut 6zler
ifade edilmistir. Fenomenolojik model, bireylerin normal sartlarda farkinda olduklari
ancak derin diizeyde bir anlayisa sahip olmadigi olgulara, bu olgularin bireyler
lizerinde yarattig1 duygu, diisiince ve algilara, mevcut yasantiy1 nasil yorumladiklarina
ve kendileri i¢in ne tiir bir anlam tasidigina odaklanir. Dolayisiyla merhamet
yorgunlugu yasadiklar1 diisiiniilen kanser hastasi ¢ocuklara bakim veren annelerle
fenomenolojik bir modelde calisilarak durumu daha detayli bir sekilde anlama ve

tanimak amaglanmistir.

Katilimcilarin, cocuklarinin kanser hastaligi ile iliskilendirildigi ilk gilinden
itibaren deneyimleri ve bu siire¢ igerisinde yasadiklari olaylar, deneyimlerine
dayanarak yaptiklari yorumlar ve dnerdikleri calisma modellerinin tizerinde durularak

merhamet yorgunluguna yonelik koruyucu ve dnleyici oneriler hazirlanmigtir.

Arastirma merhamet yorgunlugu ile kanser hastast cocuga bakim verme
durumunu genis kitlelere genelleme amaci tasimamaktadir. Bu arastirma kavramin
daha iyi anlasilmasi ve ¢ocukluk ¢agi kanseri alaninda bakim vermek ile iligkisinin

gbzden gecirilmesi amaciyla niteliksel bir arastirma olarak tasarlanmistir.
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3.2. ARASTIRMANIN YAPILDIGI YER VE SURESI

Arastirma Kocaeli Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesi, Cocuk
Onkoloji ve Hematoloji servisinde yiiriitiilmiistiir. Kocaeli Universitesi Arastirma ve
Uygulama Hastanesi, Aralik 1994 tarihinde SSK Kocaeli (Sopali) Hastanesinde
hizmete baslamistir. 17 Aralik 1999 tarihli deprem sonrasinda barakalarda hizmet
vermeye devam etmistir. 2002 yilinda hastane bahcesindeki binasina gegerek 380
yatakli kapasitesi ile hizmet vermistir. 18 Haziran 2005 tarihinde Umuttepe

yerleskesine Suudi kalkinma fonu yardimiyla yapilan binasina taginmustir.

Cocuk Onkoloji Hematoloji servisi, onkolojik veya hematolojik bir hastalig1 olan
0 - 18 yas aras1 ¢ocuklarin tedavilerinin yapildigi bir servistir. Bu serviste 20 oda ve
toplamda 38 yatak bulunmaktadir. Kanser hastasi cocuklara yalnizca kadin bireylerin
bakim saglamasi kabul edilmekte, servise disaridan herhangi birinin girisine izin

verilmemektedir.

Arastirmanin veri toplama siirecinin tamamlanmasinin iki ay siirecegi 6n goriisii
ile goriismeler, 1 Kasim 2018 ile 31 Aralik 2018 tarihleri arasinda bulunan hafta
sonlarmda* Kocaeli Universitesi Arastirma ve Uygulama Hastanesi, gocuk onkoloji
ve hematoloji servisinde gergeklestirilmistir. Katilimcilarin kendini agma davranigini
kolayca gerceklestirebilmeleri kaygis1 giidiilerek goriismeler hafta sonlar
kullanilmamas1  gerekgesiyle Ayaktan Tedavi Odasi’nda gergeklestirilmistir.
Arastirmanin gergeklestirildigi serviste 10:00, 12:00, 14:00 gibi giiniin ¢ift saatlerinde
tedavi uygulanmaktadir. Cocugun tedavi esnasinda bakim veren bireyden ayrilmasinin
onlenmesi amactyla her goriisme giiniin 09:00, 11:00, 13:00 gibi tek saatlerinde

baslatilmistir.

* Aragtirmacinin bir kamu kurumunda g¢alismasi nedeni ile goriismeler belirtilen tarihler
arasinda bulunan Cumartesi ve Pazar giinlerinde gergeklestirilmistir.
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3.3. ARASTIRMANIN ORNEKLEMI

Arastirmanin  katihmcilar1  Kocaeli Universitesi Arastirma ve Uygulama
Hastanesi, Cocuk Onkoloji ve Hematoloji servisinde kanser hastasi ¢ocuklara bakim
veren bireylerden olusmaktadir. Toplamda 20 katilimciya ulasilmis olup bu
katilimcilar, evden uzakta tedavi goren ¢ocuga bakim verme, en az alt1 aydir bakim
faaliyetlerini yiirlitme ve glinde en az sekiz saat birlikte vakit gegirme sartlarini

saglayan ¢ocuga bakim veren bireyler arasindan secilmistir.

3.4. ARASTIRMANIN SORULARI

Bu calismanin amaci, kanser hastasit ¢ocuklara informal sekilde bakim veren
bireylerin merhamet yorgunlugu ile ilgili durumlarinin betimlenmesidir. Bu amag

dogrultusunda sorular seklinde ifade edilen alt amaglarin cevaplanmasi amaglanmastir.
1. Kanser hastasi ¢ocuga bakim veren bireylerin yasadigi zorluklar nelerdir?
2. Bakim verme faaliyetleri bireyler lizerinde ne tiir etkiler olusturur?

3. Kanser hastast ¢ocuga bakim vermek merhamet yorgunlugunun olusmasina

sebep olur mu?
4. Merhamet yorgunlugu kavrami nedir? Hangi bilesenlerden olusur?
5. Kisilerin basa ¢ikma yontemleri nelerdir?

6. Merhamet yorgunlugu ile basa ¢gikabilmek i¢in bakim veren kisilerin ihtiyaglar

nelerdir?

3.5. VERI TOPLAMA ARACLARI

Yapilan goriismelerde Ek 1°de bulunan sosyo — demografik form ile yari

yapilandirilmis  goriisme formu kullanilmistir. Sosyo — demografik formda

50



katilimeilarin kimligini agik edecek bilgiler hari¢ olmak {izere yas, cinsiyet, egitim,
caligma ve gelir durumu, c¢ocuk ile arasinda iligki, sosyal medya ile sigara kullanim
durumlar1 ve bakim deneyimleri gibi bilgilerin elde edilebilmesi amacini tasiyan;

devam ettirici sorular haricinde toplamda 28 adet agik u¢lu soru bulunmaktadir.

Agik uclu sorulardan olusan ikinci veri toplama aract ise merhamet yorgunlugu,
tilkkenmiglik ve bakim yiikiine ait literatiirden faydalanilarak hazirlanan yari
yapilandirilmis goriisme formudur. Bu formda ise bakim veren kisilerin tiim bakim
stireci boyunca yasadiklart sorunlarin, en ¢ok hissedilen duygu ve diisiincelerin ve
cocukla empati kurma diizeylerinin belirlenmesine dair sorular bulunmaktadir.
Arastirmanin amact dogrultusunda s6z konusu formda merhamet yorgunlugunun
fiziksel ve duygusal belirtilerinin goriillme durumu ve sikliginin 6grenilmesini
saglayan belirti tarama sorulari yer almaktadir. Ayrica literatiirde merhamet
yorgunluguna yonelik nedensel model olarak tanimlanan ve gesitli alt boyutlar: igeren
basliklarin soru haline getirilmesi ile olusan ifadeler kullanilmistir. Son olarak bu
formda bakim veren kisilerin bakim ile iliskili ihtiya¢lar1 ve merhamet yorgunlugunun
olugmasini elverisli hale getirecek yeni kosullar1 ortaya ¢ikarma amaci ile hazirlanan
sorular bulunmaktadir. Formda bulunan toplam soru sayisi devam ettirici sorular

haricinde 53 tiir.

3.6. GECERLIK VE GUVENIRLIK

Ikinci veri toplama aract olan yar1 yapilandirilmig gériisme formunun genel hatlar
merhamet yorgunlugu ve bakim emegi literatiirii ger¢evesinde olusturulmustur. Form,
Dr. Charles R. FIGLEY in' 6nerileri ile Kiitahya Siddet Onleme ve izleme Merkezi
Miidiirliigiinde gérev yapmakta olan arastirmact Sosyal Hizmet Uzmani Ismail
ORBAY tarafindan hazirlanmis; Dog. Dr. Hakan BAYDUR? ve Dog. Dr. Giilten
UCAN? tarafindan derinlemesine goriismede kullanilabilir hale getirilmesine iliskin

gerceklestirilen diizenlemeler ile son haline getirilmistir.

! Tulane University School Of Social Work, New Orleans, LA, United States.
2 Manisa Celal Bayar Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Sosyal Hizmet Boliimii.
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Toplamda 81 sorudan olusan yar1 yapilandirilmis goriisme formu, katilimcilarin
kendilerine yoneltilen sorular1 dogru bir sekilde anlamalarinin saglanmasi ve nitelikli

bir iletisimin kurulmas1 amaciyla devam ettirici sorular ile desteklenmistir.

3.7. VERIi TOPLAMA YONTEMIi

Bu calisma kapsaminda verilerin toplanmasinda derinlemesine goriisme yontemi
kullanilmistir. Goriisme, nitel arastirmalarda siklikla kullanilan bir veri toplama
yontemidir. Genel anlamda, sozlIi iletisim kurularak verilerin toplanmasi olarak da
aciklanmaktadir (Karasar 2017). Bu yontemin kullanilmasinin nedeni birbirini ortaya
cikaran sorular aracilifiyla katilimcilarin yasadigi yogun travmatik siirece iliskin
detayli ve bilgi edinilmesi amacidir. Ayrica katilimcilara psikososyal agidan fayda
saglamasi amaciyla tercih edilen gorliisme yontemi, veri toplama asamasinda sagaltim

saglamis ve bu durum katilimcilar tarafindan da ifade edilmistir.

Bu arastirmada goriisme seyrinin yonetilebilmesi amaciyla kullanilmak iizere bir
yart yapilandirilmis goriisme formu hazirlanmistir. Bu kapsamda olusturulan yari
yapilandirilmig gorligme formu, veri toplama esnasinda olusabilecek herhangi bir
problemin veri toplama asamasina gegilmeden 6nce belirlenerek ortadan kaldirilmast,
anlasilmasi gii¢ bulunan kisimlarin degistirilerek diizeltilmesi amaciyla pilot olarak ii¢
katilimciya uygulanmistir. Bu pilot uygulama sonucunda eklenmesi veya ¢ikarilmasi
diistiniilen sorular hakkinda diizenleme yoluna gidilmis bdylece toplanan verinin daha

saglikli ve anlasilir olmasi saglanmustir.

Arastirmaya katilmay1 kabul eden bireyler, aragtirmanin yiiriitiildiigli tiniversite,
arastirmaci, tez danigmani ve veri toplama siireci hakkinda detayli bir sekilde
bilgilendirilmistir. Goriismeler, katilimcilardan aydinlatilmis onam alinarak
Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu’nun imzalanmasi ile baslatilmistir. Verilerin
toplanmasi esnasinda katilimcinin izni ile ses kayit cihazi kullanilmis olup katilimcinin
cevresel nedenler ile goriismeye ara vermesi halinde kayit durdurulmamais, bekleme ile
gecen zaman da goriisme sliresine dahil edilmistir. Katilimcilardan biri (A20) ses
kaydimin alinmasimi kabul etmemesi lizerine gerceklestirilen goriigmede arastirmaci

not alarak veri toplamistir. Veri toplama amaciyla gergeklestirilen goriismeler
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ortalama 37,5 dakika siirmiis olup en kisa goriisme 19 dakika, en uzun goriisme ise 52
dakikadir.

Bir giin igerisinde en fazla ii¢ goriisme gerceklestirilmistir. Ayrica goriisme
esnasinda tedavi goren ¢ocukla ilgili herhangi bir ihtiyag durumu meydana geldiginde
goriigmeye ara verilmis ihtiyag durumu ortadan kalktiktan sonra katilicinin onayi ile

goriismeye devam edilmistir.

Gortigmelerin  gergeklestirilmesi  esnasinda ¢ocugun yanindan ayrilmak
durumunda kalan bakim veren kisinin yoksunlugu, ayn1 oday1 paylastiklar1 diger
bakim veren kisinin desteklemesiyle giderilmis olup goriisme boyunca saglik
personelinden ¢ocugun saglik durumu takibinin sikliginin artirilmasi talep edilmistir.
Gortisme gergeklestirilirken ti¢ ¢ocuk, annesini cep telefonu ile arayarak gelmesini
istedigini sdylemistir. Bunun iizerine katilimci goriismeye ara vermis, ¢ocugunun
ithtiyaglarini karsilayip goriismenin gerceklestirildigi alana geri donmiis ve goriismeye

devam edilmistir.

3.8. VERILERIN DEGERLENDIRILMESI

Elde edilen veriler bilgisayar ortaminda desifre edilmis transkripsiyon isaretleri
kullanilarak metin haline getirilmistir. Goriigmelerden elde edilen verilerin niteligini
artirmak i¢in goriisme esnasinda arastirmaci tarafindan tutulan katilimcilarin jest ve
mimiklerine iliskin notlar da degerlendirilmistir. Literatiir taramasi 1s1ginda elde edilen
veriler tlimevarimsal tematik analiz yolu ile degerlendirmeye alinmistir. Analiz
esnasinda yeni temalarin saptanmasi ve kategorilerin belirlenmesi de ¢6ziimleme
stirecine eklenmis olup kanser hastasi ¢ocuga bakim verenlerde merhamet
yorgunlugunun olusmasina elverisli kosullar saptanmistir. Bakim yiikii, tiikenmislik
ve ikincil travma gibi bakim veren kisilerin yasayabilecegi problemler ile birlikte
degerlendirilen merhamet yorgunlugunun betimlenmesi amaciyla kisilerin yasadiklari
sorunlar irdelenmistir. Bahsi gecen sorunlara iliskin temalar olusturulmus ve elde
edilen veriler bu temalara islenmistir. Verilerin islenmesi ve analizi igin MAXQDA
(12) metin analiz programi kullanilmistir. Programin olanaklari kullanilarak kodlama
yolu ile desifre edilen metin smiflandirilmis ve belirlenen kodlar dahilinde analiz

edilmeye hazir hale getirilmistir.
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3.9. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Arastirmadan elde edilecek sonuglar Kocaeli Universitesi Arastirma ve Uygulama

Hastanesi ¢ocuk onkoloji ve hematoloji servisi ile sinirhdir.

3.10. ARASTIRMANIN ETiK YONU

Katilimcilar, aragtirmaya davet edilirken ¢alisma hakkinda yazili ve sozlii olarak
calismanin amaci, konusu, gerceklestirilecek islemler, ¢alismaya katilmanin olasi
yararlari, toplanan verilerin hangi amacla ve nasil kullanilacagi, gériisme esnasinda
katilimcinin onay1 dogrultusunda ses kaydi alinacagi hakkinda bilgilendirilmislerdir.
Arastirma esnasinda ya da daha sonrasinda sormak istedikleri sorular1 veya rahatsiz
olduklar1 konular iletebilmeleri igin ulasabilecekleri telefon numaralar1 ve e-posta
adresleri kendilerine bildirilmistir. Katilimcilardan, arastirmaya katilmayi kabul
ettikleri takdirde Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu’nun doldurulmasi ve formun
sonunda kendilerine ayrilan kismi imzalamalar1 istenmistir. Katilimcilarin
bilgilendirilmesi esnasinda goriigmelerin yapildig1 odada tanik olarak bulunan kisiden,
kendisine ait bilgileri s6z konusu formun sonunda yer alan kismi doldurarak
imzalamasi istenmistir. Goriismeler, katilimcilarin izni ile ses kaydi altinda yapilmis
olup bir katilimecinin ses kaydi alinmasini kabul etmemesi iizerine goriigsme,

arastirmacinin goriisme esnasinda siirece dair aldigi notlar ile gergeklestirilmistir.

Goriisme yapilacak katilimcilarin herhangi bir sekilde kimliklerini ifsa eden
kisisel bilgilere yer verilmemistir. Arastirma kapsaminda toplanan veriler yalnizca
bilimsel bir ¢ikarimda bulunulabilmesi amaciyla analiz edilmistir. Analiz esnasinda
katilimcilara ait kimliklerinin anlasilmasinin engellenmesi amaciyla kanser hastasi
cocugun annesi olan her katilimciya goriisme sirasina gore Al, A2, A3 seklinde,
cocugun teyzesi olan katilimciya ise T1 seklinde kodlar atanarak katilimcilar

anonimlestirilmistir.
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4. BULGULAR VE YORUM

4.1. TANIMLAYICI BULGULAR

Arastirmaya katilan bakim veren kisilerin sosyo — demografik 6zelliklerine iliskin
detayli bilgiler goriisme tarihine gore sirali bir sekilde Tablo 3’te, kanser hastasi
cocuklara iliskin bilgiler ise Tablo 4’te sunulmaktadir. Arastirma kapsaminda 20 kadin
ile derinlemesine goriisme gerceklestirilmis olup goriismelerde 6nceden hazirlanan
yar1 yapilandirilmis goriisme formunda yer alan sorular katilimcilara yoneltilmis ve
veri toplama stireci gergeklestirilmistir. Katilimcilarin énem arz eden demografik
bilgileri ve yasam Oykiilerinde yer alan 6nemli deneyimler hakkinda bilgi edinilerek
arastirmanin sonucuna etki edebilecek bilgiler arastirmanin analiz kisminda

degerlendirilmistir.

Arastirmaya katilan katilimcilarin tamami saglik kurulusunun sartlar1 dolayisiyla
kadin olup 19’u kanser hastas1 ¢ocugun annesi, biri ise ¢ocugun teyzesidir.
Katilimeilarin yaglarinin aritmetik ortalamasi 37,1 olup en kiigiik katilimer 23, en
bliyiik katilimer ise 50 yasindadir ve katilimcilarin tamami evlidir. Evlilik siirelerine
bakildiginda en kisa evlilik alt1 y1l iken en uzun evlilik 28 yil, ortalama evlilik siiresi
16,05°tir. Kanser hastaligi olan ve bu dogrultuda tedavi goéren cocuklarin yas
ortalamalar1 8,7 olup en kii¢ligii {i¢, en biiyiigii ise 17 yasindadir. Cocuklarin yarisi

onkolojik, diger yaris1 ise hematolojik kanser tedavisi gormektedir.

Katilimeilarin  egitim durumuna bakildiginda dokuz kisi ilkokul, dort kisi
ortaokul, alt1 kisi lise ve bir kisi de 6n lisans mezunuyken katilimcilarin eslerinin

dokuzu ilkokul, {i¢ii ortaokul ve sekizi lise mezunudur.

Katilimcilarin tamami kanser hastasi ¢ocuga birincil bakim saglayan kisiler
olmakla birlikte hastanedeki ¢ocuklarinin yani sira baska c¢ocuklar1 da vardir. 18
katilimcidan altisinin iki ¢ocugu, diger alt1 kisinin ii¢ cocugu, dort katilimcinin dort

cocugu ve son olarak iki katilimcinin bes ¢ocugu bulunmaktadir. Evde yasamina
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devam eden ¢ocuklara, genellikle babalari, biiyiikanneleri, komsulari, biiyiik
kardesleri ve diger akrabalar bakim saglarken herhangi bir destek olmaksizin kendi

kendilerine yasamlarini stirdiiren ¢ocuklar da bulunmaktadir.
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Tablo 3. Bakim Verenlerin Sosyo — Demografik Bilgileri

Medeni  Cocuk ile Egitim Bakim Sigara Sosyal Medya
Kodu  Yas Durum  Yakinhg: Cahsma Durumu Durumu Siiresi Kullanimi Kullanim
Al 44 Evli Annesi Calismiyor Ortaokul 6 ay Kullanmiyor Kullanmiyor
A2 38 Evli Annesi Hastalik sebebiyle isi birakmig Tlkokul 1 yil 3 ay Kullanmiyor Kullanmryor
A3 39 Evli Annesi Evlilik sebebiyle igi birakmig Lise 7 ay Kullaniyor Kullanmiyor
Ad 45 Evli Annesi Hastalik sebebiyle isi birakmig Tlkokul 3yil Kullaniyor Kullanmryor
A5 29 Evli Annesi  Hastalik sebebiyle isi birakmig On lisans 6 ay Birakmis Kullaniyor
A6 44 Evli Annesi Calismiyor Tkokul 6 y1l Kullanmiyor Kullanmiyor
A7 23 Evli Annesi Calismiyor Ortaokul 7ay Kullanmiyor Kullantyor
A8 35 Evli Annesi  Hastalik sebebiyle igi birakmig Lise 7ay Kullantyor Kullantyor
A9 45 Evli Annesi  Hastalik sebebiyle isi birakmig Tkokul 6 ay Kullanmiyor Kullantyor
Al0 35 Evli Annesi Calismiyor Lise lyil2ay  Kullanmiyor Kullantyor
T1 39 Evli Teyzesi Caligmiyor Tkokul 2yl Kullanmiyor Kullaniyor
All 35 Evli Annesi Calismiyor Ilkokul 2 yil 7 ay Kullaniyor Kullanmiyor
Al2 50 Evli Annesi Hastalik sebebiyle isi birakmig Ilkokul 7 ay Kullaniyor Kullanmiyor
Al3 30 Evli Annesi Caligmiyor Ortaokul 8 ay Kullaniyor Kullaniyor
Al4 30 Evli Annesi  Hastalik sebebiyle isi birakmis Lise 13 ay Kullaniyor Kullaniyor
Al5 34 Evli Annesi Caligmiyor Lise 1,5 yil Kullanmiyor Kullanmiyor
Al6 25 Evli Annesi  Hastalik sebebiyle isi birakmis Ortaokul 8 ay Kullanmiyor Kullaniyor
Al7 46 Evli Annesi  Hastalik sebebiyle isi birakmis Tkokul 19 ay Kullanmiyor Kullanmiyor
Al8 42 Evli Annesi Caligmiyor Tlkokul 3yil9ay Birakmis Kullanmiyor
Al9 34 Evli Annesi  Hastalik sebebiyle isi birakmig Lise 9ay Kullaniyor Kullaniyor
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Tablo 4. Kanser Hastas1 Cocuklarin Sosyo — Demografik Bilgileri

Balim Tedavi

Veren Yas1 Tams1 Siiresi
Kisi
Al 4 Losemi (ALL) 6 ay
A2 16 Losemi (AML) 1 yil 3 ay
A3 3 Losemi (AML) 7 ay
A4 7 Losemi (AML) 3yl
A5 3 Losemi (ALL) 6 ay
A6 11 Beyin Malign Neoplazmi 6 yil
A7 4 Bobrek Malign Neoplazmi 7ay
A8 6 Losemi (ALL) 7ay
A9 16 Noroblastoma 6 ay
A10 10 Non-Hodgkin Lenfoma 1 y1l 2 ay
T1 9 Kemik Timorii 2yl
All 12 Loésemi (ALL) 2yil 7ay
Al2 14 Losemi (ALL) 7 ay
Al3 13 Over Malign Neoplazmi 8 ay
Al4 10  Kemik ve Eklem Kikirdaklar1 Malign Neoplazmi 13 ay
Al5 5 Beyin Malign Neoplazmi1 ve Losemi (ALL) 1 y11 6 ay
Al6 4 Beyin Malign Neoplazmi 8 ay
Al7 17 Beyin Malign Neoplazmi 19 ay
Al8 4 Losemi (ALL) 3yil 9ay
Al19 6 Non-Hodgkin Lenfoma 9 ay

Ozellikle birden fazla gocuga sahip ailelerde annenin, kanser hastasi olan
cocuguna birine bakim vermek amaciyla evden ayrilmasi geride kalan bireyleri
degisen aile yapisi ile karsi karsiya getirmis ve sonug olarak parcalanmis aile yapisi

ortaya ¢ikmistir.

A6: “Valla iste bakiyorlar bazen iste komsular okula giderken esim
birakiyor bakiyor. Bazen de iste babasi okula gonderiyor geri komsular
alryor bazen halalart aliyor doniiyor arada bir. Siirekli komsular destek
oluyor onlar. Aksam babas: gelene kadar.”

A7: “Evde sekiz kisiyiz. Iki kigi ise gidiyor. Esim zaten vardiyast bir
degisik. Kayin pederim bir de gériimcem var ¢alisan sekizde ¢ikiyorlar
evden. Kaywn validem onlara yemek yedirip ugurluyor ardindan okuyan
bir goriimcem var iigiincii sinifa gidiyor. Onu da okula yolluyor ardindan
bizim ufaklik uyaniyor yedirmesi, icirmesi, tistiinii giydirmesi, altina
bakmasi, evi toplamasi, yemegi, bulasigir. Her sey ona kaliyor yani.”
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Dokuz katilimci ¢alismamaktayken 10 katilimei, ¢ocugunun kanser hastaligi
sebebi ile calistigi isi birakmis ve bir kisi de esinin izin vermemesi sebebiyle
evlendikten sonra ¢alismay1 birakmistir. Calismayi birakan katilimeilarin yedisinin ev
temizligi yaparak ekonomik kazang sagladigi, birinin makine operatorii oldugu, diger
ikisinin satis danismani olarak c¢alistigi bilgisine ulasilmistir. Katilimcilarin eslerinden
13’1 hali hazir bir sekilde ¢calismaya devam ederken altis1 gocugunun kanser hastaligi
sebebiyle isi birakmis / ¢ikarilmis; biri ise herhangi bir iste ¢alismamaktadir. Eslerin
calistig1 sektorler incelendiginde, insaat isciligi, boyacilik, makine operatorligii ve
spor faaliyetleri ile ekonomik kazang elde ettiklerine ulagilmaktadir. Katilimcilar ve
eslerinin ¢alistig1 islerin ¢ogunlukla kayit dis1 ekonomide yer almasi kisilerin sosyal
giivence hakkina ulasamamalari, is yerinden hastalik gerekgesi ile izin alamamalari
gibi olumsuz kosullari meydana getirdigi gézlenmis ve bu durumun aile sistemini
ekonomik agidan zorladigi 6grenilmistir.

Al3: “Calistyo c¢ikiyo ¢alisiyo ¢ikiyo. Cocuk hastalandi aha iste yine
calismyyor ¢ikarmiglar isten.”

Al16: “Bu hastaliktan dolayr ¢alismiyor. Serbest boya isleri yapryodu. E
zaten boyaya baslayinca birakamazsin. Kimse kimsenin derdini anlamaz.
Hastalik olunca kimse ¢agirmiyo.”

Katilimcilara ekonomik durumlarina iliskin soru soruldugunda alinan cevaplar
giderlerinin gelirlerinden daha fazla oldugu, hastanede siiren tedavi sebebiyle
harcamalarinin arttig1 ve ikamet adresi Kocaeli olmayan ailelerin Kocaeli’de bir ev
tutarak iki ayr1 evin giderlerini karsilamalar1 sonucunda destege ihtiya¢ duyduklar
Ogrenilmistir. Bu durum problem ¢ozme silirecinde bireyler tarafindan gii¢ olarak
kullanilan ekonomik yeterliligin saglanamamasi ve kanser hastaligi olan bir ¢ocuga
bakim verirken aile bireyleri ile bakim veren kisinin ekonomik yoksunluk yasamasi ile
sonuglanmuistir.

A10: “Burada ev kiralamamiz, eltimin ikamet adresimizde” o&biir

cocuklarima bakmasi, ayri bir evde olmalar: onlarin giderlerini ddememiz
arti iste. Hani denk diismiiyor.”

Al2: “Ekonomik durumumuz hani nasil derler kararinca. Hani kendimize
vetirmeye c¢alisan bir aileydik ama simdi ¢ocugun hastaligr yeniden

* Yalnizca tedavi amaciyla Kocaeli iline gelen katilimeilarin ikamet adreslerinden séz ederken sehir
belirtmeleri, etik kaygi giidiilerek kendileri hakkinda ihtiya¢ duyulmayan ve detayli bir bilgi oldugu

degerlendirilmis ve sehir ismi yerine ikamet adresi ibaresi kullanilmigtir.
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niiksedince bizi daha da yipratti. Ciinkii zaten okula giden ¢ocuklar icin
lise parast okul parasi servis parast verdigimiz bir siirii kira bir taraftan
derken hani ucu ucuna yetirebiliyorduk su an biitcemiz biraz daha stkilasti
o sekilde.”

Yapilan goriismelerde katilimcilarin  ekonomik durumlarina iliskin  bilgi
edinilmesi esnasinda ekonomik olarak destek alip almadiklar1 sorulmustur. Alinan
cevaplara gore katilimceilarin yedisinin herhangi bir ekonomik destek almadigi, besinin
Losemili Cocuklar Vakfindan (LOSEV) ekonomik destek aldigi, iiciiniin ilgili
Yonetmelik” kapsaminda engelli bakim aylig aldig, iciiniin ise hem LOSEV’den hem
de engelli bakim ayligi ile ekonomik anlamda desteklendigi 6grenilmistir. Ayrica iKi
katilimcinin da s6z konusu desteklerden faydalanabilmek igin basvuru siirecini
baslatmig olduguna ulagilmistir.

A12: “Yardium [--] Onceki tedavisinde yardim aldim sosyal hizmetlerden.
O benim ¢ocugumun masraflarina ¢ok ¢ok iyi gelmisti.”

Katilimcilarin tamami kanser hastasi ¢ocuga birincil bakim veren kisilerdir.
Katilimcilarin arastirmaya dahil edilme sartlar1 en az alt1 aydir bakim faaliyetlerinin
stirdiiriilmesi kosulu sonucunda katilimeilarin kanser hastasi ¢ocuga bakim verme
stireleri en az alt1 ay olup en ¢ok ii¢ yil alti aydir. Bakim faaliyetlerinin uzun siire
boyunca ayni kisi tarafindan saglanmasi bakim veren kisinin tiikenmislik, bakim ytikii
gibi birtakim problemler yasamasina sebep olmaktadir (Roth ve ark. 2015). Ozel
olarak bakim stresi sendromu olarak s6z edilen merhamet yorgunlugu ise bakim
motivasyonu ve bakim siiresi ile dogrudan ilgili, kanser hastas1 cocuklara bakim veren

kisilerin yasadig1 problemlerden biri olarak s6z edilmektedir.

" 65 Yasimi Doldurmus Muhtag, Giigsiiz ve Kimsesiz Tiirk Vatandaslari ile Engelli ve Muhtag Tiirk
Vatandaslarina Aylik Baglanmas1 Hakkinda Yo6netmelik.
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4.2. EMPATIK YETENEK, EMPATIK ILGIi VE EMPATIK TEPKIi

Empatik Yetenek

Empatik Ilgi Empatik Tepki

Sekil 2. Empatik Yetenek

Bilindigi tizere iyi iletisimin 6nemli faktorlerinden biri olan empati, insanlarin
birbirlerini anlayabilme, duygu ve diisiinceleri hissedebilme becerisini kullanarak bu
durumu karsidaki kisiye herhangi bir iletisim kanali ile iletme siirecidir (Dokmen
2016). Insan iliskilerini saglikli ve degerli kilan empati ozellikle ikili iliskilerde
anlamay1 ve anlasilmay1 kolaylastiran bir yontem ve iletisim bi¢imidir. Empatinin
iletisim becerilerine olan bu katkisinin yani sira koruyucu faktorler olmaksizin siirekli
ve kontrolsiiz bir bigimde empatinin yapildigi durumlarda bireyleri ¢esitli sorunlar
beklemektedir. Empatik bir temele sahip olan merhamet yorgunlugu da empatinin
diizeyinin belirlenemedigi, iliskilerde birbirinin yerine koyma faaliyetinin fazlaca
yapildigr ve sonucunda giderek yabancilasma ve duyarsizlasmanin olustugu bir

sonugtur.

Merhamet yorgunlugundan s6z edebilmek igin kurulan empatik yetenegin
degerlendirilmesinin ardindan empatik yetenegin varligi halinde empatik ilgi ve

tepkinin irdelenmesi gerekir.

Bireylerin empati yapabilme becerisi sahip olunan kisilik 6zellikleri, yasam
deneyimleri ve icerisinde yagsanan toplumun yapisi itibariyle degisiklik kazanmaktadir.
Tiim bu etmenler kisinin iletisim kurma bigimine bir arada etki ederek bir empati

diizeyini ortaya ¢ikarmaktadir.

Empatik yetenek, empatik ilgi ve empatik tepki merhamet yorgunlugunun

Ongoriilmesini saglayan etmenlerin basinda yer almaktadir. Bakim veren kisilerin
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yasadiklar1 siire¢ nedeni ile hayati ac1 ¢ekme perspektifinden algilamalar1 empati
cercevesinde degerlendirilerek merhamet yorgunluguna kadar uzanan bir siirecin

baslangic1 olabilmektedir (Figley 1995a).

Empatik yetenek, aci igerisindeki hastanin anlagilmasi, onun duygularinin
hissedilmesi ile agiklanan beceridir. Gergeklestirilen goériismelerde bakim veren
kisilerin empatik yeteneklerinin irdelenmesi amaciyla katilimcilara “Cocugunuz sizin
hakkinizda ne diisiiyor sizce?” sorusu yoneltilmistir. Katilimcilarin pek cogu
cocugunun ne hissettigine dair diisiincelerini paylasarak bu konuda ¢ocuklarinin i¢inde
bulundugu durum ile kendilerini iligkilendirebildikleri saptanmaistir.

Al: “Kiziyordur. Ofkeli zaten bazen itiyor beni mesela ¢iinkii ben onu

tutuyorum igne olurken o yiizden bana kiziyor. Bazen ofkeli oluyor.
Ofkesini belli ediyor. Caninin yanmasi i¢in izin verdigimi diistintiyor.”

A9: “Keske ben hasta olmasaydim diye diistinmiistiir nasil hasta oldum
Allah bu hastaligi bana neden verdi diye diisiinmiistiir. Ne giizel ben
futbola gidiyordum diye diigiinmiistiir.”

Al4: “Kendini su¢lu hissediyor onun farkindayim.”

AI15: “Soyle hani diizelmek istemiyo ¢ektigi acilardan sebep. Igneden artik
gergekten nefret ediyo. Bu aciyt ¢ekceksem neden iyileseyim diye
bagdastirtyor ama hani onun da yas: itibariyle diisiincegi seylerden bi
tanesi de bu ben bile dayanamiyorum”

Empatik ilgi, bakim veren kisinin hastaya yardim etme, acisini sona erdirme istegi,
motivasyonu olarak tanimlanmaktadir (Figley 1995a). Boyle bir motivasyonun
olmamas1 merhamet yorgunlugunun olugmayacagi anlamina gelmektedir. Yapilan
goriismelerde “Cocugunuzun bakim sorumlulugunu gecici de olsa baska birine
devretme ihtiyaci duyuyor musunuz?” sorusu bakim verenlerin bakim verme
konusunda ne kadar ilgili ve istekli olduklarina iligkin veri toplamaya yonelik olarak

katilimcilara yoneltilmistir.

’

Al: “Hayir, asla. Asla ¢ocugumu birakmam yani.’
A2: “Yok. Ben onu hi¢ birakmak istemiyorum. Yani elim vermiyor hi¢
kimseye cocugum bu haldeyken birakamam onu ben. Istiyor ablam

akrabalarim ama birakamam.”

A4: “Haywr o benim eviadim asla. Su anda hi¢ 6yle bir bilgim yok eve
gittigimiz zaman hastaneden mesela oyle demiyorum.”
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A7: “Ya oyle hi¢ diisiinmedim eger zaten yerime baska birini koysam
yamna goziim arkada kalir.”

Al4: “Hig diistinmedim 6yle ne yalan séyleyeyim. Hani evlat olunca ¢ok
farkli olunca kimseye giivenemiyosun agik¢asi.”

Empatik tepki ise bir ¢cabadir. Hastanin acisinin sona ermesi amaciyla hastanin
duygularini, diisiincelerine ve davranislarina empatik bir tepki ile yaklasarak hastaya
yardim etme eylemi esnasinda kurulan iletisim, verilen geri bildirimlerdir. Kanser
hastas1 cocuga bakim veren katilimcilarla gergeklestirilen goriismelerde katilimcilarin
tepkilerine iliskin veri elde edilebilmesi amaciyla “Tedavi siirecinde ¢ocugunuzun
zorlandigi, ac1 ¢ektigi, tedaviye devam etmek istemedigi oluyor mu?” ve “Nasil ikna
ediyorsunuz?” sorular1 sorulmustur.

A2: “Iste iyilesecegiz insallah gececek bu da herkes boyle boyle diyorum

o da diyor herkes béyle degil bir ben béyleyim hani. Iste hani konusuyoruz
rahatlyyor biraz.”

A8: “Konusuyorum, yapmak zorundayiz bunu yapmak zorundayiz ki
buradan gidebilelim diye anlatiyorum tabii biraz iiziiliiyor ediyor ama
yaptiriyorsun.”’

Al13: “Ben ona destek veriyom olum dedim bak dedim sen dicen ben bu
hastaligi oyle yaparsan iiziiliirsen bu hastalik senden gitmez daha ¢ok
tetikler dedim. Sen dedim hi¢ sey etmicen ben senin her dedigini yapiyom
oglum bak dedim. Hani iizmemeye ¢alisiyom seni dedim sen de kendini
boyle yapma dedim. Kendi kendine kendin destek olcaksin dedim. Béoyle
boyle ikna ettim yani.”

Al4: “Yani sen giicliisiin diyorum c¢iinkii o hi¢bir zaman igneden falan
korkan bi ¢ocuk degildi goster ablalara giiclii oldugunu diyorum giic
vermeye ¢alistyorum.”

Al5: “En ¢ok sey séylerim. Ben seni hi¢ biraktim mi? Haywr anne. Peki
sen beni birakmak ister misin diyorum o zaman benim igin gii¢lii olman
gerekiyor diyorum o bana hi¢ dayanamaz tamam anne ama ¢ok acryor
deyince insamn i¢i par¢alaniyor. Sabredeceksin biz ¢ok gii¢liiyiiz diye diye

geciyor.”
Elde edilen cevaplarin igeriginde ¢ocugun acisinin azalmasi veya ¢cocugun tedavi
olmaya yonelik istek kazanmasi i¢in cesaretlendirme, giiclendirme, aciy1 paylasma
gibi iletisim bigimlerinin olmas1 bakim veren kisinin gocugun acisini hissedebildiginin

gostergesi olarak sayilabilir.
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Bakim veren kisinin kanser hastasi ¢ocuk ile kurdugu iletisimin empatik diizeyi
ve bi¢cimi iki farkli siirecin baslangicina neden olmaktadir. Saglikli ve koruyucu
etmenler dahilinde kurulan empatik iletisim, bakim veren kisi i¢in herhangi bir tehdit
olusturmamakta ve hatta iyi bir iletisim saglanmasi anlamina gelmekteyken cevresel
sorunlar empati bi¢imini ve diizeyini degistirerek merhamet stresinin olusmasina
neden olabilir. Bakim veren kisilerin sahip oldugu basa ¢ikma mekanizmalar1 ve
bireysel giicleri karsilagtiklar1 problemlerin {istesinden gelebilmeleri konusunda
yetersiz kaldiginda c¢evresel problemler tiikenmislik, bakim yiikiinden kaynaklanan
cesitli sorunlar ve merhamet stresi olusturarak bakim veren kisinin merhamet
yorgunlugu yasamasina yol agabilir. Bu sorunlar, bakim veren bireyi saglikli bir
empatiden uzaklastirarak kisiyi tiikketen, yasami act cekme perspektifi ile algilamasina

ve glin gegtikce bakim sundugu ¢ocuga yabancilagsmasina neden olabilir.

4.3. BAKIM VEREN KiSiLERIN YASADIGI SORUNLAR

Merhamet yorgunlugunun nedensel modelinde yer alan bilesenlerin koruyucu ve
risk faktorii olarak iki farkli isleve sahip olmalari kisilerin yasadigi problemlere bu
bilesenler araciligiyla yaklagilmasini miimkiin kilmistir. Dolayisiyla bireylerin
icerisinde bulundugu durumlar bu bilesenlerle iliskilendirilmis; varlig1 veya eksikligi
problem teskil eden etmenler sorun olarak kabul edilmis ve bakim veren kisinin
hayatindaki yerleri saptanmistir. Ayrica bakim veren bireylerin mikro, mezzo ve
makro diizeyde yasadiklar1 sorunlarla da karsilagilmistir. Bu sorunlar birkag¢ katilimci
tarafindan beyan edilmesi ile basliklandirilmis ve bulgu olarak degerlendirilmistir.

Saptanan tiim sorunlar siniflandirilmis olarak Sekil 3’°te sunulmaktadir.

4.3.1. Aile Yasamindaki Sorunlar

Kanser hastalig1 neticesinde aile yapisinin degigmesi sonucunda olusan farkli
yasam diizenlerinin bakim veren kisileri genellikle olumsuz bir sekilde etkiledigi
gozlenmistir. Aile yapisinda meydana gelen degisiklikler basta olmak tiizere aile
bireylerinin rollerinde meydana gelen degisikliklerin bakim veren kisi izerinde etkiye

sahip oldugu gozlenmistir.
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Bakim Veren Kisilerin Yasadig1 Sorunlar

Aile Saglik
Yasamindaki _Kurumu ile Tophumsal Bakim Yiikii
Sorunlar Ilgili Sorunlar $
Saglik S I
Pargalanmis . osya <
mN || Personeliile Destek Cocugun
Aile Yapist Yasanan —  Hastaliga
Sorunlar Verdigi Tepki
Eslerin _Sosyal
—  Yasadig Bakim Izolasyon
Sorunlar Verenler | | Belirsizlik ve
— Arasindaki Endise Duygusu
: Negatif
?((erlgjr? Tletisim
— Cocuklarin — Basarma Hissi
Yasadigi .
Diger
Sorunlar || cocuklara
Maruz || Cocuga Maruz
Ekonomik Kalma Kalma
| Sorunlar
Uzun Siireli
Maruziyet
Yasamin
— Aksama
Derecesi

|| Ayrisma, Tligki
Kesme

— Informal Bakim

Travmatik
Yasantilar

Sekil 3. Bakim Veren Kisilerin Yagsadig1 Sorunlar

4.3.1.1. Parcalanmis aile yapisinin olusmasi

Kanser hastas1 ¢ocuk ve ona bakim veren kisinin hastaneye yerlesmesiyle geride
kalan aile bireylerinin tek ebeveynli aile yapisi ile parcalanmais aile yapis1 olusturdugu
gozlemlenmistir. Ozellikle diger ¢cocuklarindan ayr1 kalan katilimcilar, bu durumun
kendilerini olumsuz etkiledigini, akillarinin siirekli diger ¢ocuklarinda oldugunu (A3)

ifade etmislerdir. Bir cocugunun tedavi olmast amaciyla evden ayrilan anne, geride
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kalan ¢ocuklarinin bakimini siirdiiremedigini diisiinerek mutlu olmadigini (A2) ifade
etmesi; annelerin ikilem yasadiklarina isaret ettigi soylenebilir. Bu durumda olan
annelerin evdeki cocuklarina olan 6zlem duygularinin giderek atmasi sonucunda
hastanede bulunuslarini sorgulamalar1 ile baslayan siirecin katilimcilart merhamet

yorgunlugu ve tilkkenmislik yasamaya itebilecegi diistintilmektedir.

A2: “Oglumu ¢ocuklarimi zor goriiyorum evimi gérmiiyorum bir sey
vapamuyorum. Stirekli burdayiz. Mutlu degilim. Hi¢ mutlu degilim. Yani
¢ok giizel bir ailemiz vardi bizim ¢ok mutluyduk. Ev islerimi yapardim.
Cocuklarimlaydim ¢ok rahattim. Birdenbire ¢iktik buraya geldik. Hani ne
evim kaldi bir seyim kalds. [: (] Birdenbire boyle ¢ikti. Ailemiz hani perisan
oldu herkes bir yere dagildi esim ikamet adresimize gitmisti cocuklarim iki
tane babaannesinde kaldi kag ay ben ¢cocugumla yalniz kaldim burada hep
agladim hep tiikendim”

A3: “Hastanedeyken eve kafam takilyor. Kiigiik kizlarim var ona kafam
takilyyor, ogluma kafam takiliyor esime kafam takiliyor. [:(] Oyle. Evi
diistintiyorum. Acaba kizim bensiz n’apiyor yemek yiyor mu aglyyor mu
uyuyor mu oyle.”

A4: “Onlar da perisan oldu ben evde olmadigim icin iizgiinler hepsi
gurbetteler iizgiinler iiziiliiyorlar. Beni arryorlar merak ediyorum onlart
n’apiyorlar ne ediyorlar digsaridalar mi evdeler mi bilmiyorum.”

Katilimcilardan A5, bakim verme faaliyetlerini aile birliginin bozulmasina
ragmen devam ettirdigini sOylemesi esnasinda ellerini havaya kaldirarak kafasini saga
sola sallamas1 caresizlik igerisinde oldugunu ve sahip oldugu olumsuz kosullara
ragmen bakim vermek zorunda oldugunu diistindiigii ile iliskilendirilmistir.

AS5: “Ailemiz bastan asagi degisti zaten. Diizen bozuldu. Aile olan bi sey
kalmady ortada ama [ellerini havaya kaldirir] hala devam ettiriyoruz
iste.”

Aile yapisinin bozulmasi sonucunda eslerin farkli cocuklarin bakimlarini
saglamak iizere ayr1 kalmalari; hastanede bakim veren annenin tedavi siireci boyunca
meydana gelen ihtiyaglarini tek basina karsilamak zorunda olmasi ile sonuglanmastir.
A12, bu durumdan bahsederken tedavi siirecinde yalniz kalmasimi fedakarlik olarak
nitelendirmesi; esinin hali hazirda sagladigi destekten daha fazlasini beklemekte
olduguna isaret etmektedir. Bu dogrultuda bakim veren kisilerin ¢evreleri ile
kurduklart iletisim big¢iminin temelinde kanser hastasi cocuga bakim vermenin zor
olusunun yer almast kisileraras1 iligkileri beklentiler c¢ergevesinde yeniden

tiretmektedir. Karsilanmayan beklentiler, bakim veren kisilerin algiladigi sosyal
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destegin azalmasina sebep olarak tiikenmislige, bakim yiikiine ve merhamet
yorgunluguna karsi koruyucu faktorlerden birinin iglev gosterememesine sebep

olabilir.

Al12: “Hep kendim béyle dolu dolu kapidan bile ¢cocukla biz birlikte ikimiz
girerdi hep herkes esiyle ¢ocuklariyla girerlerdi biz kendimiz girerdik.
Esim arada gelirdi hi¢ gelmemezlik yapmadi ama benim yanima gelip
burada kaldiginda orada cocuklar yalniz kaliyordu ben kendimden
fedakarlik ediyordum mecbur diyordum sen onlarin yaninda kal sen oraya
git ben burada ¢cocuguma bakiyorum sen de orada onlara bak gibi.”

Aile birliginin ani ve travmatik bir sebeple dagilmasi aile sistemi ile etkilesimi
olan her bireyin yasam kosullar1 ve diizeninin degismesi ile sonug¢lanmaktadir (Jefford
ve ark. 2005). Bu duruma arastirma kapsaminda elde edilen verilerde de rastlanmustir.

Al15: “dile diye bi sey kalmiyo, ortam diye bi sey kalmiyor anca eve
gittigimizde en son ¢iktigimizda 20 giinliik ara vardi o kivami yakaladik
aile i¢inde egim bu zamana kadar arabada yatip kalkiyodu ama simdi hava
cok soguk onu gonderiyoruz. Simdi ozel odada kaliyoruz bazen 6zel oldugu

i¢in etkiliyor. Herkes baska bir havada. O ¢ocuk |7 yasindaki cocugu] bile
serbest biiyiidiigiinii hissediyor, basinda anne baba yok.”

4.3.1.2. Eslerin yasadig1 sorunlar

Bakim yalnizca kanser hastasi ¢cocuga bakim veren kisi tizerinden tanimlanmakta
olup bakim veren kisinin evden ayrilmasi sonucunda geride kalan aile bireylerinin
yasadig1 sorunlar da bakim veren kisiye etki eden 6nemli problemler olarak ele
alinmaktadir. Katilimcilardan A9’un esi ¢ocugunun tedavisine destek olurken saglik
problemleri yasamis ve bu durumdan etkilendigini ifade etmistir.

A9: “Kafast ¢ocugumuza odakli, esim de ¢ok hasta oldu ¢ok sikintilar
¢ekti. Midesinden bas agrilarina kadar. Cocugu 15in tedavisine gotiirdii
mesela ¢ocugun oniine yigilmis kalmis kalbine bir sey sapland: diye. Ona
cok tiziildiim.”

Katilimeilarin ikamet adreslerinin tedavi olunan merkez ile ayni olmamasi
sonucunda eslerin birbirlerinden ve ¢ocuklarindan uzak kalmalar1 da bakim veren
kisiler tarafindan bir sorun olarak ifade edilmektedir. Katilimcilardan A15’in esinin
hastanenin otoparkinda yasamini1 devam ettirmesi yasami aksama derecesi baglaminda
bakim veren kiginin ve esinin psikolojik iyilik hallerine kars1 bir tehdit olusturdugunu

diistindiirmektedir.
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Al5: “Esim bu zamana kadar arabada yatip kalkiyodu ama simdi hava
¢ok soguk onu goénderiyoruz. Zaten ona ¢ok zor oluyodu biz de ¢ok
tiziiliiyoduk.”

4.3.1.3. Geride kalan ¢ocuklarin yasadig1 sorunlar

Katilimcilardan 18’inin, birden fazla ¢ocugu oldugu disiiniildiiglinde hasta
olmayan c¢ocuklarin yasamlar1 da derin degisikliklere ugradigi gézlemlenmistir.
Evdeki ¢ocugun, hastanede kalan ¢ocugu kiskanmasi, annesinden ayrilma sebebinin
kardesi oldugunu diistinmesi, annesi ile eskiden oldugu gibi bir bag kuramamasi

katilimcilarin ifade ettigi sorunlardandir.

Al10: “Cok ihtiyact oluyor bana, alti yasindaki bire gidiyor buradaki
cocugumu ¢ok kiskaniyor hani iste sen onla ilgilendin bizi birakiyorsun
gibi hatta abisine kiziyor. Onu daha ¢ok sevdigimi diisiiniiyor buna inandt
yani.”

Al4: “Iste ben annesiz babasi kaldim dedigini biliyorum sekiz yasindaki
oglumun benim ailem dagildi dedigini duydum. [:'(, --] Kiigiik ama iyi

i3]

gene yapiyo.

Evdeki c¢ocuklarin annelerinden ayrilmalar1 sonucunda gelistirdikleri tepkiler
cocugun yasina ve yasadigi cevreye gore degisiklik gosterse de genel anlamda
kiskangligin ortak tepki oldugu goriilmiistiir. Evdeki ¢ocugu ile kanser hastas1 cocugu
arasinda kaldigini hisseden anneler bu durumdan hosnut olmadiklarin1 ancak yapacak
bir seylerinin olmadigin1 (A15) ifade etmislerdir. Ozellikle tedavinin olumu yanit
vermedigi zamanlarda harcanan ¢abaya ragmen olumlu bir karsilik alinamamasi ile
birlikte evdeki ¢ocuktan ayri kalmis olmanin diisiincesi; bakim veren kisiyi pek ¢ok

olumsuz yasam deneyimleri ile kars1 karsiya kalmasi ile sonuglanabilir.

Al5: “Ben gsimdi hem kizimi diisiintiyorum hem de evdeki kizimi
diistintiyorum 7 yasinda ama benim énceligim buradaki ¢ocugum olmak
zorunda ve ben ¢ocugumu tizmemeye ¢alistyorum. Diyor ki hep neden hep
ablam. Neden hep ablam. Uyuz oluyo su anda c¢iinkii hep ona ilgi
duyuldugu igin hep o, o, o olunca. [:(] Aslinda béyle degil ama
anlatamiyosunuz, laf anlatamiyosunuz ama dayanamuiyor aglyyor bazen.
Kiziyo falan™

Al19: “Burdan 50 giin hi¢ ¢ikmadik eve gidince ¢ocuklari ozlemisim.
Gittim eve onlart kucakladim optiim bana anne sen git ben seni istemiyom
dedi bana. Simdi dorde gidiyo. Ben seni istemiyom dedi. Sen ben biraktin
gittin dedi. Beni dedi seyden de ayirttin dedi. Ben seni sevmiyom istemiyom
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dedi. Eger biraz daha kalirsam yengemde dedi evinize de hi¢ gelmicem
kacip gitcem dedi. [:'(] Bu koyden de gitcem dedi. Anam babam da yok
dedi.”
Evdeki ¢ocuga karst duyulan 6zlem duygusu hastanedeki ¢ocuga karst duyulan
hislerin sorgulanmasina yol agarak bakim motivasyonunun ve empatik ilginin
azalmas1 ile merhamet yorgunluguna sebep olabilecek diizeye gelebilecegi

gorilmektedir.

Al10: “Gegenlerde 6biir cocugumun 6gretmenler giinii varmig ben oradan
geri kaldim ve bu durum beni ¢ok iizdii. Yengesini gonderdim ben.
Yengesini gonderdigim zaman bahgede bulmus yengesi. Sormus neden
buradasin diye. O da annem yoktu demis. Aksamiistii ben onu almaya
gittigim zaman anne biliyor musun sen yoktun bugiin yanimda ve bugiin
ogretmenler giiniiydii, senin orda bir pasta yapmani ¢ok istiyordum anne
keske sen de dagitsaydin o pastayr yanimda olsaydin dedi o bana [: (] ¢ok
act bir durum oldu mesela. Eksik, eksiklik hissettim kendimi. Eksik bir
anne oldugumu hissettim. Burdan gitmek istedim. Cocugumun yaninda
olmak istedim artik burda degil.”

4.3.1.4. Tedavi kaynakh harcamalar

Katilimcilara yapilan harcamalarin kendileri lizerinde nasil bir etki olusturduguna
ilisgkin dogrudan herhangi bir soru sorulmamasma karsin diger sorulara verilen
cevaplarda harcamalarin biitgelerini ve dolayisiyla kendi yagamlarini kotii etkiledigini,
yapilan harcamalara ragmen iyi bir sonu¢ alamadiklarini ifade eden katilimcilar
olmustur. S6z konusu cevaplar genellikle “Geliriniz giderinize denk mi, az m1 yoksa

¢ok mu?” sorusuna yanit olarak alinmistir.

A3: “Siirekli hastaneye gidip geliyoruz, yol masrafimiz. Her gelisimizde
tedavimizi yapamiyoruz kan degerlerimiz tutmayinca gelislerimiz artiyor.
Vallahi giderim daha ¢ok.”

A5: “Ucu ucuna yetigiyoruz ¢iinkii git gellerde ¢ok fazla, git gel yapmazsak
yani yol masrafimiz olmazsa tam ucu ucuna yetigiyo”

A6: “Valla ucu ucuna tamamlyyoruz evet biraz stkintili oluyor tabii ki
cocugun ilaglaridir ¢cocugun gideridir. Bi de hani gelince de iyi bi sey
olmuyo. Bosuna geliyoruz.”

Olagan yasantilarinda ekonomik problemleri olan ailelerin ¢ocuklarinin kanser

olmasi sebebiyle hastaneye siklikla gidip gelmeleri, ilag, hijyenik materyaller ve 6zel

temizlik malzemelerinin alinmasi i¢in yaptiklart harcamalarin mevcut ekonomik
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sorunlart daha da fazlalastirdigi saptanmistir. Bu durum 6zellikle bakim veren kisinin
sergiledigi bakim faaliyetlerinden Ve yapilan harcamalardan bir beklenti hissetmesine
sebep olmakla birlikte bu beklentileri elde edemediginde en basta umutsuzluk daha
sonrasinda da merhamet yorgunlugu veya tikenmislik ortaya ¢ikabilmektedir.
Katilimcilardan A12, ¢cocugunda bulunan hastaligin niiks etmesinin mevcut ekonomik
problemlere yenilerinin eklendigini ifade etmistir. Ayrica ¢ocuguna koyulan ilk tanida
yaptiklar1 harcamalarin herhangi bir fayda saglamadigini, cocugunun yeniden kanser

’

oldugunu “O zamanlar o kadar harcadik ama yine oldu...” seklinde ifade etmesi;
kendisinin uyguladigr bakimin yani sira harcadiklar1 ekonomik giiclin bir getirisi
olmadig1 diislincesindedir. Bu durum c¢abaya karsi basarisizlik hissi baglaminda
degerlendirilerek merhamet yorgunluguna sebep olabilecek etkenlerin arasinda yer
alabilir.

A12: “Hani kendimize yetirmeye ¢alisan bir aileydik ama simdi hastaligi

veniden niiksedince bizi daha da yipratti. Ciinkii zaten okula giden

cocuklar icin lise parasi okul parasi servis parasi verdigimiz bir siirii kira

bir taraftan derken hani ucu ucuna yetirebiliyorduk su an biitcemiz biraz

daha sikilasti, zaten ikinci kere olunca onceden yaptigimiz borglar

duruyor bu da olunca iyice kalakaldik 6yle. O zamanlar o kadar harcadik

ama yine oldu iste diye oluyorum o sekilde.”

Al13 kodlu katilimcinin esi, cocuklarmin kanser olmasi sebebiyle isten
cikarilmistir. Ekonomik giiciin olmamasi tiim tedavi ve bakim siirecinin son derece
olumsuz etkileyen bir durum olarak degerlendirilebilir. Ekonomik anlamda yeterli
kaynaga sahip olabilmek bir gii¢ olarak anlamlandirilmakta ve beraberinde de
Ozgiiven, alim giicii ve refah gibi pek ¢ok giicii de beraberinde getirmektedir (Torronen
ve ark. 2013). Bakim veren kisinin ekonomik yetersizlikler ile birlikte kanser
hastaligina ve tedavinin olumsuz sonuglarina maruz kalmasi, umudunun tiikkenmesi,
basarisizlik hissi ve hayati daha fazla ac1 gekme perspektifinden algilamasi1 sonucunda
bakimin giiglesmesi ve merhamet yorgunluguna diger bakim sonucu gelisen strese
dayali problemlere karsi kisinin savunmasiz hale gelmesine neden olabilir. Egin isten
¢ikarilmasina ragmen masraflarin artigi ve bu durumun {izerine ¢ocugun iyilesmemesi
basta bakim veren kisileri olmak iizere diger aile bireylerini de olumsuz bir sekilde
etkiledigi gézlemlenmistir.

Al3: “Zaten esim isten ¢ikarildi bi de hastanede kalinca masraflar iyicene

artiyo. Hastanesi de iyi gitmeyince ¢ok fena oluyoz. Zar zor para bulup
buraya getiriyoz zaten.”
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4.3.2. Saghk Kurumu ile Tlgili Sorunlar

Saglik kurumunun mevcut diizeni, fiziksel yapisi, uygulanmakta olan kurallar ve
calisanlar ile Kkurulan olumsuz iletisim; bakim veren kisiler i¢in sorun teskil
edebilmektedir.

4.3.2.1. Saghk personeli” ile yasanan sorunlar

Riskli gruplara hizmet sunmak ve kayipla sonu¢lanan mesleki miidahaleler
yiiriitmek yeterince destek miidahalelerinin olmamasi ile birlikte saglik personelinin
tikenmiglik yasamasina neden olabilmektedir (Hecktman 2012). Ayrica 6nemli
diizeyde c¢esitli tedbirlerin alinmasini gerektiren bir saglik alaninda ¢alismak; saglik
personelinin hastalara ve hasta yakinlarina karsi daha temkinli davranmasina yol
acabilmektedir. Ote yandan kendilerini hastane kosullarinda hapsedilmis hisseden,
hayatlarin1 yasayamayan ve ¢cogunlukla karamsar duygulara sahip olan bakim veren
kisilerin bu duruma tepki gelistirmeleri de beklenmeyen bir durum degildir. Kisileri
korumaya calisan bir sistem ile korunmaktan dolayr zarar gordiigiinii hisseden
bireylerin bir arada yasamasi her iki tarafin da kendilerine 0zgii sorunlarin
yasanmasina sebep oldugu goriilmektedir.

Al2: “Mesela biz ayakiistii iki ¢ift laf ediyoruz mesela hemen kiziyorlar
mesela anneler odalariniza gidin diye biz zaten kapaliyiz odalarimizda kag
gtin kalacagimiz belli degil. Iki ¢ift kelam konusurken hemen oradan saglik

personeli ya da baskast olsun hemen kiziyorlar mesela oturup belki bir ¢cay
kahve icebiliriz karsilikli arkadasiz sonucta.”

Al4: “Biz hi¢hir ¢cocugun odasina girip oturup sohbet etmiyoruz zaten
girmek yasak diye kapinin agzindan tikliyoruz annesini ¢agiriyoruz bir sey
alicaz vericez diye elbet insanin ihtiyaglar: oluyor burada mesela bir hap
mesela bir pegete. Bir seye ihtiyacimiz oluyo onlar da bizim komsularimiz
oluyo hani onlardan aliyoruz veyahut da konusuyoruz mesela kadin
aglyor niye agliyorsun diyemiyoruz kadina ¢iinkii neden saglik personeli
gortir kizar diye.”

* Yapilan goriismelerde katilimeilar saglik personeli ile yasadigi problemlerden bahsederken dogrudan
isim ve mesleki unvan kullanmislardir. Aragtirmanin gergeklestirildigi merkezin, meslek gruplariin ve
katilmcilarin etiketlenmesi ve olumsuz bir algi olusmasinin engellenmesi amaciyla isim ya da unvan
kullanilan desifre metinlerindeki bu ifadeler kapsayiciligi ve yaftalamadan uzak bir yerde durmasi

sebebi ile “saglik personeli” seklinde degistirilmistir.
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Hastane kosullarinin belirli amaglarla olusturulan kurallara dayanmasi anneleri
rahatsiz eden onemli bir giigliiktiir. Saglik uygulamalar1 ve deneyimler sonucunda
olusturulan kurallarin bakim veren kisilerin hayatin1 diizenlemesi, anneler tarafindan
siirlanma, hakki olani elde edememe, kurallar1 ihlal etmemesine ragmen kurallardan
olumsuz etkilenme hislerine kapilmalarina sebep olmakta ve bu durum da bakim veren
kisilerin memnuniyet diizeylerinin diisik olmasina neden olabilecegi ile
iligkilendirilebilir.

A15: “Normalde ben simdi 6zel odadayim yanima kizimin sevdigi A14 iin
cocugunu almak istiyoruz ama odaya girmek yasak. Iki giin 6nce yan yana
yatiyorduk zaten. Hani oraya gidip ona destek olmak iyi olsun diye yanina
girmek bile yasak. Cay kahve i¢cmiyoruz ki igeride, ki icelim de yani ne
olacak.”

Siirlanma hissinin yasandigma dair onemli bir gosterge ise bakim veren

kisilerden birkac¢inin kendilerini “Kara Fatma” olarak nitelendirmeleridir. Bakim

veren Kisiler saglik personeli serviste bulunmadigi zaman bir araya gelmelerini,
personelin servise geldigi zamanlarda odalarina girmelerini Kara Fatma ismindeki

boceklerin 1518a karst verdigi tepki ile bagdastirmalaridir.

Al4: “Kadinlar kendilerine isim takmislar, biz Kara Fatma yiz diye. Iste
giiliiyorlar neden diyorum, anlatiyorlar saglik personeli gidiyor ya diyor
Kara Fatma’lar lambay kapatinca ¢ikar ya diyor gece. Biz biitiin kadinlar
boyle seylerden c¢ikiyoruz diyorlar yani kogus yani aviu [Avlu isimli
televizyon dizisine génderme yapiyor].”

Kisilerarast iliskilerde yasanabilecek sorunlarin mesleki uygulamalarda
yasanmasi etik olmamakla birlikte profesyonel bir durum olarak kabul
edilmemektedir. Bakim veren Kkisilerin uzun siire boyunca hastanede kalmalari

sonucunda saglik personeli ile kurduklari iletisimin niteliginin degismesi, karsilikli

olarak beklentilerin bu farkliliga dayali olarak yeniden tanimlanmasi, miimkiin
olmayan taleplerin olmasi gibi olagan dis1 etkilesimler; serviste hakim olan yogun
strese uzun siire maruz kalma sonucunda olusan 6fkenin diger insanlara yansitilmasi
ile iligkilendirilebilir.

Al5: “Arkadasla konusmussunuz onun bir benzetmesi var ¢ok giiliiyoruz.

Biz kendimizi kara Fatma gibiyiz diyoruz etrafta kimse yoksa biz ¢ikiyoruz

disari. Diigiinsene sadece su kelime yeter bence Kara Fatma. Gerg¢ekten
su anda ¢ok beziyoruz birileri geldigi zaman kagisacak yer artyosun.”
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4.3.2.2. Bakim verenler arasindaki negatif iletisim

Sosyal destek, mevcut kriz durumlarinin atlatilmasi, iginde bulunan olumsuz
kosullarin iistesinden gelinebilmesi, motivasyon saglanmasi ve kisinin hayatinda aktif
bir sekilde rol alabilmesi bakimindan olduk¢a Onemlidir. Hastane ortaminda
sosyallesme imkanlarinin son derece kisitli oldugu diisiiniildiiglinde bakim veren
kisilerin destek aldig1 bireyler ¢cogunlukla kendileri gibi kanser hastasi ¢ocuga bakim
veren kisilerdir. Yapilan goriismelerde katilimcilara “Diger hasta yakinlari ile vakit
geciriyor musunuz? Birlikte ne yapiyorsunuz?” sorulari yoneltilmis ve alinan
cevaplarin ¢ogu sohbet etme eylemi ile sinirli kalmistir. Bakim veren kisilerin sohbet
etmeleri sosyallesme ve sosyal destek agisindan degerli olmasina karsin giindemin
hastalik, tedavi, cocuklar1 ve olumsuz deneyimler olmasi sosyal destegin islevlerine
kars1 bir tehdit olusturarak kisileri bakim siirecine ve gocuga kars1 act perspektifinden
yaklagsmalarina sebep olabilir. Bunun sonucunda iyi bir alternatife sahip olmayan
bakim veren bireylerin merhamet yorgunluguna uzanan yogun bir stres dénemi
gecirebilecekleri ihtimali olugsmaktadir.

A2: “Evet gegiriyoruz. Hep hastalik hakkinda konusuyoruz. Burda hep
hastalik konusulur. Sadece sohbet ediyoruz. Burada bagka bir sey yok.”

A3: “Hastalik iizerine konusmalar oluyor tedavi siireci iizerine oluyor
hangi evredesin hangi donemleri atlattiniz hangi ilaglart alryyonuz gibi.”

A4:  “Hep cocuklarin  hastaliklart  tedavileri. Ik zamanlarimi
anlatryorum.”

A5: “Evet onlarla dertlegsiyoruz hastalik hakkinda konusuyoruz
cocuklarimiz falan.”

Katilimcilarin - olusturdugu sohbet ortamlar1 kendine yardim gruplart ile
iligskilendirilebilir. Benzer problemi veya kaygiy1 paylasan kisilerin bir araya gelmeleri
ile olusan kendi kendine yardim gruplarinin asil amaci, duygusal destek saglamak ve
bilgi aligverisinde bulunmaktir (Klaw ve Luong 2010). Kendi kendine yardim gruplari,
diger tiim miidahalelerde oldugu gibi planli ve verimli bir strateji ile uygulandiginda
pozitif sonuglara ulagmay1 miimkiin kilar. Plan ve hedef olmaksizin olusturulan benzer
olusumlar grup ftyelerinin birlikte gecirilen siirecten olumsuz etkilenmeleri ile

sonuclanabilir.
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Kanser hastasi c¢ocuga bakim veren bireylerin bir araya gelerek
olusturduklar1 organizasyonlarda giindemin yalnizca olumsuz yasam Oykiileri
olmasi1 grup tiyelerini umutsuzluga itebilmektedir. Arastirmaya katilan kisilerden
edinilen bilgilerde glindemin problem odakli bir bi¢imde olusturulmasinin
katilimcilarin ¢oziime kavusmayan, giliclenmelerine iligkin siireci olumsuz
etkileyen, hedefin olmadig1 ve kisilerin yalnizca aktarimda bulundugu iletisim
bigimlerinin katilimcilara zarar verdigi diisiiniilmektedir.

Al4: “Ya hastalik ¢iinkii bizim burdaki konumuz hastalik o anneyle

gortigiiyorsun o agliyor bu anneyle goriigiiyorsun o agliyor siirekli hastalik
konumuz hastalik yani. Senin tanin ne falan.”

4.3.2.3. Diger cocuklara maruz kalmak

Kanser hastasi ¢gocuklara bakim veren kisilerin merhamet yorgunlugu yasamasini
mimkiin kildig1 diisiiniilen etmenlerin bir digeri hastanedeki diger cocuklarin
yasantilarina maruz kalmaktir. Bakim vermek yalnizca bakim veren kisi ile hasta
arasindaki iletisimden c¢ok daha fazlasidir. Kisilerin hayatinda meydana gelen
degisikliklerin en basinda yasamlarinin ¢ogunlukla hastanede gegmeye baslamasidir.
Giin igerisinde kesintisiz bir sekilde ¢ocuga bakim veren kisi yalnizca bakim verdigi
cocugun degil diger hastalarin da olumsuz yasantilarina tanik olmaktadir. Kisiye
maruz kalma bileseninden, aradaki iliski ve diger ¢ocugun yasadig siireclerin fiziksel
ac1 derecesi ile ayrisan diger ¢ocuklarin yasantilarina maruz kalma durumu, bakim
veren kiginin dogrudan etkilenmesine yol agabilmektedir. Katilimcilarin yasadigi bu
maruziyet durumuna “Birlikte kaldiginiz ¢ocugun saglik durumu kétiilestiginde nasil
etkileniyorsunuz?” sorusuna verilen yanitlar kapsaminda ulasilmigtir.

Al: “Odadaki ¢ocugun saghk durumu kotiye gittiginde ben de
etkileniyorum tabii. Uziiliiyorsun yani orada ¢ocuk daha kétii oldugu
zaman ister istemez etkileniyorsun yani korkuyorsun hani benim ¢ocugum
da rahatsiz ayni seyleri yasiyor korkuyorsun. Kendimi onun yerine
koyuyorum. Uziiliiyorsun yani. Ayni derecede iiziiliiyorsun. Burda mesela

ben bir tanesi vefat etti yani ben bir hafta kendime gelemedim. Etkilendim.
Gecelere kadar agladim yani.”

A3: “Nasil diyeyim ablacim ben sana bir arkadasimin ¢ocugunu agir

goreyim mesela o beni hemen etkiler. Hemen goziime yansiyor yani
aninda.”
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Al0: “Sadece kendi ¢ocugunu diisiinemiyorsun bir¢ok hasta oluyor
fenalasan oluyor gelen oluyor giden oluyor en ¢ok beni bu ¢ékertti yani”

A12: “Diin bir tane hasta géziimiin oniinde birden sok yasadim zaten o
viizden de baya bozuldum sabah bir giiriiltiiyle kalktim kapiyr bir a¢tim
karsimda hasta sedyede yatiyor ¢ocuk. Onu goriince zaten beynimden
kaynar sular dokiildii. Ben de o sesi duyunca yataktan firlayinca onu
gordiim psikolojim bozuldu o an. Diin aksama kadar kendime gelemedim
zaten.”

Ozellikle tedavinin sona ermesinden sonra hastali§in tekrar etmesi sonucunda
tedaviye yeniden baslayan hastalarin olmasi bakim veren kisilerin umutsuzluk ve
motivasyon diisiikliigli hissetmelerini sebep oldugu goriilmiistiir. Harcanan emege
ragmen hastaligin yeniden ortaya ¢ikmasi bakim verenlerin merhamet yorgunlugu ile
titkenmislik yagamast ile iligkilendirilebilir. Katilimcilardan A9, hastaligin tekrarladigi
vakalarin oldugunu 6grendiginde giincel olarak bakim i¢in harcadigi emegine iliskin
elestirel bir sekilde yaklasmistir. “Biz de d&yle olursak ben neden bu kadar...”
ifadesinde yogun cabasina karsilik basarili olmamasi ihtimaline karsin kendi ¢abasinin
bosuna oldugu fikrine kapildigi kanisi olusmustur. Ayrica climlenin sonunu
getirmemesi ve asil soylemek istedigini sOylememesi merhamet stresi ile
iliskilendirilebilir.

A9: “Bazen ¢ukura diigiiyorsun nasil olacak diyorsun ¢ukura diigiiyorsun.
Biiyiiklerin bircogundan duyuyoruz. Bu tedavi bir yeri iyilestiriyor bir yeri
batiriyor. Bakiyorsun tekrarlayan hastalar var. Biz de diyorum kadin ii¢

yvilint burada gegirmis sonra bir yil evde gecirmis sonra yine buraya
gelmis diyorum. Biz de 6yle olursak ben neden bu kadar...”

Al2: “Acaba diyorum biz de bu durumlar: yasicaz mi? Kotii diisiintiyosun
disaryla alakali  hichir sey diisiinmiiyorum disaridaki  hayati  hig
diistinmiiyorum. Diyorum bizim ¢ocugumuz ne olacak diyorum
kemoterapileri kaldirabilcez mi viicudu alabilcek mi bu ¢ocuklar gibi mi
olcak diye diisiintiyorum bagska bir sey diistinmiiyorum zaten.”

A18: “Cok etkileniyo insan. Icine bi korku geliyor hani benim ¢ocugum da
boyle olacak mi diye. Cok etkileniyo insan acaba senin ¢ocugun da mi
boyle olacak diye. Yasiycak misin bunlar gibilerini diye.”

Diger ¢ocuklarin fiziksel ac1 icerisinde olmasi ve hastaligin niiks etmesinin yani
sira onkoloji ve hematoloji servisinde Oliimle sonuglanan vakalarin katilimcilari
derinden etkiledigi goriilmiistlir. Gorligmelerin yapildigi zamanlarda serviste tedavi
almakta olan bir ¢ocugun vefat etmesinden katilimcilarin pek cogu aglayarak sz

etmislerdir. Bu baglamda bakim veren kisiler dogrudan tanik olmasalar bile 6liimiin
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gerceklestigine iligkin bilgi sahibi olmalar1 vefat eden ¢ocugun annesinin yerine
kendilerini koymalar1 ile baslayarak bu olay1r kendi cocuklarinin yasadigini
diistinmeleri ile sonuglanmaktadir.

A6: “Ya hastanedeyken bazi seylerle karsilasiyorum tabii ki bazi hani

seyler oluyor bazi ¢ocuklar vefat ediyor goziinle her seyi goriiyorsun. Bir
tirlii kafamdan gegiyor her sey hani boyle bir sey yasamak ...”

Al0: “Gegen dort aylik bebek oldii. Sabahin 5°ine kadar beklemeler
doktorlarin miicadelesi o beni ¢ok ywpratti. Diin aksam biri fenalasti
sabahin besinde o ¢iglik sesiyle uyanmak ¢ok ywprattr [:'(].”

Serviste gergeklesen Olimler annelerin kendilerini kotii hissetmelerine sebep
olmaktayken olayin meydana gelis sekli ve buna tanik olma durumu ile birlikte
annelerin ruh hallerinin oldukca etkilendigi gozlemlenmistir. Ozellikle ge¢miste
6liimle sonuclanan vakalardan s6z ederken aglamis olmalar1 diger ¢ocuklarin act verici
yasantilarina maruz kaldiklar ile iliskilendirilebilir.

Al6: “Hig disari ¢cikmadim o aralarda benim psikolojim bozuldu o sirada
olenler oldu bi kiz 6ldii. Kendi ¢ocugum gibi benimsemisim onu. [:'(] O
swrada ben oglumu sallarken baska cocugun kafasindan kan aktigin

gordiim. Yarinsi giin de o oldii ondan sonra ben ¢ok kafaya takmaya
basladim.”

Al19: “lik geldigimde bi tanesi 6ldii onda zaten psikolojim bozuldu.
Omriimiizden gitti.”

4.3.3. Toplumsal iliskiler

Birbiriyle etkilesim igerisinde yasamini siirdiiren bireyler toplumu olustururlar.
Bu sosyal aglar temelinde bireylerin toplum igerisinde bulunduklari konum kimi
zaman ¢esitli ihtiyaclarin giderilmesine fayda saglarken kimi zaman da yalnizlagsma ya
da sosyal dislanmaya da neden olmaktadir. Bu konuya daha genis bir perspektifte
yaklasildiginda ekolojik sistem yaklagimi ile karsilagiimaktadir. Bireyi gevresi ile
birlikte degerlendiren, iletisim ve etkilesim kurulan tiim sistemleri insan davranis ile
birlikte ele alan bu kuram “gevresi i¢cinde birey” odagina sahiptir (Zastrow 2017). Bu
odaktan hareket edilerek arastirma kapsaminda katilimcilarin toplumsal aidiyet

duygular1 ve destek algilar1 irdelenmis ve ¢esitli sorunlar ile karsilasiimistir.
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4.3.3.1. Sosyal izolasyon

Kanser hastasi1 ¢cocuga bakim veren annelerle yapilan goriismelerde katilimcilarin
sosyal g¢evrelerine iligkin bilgi edinilmesi amaciyla “Hastanede oldugunuz igin aile
yasaminiz (varsa is yasaminiz) olumsuz etkilendi mi? Nasil? Anlatir misiniz?” sorulari
yoneltilmis olup katilimcilar, sosyal yasantilarinin degistigini ve ¢ogunlukla tanidan
sonra ¢evrelerinin olmadigini, sosyal c¢evrelerini olusturan pek cok kisi ile eskiden
oldugu gibi goriismediklerini beyan etmislerdir.

Al: “Mesela bir yerlere gidemiyoruz biz, eve misafir de alamiyoruz daha
zor oluyor hani. Cevremiz degisti ve kapandi yani. Cevre yok artik ister
istemez eve gelemiyorsun gidemiyorsun kisitlaniyorsun”

Alinan cevaplar incelendiginde sosyal izolasyonun birkag farkli boyutta analiz
edilmesi gerektigi diisiincesi olusmustur. Bunun sebebi ise kanser tedavisinin bir yan
etkisi olarak ¢ocugun kolayca enfeksiyon kapabilmesi sonucunda annelerin gocugunu
koruma istemesiyle olusan sosyal izolasyon ile bakim veren kisinin kendi toplumdan
uzak tutma istegi sonucunda olusan sosyal izolasyondur. iki farkli temeli olan
yalnizlasma ayr1 ayr1 degerlendirildiginde bu duruma sebep olan motivasyonun daha

dogru bir sekilde anlamlandirilacag: diigiiniilmektedir.

Katilimeilardan A6, yasadig: siireci ¢evresiyle paylagmak istemedigini, ¢evresine
actklama yapmak istemedigini ifade etmis ve bunun sebebini ise yasadigi beyin
yorgunlugu olarak belirtmistir. Toplum insanlara aidiyet duygusu olusturan bir yap1
olmakla birlikte kisileri etiketleyen ve dislayan da bir yapidir. Katilimeinin toplumdan
uzak kalma isteginin i¢ine kapanmasina ve ¢evresinden uzaklagsmasina sebep oldugu

gbzlemlenmistir.

Cevresi tarafindan desteklenen birey, tikkenmislik, bakim yiikii ve merhamet
yorgunlugu gibi olumsuz yasam deneyimlerinden korunur ve kanser hastasi ¢ocuga
bakim saglarken daha saglikli bir siirecin yliriitiiclisii roliine sahip olur. Ancak
katilimcilarin ¢evreden gelen olumsuz doniitlere maruz kalmasi sonucunda kendilerini
toplumdan izole etme istekleri, bakim veren kisileri destekten uzak tutarak; yasanan
yipratici siireci tek baslarina deneyimlemelerine sebep olur.

A6: “Once ¢ok mutlu bir insandim ailemle cocuklarimla. Bes yasina kadar
ikizlerimi biiyiittiim hi¢ yorulmadim ama bu tedavi bu rahatsizlik beni ¢cok

yordu e tabii ki insan kogsar is yapar yorulur bedensel yorulursun
dinlenirsin geger ama ben beyince ¢ok yoruldugum zaman oluyor ¢iinkii
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yvoruldum yani. Bazi seyleri hi¢ duymak istemiyorum yani mesela topluma
o seyi duyurmak istemiyorum soru istemiyorum ¢tinkii beyince c¢ok
yorgunum o topluma girmek istemiyorum topluma giremiyorum.”

Sosyal izolasyona ve yetersiz iletisime neden olan diger bir durum ise
katilimcilarin pek ¢ogunda rastlanan ve Ozellikle aile bireylerine karsi gelistirilen
anlasilmayacag diisiincesidir. Katilimcilarin ifadelerine gore kanser hastasi bir ¢cocuga
bakim veren diger bir kisi ile kurulan iletisim, anlasildiklarin1 hissetmelerini saglarken
bu durum akraba veya arkadas ile kurulan iletisimde ortaya ¢ikmamaktadir. Bakim
veren kisiler bu ayrimdan s6z ederken ayn1 dertten muzdarip kisilerin kendilerini daha
iyi anladiklarin1 beyan ederek sahip olduklar1 tutumu temellendirmislerdir. Bu durum,
bakim veren kisilerin igerisinde bulunduklar1 kosullarin dogrudan anlasilmasina

ihtiya¢ duymalarindan kaynaklanmasi ile agiklanabilir.

A2: “Oda arkadaslarimla ¢ok iyiyim kag tane ¢ok hani sik konusuyoruz.
Onlarla rahatlyyorum onlara derdimi anlatyyorum. Aileme anlatamiyorum
artik.”

AlS5: “Gergekten yasanilcak ve yasamadan ogrenilcek bi sey de degil
aslinda mesela eve gittigimiz zaman kimseyle konusmak istemiyorum
¢linkii beni anlayacaklarini diistinmiiyorum ailemin. Hani onlar kotii diye
degil burdan birinin beni anlayacagini diigiindiigiimiim i¢in burdan biriyle
konusma ihtiyaci hissediyosun. Korkularimiz endigelerimiz her seyimiz
ayni. O yiizden hani evde biraz kapali kutuyum bir sey yansitmama
taraftariyim.”

Al6: “Evet onlarla gegiriyoruz hatta onlarla vakit gegirince daha mutlu

oluyorum ¢iinkii disardakilerin anlamayacagini diigiiniiyorum. Cocugu

hasta olmayanlarla daha az iletisim kuruyorum ¢iinkii onlar anlamiyor.”
Bakim veren kisinin toplumdan uzak kalma isteginin yaninda bakim faaliyetlerini
cogunlukla hastanede siirdiirmeleri sonucunda dogal olarak ¢evrelerinden koptuklari
ortaya ¢itkmistir. Tedavi siirekliliginin saglanmasi amaciyla hastanede kalma siiresinin
artmasi bireyi sosyal ¢evresinden uzak tutarak yasadigi sorun ile tek basina miicadele

etmesine neden olmaktadir.

Al7: “Yani nasil desem, evdeydik yani iyi bir diizenimiz vardi gezmeye
ctkardik dolasirdik simdi hi¢chirini yapamiyoruz, arkadaslarimiz vardi.
Komsular falan birbirimize gider gelirdik simdi onlar yok. Kimse zaten eve
gelmiyor alamvyorum almam da zaten ¢ocugum igin. Boyle. Zaten siirekli
hastaneye gidip geliyoruz baska bir yere gidemiyoruz. [:(]”

Sosyal anlamda cevreden ve olagan yasamin isleyisinden uzak kalmak bakim

veren bireylerin glindelik yasamdan da uzak kalmasina sebep olmaktadir. Bu durum
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katilimcilardan A10’un ifadelerinde yer almaktadir. Katilimci, agik havaya uzun
stiredir ¢ikmadigini, yagmur yagmasi ve gilines agmasi gibi giindelik yasama ait belirli

durumlar1 unuttugunu belirtmistir.

A10: “Diin esim arad: firtina var diye. Ben ne bileyim. Bana dedi ki aa hi¢
asagiya inmedin mi dedi bana. Yagmuru unutmusum. Havanin giizelligini
glinesi unutmusum.”’

Sosyal izolasyonun ortaya ¢ikmasinin diger sebebi ise tedavi kaynakli olarak
cocugun bagisiklik sisteminin zayiflamasidir. Cocugunu enfeksiyondan korumak igin
alinan bir 6nlem olarak annelerin en basta ¢ocuklarini daha sonra kendilerini toplumsal
yasamdan uzak tuttuklar1 gézlenmistir. Ozellikle kalabalik ve hastaliklarin bulasma
riskinin fazla oldugu ortamlara gitmekten kaginan annelerin sosyal yasamlar1 hastane

disinda da sinirlanmaktadir.

A3: “Ayrica ¢cocugumun enfeksiyon durumundan kimseyi eve almadigim
icin yani gelen giden olmadigi icin siirekli ben ilgileniyorum.”

A7: “Oyun parklarina normal parklara falan gétiiriiyorduk sevinsinler
diye. Kalabalik yerlere giremiyoruz. Kalabalik ortama giremiyoruz.
Bir¢cogu arkadaginin da yanina sokamiyoruz yani en ¢ok onu etkiliyor oyun
oynamak istiyor.”

Al6: “Yok sosyal hayatimiz tamamen bitti. Higchi yere gitmiyoruz mesela
benim kizim bi yere gitmek istiyo ama onu gétiiremiyorum. Yani o sekilde.
Yani oglumu bi yere getiremiyorum korkuyorum ¢iinkii acaba bi sey olcak
mi diye.”

4.3.3.2. Sosyal destek yoksunlugu

Sosyal destek, bireyleri problemleriyle bas ederken daha ¢evresel anlamda giiclii
kilma konusunda bir role sahiptir ve bireyleri pek ¢ok olumsuz kosullardan koruyucu
isleve de sahiptir. Katilimcilarin sosyal destek sistemlerinin tan1 nedeni ile giderek
daraldig1 saptanmistir. Hatta katilimcilarin destek bekledigi kisiler, bakim veren
kisileri olumsuzluga iten ifadelerde bulunarak sosyal destege karsit bir davranis
gelistirmislerdir. Kanser hastasi ¢ocuga bakim veren annelerin ¢evrelerinden olumsuz
dontitler almalar1 kendilerini kotii hissetmelerine yol agmaktadir (A1, A3).

Al: “Bazen ben burdayken unutuyorum losemi oldugunu, hastaligi
cekiyorsun zor seyler yasiyorsun ama eve gittiginde bir toplanti oldugunda
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akrabalarin gelip bana durmadan gelip bir seyler séylemesi acryarak
boyle sey yapmalar: beni daha kotii etkiliyor benim moralimi bozuyor.”

Yapilan goriismelerde bakim veren kisilerin en ¢ok ne tiir olaylar oldugunda ve
hangi zamanlarda profesyonel destek almasi gerektiginin belirlenmesi amaciyla
katilimcilara “Cocugunuzun hastaligi siiresince en ¢ok ne zaman destege ihtiyac
duydunuz? Neden? Anlatir misiniz?” sorulari sorulmus ve katilimcilar, destege ihtiyac
duymaktan ¢ok olumsuz kosullarin ortadan kaldirilmasina iliskin ihtiyaclarimi dile
getirmislerdir. Bakim veren kisilerin yakin akrabalarindan ¢ocugun hastaligina dair
olumsuz ifadelerde bulunmalari ve gecmiste O0liim ile sonuglanan vakalar1 6rnek
vermeleri bakim veren kisileri olumsuz etkidigini ve umutsuzluga ittigini
gostermektedir.

A3: “Yani bir de bu ¢ocugumun rahatsizligindan dolayr ¢evre de genis
oldugu igin herkes aryor iste cocugun kurtulabilecek mi, iste soyle olacak
mi boyle olacak mu ister istemez kafamda soru isaretleri olusuyor. Bir
arkadasin artyor sana giizel moral veriyor. Biri ariyor, Allah sabwr versin
iste kolay degil iste yani olumsuz seyler soyliiyor. Iste soyle oldu boyle
oldu ¢evremizde vardi vefat etti gibi insan mutsuzluga diigiiyor boyle
karmagik duygular icinde.”

Olumsuz geri bildirimlerin yaninda katilimcilar akrabalarindan ya da
cevrelerinden herhangi birinin ¢ocugun hastaligi hakkinda kisi ile yeniden konusmasi,
konu ile ilgili yipratici ve yeniden travmatize edici sorular sormasi, ¢ocuguna karsi
acima duygusu hissetmesi gibi iletisim bigimlerinin bakim veren kisiye olumlu bir
etkisinin olmadig1 6grenilmistir. Katilimcilardan A6, ¢evresinden herhangi bir kisi ile
bu tir bir iletisim kurdugunda kendisini aglamamak i¢in zor tuttugunu ve eve
gittiginde agladigini ifade etmesi ¢evreden alinan olumsuz doniitlerin mevcut yipratici
stirecin daha olumsuz hale gelmesine sebep oldugu anlasilmaktadir. Sosyal destegin
en ¢ok ihtiya¢ duyulan bir zaman olmasina karsin destek bekleyen bir kisinin bu
sekilde olumsuz tutum ve davranmislara maruz kalmasi tedavi ve bakimin devam
ettirilmesine iligkin motivasyonun kaybedilmesine yol agabilecegi diisiiniilmektedir.

A6: “En ¢ok neye kiziyorum biliyor musun? Hani biliyorlar. Benim
cocugumun rahatsizligini biliyorlar. Buraya gelip gittigimi biliyorlar ben
mesela bildigim halde bunu tekrar tekrar sormam yani siirekli pisirip
ontine koy yapamam. Tek kizdigim nokta bu. Beni bir yerde goriince “Aaa
yazik iste ¢ocuk hastalandi”. Bana béyle dedikleri zaman kendimi

aglamamak igin zor tutuyorum bazen. Bazen eve geldigim zamanda
kendimi tutamryorum ¢ok aglamakl geliyorum.”
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Katilimcilarin eslerine karsi sahip oldugu tutumlarin irdelenmesi ve sosyal destek
algilar1 ile beklentilerin ortaya ¢ikarilmasi amaciyla “Esginizin hastanede sizin yerinize
¢ocugunuza bakmasini ister miydiniz? Ni¢in?”’ sorusu yoneltilmistir. Katilimcilardan
AS, esinin bakim vermesini istedigini, boyle bir yasantiy1 deneyimlemesini istedigini
bdylece kendisini daha kolay bir bicimde anlayacagini diisiindiigiinii ifade etmistir. Bu
durum esleri tarafindan bakim veren kisilerin yeterince anlasilmadigi, tedavi boyunca

annelerin roliiniin dneminin kavranmadig ile iliskilendirilebilir.

A5: “Cokisterdim. Neden isterdim? Deneyim olsun arti bir de hani mesela
hastanede siirekli oturuyorsun diye diistiindiigiinii diigiintiyorum. Bana oyle
bir sey demedi ama diisiindiigiinii diistiniiyorum hani oyle hissediyorum.
Tamam yapmiyor olabiliriz ama buramin hani kosturmasindan ziyade
bence beden yorgunlugundan ziyade beyin yorgunlugu yiiksek onu
yasamasini istiyorum yani neler yapiliyor ¢ocuga neler yapildigi nasil
tepkilerle karsilastik ne kadar miidahalede bulunabildik onlar: sey
bilmesini istiyorum. Bunlar:i bilirse beni daha iyi anlar diye
diistintiyorum.”

Esler tarafindan dogrudan ifade edilmese bile katilimecilar, eslerinin kendileri
hakkinda hastanede gecirdikleri vaktin yorucu olmadigini ve bakim konusunda
annelerin Ustlendigi rolii dnemsemediklerine dair diisiincelere sahip olduklarina
yonelik diisiincelerinin oldugunu ifade etmeleri bakim siiresince kurulan iletisim
bigimlerinin 6zii olarak nitelendirilebilir. Bakimin kadin iizerinden tanimlanmasi,
ekonomik bir getirisinin olmamas1 gibi toplumsal cinsiyet kaliplari, kadinlarin
harcadig1 emegin degerini goriinmez kilmaktadir. Bu durum da bakim veren kisiler
tarafindan hissedilmis olup asagidaki gibi dile getirilmistir.

Al2: “Isterdim. Neden isterdim bazi seyleri ashinda ben ¢ok sey bir
insanim disa belli etmeyen igce doniik higchir seyi disariya yansitmayan
yvasanilanlart yansitmayan. Onlar bizi mesela burada nasil diyeyim ¢ay
kahvesi oniine gelen yiyip icip yatan gibi oyle hissediyorlar. Hani
anlatmadim ben zaten ¢ogu seyi onlara. Burada yasadigim bir siirii sey

gecti. Hani birisini bilse birisini bilmedi. Isterdim hani gercekten benim
burada ne kadar ne yasadigimi bilmesini isterdim.”

4.3.4. Bakim Yiikii

Bakim veren kisinin bakim vermekle ile ilgili yasadigi problemler bakim yiikii
baslig altinda toplanmustir. Bilindigi izere bakim yiikii, bakim siireci boyunca gelisen

psikolojik, ekonomik, sosyal ve saglik gibi konularda objektif ve subjektif olumsuz
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sonuglar ortaya ¢ikmasi halidir (Bevans ve Sternberg 2012). Bu nedenle bakim ile ilgili
yasanan tiim sorunlar bakim yilikii bashig altinda irdelenmis olup merhamet

yorgunlugu ve tiikenmislik ile i¢ i¢e gecen problemler olarak ele alinmistir.

4.3.4.1. Cocugun hastahga verdigi tepki

Bakim veren kisilerin giigliik yasamalarina sebep olabilecek etmenlerden ilki
cocugun hastaliga ve tedaviye verdigi tepkilerdir. Yapilan goriismelerde annelerin
ifadelerinden ¢ocugun hastane yasamina, tedaviye ve hastaliga kars1 verdigi tepkilerin
annelerin duygu durumlarina dogrudan etki ettigi anlasilmaktadir. Ozellikle hastalik
gerekeesiyle cocuga anne tarafindan koyulan sinirlar ¢cocugun anneyi suglamasi ile yer
degistirerek annenin tepki ile karsilasmasi ile iliskili goriilmiistiir. Bu durum fayda
saglama motivasyonuna yikici bir etki olusturarak annelerin merhamet yorgunluguna
dogrudan agik hale gelmeleri ile sonuglanabilir.

A7: “Dediklerini tam zamaninda yerine getiremiyorum ¢ok tiziiliiyor ¢ok

sinirli bir sey oldu. Inatlasiyor. Zararl seyler yapmak istiyor. Doktorun
vasakladigi seyleri yemek istiyor ben izin vermeyince bana kiziyor.”

A9: “Bazen bana kiziyo beni istemiyor. Benim izin vermedigimi diistiniiyo
o yiizden bana ¢ok kiziyo. Uziiliiyorum o oyle diisiintince ben o iyi olsun
diye izin vermiyom yemesine i¢mesine.”

Ozellikle biligsel gelisim ile birlikte fizyolojik degisim ve gelisimin gerceklestigi
evre olan ¢ocukluk doneminde hastaliga verilen tepkiler kansere yakalanan ¢ocugun
yasina gore degiskenlik gostermektedir (Castellino ve ark. 2014). Bebeklik doneminde
kanser hastast olan bir ¢ocuk ile ergenlik cagindaki bir cocugun hastaliga verdigi
tepkiler birbirinden son derece farklilagsmaktadir. Bu biriciklikten en basta bakim veren
birey olmak iizere yakin ¢evrede bulunan pek ¢ok kisi etkilenmektedir.

A2: “Psikolojisi bozulmustu. Ona asagidan psikoloji doktoru getirdiler.
Kag¢malara kalkti, kendini oldiirmelere kalkti. Cok zordu.”

A7: “Bakarken degil de ¢ok uyun odasina gitmek istiyor gotiiriiyorum
sonra da hemsireler izin vermiyor bazen ila¢ saati oluyor onun stresi
yoruyor goétiirmek istiyorum ama gétiiremiyorum bu sefer bana iiziintii
yapiyor ¢ok bunaldi ¢iinkii yoksa bir yorgunluk yok.”

Kanser hastas1 ¢ocugun verdigi saldir1 igerikli ve uyumsuz tepkiler sonucunda

kendisinin iyi hissetmedigini ve ¢ocugundan koptugu diislindiigiinii belirten A16’nin
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zaman igerisinde merhamet yorgunlugu yasadigi, ¢cocuguna karst yabancilagtigi ve

cocugunun davranislarina gore bu hassasiyetin zamanla degistigi diisiiniilmektedir.
Al16: “Benim oglum ¢iinkii ¢cok seydi biraz sey yapti ¢ok diiskiindii bana
ama sonra beni istemez oldu oglum hatta burlarda aglyyodum kogelerde.
Sonra benim de i¢cimden o sey [bakim verme motivasyonu ve empati olarak
degerlendirilmistir] gitti. Ciinkii ayni sey gibi ya hatta diyolardi ikinci
evliligin mi diye esime soruyolard. Istemiyo cocuk ¢iinkii 6yle bi istemiyo
ki bi giin gelme gelme diyo benden boyle. Gelme gelme diyo korkuyom
korkuyom diyo bana ya birisi dedi ki bir beyefendi, siz bunu doviiyonuz mu
moviiyonuz mu dedi sizi istemiyo dedi. Dedim niye doveyim ben onu
cocugum o benim dedim hani niye doveyim ben ¢cocugu? O sekilde benim

cocugum ¢ok sinirli. Daha yeni sonra sonra baglandim ona onceden hig
sey yapmiyodum yani icimden gelmiyodu.”

4.3.4.2. Belirsizlik ve endise duygusu

Kanser karmagik bir hastalik olmasi sebebiyle tedavisi ve tedavisinin seyri de
oldukca karmasik ve belirsizdir. Ozellikle zaman icerisinde ortaya ¢ikan yan etkilerin
cocugun saglik durumunu hastaliktan ¢ok etkilemesi; tedavi ne kadar iyi giderse gitsin
bakim veren kisilerin endise ve belirsizlik hissetmelerine neden oldugu
anlagilmaktadir. Katilimcilarin ifadelerinde 6zellikle belirsizlik ile ilgili kelimelerin
siklikla bulunusu ilerleyen zamanlarda merhamet stresi ile ilgili olarak merhamet
yorgunlugu yasamalarina sebep olabilecegi diisiiniilmektedir.

Al3: “Aklimi en ¢ok burda sey kurcaliyor hani bu kadar zehiri alryor hani,
acaba iyilesecek mi iyilesmeyecek mi ger¢ekten hani o kurcaliyo.”

Tedavi siiresince bakim veren kisilerin yasadigi belirsizlik ve endise duygulari
bireylerin ruh hallerini etkilemekteyken A15 kodlu katilimci tedavinin basariyla
gerceklesmesi halinde dahi siiphelerinin ve endiselerinin devam edecegini belirtmesi;
endise ve belirsizlik duygusunun uzun soluklu oldugu ve tedavi sona erse de devam
edecegi anlamina gelmektedir. Bu duygular bakim veren kisilerin hayatinin tamamina
etki edecek olmalarindan dolayr merhamet yorgunlugunun uzun siireli maruziyet
bileseni ile iliskilendirilmig; merhamet yorgunlugunun olusmasina katki saglayan risk
faktorleri arasinda degerlendirilmistir.

Al5: “Aklimiza tek gelen sey kurtulabilecek miyiz yani bu bitecek mi siireg
bitecek mi ya da yillarca devam edecek mi ¢ocugum yasiycak mi

yasamayacak mi endisesi. Devamli kafama girip cikiyo. Insani o kadar
huzurlu yapmiyor yani bugiin tedavi bitmis olsa bile aklimizda hep
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acabalarla olucaz. Bi yeri agricak acaba mi dicez surasi agricak acaba mi
diye bu korku hep i¢imizde yer ediyo yani.”

Katilimcilardan A17°nin beyaninda yer alan diger annelere yapilan atifta bazi
annelerin ¢ocuklarini umursamadiklari, saglik durumunun iyi olmamasi gerekgesiyle
cocuklar1 ile ilgilenmedikleri merhamet yorgunlugu ve tiikenmislik ile
bagdastirilabilir. Yapilan goriismelerde direkt olarak katilimcilar yasadiklar1 bu
duygular1 ifade etmeseler de diger katilimcilardan bu bilgilerin edinilmesi kanser
hastalarina bakim veren annelerin merhamet yorgunlugu yasadiklarinin gostergesi
olabilir.

Al7: “Ya gegecek mi diye siirekli hastaligi takinti yapisim kendime
herkese bakiyorum degisik degisik seyler soyliiyolar yani umudum da var
kesmemisim iyilesecek diye bakiyorum ama g¢ocugunu umursamayan

anneler var zaten kotii deyip ilgilenmeyen anneler var benim de bazen kotii
seyler aklima geliyor ama diistinmiiyorum.”

4.3.4.3. Basarma hissi

Bakim siirecinde yasanan sorunlar incelenirken degerlendirilmesi gereken diger
bir boyut ise basart hissidir. Bakim veren kisinin bakim verme motivasyonu ve
duydugu merhamet duygusu ile yakindan ilgili olan basarma hissi, cocugun tedavisinin
seyri ile iliskidir. Bakim i¢in harcanan emek sonucunda ¢ocugun saglik durumunun
iyiye gitmesi bakim veren kisiyi pek ¢ok yikict yasantidan koruyan ya da olumsuz
kosullart azaltan bir faktordiir. Hatta bakim veren kisi ¢ocuguna iyi geldigini, yardim
edebildigini diisiinerek mevcut durumdan haz alabilir ve tatmin olma duygusu ile

bakim faaliyetlerini 6nemli bir motivasyonla siirdiirebilir.

Yapilan goriigmelerde bakim veren kisilerin basarma duygusu yasayip
yasamadiklart ile bu durumun bakima nasil etki ettiginin agiga ¢ikarilmasi amaciyla
gorisme yonlendirilmis ve katilimcidan basarma hissine iliskin duygularin
alinabilmesi amaciyla ek sorular sorulmustur. Katilimcilar dogrudan bu sorular
kapsaminda konuya iliskin cevap vermis olsalar da diger sorularin cevaplanmasi
esnasinda harcadiklari ¢cabaya karsilik alamamalarindan s6z etmislerdir. O nedenle s6z

konusu ifadeler bu baslik altinda degerlendirilmeye uygun goriilmiistiir.

Sorular soruldugunda katilimcilar oncelikle kendilerinin ¢ocugu ve

tedavisi i¢in harcadiklar1 emekten bahsetmislerdir.
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Al: “Hastaligi ile bilgi edinmeye c¢alistyorum doktoruna soruyorum
hastaligimin nasil gittigini tedavisinin ne durumda oldugunu ne yapmamiz
gerektigini mesela 6zel bazi seyler yapmamiz gerektigini soruyorum. Hani
mesela biz evimizi degistirdik, onun odasina kapi yaptirdik sineklik
yaptirdik odasina. Onlem aliyoruz.”

AS8: “Isi bile biraktim ben onun icin kag¢ sene ¢alistigim rutin bir isimi
biraktim.”

A10: “Ben ¢ocugum i¢cin miicadele veriyorum benim i¢in onun da kendi ve
benim icin bir sey yapmasi gerekiyordu sadece kendini degil beni de
diistinmesi gerekiyordu babasini da diistinmesi gerekiyordu.”

Al, A8 ve A10’un ifadelerinde gocuklari i¢in yaptiklar1 fedakarliklar ortiik bir
sekilde yer almaktadir. Annelerin yasamlari, birincil bakimi tistlenmelerinden dolay1
biiyiik 6lciide degismistir. Hastalik sebebiyle isten ayrilan annelerin yaninda yasam
kosullarin1 tamamen ¢ocuguna ve tedaviye gore diizenleyen aileler ¢ocuklarindan
karsilik (A10) beklemektedirler. Basarma hissi tam olarak bu tiir zamanlarda ele
alinmas1 gereken bir boyut olarak merhamet yorgunlugunun Onlenmesi veya

azaltilmas1 konusunda onemli bir etkendir.

Tedavi esnasinda yan etkilerin olumsuz kosullarinin ortadan kaldirilmasi igin
¢ocugun bakimi ile birlikte 6zel miidahalelerin siirdiiriillmesi gerekmektedir. Bu
miidahalelerden biri olan agiz bakimi, ¢ocuklarin canlarinin yanmasina sebep olan
ancak yapilmadigi takdirde agizlarinda olusan yaralardan dolay1 beslenememeleri ile
sonuglanan bir siiregtir. Anneler, agiz bakimmin yapilabilmesi amaciyla ¢ocuklarini
zorlamakta ancak harcanan ¢abaya karsilik olarak aldiklar1 basarisizlik, bakim veren
bireyleri bakim ile ilgili olarak tiikenmislik veya merhamet yorgunlugu yasamaya

itmektedir.

A2: “Cok ¢aba gosteriyorum karsiligini almiyorum zaten kendimi kotii
hissediyorum ona bir sey yapamiyorum diye. Yardim etmek ¢ok istiyorum
ama highir sey yapamiyorum hani ne kadar temizlesem ne kadar
degistirsem ne yapsam ayni.”

Al10: “Emeklerim bosa gitmig gibi. Sonugta hep baktim hep ilgilendim ama
stiresi uzadi bu zor bir durum.”

Al2: “Agiz bakimimi yapmadik bugiin yapmadik agzinda yaralar
¢tkabiliyor diye. O da onu istemiyor hi¢ sevmiyor ben bir anne olarak onu
zorlamak zorunda myyim acaba diye diistiniiyorum ama zorlamiyorum
¢linkii ¢ok inat, kendi isteyerek yapmuyor. Sanki diyorum oncekinde agiz
bakimint yaptirdim da ne oldu diyorum al iste tekrarlad: diyorum mesela.”
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Hastaligin niiks etmesi anneler iizerinde derin bir iizlintiiye neden olmaktadir.
Uzun siire boyunca harcanan ¢aba ve edilen fedakarliklarin karsiliginin alinamamast;
annelerin merhamet yorgunlugu yasamalar1 konusunda dogrudan risk olusturmaktadir.

A4: “[Hastaligin niiks ettigi giin] O giin ¢ok felaketti. Cok kendimi ¢ok
kotii hissettim ¢ok agladim.”

AS5: “[Ilk tam] Birincide biz bitmistik, tiikenmistik. Tedaviyi niiksettigini
duyunca zaten baya bi ytkima ugradik. lyilegsin kurtulalim derken niiks
etti. Bunlar hep insani sey yapan durumlar. Oyle iste.”

Cocugun hastaliginin niiks etmesi sonucunda bakim veren kisiler basarma
hissinden uzaklasarak daha ¢ok umutsuzluk ve bosa ¢aba harcadiklarina dair duygular
hissetmektedir. Merhamet yorgunlugunun 6nemli bir parcasi olan bagsarma hissinin
ortadan kalkmasi oOzellikle hastaligin niiks ettigi vakalarda gozlemlenmis olup
annelerin “Hevesim kalmadi.” (A6), “Her seyi kotii diisiintiyorum.” (A12) ifadeleri
ile belirgin hale gelmistir.

A6: “Sabrim tiikendi gercekten daha ¢ok az sabirliyim diyorum kendime
niye ¢linkii stirekli tist tiste gelince. En ¢ok eve gittigim zaman daha kotii
hissediyorum kendimi mesela her sey sil bastan oldugu zaman daha kotii

oluyorsun ciinkii bizim bitmisti her sey ii¢ sene gegmisti sil bastan basladi
her sey. Hevesim kalmadi mesela o yok.”

Al12: “Duygularim o kadar degisti ki kendimi ¢ok zaten sey hissediyorum
ya. Bazen psikolojik olarak. O zamanlar hep iyilesecek diye diisiiniirken
kotii bir sey diigiinmiiyordum. Simdi her seyi kotii diisiintiyorum. Kotiileri
diigtiniiyorum tekrarladigi icin. Béyle hani kafanda seytan gezer ya o
olacak digeri yok yok olmayacak bu olacak gibi. Artik psikolojik oldu
bilmiyorum.”

Cocukta kemoterapinin yan etkileri ortaya ¢iktiginda bakim veren kisiler bu
durumu bir gerileme olarak algilamakta ve yapilan tibbi miidahalelere ragmen ilerleme
olmayist olarak degerlendirmektedir.

A2: “Agzi kizardl simdi yine yara olursa aynist olur eskiye doneriz. Biraz
toparliyor sonra aym oluyor ilerleme de olmuyor bu ikinci nakilimiz
bizim.”

Tedavi siiresinin uzamasi ile niiks etme ihtimalinin annelerin duygularia olan
etkisine ulagilmasi amaciyla katilimcilara “Cocugunuzun hastanede gegirmesi gereken

siire ve tedavi siireci uzarsa nasil hissedersiniz, ne diisiiniir, ne yaparsiniz?” sorulari

sorulmustur. Katilimcilar tarafindan bu sorular cevaplanirken genellikle bikkinlik,
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umutsuzluk ve kizginlik yasadiklar1 gézlemlenmis olup alinan cevaplarin tamami bu
durumun istenmedigine iligkin ifadelerden olusmaktadir. Cevaplar arasinda tedavi
uzadig1 takdirde duygularmin degisecegini ve bakim motivasyonlarinin azalacagina
dair ifadeler yer alan katilimcilar bulunmaktadir (A9, Al12).

A5: “Zaten uzadi. Tam iyilestik derken yine buraya geldik. Insan
sevinemiyor iyi olamuyor. lyi bakamiyor. N olsun yani baska da.”

A6: “Bu siire uzarsa ¢ok kotii hissederim ¢iinkii evdeki ¢cocuk da perigan
stirekli orada burada kaliyor ama eve geliyor eve girmiyor ki komsularda
bekliyor babasi eve gelene kadar bazen bilgisayar oynuyor.”

A9: “Ne duygu hissetmesi [Saskinlik]. Insallah atlatirsa ¢cok mutlu olurum
atlatamazsa ¢ok iiziiliiriim nasil dayanirim. Kafami vermek istemedigim,
bosluga diistiigiim zaman da oldu. Su an ne bileyim burada bir
bosluktasin.”

Al12: “Ne hissederim? Daha ¢ok iiziiliicem. O iiziilecek ben ¢ok yipranirim
uzarsa. Zaten su anki de uzun kisa da degil ama kendimizi ona aligtirmaya
calisiyoruz. Uzarsa daha ¢ok iiziiliicem daha ¢ok ypranicam tek basima
artik iistesinden miicadele verebilicem mi bilmiyorum.”
Tedavi siiresi uzadig1 takdirde bakim verebilme konusunda tereddiit yasayan
katihimcilarin yani sira, A10, A13 ve Al8 tedavi siiresinin kendileri igin fark
etmedigini ve bakima devam edeceklerini belirtmislerdir.

Al0: “Yani onun psikolojisi bozulmayacaksa bana ¢ok etki etmez yine
evladimdir her sekilde ona bakarim ama ¢ok iiziiltiriim yine de bakarim.”

1

Al3: “Valla iyi olsun da uzasin.’
Al8: “Uzasin yeter ki cocugum iyi olsun. Uzasin onemli degil.”

T1 kodlu katilimciya yoneltilen sorulara alinan cevaplardan kendisinin bakim
vermekten memnun oldugu anlagilmaktadir. Tedavi siiresinin uzamast halinde duygu
karmasas1 yasayacagini belirten katilimcinin, annelerin aksine bu soruyu daha sakin
bir sekilde cevapladig1 gbzlemlenmis olup bakim veren kisi ile gocuk arasindaki bagin
bu durumu etkileyebilecegi kanis1 olugsmustur.

Tl: “Memnunum. Yani seve seve geldigim icin memnunum yani zorla
gideceksin ille de yapacaksin diyen olmadi yani esimden Allah razi olsun

o da génderdi. Ya iiziiliiriim. Uziiliiriim yani ilk basta. Yani hem iiziiliiriim
yani hem sonugta tedavi olsun hani tiziilmem yani iki seydesin yani.”
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Bagsarma hissinin irdelenmesi amaciyla sorulan sorulara verilen yanitlarin pek
cogu birbirine benzemekteyken iki katilimcinin tedavinin uzama ihtimaline verdikleri
tepkiler diger katilimcilardan ayirt edilebilecek sekilde umutsuzluk ve basarisizlik
hissi sonucunda merhamet yorgunluguna sebep olabilecek niteliktedir.

Al16: “Nasul hissederim yani simdi hani, kotii hissederim hani tam buraya
kadar gelmisiz bundan sonra iyi mi gidecek belli mi ¢iinkii az buz degil 11

kemoterapi gormiisiiz 30 da 1sin almisiz, yani umudum kesilir o zaman
birakirim her seyi.”

A19: “Ne hissedebilirim? Yikilir insan. Ne hissedebilirsin bi gece sonra
her sey bitse ne olur? Bitmese ne olur. Olan oldu.”

4.3.4.4. Cocuga maruz kalma

Merhamet yorgunlugunun nedensel etmenlerinden birinin kisiye maruz kalmak
oldugu bilinmektedir (Figley 1995b). Aci igerisinde olan bir bireyin yasadig1 siirece
dogrudan tanik olmak suretiyle ayni siireci yasamak; diger etmenlerin var olmasi
halinde bireyin merhamet yorgunlugu yasamasma yol acabilir. informal bakim
saglayan kisi, cocugun yasadig1 travmatik ve aci igeren deneyimlerine dogrudan tanik
olmakla birlikte bakim siireci boyunca acinin giderilmesi amaciyla caba harcar.
Bireyin goniillii olarak harcadigi ¢aba, bakim vermenin bir maliyeti olarak kendisine

merhamet yorgunlugu olarak geri donebilir (Pehlivan ve Giiner 2018).

Bakim veren birey, bakim faaliyetlerini yiiriitiirken; tedaviye, tedavinin yan
etkilerine ve ¢cocugun yasadigi tiim siirece tanik olarak; ¢ocugun yasadigi aciya ve
duygusal yiike dogrudan maruz kalir. Figley’in (1995) bakim maliyeti (cost of caring)
olarak tanimladig1 bu durum, bakim veren kisinin hayati ac1 ¢ekme perspektifinden

algilamasina neden olur.

Hayat1 ac1 ¢ekme perspektifinden izleme kavraminin katilimcilar tarafindan “Cok
aci ¢ekiyor.” (Al), ve “Cok seye maruz kalryor.” (AS), seklinde ifade edilmesi; kisiye
maruz kalmanin etkileri ile birlikte ele alinabilir. Bakim veren kisi tedavinin
uygulanabilmesi amaciyla ¢ocugun bedeni iizerinde gercgeklestirilen fiziksel
miidahalelerin uygulanisina maruz kalmaktadir. Ayrica tedavi esnasinda ¢ocugun
canmin yanmast sonucunda aglayarak, tedaviyi reddederek veya kendisini geri

cekerek bakim veren annesinden yardim istemesi karsisinda annenin miidahaleyi
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engellemek icin herhangi bir girisimde bulunamamasi bakim veren kisinin siirece son

derece yipratici bir sekilde miidahil olmasina sebep olmaktadir.

Al: “Hani ¢ok aci ¢ekiyor yani durmadan igne, her seferinde getirmek zor
oluyor. Ciinkii getiricen kan alacaklar damar yolu acacaklar onlar ¢ok zor
geliyor ister istemez ¢ok tiziiltiyorum. Hani agladigim oluyor yani.”

A4: “Evet. Cok aglwyor bas bas bagiryyor oradan yaptirmaywn buradan
yaptirmayin sunu yapin mesela sabah iki saat ugrastik onun icin igneyi
yaptirmadi.”

AS5: “Birgok seye maruz kaliyor hani bu ignesidir bel ignesidir ne bileyim
kan almasidir yani biz ¢ok sey badire atlattik ozellikle bu niiksten sonra
cok ¢cok badire atlattik.”

Kemoterapi viicuda ¢ogunlukla damar yolu ile uygulanir. Uzun siiren tedavinin
yan etkisi olarak viicutta meydana gelen degisimler s6z konusu islemin uygulanigini
zorlastirmaktadir. Uygun damarin bulunamamasi, damardan kan gelmemesi gibi
sebeplerle islemin tekrarlanmasi gerektigi durumlar ¢ocugun daha fazla aci ¢ekmesi
ile sonuglanirken bakim veren kisinin de bu duruma giderek artan bir bigimde maruz
kalmas1 ile sonuglanmaktadir. Katilimcilara “Tedavi siirecinde ¢ocugunuzun
zorlandig1, ac1 cektigi, tedaviye devam etmek istemedigi oluyor mu?” sorusu
yoneltildiginde tamami ¢ocugun tedaviyi kabul etmedigini sdylemistir. Katilimcilarin
bu siirece verdikleri tepkileri “diinyam bitti” (A9) ve yalmizca tanik olma sonucunda
“beni bile ¢ok kotii yapiyo” (A18) seklinde olmasi kisiye maruz kalmak ile
iliskilendirilebilir.

A9: “Damar yolunu zor buldular ondan sonra diinya benim icin bitti ne
gecirdi ne yasadi.”

Al5: “Kemoterapiyi biliyo musunuz bilmiyorum. Damar diye bi sey yok
sokuyosun igneyi kan gelmiyor baska sokuyosun ordan da gelmiyo. Neresi
gelirse. Cocuklar delik desik bi de biz karaciger enzimleri yiiksek oldugu
icin 15 giin baska bi sey oldu her giin igne oldu bi kolda 30 tane delik var.
Mosmor oldu avazi ¢iktigi kadar bagiriyor. O ¢ocugun psikolojisi ne kadar
iyi olabilir ki.”

AIS: “Olmaz mi? Igne sokarken bile benim camm yaniyo. O serumu
takvyolar ya igne takarken bile beni ¢ok kotii yapiyo.”

Gergeklestirilen tibbi miidahalelerin yani sira zamanla tedavilerin yan etkileri
olusmaktadir. Bilindigi lizere afiz yarasi, yiiksek ates, sa¢ dokiilmesi, deride ve

tirnaklarda meydana gelen degisimler kemoterapinin siklikla karsilagilan yan
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etkilerindendir. Cocugunu, gozlemlenebilir bir dizi degisim icerisinde goren anne,
liziintii ve caresizlik gibi duygular hissedebilir. Ozellikle viicutta meydana gelen
degisimler kolayca fark edildiginden dolayi fiziksel goriintiiniin bozulmasina araliksiz
bir sekilde tanik olmak; anneyi s6z konusu siirecin kesintisiz gézlemcisi kilarak maruz
kalma derecesini artirmaktadir.
A2: “Cocugumun ¢ok kotii bir donemleri var. Agz1 ¢ok ¢iiriimiistii, cok
vara olmustu. Sadece losemi degil karaciger enzimleri var sarilik ¢ikti
bizde agiz yaral: biitiin viicut yara. Hani kalkamicak hale geliyor ¢oktan
kalkamicak halde nefes alip veremiyor. Oksijenle mesela bagl kaliyor ne
bileyim ben artik ne varsa goriiyoruz onda.”

Sacin insan viicudunda fark edilebilirligi yiiksek, benlik imaji ve benlik saygisina
etki etkisinin fazla oldugu bilinmektedir. Kemoterapinin gézlemlenebilirlik agisindan
en sik karsilagilan yan etkilerinden biri olan sa¢ dokiilmesi hem ¢ocugu hem de bakim
veren annenin psikolojik iyilik haline olumsuz etkilerinin oldugu katilimcilardan
A2’nin ifadelerinde, maruz kalmanin siirekliligi ise A18’in ifadelerinde yer
almaktadir.

A2: “Hani her seyden korkuyorsun. Tirnaklarim degistiriyor. Sa¢ini bu

kaginct dokiigii. Kaginci toplayisim. Tek tek topladim saglarini. Ellerimle
topladim hepsini. [: (] Her seferinde ¢ok iiziiliiyoruz.”

Al5: “Oliimle burun buruna geldi. Karaciger enzimleri normalde 60
olmasi gerekirken 2000 ’lerde.”

Al8: “Giinden giine géziimiin oniinde ¢ocugum eriyip giderken bi sey
yapamiyosun [: (] biitiin verilen ilaglar bi ise yaramiyo ¢ok zor ¢ok.”

Kanser hastaligi, fiziksel ve biligsel gelisim ¢agindaki ¢cocugu pek ¢ok yonden
etkilemektedir (Avugan ve ark. 2006). Dolayisiyla kisiye maruz kalma boyutu
degerlendirilirken yalnizca tedavi ve yan etki temelinden hareket edilmesi, bakim
veren annenin maruz kaldigi durumlar eksik betimleyecek olup maruz kalinan 6nemli
kisimlarin g6z ardi edilmesine sebep olacaktir. Bakim veren kisinin ¢ocuk ile kurdugu
iliskinin degerlendirilmesi amaciyla “Cocugunuzu tedaviye ikna ederken zorlaniyor

musunuz?” sorusu sorulmustur.
A2: “Cocugum kendini oldiirmelere kalkti. Kagmalara kalkti”

A6: “Tabii ki zorlaniyorum o agladik¢a tabii ki onunla birlikte aglyyorum
o da iiziiliiyor ben de iiziiliiyorum. Ciinkii reddediyor, gelmek istemiyor.
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Buraya geldiginde babasini gérmek istemiyor ¢iinkii babasi getiriyor ya
bizi arabayla o yiizden”

Al16: “Onun yiirtiyememesi konusamamast anne diyememesi, bidir bidir
sarkilar soyleyememesi bize ¢ok koyuyo.”

Cocukta hastalik ve yan etkiden kaynaklanarak ortaya ¢ikan olumsuzluklardan bir
digeri de yasamsal faaliyetlerdeki gerilemelerdir. Cocugunun dogumundan itibaren
onu yetistirmek i¢cin emek harcayan birinin ¢ocugunun yasadigi yeti kaybina tanik
olmas1 bakim veren kisi agisindan atlatilmasi zor bir deneyimdir.

Al8: “Cocugum anlatamiyor artik sadece gozlen anlasabiliyoruz. Demin
onu da [--] Goziiylen de anlasamadik ¢ok zoruma gitti nasil anlasicaz
diyerekten. Yazarak anlastik biraz.”

Katilimeilardan T1, diger bakim verenlerin aksine kanser hastasi cocugun annesi
degil teyzesidir. Bu baglamda aradaki iliskiden hareketle kendisini travmatik
yasantilardan ve bu tiir olaylara maruz kalmaktan daha kolay ayirabilmekte oldugunu
ifade etmistir. Ayrica “cocuk iiziiltiyor agrim var diye annesi de agrilyymis gibi
uiziiliiyor” 1ifadesi annelerin ¢ocuklarinin yasadigi aci igerikli deneyimleri
i¢sellestirdikleri ile iliskilendirilirken kendisinin bdyle bir yasantiya sahip olmamasi
yine aradaki iliski degiskeni ile agiklanabilir.

T1: “Tabii var onlar anne sonugta yani anne ile teyze bir olamaz. Annenin
verini kimse tutamaz. Yani tabii ki onlarin ki daha agir olabilir mesela
cocuk iiziiliiyor agrim var diye annesi de agriliymis gibi iiziiliiyor ben
viziilmiiyorum. Uziiliiyorum da kotii olmuyorum yine gidip isimi yapiyorum
ama obiir anneler ¢ok kotii oluyor. Bazen hi¢ bakmiyorlar bazen ¢ok
ilgileniyolar. Degisiyo o.”

Kisiye maruziyet temas: yaygin bir bilesen olmakla birlikte yapilan
goriisgmelerden elde edilen verilerde yer alan ifadeler, Perry ve arkadaslarinin

arastirmasinda yer alan ifadeler ile benzerlik gostermektedir (Perry ve ark. 2010).

4.3.4.5. Uzun siireli maruziyet

Birine bakim vermek, bakim veren kisinin hayatini her bakimdan etkileyen bir
faaliyettir. Ozellikle ¢ocuklarina informal bakim saglayan annelerin i¢inde bulundugu
stire¢ sinirsiz ve uzun siirelidir. Arastirmaya katilan kisilerin en az alt1 aydir bakim

veriyor olmalari, tiim bakim veren Kkisilerin, ¢ocukta meydana gelen fiziksel ve
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psikolojik degisikliklere maruz kalmalari ile yeni sorunlari beraberinde getirmistir. Bu
sorunlarla ¢6ziim odakli ¢alisabilmek i¢in gerekli olan miidahalelerin ilki sorunun asil
sebebinin ortadan kaldirilmasi ve akabinde sorunun etkilerinin sénmesi i¢in gerekli
mesleki miidahalelerin yerine getirilmesidir. Bu durumda bakim faaliyetlerinin formal
bakim ile desteklenerek yiiriitiilmesi ve birincil bakim veren kisinin ihtiya¢ duymasi
halinde bakim vermeye ara verebilmesi ideal miidahalenin ilk basamagi olarak goriilse

de pratikte bakim siirecinin bu sekilde ilerlemedigi tespit edilmistir.

Yapilan goriismelerde, bakim siireci boyunca higbir katilimcinin bakim verme
faaliyetlerine ara vermedigine ulasilmistir. Katilimcilar yalnizca giin igerisinde
hastanede kullanilacak ilag, esya vb. ihtiyaclarin temin edilebilmesi amaciyla eve veya
aligverige gitmislerdir o esnada da anneler, kendilerini ikime edebilecek yakinlarindan
bakim siirecinin devaminin saglanmasi amaciyla destek almislardir. Bu durum
bakimin siirekli olmasi konusunda olumlu bir ¢aba olmasina karsin bakim veren
bireyin tanmidan sonraki hayatinin neredeyse tamamini bakim vermek ile gegirmesi
anlamina gelmektedir. Bu tiir uzun zamandir siiregelen bakim faaliyetleri merhamet
yorgunluguna sebep olabilmektedir (Newsom 2010). Bunun sonucunda empatik ilgi
kaybi, merhamet / sefkat duygusunun yitimi ve bakim vermekten kaginma davranisi

olusabilmektedir.

Yapilan goriismelerde katilimcilara “Cocugunuzun hastanede gecirmesi gereken
siire ve tedavi siireci uzarsa nasil hissedersiniz, ne diisiiniir, ne yaparsiniz? ve
“Cocugunuzun hastaligt konusunda neler hissediyorsunuz?” sorulari yoneltilmistir.
Katilimcilar, tedavinin uzun siirdiigiinii, bu durumdan hosnut olmadiklarini ve
hayatlarinin etkilendigini dile getirmislerdir.

Al: “Bir hastaligi var bitmeyen bir hastaligimiz var ¢ok uzun stire hani.
Bilmiyorum artik hani hissedemiyoruz bugiin yani nakil olduk gidecez diye

bitecek diye ama tekrarladi. Tekrarlayinca hani daha kétii seyler ¢ikiyor.
Bitmiyor.”

A2: “Once daha sabirliydim tiikendim artik. [: (] Yoruldum artik. Hani bir
yvilimiz gegti biz hastanedeyiz.”

Al4: “Arkadas 60 giindiir yatiyor ben kendimi biraktim simdi ona
tiztiltiyorum onun kizi gercekten ¢ok yaramaz annesini bes dakika

oturtmuyor.”

Al4: “18 giin yattik biz orda ameliyatta falan yasamsal faaliyetlerini
etkilemisti ekstra ameliyatlar ¢ikti.”
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Uzun siiren tedavi sonucunda hastaneden ¢ikamayan bakim veren kisiler, ¢esitli
fiziksel degisiklikler yasadiklarimi ifade etmislerdir. Katilimcilardan A15’te bakim
yiikiine bagli olarak goz altlarinda morluklarin meydana gelmistir. A16 ise yasadigi
degisimlerin en basinda hastaneden ¢ikamamanin psikolojisini bozdugunu,
kotiilestigini ve etrafindaki kisilere tepki gosterebilecek kadar yasadigi stresin arttigini
ifade etmistir.

Al5: “14 giindiir burdayim. Go6z altlarimdan da belli oluyordur zombi gibi
geziyorum yani. Ayaklarimin sigtigini bir hamiligimde bi de simdi bilirim
vani soyle diyeyim uyku isteseniz de uyuyamiyosunuz yani zaten ¢ocuk o

durumdayken uyku diye bir sey kalmiyor zaten hastane ortami ne kadar
dinlenebilirsiniz. O kadar.”

Al6: “Ev uzak oldugu icin ben 46 giin burda kaldim hi¢ disar
¢ctkmayasiya. Hi¢ disart ¢gtkmadim o aralarda benim psikolojim bozuldu ve
hatta ¢ok kotiilestim zaten burada bi sey gosterecektim kendimi zor tuttum
hatta oglum da ¢ok zordu durmak istemiyodu burda iki ay boyunca kostum
pesinde onun stresi. Perigan oluyosun yani hani.”

Katilimcilarin  ifadelerinden hastane kosullarinda uzun siire bakim
vermenin psikolojik ve fiziksel etkileri bulundugu anlasilmaktadir. Bu zorluklara
uzun siire maruz kalmak ise bakim veren kisilerin tiikkenmislik, bakim ytikiinden
kaynakli olumsuzluklar ve merhamet yorgunlugu yasayabilecekleri diisiincesini

ortaya ¢ikarmaktadir.

4.3.4.6. Yasamin aksama derecesi

Yasamin aksama derecesi, bakim veren kisilerin planlarinda, giindelik yasam
diizenlerinde, rol ve sorumluluklarinda meydana gelen olumsuz ve ani degisimler ile
ilgilidir. Kanser hastasi ¢ocuga bakim vermek amaciyla olagan yasantisini birakarak
hastaneye gelen bir kisinin yasaminda meydana gelen aksakliklar tek bir baglam
icerisinde degil; degisimin ortaya ¢iktigi ve bu degisimin aksaklik olarak
nitelendirildigi sistemler ile ele alinmalidir. Bakim veren kisilerin tanidan &nceki
yasamlarinda bu tiir aksakliklarin {stesinden gelerek c¢oziime kavusturmalari
miimkiinken bakim faaliyetleri sonucunda olusan stresin etkisiyle istenen bu durum

gergeklestirilemeyebilir.
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Katilimcilar, hayatlarinda meydana gelen degisimlerden bahsederken belirli
temalara odaklanmuslardir. Ozellikle aile yapisinda meydana gelen degisimler bakim
veren kisileri oldukga etkilemis ve gegmise doniik 6zlem duyduklari fark edilmistir.

A2: “Highir yasam yok ki simdi. Sadece hastanedeyiz ne yasamimiz
olacak? Oglumu ¢cocuklarimi zor goriiyorum evimi gormiiyorum bir sey
vapamuyorum. Stirekli burdayiz. Mutlu degilim. Hani ¢ok giizel bir ailemiz
vardr bizim ¢ok mutluyduk. Ev islerimi yapardim. Cocuklarimlaydim ¢ok

rahattim. Birdenbire ¢iktik buraya geldik. Hani ne evim kaldr bir seyim
kald.”

AS: “Ailemiz bastan asag degisti zaten. Diizen bozuldu. Aile olan bi sey
kalmadi ortada ama devam ettiriyoruz iste.”

Cocugunun tedavisinin saglanabilmesi amaciyla farkli sehirlerden gelen kisilerin
gerisinde kalan aile bireylerinin olmasi; bakim veren kisinin siirekli diger ¢ocuklarini
diisiinmesine neden olmustur. Hali hazir bir sekilde Kocaeli’de yasayan veya hastalik
sebebiyle Kocaeli’ye yerlesen katilimcilarin degisen hayat kosullarimin 6nceki
diizenlerine benzemesine ragmen aile yapilarmin eskisi gibi olmadigina iliskin
ifadelerde bulunmalari, bakim veren kisilerin yasamlarinda meydana gelen
aksakliklarin aile yapisinda meydana gelen degisiklikler temasi kapsaminda 6nemli bir
boyutta oldugunun gostergesidir.

Al10: “En basta evimi istiyorum yani ben burada tamam ¢ocuklarim var
ev kiraladim esyali ev kiraladim yine hep beraberiz ama eksik gibi geliyor.
Buraya zorunlu gibi gelmek, kabullenmemek beni boyle yapti. Ben burayt
kabullenemiyorum bu sehri kabullenemiyorum o yiizden hayalim evime
donmek diyelim.”

Ozellikle kemoterapi tedavisi gdren kanser hastalarmin bagisiklik sisteminde
meydana gelen gerileme sonucunda ¢ocuklarin enfeksiyona karst dayaniksiz hale
gelir. Bu da cocugun ve bakim veren kisinin steril bir ortamda hayatlarini
stirdlirmelerini gerektirmesine neden olur. Tedaviye ara verilerek bakimin evde devam
ettirildigi zamanlarda kanser hastasi cocuga bakim veren annenin diger ¢ocuklariyla
enfeksiyon riskinden dolay: olabildigince az fiziksel temas kurmasinin anne ¢ocuk
iligkilerinde de aksamalarin ortaya ¢ikmasina neden oldugu tespit edilmistir.

Al2: “Mesela anne sevgisine uzak kaldilar bir de ben ilk zamanlar
kimseye yaklasiimayacak kimseye dokunulmayacak diye biliyordum ben

cocuklarim geliyordu ben onlara sarimadan uzaktan yabanct gibi
duruyordum ama sonra sonra anladim ki yanls yapmisim ben buradakini
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korurken aslinda onlart yipratmisim [:(] he sarilsaydim ne olacakti hi¢hir

Jey.

Al4: “Iste ben annesiz babasi kaldim dedigini biliyorum sekiz yasindaki
oglumun benim ailem dagild: dedigini duydum kiiciik ama iyi ¢ene yapryo.
Cocuklar 6zlem duyuyolar. Yani hani sey biz yemek yemeyi ozledik bir
arada.”

Bakim faaliyetinin siiresiz olusu bakim veren kisileri sosyal yasamdan alikoymus;
sosyallesmeleri ile sosyal destek alabilmelerin 6niinde engel olusturmustur. Bu durum,
kisilerin yasadigi siire¢ boyunca ihtiya¢ duyduklar1 destek ve giiciin saglanamamasina
sebep olarak bakim veren kisilerin yasamlar1 olumsuz bir sekilde etkilenmistir.

Al18: “Hig kimseyle goriisemiyoruz ¢iinkii kizim etkilenir falan diye zaten
benim kimsenin yanina gidip konusacak halim yok zaten kendi derdim
kendime yetmig.”

Bakim veren kisinin kisisel yasaminda olusan olumsuz degisimler de kisiyi
merhamet yorgunlugu ve tilkkenmislik yasamaya itebilmektedir. Her birey biriciktir ve
yasanan olaylar, verilen tepkiler, istekler, yasam diizeni bu bireysellik dahilinde ele
alimmalidir. Bakim veren kisilerin planlari ve aligkanliklart degismis ve yapmay1
sevdikleri bir¢ok aktiviteyi yapamaz hale gelmislerdir.

A8: “Yani etkilenmemek miimkiin degil ki. Banyo yapmak sikinti hig
tammadigin insanlarla ayni odadasin yani her seyin etkileniyor bir¢ok sey

liiks oluyor burda banyo yapmak bile bir liiks bir insan i¢in. Bazi anneler
¢ok rahat kullaniyor ama bazilarimiz da kullanamiyoruz.”

A12: “Ilkokul mezunuyum. Acik 6gretime yazilmistim ama kaldr.”

Al6: “O siiregte 56 giin ¢ok hani haliya basmiyoruz haliyr bile
hissetmedim o derece kétiiydiim.”

AlS8: “Bosluga diistiyoruz yani eviniz gibi olmuyo mesela evindeyken
istedigin gibi her ihtiyacimi karsilayabiliyosun ¢ocugumun mesela tek
basina kaliyosun burda birakip gidemiyosun yani.

Bakim veren kisilerin yasamlarinin aksamasi onlart merhamet yorgunluguna karsi
savunmasiz hale gelmelerinde bir etmen olmasinin yani sira yasami en az derecede
aksayan kisiler dahi, kendileri disinda herkesin hayatinin devam etmesini ve bu
durumun kendilerini olumsuz etkilediginden bahsetmislerdir. Bireyler icin kendi
hayatlar1 hakkinda karar almak, aldig1 kararlar1 uygulamak, 6zgiirce se¢im hakkina
sahip olmak gibi kisacasi giinliik hayatta insan onur ve degerine yarasir sekilde hayat

slirmenin O6nemi tartisilmazdir. Kanser hastas1 ¢ocuga bakim vermekten dolay: bu
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kararlar1 alamayip sosyal yasama dahil olamamak ve kendi hayatin1 kendi segimleri
yerine hastalik ve tedavi odaginda yiirlitmek kisileri olduk¢a olumsuz etkilemistir.
Ozellikle gelisen teknoloji vasitasiyla kiiresellesen diinyada olan bitenden haber
almanin kolay olmasi ve bu haberlerin igeriklerinin sosyal medya platformlarinda
paylasilan kisisel yagamlar olmasi; bakim veren bireyi bu eksiklik ile karsi karsiya
getirerek kendi hayatini sorgulamasina sebep olmustur.
AI2: “Insan ister istemez bazen etkileniyor sosyal medyada gériiyorsun
herkesi iste o oraya gitmis bu buraya gitmis. Hani insanlarin bir yere gidip
gitmemesi gezip gezmemesi degil de nasil diyeyim benim buradaki seyimi
anlayamamalart mi artik bilmiyorum psikolojik ¢ok farkli bir sey.”
Katilimeilar, kendilerini ihmal ettiklerine iliskin sdéylemlerde bulunmuslar ve bu
ihmaller yasamin aksama derecesi temasinda degerlendirilmistir. Yapilan
goriismelerde dile getirilmeyen ancak arastirma esnasinda gézlemlenen ihmallerin de
mevcut olmast problemin olgusallastigi fikrini olusturmaktadir. Bakim veren kisilerin
kendi ihtiyaglarini ertelemeleri, saglik problemleri ile ilgilenmemeleri ve hayatlarinda
onem arz eden eksiklikleri gérmezden gelmeleri gibi yasam kalitelerinin artmasina

engel olan davranislarda bulunmalar1 kendilerini ihmal etmeleri ile iliskilendirilebilir.

)’

A10: “Ben kendime bakmuvyorum ona bakiyyorum.’

Kendini ihmal etme diizeyi degerlendirilirken yasam fonksiyonlarinin devaminin
saglanmasi bakimindan hayati 6neme sahip olan yeterli beslenmenin bakim veren
kisiler tarafindan 6nemsenmedigi ya da ihmal edildigine ulagilmistir. Cocugu yemek
kokularimi istemedigi i¢in bir annenin olusturdugu ¢éziimiin yemek yememek olmast
s0z konusu thmalin olusturdugu riskin 6nemi hakkinda bilgi verdigi diistiniilmektedir.

A2: “Yemek yemedigim giinlerim oluyor. Cok oluyor hatta. Yemek hig
yemiyorum bazen. Ciinkii yemek kokularini istemiyor.”

AS: ”_Yemek yemiyorum burada ¢ok fazla. Bilmiyorum burada yemek
yemeyl unutuyorum.”’

Bir insanin psikolojik destege ihtiya¢ duydugunu fark etmesi bu ihtiyaci gidermek
amaciyla girisimlerde bulunmasi bir farkindaligin gostergesi olmasina karsin bu
ihtiyaca olumlu bir sekilde karsilik vermemek kendini ihmalin diger boyutlarindan biri
sayilabilir. Katilimcilara yoneltilen “Daha once hi¢ psikolojik destek aldiniz m1?”
sorusuna verilen cevaplar; psikolojik destege duyulan ihtiyaca karsin girisimde

bulunmamalar: kendini ihmal etme ile iliskilendirilebilir. Ozellikle tedavi boyunca

96



maruz kalman travmatik yasantilarin olumsuz geri bildirimlerinden korunmak igin
destege ihtiya¢ duydugunun farkina varan katilimcilar, ihtiyaca yonelik herhangi bir
adim atmamuslardir. Bu durumun gerekgesinin bakim faaliyetlerini kesintisiz bir
sekilde siirdiirilmesi amaci olmasi kendini ihmal ile betimlenebilir. Katilimcilar,
tanidan sonra yasadiklar1 saglik problemlerinden de s6z etmislerdir. Psikolojik destek
ihtiyacina kars1 verilen tepkiler ile fiziksel rahatsizliklara verilen tepkiler ayni
baglamda irdelenebilir (A8).

A2: “Onun yiiziinden ben alamiyorum ¢iinkii iiziiliir bana. Diyecek anneme

bir sey mi oldu acaba. Ona gelen doktor benle de konustu aslinda ben de

almig gibi oldum. Faydasi oldu, devam etmek istedim ama ¢ocugum
yiiziinden devam edemedik.”

A4: “Ben hi¢ almadim. Evet bazi konularda istiyorum. Su an hi¢ gitmedim
bir yere ama gitmek istemezdim buradayken ilgilenemem ama gitmem
lazim.”

A8: “Tiroit hastast oldum ben de. Burada olustu hem de burada ihmal
ettim kendimi. Bir de dislerime ne olduysa dislerim agrimaya baslad:. Bas
agrisi zaten rutin haline geldi.”

Beslenme, tedavi gdrme, terapi alma gibi nispeten ugras gerektirecek eylemleri
gerceklestirmeyen katilimcilarin kendileri ile ilgili ihmal ettikleri diger bir durum ise
bireysel olarak kendilerinin “cocuklarindan daha iyi” sartlara sahip olmamalari
gerektigi diisiincesinde olmalaridir. A12, sigara ictikten sonra temiz hava alma
ithtiyacina karsilik c¢ocugunun temiz hava almamasi gerekgesiyle ihtiyacini
karsilamadan servise geri donmesi s6z konusu ihmalin dikkat ¢eken tiirlerinden biridir.

Al2: “Sigarayr sondiirdiigiim dakikadan fazla kalmam ¢iinkii diyorum o
iceride o hava alamiyor benim de o havayr almaya hakkim yok gibi
diistintiyorum o sikilyyor iceride o ¢ikamiyor ben niye sigarayr aslinda

icmesem asagiya da inmiycem ona da kizryorum kendime keske icmesem

diye”

4.3.4.7. Ayrisma, iliski kesme

Merhamet yorgunluguna ve tiikkenmislige kars1 koruyucu bir faktor olan diger bir
etmen ise ayrigsma, iliski kesme; bakim veren kisinin ¢ocugun yasadigi olumsuz ve

travmatik siirecten kendisini uzak tutabilme becerisidir.

Bakim veren kisi kendisini ac1 ¢gekme perspektifinden ne kadar uzak tutabilirse

merhamet yorgunluguna kars1 bir o kadar korunmus olur. Arastirma kapsaminda
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yapilan goriigmelerde katilimci olarak yer alan kisilerin 19°u ¢ocugun annesi, biri ise
¢ocugun teyzesi oldugu diisiiniildiiglinde ayrisma, iligki kesme durumunun anne ¢ocuk
iliskisinden kaynakli olarak pek miimkiin olmadig1 anlagilmaktadir. Katilimcilar tani
koyulmasindan itibaren ¢ocuklarina kendilerinden baska hi¢ kimsenin bakmadigini
(A3, A7, A10), bakim1 yalnizca kendilerinin iistlendiklerini ve bu siiregcte destege
ihtiya¢ duyduklarii (A6, T11) belirtmislerdir. Buradan, bakim veren kisi ile gocuk
arasinda ayrigma, iliski kesmenin olmadig1 anlasilmaktadir. Bakim siirecinin yalnizca
anne tarafindan yiiriitilmesi ve hi¢ ara verilmemesi katilimcilari merhamet
yorgunluguna karst savunmasiz hale getiren etmenlerden biridir.

A3: “Cocugumun enfeksiyon durumundan kimseyi eve almadigim igin yani
gelen giden olmadigi i¢in siirekli ben ilgileniyorum.”

A7: “Ben gideyim de baska biri kalsin gibi mi? Ya oyle hi¢ diigiinmedim
eger zaten yerime baska birini koysam yanina goziim arkada kalir. Clinkii
ben ¢ogu seyine alistim artik. N’ olursa olsun yanminda kalayim her seyini
bileyim.”

Al10: “Hayir ¢ocuguma sadece bire bir ben ilgileniyorum.”

Al2: “Ben bakiyorum. Hi¢ kimse gelmedi. Bir gece dahi biri gelip
bakmadi.”

Al3: “Hayw kimse olmadi. Ne gibi yani? Yok yok yok hi¢ kimsem yok. Kiz
kardesim yok kim gelecek halamin kizlari falan da hep Almanya’da dyle
bakacak kimsem yok.”

Al18: “Ben hep ben baktim hi¢ birakmadim. Hi¢ kizimin 19 aydan beri elini
birakmamisimdir.”

Al19: “Bagskasi geldi mi gelmedi. Bakim ayligina bagvurmak i¢in annem
geldi iki saatligine gittik imza attik geldik. Ona da bakim dersen bilmem
ben artik.”

Katilimeilar gogunlukla evdeki rollerini yerine getirebilmek amaciyla kendilerine
destek olabilecek birine ihtiyag duyduklarindan s6z etmislerdir. Buna ragmen
katilimcilarin, bakima ara verme ihtimali meydana geldigine yaptiklari planlarin yine
bakimin farkli bir tiirii ile ilgili olmasi; mevcut yasantidan uzaklasamadiklari ve
stirecten kendilerini ayiramadiklarina isaret etmektedir.

AS5: “Cocuk burada bir siirii seye maruz kaldi. Hani yari aygin bir stirii

seye maruz kaldigi i¢in cani ¢ok yandi en ¢cok o zaman keske yanimda biri
olsaydi dedim.”
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A6: “Mesela diyorum ki bir gitsem evdeki ¢ocuk da okula gidiyor ya hani
en azindan ona bir seyler yapsam evi toparlasam temizlik yapsam benim
cocugum oraya temiz gelse isterim tabii ki.”

T1: “Boyle bir destek alacagimiz kimse yok o yiizden sadece ben
bakiyorum boyle biri yok ailemizde. Olsayd keske.”

Al12: “Kotii hissediyorum béyle hani ne oturdugumdan bir sey anliyorum
ne yedigimden ne ictigimden icim bir tuhaf. Sersem gibiyim. Ama neden
oldugunu da bilmiyorum artik o durumun igine diistince hi¢ kimseden de
yvardim alamayinca da iyice kétii oluyor insan.”

Ayrisma, iligki kesme durumu saglanamasa bile katilimcilarin yasadiklari
travmatik stireglere istinaden psikolojik destek almalar1 da siirecin olumsuz etkilerine
kars1 katilimeilart koruyan 6nemli bir faktordiir. Yapilan goriismelerde katilimeilarin
psikolojik destek ile ilgili deneyimlerine bakildiginda yalnizca iki katilimeinin
psikolojik destek aldig ile karsilagiimistir.

AS8: “Ilk baslarda ama psikolojik olarak destek de aldim zaten. Yoksa

yiirtitemezdim ama su anda rutine bindirdik yeter ki o iyi olsun o yorgunluk
da gececek uzun bir tatile gidecegiz o iyilegince.”

Al6: “Alryorum evet. Hap kullaniyorum su an hala evet. Bi hap
kullaniyodum ama artik onu kullanmiyorum ¢iinkii asirt derecede uyutuyo
esim korkuyo benden hala.”

Diger 18 katilimci, psikoloji destek almaya ihtiyag duymadigi (A3, A17) ve ilag
kullanmak istemedigi (A10) gerekgesiyle psikolojik destek almamakta olup destege
ihtiyag duyan katilimcilarin ise terapiyle gegen siire boyunca ¢ocugundan ayrilmak
istemedigi (A10, A18) ve hastanede vakit ayirip ilgilenemeyecegi (A4) gerekcesiyle

destek almamakta oldugu 6grenilmistir.

’

A3: “Yok almadim. Su an ihtiyacim oldugunu diistinmiiyorum.’

A4: “Ben hi¢ almadim. Evet bazi konularda istiyorum. Su an hi¢ gitmedim
bir yere ama gitmek istemezdim buradayken ilgilenemem ama gitmem
lazim.”

Al10: “Psikiyatriye gitmekten ¢ok korkuyorum bana ilag¢ verir diye. Beni
uyutacaklar diye. O uyuma esnasinda Furkan’in basina bir sey gelecek
diye gece dikkat etmek istiyorum ben uyurken ya ona bir sey olursa diye

kendimi sorumlu tutarim.”

Al7: “Yok almadim. Béyle bi seye ihtiyacim yok.”
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Ayrigma, iligki kesmenin merhamet yorgunluguna karsi koruyucu bir faktor
olmas1 bakim veren kisileri destekleyen bir siirectir. A18’in ifadelerinde yer alan 19
ay kesintisiz bakim vermek; ayrismanin gerceklesmedigi anlamina gelirken
duygularin1 kaybetmemek i¢in ilagh tedavi istememesi, ¢ocugunu birakip terapiye
gidemeyecegi gerekgesi ile psikolojik destek almak istememesi; katilimcinin bakim
faaliyetlerini gerceklestirirken kisiye maruz kalma diizeyi ve maruziyet siiresinin
uzunlugu ile iligkili olup merhamet yorgunluguna yol agabilecek diizeydedir.

AlS8: “Ya istedim ona da sonra dedim hani alirsan sen gengsin dediler
hani sonraya dogru dediler ama ben konusarak istedim hani hap
istemedim hapi ¢iinkii kullandim az, ¢ok sey yapti beni kat1 yapti beni 6yle
hi¢ his olmayan insan yapti istemedim yani hissiz insan yasayamaz. Hani
onun igin konugarak istedim ama kizimi birakip da bi yere gidemedim ben
diyom ya 19 aydir beri birakacak zamanim olmadi yani hep goziimiin
ontinde olmasi gerekiyor inan ki kahvalti yapmaya gitmeye mutfaga gitsem
bile hemen beni ¢agirir ayri duramaz o yiizden birakip gidemem.”

Katilimcilarin terapi almalarinin onlara faydali olacagina dair sdylemleri tespit
edilmistir. Arastirma kapsaminda katilimcilarla yapilan goériismelerin terapdtik bir
yaninin oldugu katilimcilar (A10, A15) tarafindan dile getirilmistir. Katilimcilara
sorulan sorularin niteligi bakim siireci ve merhamet yorgunluguna iliskin veri
toplamaya yonelik olmasina ragmen goriismelerin katilimcilara psikolojik agidan iyi
gelmesi; kendileri ile yiiriitiilebilecek mesleki miidahalelerin katilimcilarin psikolojik
tyilik hallerine olumlu bir sekilde etki edeceginin gostergesidir.

Al0: “Cevreme zarar vermemek adina ben konusabilirim mesela ilacsiz
bir tedavi mesela. Su an sizinle konusmak bile bana cok rahatlik verdi

clinkii bir¢ok kisive anlatamadigim seyleri size anlattim ve psikiyatriye
anlatabilirim.”

Al10: “Ben ¢ok rahatladim gergekten beni dinlediginiz igin tesekkiir
ederim. Bizi kimse dinlemiyor sizinle konugmak iyi geldi.”

TI1: “Yok almadim. Ihtiyactm biraz var benim bu hastaneyle birlikte.
Arkadaglarim bana falan séyler mesela ¢ok ¢abuk kizmaya iyice
basladigim icin o yiizden bana birkag sefer séylemislerdi yani énceden sen
boyle degildin niye boyle oldun diye”

Al4: “Yok almadim. Bilmiyorum. Gidersem dagilirim toparlayamam
kendimi [Aglar ve goriismeye ara verilir]. Aglamiyorum ¢iinkii normalde.
Cocugum hig istemiyor yani onun i¢in aglamryorum. Bu i¢imde birikiyor
cok kotii ¢ikacak bi giin disart [Goriisme esnasinda aglamasinin bir
problem olmadig1 kendisini rahat hissedebilecegi belirtilmistir].”
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Al5: “Su an sizinle konusmam bile beni ne kadar icimdekileri bosaltiyo
rahatlatyyor iistiimdeki kamyon gibi bi sey kalkiyo icindekileri déktiigiim
icin.”

4.3.4.8. informal bakim

Bakimin informal sekilde sunulmasinin getirdigi bir durum olan bakimin sinirsiz
olusu, bakim veren kisiden hastanede siirdiiriilen bakim faaliyetlerinin evde de devam
edilmesini talep etmektedir. Dolayisiyla hastanede travmatik yasantilara maruz kalan
anne yasadigi riskli ortamdan uzaklasamamakta ve olumsuz yasantilarin benzerlerini

evde de yasamaya devam etmektedir.

Yapilan goriismelerin tamaminda bakim siiresinin olmadig1 anlasilmakta olup bu
durumun anneler iizerinde olumsuz sonuglarmin oldugu gdzlemlenmistir. Ozellikle
toplumsal cinsiyet rollerini ataerkil bir bicimde icsellestiren ailelerde esitlik¢i is
boliimiiniin olmamasi; bakim faaliyetleri ve ev i¢i emegin anne {izerinden
tanimlanmasi ile sonuglanarak bakim veren kisinin yasadigi yipratict ve travmatik
slirecin iistesinden gelinebilmesi i¢in kisiye firsat taninmadigiin gostergesidir.

Al: “Eve gittigim zaman ben devam ettiriyorum her seyi. Gittigim zaman
her sey beni bekliyor. Yorgun geliyorsun ya eve istiyorum hani bir bardak
cay da koysun doldursun [esinden s6z ediyor] benim bardagimi istiyorsun.
Benden bekliyor yine oturuyor benden bekliyor. Hani demiyor hastaneden
geldi yorgun, hani bir bardagimi ben doldurayim c¢ayini demiyor ¢ay
bekliyor benden.”

Evde siirdiiriilen bakimin hastaneden daha zor oldugunu beyan eden A14, bunun
asil sebebini evde yalnizca bakim faaliyetlerini degil ayni zamanda ev i¢i emek
gerektiren faaliyetleri de siirdiirmek zorunda oldugunu hissetmesi olarak
betimlemistir. Toplumsal cinsiyet rollerinin kadinlar iizerindeki etkisinin bu denli
olusu katilimecinin hastaneyi evine tercih etmesine sebep olmustur. Bu dogrultuda
bakimin ev icerisindeki yapay sorumluluklarla birlikte sunulma cabasi bakim veren
kisinin pek c¢ok yonden tiiketici bir yasam silirdlirmesi ile birlikte merhamet
yorgunlugundan muzdarip olmasi ile iligkilendirilebilir.

Al4: “Yani iKi giinde bir kan tahlili vesaire evdeki ¢ocuklar odevleri
bilmem ne ev isi olmak zorunda yemek olmak zorunda tabii ki de insan

yvardim ihtiya¢ hissediyor c¢iinkii ¢ok yoruluyoruz. Mesela hastaneye
geldigimizde biraz dinlendik mi ne diyoruz yani evde daha zor.”
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Bakimin hastanede oldugu gibi evde de devam ettiginden bahseden A2, s6z
konusu faaliyetleri gergeklestirdigini beyan ederken “Off!” seklinde bir nidada
bulunmus olup igerisine bulundugu bikkinlik hali jest ve mimiklerine de yansitmustir.

A2: “Eve gittigimizde c¢ocuklarimla gegiriyorum vakit. Cocuklarimla
ilgileniyorum. Cocuguma bakiyorum yine bakim ayni. Off! O bakimlar
cok zor agiz bakimlari var kateter bakimlari var banyolart var ¢ok sik
kiyafetleri her giin yitkaniyor. Zaten bir ona bakiyorum evde de.”

Bakim veren kisiler ile merhamet yorgunlugu temelinde yapilan goriismelerde
rastlanan diger bir durum ise annelerin kendilerini bakim vermeye ve ¢ocuklarina
adamalaridir. Varolus amaglarinin pay edilmesinde kendilerine oldukca az bir yer
ayrran anneler hayatinin biiylik bir bdliimiine c¢ocuklarmi koyduklarimi ifade
etmislerdir.

A6: “Hani gezmeye mi tozmaya mi gittim sunu mu yaptum onu aramiyorum
clinkii benim her seyim ¢ocugumdur onlar: diistinmiiyorum ¢tinkii onlar

sonradan gelen seyler hani onu 70 yasinda olsan da yine gezmeye gidersin
ama benim ¢ocugum benim icin baska bir sey.”

A8: “Tamidan once hayat onceliklerim farkliydi. Simdi kendim c¢ok

asagilardayim birinci sirada ¢ocugum var ben yokum nerdeyse.”

Perry ve arkadaslari tarafindan 2010 yilinda fenomenolojik modelde yapilan
aragtirmada aile tyelerinden herhangi birine bakim veren kisiler ile bireysel
goriismeler gergeklestirilmis ve arastirmanin sonucunda bakim veren Kkisilerin
kendilerini bakim vermeye adamalar1 sonucunda roliin kisiyi yutmasi ve kisiyi
cevreleyen iiziintii temalarina ulasiimustir (Perry ve ark. 2010). Ozellikle A9’un

ifadelerinde yer alan “cicekten altin dokseler keske ben de orda olsaydim diistincem

yok ” ifadesi, bireyselliginin yok olmasi ile birlikte, yagsama motivasyonunu yalnizca
cocuklari tizerinden elde etmesinin; bas etme mekanizmasi olarak kisisel giiglerini
kullanabilme becerisinin gelismesine engel olusturdugu diisiiniilmektedir.

A9: “Her seyi ¢cocuklarima adadigim icin hi¢chbir sey hissetmiyorum bir sey

olmus olmamis orda bir toplum varmis orada falan sey varmus, ¢igcekten
altin dokiilecekmis deseler keske ben de orda olsaydim diisiincem hi¢ yok.”

4.3.4.9. Travmatik yasantilar

Travma, fiziksel saglik veya ruh sagligini tehdit eden olaylarin, bireyler tizerinde

derin ve olumsuz etki birakmasi olarak tanimlanmaktadir (Giller 1999). Kriz
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durumlari, kronik hastalik tanilari, terér ya da patlamalar, bedene saldir1 ve dogal
afetler gibi dogal ya da insan eli ile olusturulan; bireylerin yasam kalitelerini
etkileyecek diizeyde hayatlarina etki eden olaylar travmatik yasantilar arasinda
degerlendirilmektedir. Travmatik yasantiya sahip olan birey, sosyal destek
mekanizmalari, basa ¢ikma becerileri, sahip oldugu giicleri kullanabilme yetisi gibi
destekleyici ve giiglendirici miidahaleler ile yasanan olayin derin etkilerinden uzak
kalarak saglik bir siirec yasayabilir. Ote yandan bireylerin sosyal destek
mekanizmalarinin ihtiya¢ duyulan diizeyde olmamasi, olumsuz yasam kosullarinin
varligi travma ile bas etme siirecinde pek ¢ok problemi ortaya ¢ikarabilmektedir. Bu
problemler, travma sonrasi stres bozuklugu, depresyon, anksiyete bozukluklari, uyum
problemleri, intihar egilimi, alkol ve madde bagimlilig1 gibi sosyal, psikiyatrik veya

psikolojik bozukluklar olarak belirtilmektedir (Herman 2007).

Bu tiir etkileri bulunan travmatik yasantilar, bakim veren kisilerin giinliik
yasamlarina ve bakim faaliyetlerine de etki edebilmektedir. Yapilan goriismelerde
katilimcilarin 6nceden karsilagtigi ve kendilerinde travma yaratan durumlarin giincel
yasantilarii olumsuz etkiledigi ve daha da zorlastirdig1 bilgisi edinilmistir. Ornegin
Al kodlu katilime1, ¢ocugunun down sendromlu olmasinin bakim siirecini daha da
zorlagtirdigini, c¢ocugunun kendisini ifade edememesi sebebiyle iletisim
kuramadiklarini ve ¢ocugunu anlayamadigini ifade etmistir. Gegmiste meydana gelen
travmatik olaylar, bakim veren kisileri giindelik yasam pratiklerinde bakim
faaliyetlerini etkilemektedir.

Al: “Zaten benim ¢ocugum down sendromluydu. Hani down sendromlu
oldugu i¢in konusamiyor bazi seyleri yapamadigi ic¢in ¢ok zorluk
cekiyorum ben iki misli ¢ekiyorum. Yani zor. Derdini anlatamaymnca ¢ocuk
daha da zor oluyor. Karnim agriyor diyemiyor. Anne baba dede diyor ama
o kadar yani ciimle kurmuyor. Dort yasinda. Tuvalete gidemiyor
bezleniyor. Bunlar da ister istemez zorlagtiriyor.”

Kriz anlant ve travmatik yasantilar kisiler i¢in ne kadar olumsuz ve yikici
Ozelliklere sahip olsa da bazi bireyler bu tiir yasantilar1 birer gii¢ olarak algilayip

mevcut problemleriyle bas ederken faydalanmakta olduklarini ifade etmislerdir.
A13: “Valla nasil gii¢lii kaldim biliyo musun benim tarafim hep kanserden
oldii. Yani. Oldiiler. Nasil divem sana biz savas verdik yani savas

vermekten ayakta hani yikilmadik ayaktayim diyosun ya mecbur ayakta
kalcaksin annesin sonucta.”
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Tedavinin sona ermesiyle kontrollerin basglamasi ¢ocugu kanserden koruma ve
erken teshisin saglanabilmesi amaciyla siirdirilmektedir. A4 kodlu katilimct,
¢ocugunun hastaliginin sona ermesiyle birlikte cocugunu kontrole getirdiginde kanser
hastaliginin niiks ettigini 6grenmesi sonucunda sok gecirdigini ifade etmis olup
travmatik bir yasanti deneyimlemistir. Bu tiir yasam deneyimleri bakim verenleri

giicsiiz kilarak problemlere karsi savunmasiz hale getirmis olabilir.

A4: “Rahatsizligindan dolayi su anda soktayim o giin ¢iinkii evden
kontrole diyve ¢iktik béyle bir sey olacagini hi¢ beklemiyordum. Cok
agladim. Cok agladim c¢ok iiziildiim. Hi¢ doktorun dedigini bile
duymadim.”

4.4. MERHAMET STRESI

Merhamet stresi, hastaya karsi verilen empatik tepkiden kalan duygusal enerji

kalintisidir (Figley 2002).

Kanser hastasi cocuga karsi empatik bir sekilde yaklasan bakim veren kisi,
merhamet stresi riski altindadir. Merhamet yorgunlugunun empati ile baslayan bir
stire¢ oldugu disiiniildiigiinde bakim veren kisinin empati yapabilme kapasitesi ile
bakim siireci boyunca karsilastigi bakim yiikiine bagli problemler, kisinin merhamet
yorgunlugu, tiikenmislik gibi bakim vermekten kaynakli problemler yasamasina neden

olabilir.

Aragtirma kapsaminda elde edilen veriler irdelendiginde katilimeilarin
cocuklarma karsi empati ile yaklastigi ve empati diizeyinin aradaki iliskiden
kaynaklanarak olmasi gerekenden daha fazla oldugu go6zlenmistir. Annelerin
ifadelerinde siklikla hayati aci ¢ekme olarak algiladiklarina iligkin ibareler
bulunmaktadir. Buradan empati kosulunun saglandig1 goriilmekte olup bakim veren
kisiler merhamet stresi ile birlikte degerlendirilmistir. Empati diizeyi fazla olan bakim
veren Kkisilerin, yasadigi sorunlar1 igsellestirmeleri ile merhamet stresi yasadiklari
saptanmistir. Dolayisiyla merhamet stresinin, en basta merhamet yorgunlugu daha
sonrasinda tiikenmislik ve travmaya bagli diger olumsuz kosullar1 yasamalarina bakim

veren kisileri agik hale getirdigi gozlenmistir.
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Yapilan goriismelerde katilimeilarin bakim vermenin kendilerini olumsuz bir
sekilde etkiledigine iliskin oOrtiikk sdylemleri ile dogrudan ifade ettikleri durumlar

merhamet stresi olarak degerlendirilmistir.

Anne olmanin ve kendi ¢ocuguna bakim vermenin etkisi géz Oniinde
bulundurulmalidir. Toplumda kabul gbren “annenin sonsuz merhameti” algist bir
annenin ¢ocuguna bakarken yorulmasina, ruhsal agidan koti etkilenmesine, bakim
faaliyetlerine ara vermek istemesine engel olusturabilmektedir. Katilimeilarin duygu
ve diistincelerini dogrudan ifade etmelerine engel olusturdugu diisiiniilen bu alginin,
bakim veren kisilerin merhamet stresi hissetmesine neden oldugu tespit edilmistir.
Katilimcilardan A2’nin ifadesinde bulunan “iizlilmiiyorum ama {iziinti oluyor”
seklindeki duygu paylasimi, {liziinti hissedildiginin dogrudan dile getirilmedigine
ornektir.

A2: “Hastaligi ¢cok agwr oldugu i¢in kollarimi kaldiracak halim olmuyor.
Uziintiiden. Ona bakarak hig tiziilmiiyorum ama iiziintii oluyor yikiyor
bizi.”

Katilimcilar hissettikleri tizintiiden ve bakim veriyor olmanin verdigi stresten sz
ederken “ister istemez” kelime grubunu kullanmalari annelerin i¢inde bulundugu
durumdan sikayetci olmak istemediklerini ancak mevcut durumdan da memnun

olmadiklar1 kanisin1 olusturmustur. Bu da merhamet stresi ile iliskilendirilebilir.

)

Al: “Hani insanin ¢ocugu yormuyor ama yoruluyorsun ister istemez.’
A3: “Yani iiziiltiyorum. Ana yiiregi iiziiliiyor ister istemez. [:(]”

A5: “Yani o benim ¢ocugum. Ne diisiinebilirim ki hakkinda. Canmm yani.
Uziiliiyor insan ister istemez tabii. lyilessin kurtulalim derken niiksetti.
Bunlar hep insani sey yapan durumlar. Oyle iste.”

Al2: “Yani tabii insan ister istemez bazen etkileniyor sosyal medyada
gortiyorsun herkesi iste o oraya gitmis bu buraya gitmis.”

Cocugunun kanser olmasi sebebiyle kendisinin mutlu olmamasi gerektigini
diistinen A18 ile umudunun olmadigin direkt olarak sdyleyemeyen A19’un merhamet
stresi yasadig1 sdylenebilir.

Al8: “Mesela bazen mutlu oluyom ya aklima kizim gelince her sey bitmis

oluyo sonra benim basimda bu varsa ben nasil mutlu olurum diyorum
mutlu olmuyorum.”
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A19: “Umudum hem boyle sey yok gibi. Hem var ama yok gibi. Ikisinin
arasinda. Ama hemen de umudum gidiyo sanki. Hi¢ var gibi degil.”
Cocugunun down sendromlu olmasiyla birlikte ¢ocuguna kanser olmasinin
kendisine yanlis seyler diislindiirdiigiinii ancak diisiinmek istemedigini ifade eden
AY’in duygu ve diigiinceleri merhamet stresi ile a¢iklanabilir.
Al: “Benim kizim once down sendromlu dogdu sonra l6semi oldu. [:'(]

Her sey sanki bana mi geliyormus gibi geliyor ama tévbe ediyorum.
Stikrediyorum halime yanlis seyler diisiinmek istemiyorum.”

4.5. MERHAMET YORGUNLUGUNUN BELIRTILERI

Bakim vermenin olusturdugu sorunlar ile beklenenden fazla empatik davranig
gerceklestiren bakim veren kisilerin zamanla merhamet stresi yasadigi belirtilmistir.
Bakim veren kisilerin bu durumu profesyonel destek almadan atlatmaya caligmalari,
kendilerini merhamet yorgunlugu, tiikenmislik ve bakim yiikiinin getirdigi

istenmeyen yasam kosullarina karsi savunmasiz hale getirdigi gozlenmistir.

Yapilan goriismelerde merhamet yorgunlugunun fiziksel ve duygusal belirtileri
merhamet yorgunlugu literatiirii kapsaminda degerlendirilmistir. Belirti taramasina
yonelik sorulan sorulara alinan cevaplara ek olarak katilimeilarin goriisme esnasinda
kullandiklar1 ifadeler ve arastirmacinin gézlemi merhamet yorgunlugunun belirtilerine

iligkin degerlendirme imkani sunmustur.
4.5.1. Merhamet Yorgunlugunun Fiziksel Belirtileri

Merhamet yorgunlugunun da diger sendrom ve bozukluklarda oldugu gibi fiziksel
belirtileri bulunmaktadir. Bu belirtilerin tek baslarina goriiniiyor olmalari, akillara
dogrudan merhamet yorgunlugunu getirmemekle birlikte ¢evresel kosullar dahilinde
merhamet yorgunlugunun fiziksel sonuglarini olusturmaktalardir. Bakim siireci, bakim
veren kisiyi ¢evreleyen ve hayatin1 bakim temeli lizerinden tanimlayan bir emektir.

Uzun siireli sunulan bakim, bireylerin yasaminda gozlemlenebilir etkilere neden olur.

Katilimcilarla gergeklestirilen goriismelerde en sik rastlanan fiziksel belirtiler

sirastyla uyku bozukluklari, halsizlik, yorgunluk, bas agrisi, yeme bozuklugu ve
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viicutta meydana gelen degisimlerdir. Bu belirtiler literatiirde yer alan merhamet

yorgunlugunun fiziksel belirtileri ile ortiismektedir (Cocker ve Joss 2016).

Merhamet Yorgunlugu Belirtileri

Fiziksel Belirtiler

*Uyku Problemleri
*Fiziksel Yorgunluk
*Bas Agrilart

* Yeme Bozukluklari
*Saglik Problemleri

Duygusal Belirtiler

* Duygusal Kiintliik

* Ani Ruh Hali Degisimleri

* Anksiyete Bozukluklari

* Agresiflik

*Bagimlilik Yapan Maddelere Yonelme
*Odaklanma ve Hafiza Problemleri
*Gergeklik Algisindaki bozukluklar

e Umutsuzluk, Caresizlik ve Huzursuzluk
*Duygusal Ayrilma

Sekil 4. Merhamet Yorgunlugunun Belirtileri

Merhamet yorgunlugunun fiziksel belirtileri arasinda yer alan uyku bozukluklari,

bakim siireci boyunca hem belirti hem de sonug niteligi tasimaktadir.

Katilimcilar, yasadiklar1 olumsuz deneyimleri gereginden fazla diistindiiklerini ve
hastanede saglik durumu iyi olmayan ¢ocuklarin yasadigr olumsuz deneyimleri
kendilerinin yasayip yasamayacagini sorguladiklarini ifade etmislerdir. Bu diistinceler
nedeniyle geceleri uykuya dalma konusunda problem yasadiklarini belirten
katilimeilar, kanser tedavisine bagl olarak olusabilecek yan etkileri kontrol altina
alabilmek ve olasi acil durumlarda gecikmeksizin ilk miidahaleyi yapabilmek
amaciyla geceleri uyumadiklarini, cocuklarinin nefes alip verislerini kontrol ettiklerini
belirtmislerdir. Sonug olarak dongii haliyle birbirini besleyen bu durum, bakim veren
kisinin yasadig1 uyku problemlerinin olgusallagmasi ile sonu¢lanmaistir.

A2: “Uyku uyuyamiyorum. Uyuyamiyorum geceleri diistiniiyorum.
N’olacagiz diye diistintiyorum.”
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Al4: “Uyku diizeni ¢ok bozuluyor uyuyamiyorum burda zaten ilk giinler
hi¢ uyuyamiyoruz.”

Al5: “Uykum yok bakin goz altlarim mosmor kolay bi sey yasamiyoruz
surda.”

Ozellikle gocugun saglik durumunun iyi olmadig1 ve siklikla izlenmesi gereken
yiiksek ates gibi yan etkilerin fazlaca goriildiigii zamanlarda bakim veren kisinin giin
igerisinde harcadig1 emegin haricinde ayr1 bir ¢aba harcamasi; kisilerin yasadigi uyku
probleminin profesyonel destek ile {iistesinden gelinmesi gereken bir boyuta
tagimaktadir.

A6: “Uyku uyuyamiyorum ciinkii bir kalk bir yat ¢ocuga bakiyorum
geceleri.”

A16: “Uyku diizenim zaten yok ki gece ¢ocugun basinda uyanik bekliyoruz
bi sey olcak mi diye.”

A8: [Uyku sorunlart yagiyor musunuz?] “Olmaz mi? Hele su son siiregler
cok agwr. Yani agir gidiyor artik son tedavinin son siire¢leri yoruluyoruz
3-4 giindiir ¢ok atesliydi o ¢ok yordu sabah T’de yattik mesela,
uyuyamiyoruz.”

Bakim faaliyetlerinin zaman fark etmeksizin devam ettigi diisiiniildiiglinde kiginin
yorgun ve halsiz hissetmesi en sik karsilasilan fiziksel belirtilerdendir. S6z konusu
fiziksel belirtilerin pek ¢ok farkli ¢cevresel kosullar altinda olusabilecegi durumunun
yani sira bakim faaliyetleri ile eszamanli olarak meydana gelmeleri bu yasantilar
merhamet yorgunluguyla, bakim yiikiiyle ve tiikenmislikle iligkili hale getirmektedir.
Bu durumun tespit edilmesi adina katilimcilara “Cocugunuza bakarken kendinizi

yorgun hissettiginiz oluyor mu?” sorusu yoneltilmistir.
A5: “Yorgun, bitkin, endigeli. Yorgun ve bitkin. Baska bir sey yok.”

A2: “Oluyor. Yani her zaman agir oldugu zaman. Her zaman. Cok agir
oldugu igin kollarumi kaldiracak halim olmuyor. Uziintiiden. [:(] ”

Merhamet yorgunlugu ile iliskili olan diger bir fiziksel belirti ise bas agrisidir. Bas
agrist giinliik yasamda pek ¢ok insanin deneyimledigi ve kolayca basa ciktigi bir
problem olarak yer almaktayken kanser hastasi cocuga bakim veren kisinin yasadigi
agrilarin sikliginin artmasi, bakim verme siireci i¢erisinde migren teshisi almalar1 s6z

konusu agrinin gilinliikk yasamda karsilagilan agrilardan farklilasarak merhamet

108



yorgunlugu ve bakim siirecinin getirdigi diger giicliikler ile birlikte degerlendirilmesi
gerektigini ortaya koymaktadir.
Al: “Bas agrim c¢ok. Eklem agrilarim oluyor. Kasilmalarim oluyor
stresten dolayr dedi doktorlar, c¢arpintilarim ¢ok yok ama belirli
zamanlarda ¢ok artiyor. Uykum diizensiz, burada uyku diye bir sey yok.

Gecemiz giindiiziimiize karisti. Ben her an ¢ocugumdan bir ses bekliyorum.
Aglasa hemen basindayim.”

’

A9: “Bas agrilarim ¢ok oluyor migren baslangici dedi doktor.’

Al2: “Mide agrisi ve kafamin surast ¢ok. Su an sizle konuluyorum ama
kafamdakiler ¢ok karisik konusuyorum kafamin arkasinda bir gerilme var.
Cocugun hastaligindan sonra daha da ¢ogaldr geriliyor boyle. Bas agrisi
degil de bu ense arkamdan sikiyorlar sanki beni o yiizden kafamdakileri
diistinemiyorum.”

AlS8: “Basim agrim ¢ok var. Cocugum ilk tanisimi aldigi zaman sanki
benim de buramdan [alnini géstererek] bi sey ¢ikacakmig gibi oldu insanin
olur ya oyle psikolojisi. Sonra doktor migren olmussun dedi iste.”
Bas agrilarinin yaninda katilimcilarda siklikla rastlanan diger bir belirti ise yeme
bozuklugudur. Bakim faaliyetlerinin {iistlenilmesi ile degisen hayat kosullari
sonucunda bakim veren kisilerin yeme diizenleri de degismektedir.

A6: “Yemek yemiyorum burada ¢ok fazla. Bilmiyorum burada yemek
yemeyi unutuyorum.”’

Al4: “Hani kendim ona yaptigim zaman yiyorum ondan artanlar: kendim
yiyorum kendime ayri yemegim yok yani olursa yiyorum.”

Katilimeilarin  ifadelerine gore yemek yememelerinin en anlamli sebebi
cocuklarmin yemek yememesi ve bakim verme mesguliyeti gerekcesiyle yemek
yemeyi unutmus olmalaridir. Bakim veren kisiler tarafindan, yemek yemenin bakim
vermekten dolayr unutulmasinin iyi bir bakim performans: ile iliskilendirildigi
gozlemlenmistir. Cocugunun kokudan rahatsiz olmasin1 yemek yememesi i¢in hakli
bir neden olarak goren bakim veren kisilere ihtiyaclarini karsilayabilmeleri i¢in servis
mutfagini kullanabilecekleri belirtildiginde, alinan cevaplarin ¢ocuklarin1 birakmak
istememeleri ve ¢ocugu yemezse kendilerinin de yemeyecekleri seklinde yogunluk
gostermektedir.

Al5: “Yemem gerek yemem lazim, yemek istiyosun ama yiyemiyosun ki.
Orda ¢ocugun yemiyo onu goriince sen hepten kesiliyosun.”
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A2: “Yemek yemiyorum bir haftadir hi¢cbir sey yemedigim oldu mesela.
Hep onunla ilgileniyoruz o yiizden kendimi unutuyorum. Oturup yemek
yiyemezsin burda. Ciinkii onlar rahatsizken biz de yemiyoruz”

A6: “Yemek buradan almiyorum yiyemiyorum ig¢imden gelmiyor.
Cocugum yiyemezken ben nasil yiyeyim.”

Ayrica bakim verenlerin, kanser hastasi ¢ocuga bakim vermeye baslamalar ile
saglik durumlarinda cgesitli degisimler meydana gelmistir. Bu degisimlerin bir¢ogu
bakim faaliyetleri esnasinda fiziksel olarak bedenin kapasitesinin iizerinde emek
harcamalar1 sonucunda olusan fizyolojik degisimler ile iliskilidir.

Al7: “Kilo verdim ¢ok hizlica. Kizim hasta oldugu anda verdim 70
kiloydum 59 kilo oldum.”

A9: “Tansiyon diisiikliigii basladi bende. Cocugu indir kaldir derken bel
fitigi da oldu.”

Strese maruz kalmak, bireylerin depresyon, kronik agri, viicutta meydana gelen
fiziksel degisimler ve kalp rahatsizliklari gibi pek cok saglik problemleri ile karsilagsma
riskini artiran bir etmendir (Slavich 2016). Katilimeilar, bakim vermeye basladiktan
sonra sac¢larinin beyazladigini ve bunun sebebinin ise stres oldugunu ifade etmislerdir.
Fiziksel anlamda meydana gelen degisimler arasinda yer alan bu degisim iki katilimci
tarafindan dile getirilmistir. Ayrica tanidan sonra tiroit gibi kisinin yasam kosullarina
hormonlar araciligiyla dogrudan etki eden rahatsizliklar yasadiklari 6grenilmistir.

A8: “Tiroit hastast oldum ben de. Burada olustu hem de burada ihmal

ettim kendimi. Bir de diglerime ne olduysa dislerim agrimaya bagsladi. Dis
etlerim. Saglarim beyazladi. Bas agrisi zaten rutin haline geldi.”

A3: “Benim 7 ay oncesine kadar sagimda bir tane beyaz yoktu. Yasim 39
oldu bu 7 ay icinde sa¢im bir anda beyazlad: ozellikle su ense kismi
stresten.”

4.5.2. Merhamet Yorgunlugunun Duygusal Belirtileri
Merhamet yorgunlugunun duygusal belirtileri bakim siirecinde karsilasilan
travmatik yasantilar, basa ¢ikma becerileri, tedavinin seyri ve kanser hastasi ¢ocugun

fiziksel ve psikolojik iyilik haliyle dogrudan ilgili bir sekilde meydana gelebilir.

Merhamet yorgunlugunun duygusal belirtilerinden apati, gesitli ¢alismalarda
amotivasyonel sendrom, duygusal kiintlik seklinde tanimlanmakta olup

umursamazlik, degisen ve gelisen olaylara kayitsizlik, duygusal hissizlik halidir (Day
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ve Anderson 2011). Yapilan goriismelerde katilimcilara bakim siireci boyunca en gok
hangi duyguyu hissettikleri soruldugunda alinan cevaplar duygusal kiintlik ile
iliskilendirilebilir. Katilimeilar yasadiklar1 duygular “hissedemiyorum” (A2, Al3),
“diistinemiyorum” (A12), “hi¢ duygum kalmadi” (A12), “puta doniistim” (Al2),
“duygusuzlastim” gibi ifadelerle dile getirmistir.

A2: “Bilmiyorum artik hani hissedemiyoruz.”

Al12: “Kafamdakileri diisiinemiyorum gibi ¢ok duygusuzlastim gibi
hissediyorum kendim. Su an duygularim yok ama puta doniismiis gibiyim
hele diinden sonra puta doniismiis gibiyim. Hi¢ duygum kalmamis gibi ne
tiztintii ne seving hissetmiyorum bir sey. Diin ¢ok kotiiydii. Diinden sonra
iyice puta doniistiim.”

Aliman cevaplar arasinda en ¢ok korkunun hissedildigi ifade edilmis olsa da
katilimcilarin duygu agirlikli herhangi bir hisse sahip olmadiklar1 &grenilmistir.
Yasanan travmatik siire¢ olagan yasam giicliikleri ile birlikte kigilerin ruh sagligina
etki ederek bakim verenleri duygulanim problemleri ile karsi karsiya birakmustir.
Kanser hastasi ¢cocuklarinin tedavi oldugu bir serviste bakim veren kisilerin tizlintli ya
da seving gibi duygular hissedememeleri ve bu durumu “puta doniigmek” olarak ifade
etmeleri yasanan stresin merhamet yorgunluguna pencere acgan bir vaziyette
oldugunun gostergesidir.

Al13: “Burdayken, burdayken. [--] Burdayken hi¢hir sey hissetmiyorum.
Hissedemiyorum.”

Arastirmaya katilan annelerin ¢ogu, cocuklarina tan1 koyulduktan sonraki stiregte
duygularint ~ ¢ocuklarina  yansitmak  istemediklerini, aglamadiklarin1  ve
konusmadiklarini belirtmislerdir. Cocuguna karsi giiclii bir durus sergilemek isteyen
annelerin duygularini ifade etmemeleri sonucunda bu durum apati ile sonuglanmustir.

Al4: “Onceden daha c¢ok aglyodum simdi sanki cok sey duygularimi
bastira bastira duygusuzlastim gibi heralde.”

Calismalara gore ani ruh hali degisimleri ise de merhamet yorgunlugu ve bakim
yiikii arttikca bakim verenlerde gozlenebilecek duygusal belirtiler arasinda yer
almaktadir (Higdurmaz ve Inci 2015). Ozellikle kanser tedavisi géren bir ¢ocuga
bakim verilirken tedavinin degiskenligi ve yan etkilerinin belirsiz olmasi gibi kontrol

edilemeyen degiskenlerin etkisi altinda ani ruh hali degisimleri gozlenebilir.
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Gortsiilen annelerin bazilari, kendilerine yoneltilen “Ani duygu degisimleri yasiyor
musunuz?” sorusuna cevaben yasadiklari bu ani degisimlerden bahsetmislerdir.
A2: “Yani her dakika her an degisiyor. Insamn saati saatine uymuyor. Bir

bakmuigsin iyi oluyon moralmen bir bakmigsin iyi oluyorsun, ani degisimler
oluyor ¢ok siirekli.”

A12: “Ruh halim ¢ok karisik zaten. Sagmalik. Bazen oturup giiliiyorum
zaten oturup sagma sapa diisiinmeden oturup agliyorum.”

Al3: “Bi mutlu oluyom bi mutsuz. Oluyo yani. Ne bileyim insan bazen
birden boyle oturuyosun giiliiyorsun konusuyorsun bi anda ondan sonra
boyle i¢cim biraz burkuluyor ¢ocuguma bakinca tabii ki oluyo.”

Yasanan ani duygu durum degisikliklerinin kaynagi ve duygularin etkilendigi
temel etken gocuklardir. Ozellikle kendi yasamini ve hastanedeki rollerini sorgulayan
annelerin ifade ettigi ani duygu degisiklikleri, bakim verenler arasinda
anlamlandirilamamis olmasina karsin bunun bir problem oldugu ve bu problemin
serviste bakim veren kisilerin pek ¢cogunda goriildiigliniin farkindalardir.

Al4: “Yani tabii ki o ¢ok siklikla oluyor biitiin annelerde oldugu gibi. Hani
hepimiz birbirimize diyoruz hani neyin var neyin var neyin var hani
sebepsiz de olabiliyor bu bir sebebi de olabiliyor. Duygu degisikligini ben
anlamadim hep bir mutluyuz sonra agliyoruz.”

Yapilan goriismelerde ani duygu degisimleri, umut ile umutsuzluk arasinda
degiserek aglama ve giilme krizleri ile davranisa dokiildiigi 6grenilmistir. Bu durum,
annelerin igerisinde bulundugu belirsizlik duygusu nedeniyle ortaya c¢iktigi ile
aciklanabilir. Katilimcilara “Ani duygu degisimleri yasiyor musunuz? Ornegin
eskiden daha sabirli bir insan miydiniz?” sorular1 yoneltilmis ve alinan cevaplarda

aglamak ve gililmek fiilerinin bir arada yagandigina iliskin cevaplar alinmistir.

Al5: “Yaswyorum evet bi bakiyosun aglamak istiyosun bi bakiyosun
bagirmak istiyosun giilmek istiyosun bi bakiyosun hi¢ kimseyle konusmak
istemiyosun. Gecenin ti¢ii biz koridorda dislerimizi sikarak giiltiyoruz
dayanmaya ¢aligiyoruz ufacik seye patliyoruz géziimiizden hem yag geliyor
hem giiliiyoruz anlamsizca biz hayatimizdan ¢ok mu mutluyuz hayir degiliz
psikolojik olarak biz bi yerden patladik yani o giiliiyo ayri bu giiliiyo ayr
gece kendimizi sika sika biz bu psikolojiyle yastyoruz”

Hastalik sadece hastalar agisindan degil bakim verenler i¢in de bas edilmesi gii¢
bir stiregtir. Bakim faaliyetleri sliresince bireyler pek ¢ok zorluklarla karsilasmakta ve

bu zorluklarin iistesinden gelebilmek amaciyla bas etme mekanizmalarini ve sahip
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olduklar1 giicleri kullanmaktalardir. Bakim yiikii artttkca ya da ¢oziilemeyen
problemler ile karsilagildiginda agresif davranislar ve anksiyete bozukluklari
goriilebilmektedir (Matsumoto ve ark. 2007).
Al: “Ben ¢ok tezcanliyim istedigim seyin hemen olmasini da istiyorum
yvani ¢tkacaksam hastaneden bana ¢ikacak dedikleri zaman hani
ctkamadigim zaman ¢ok strese giriyorum. Yani agsirt stres oluyorum.
Stresli hissediyorum.”

Katilimcilarin ifadelerinden beklentilerinin karsilanmadig: ve kendilerine verilen
sOzlerin yerine getirilemedigi zamanlarda stresli olduklari anlasilmaktadir. A1’in
beyan ettigi durum ise yapilan degerlendirmede ¢ocugun bir sonraki kemoterapi ya da
radyoterapiye kadar gegecek siireyi evinde gegirmesi uygun gorildiiglinde
yasanmaktadir ancak cocugun saglik durumunun degiskenligi sonucunda ¢ocugun
hastanede kalmasinin daha uygun olduguna dair yeni bir kanaat getirilmesi bakim
veren kisinin stresli olmasina sebep olmakta ve bu durumdan saglik personelini
sorumlu tutarak yasadigi stresi iliskilerine yansitmaktadir.

A2: “Eskiye gore daha ¢ok sinirliyim. Yani ona bir sey séyliiyvorum hani

artik ok kiziyor ben kizamiyorum ona. Kizsam o daha kétii oluyor. Icime
atryorum her seyi.”

A6: “Bazen ¢ok sinirleniyorum hani evde olsun digarida markette olsun ne
bileyim yani kontrol edemiyorum siirekli bazen hani n’apiyorum diyorum
kendime pigman oluyorum ama is isten gegiyor ¢iinkii o farkl bir psikolojik
farkl bir sey siirekli kafamda ¢ocuk var rahatsizligi var o stres o sikinti
bitmiyor ¢iinkii der demez ev ortaminda olsun disarida olsun markette
olsun mesela oyle diyelim c¢iinkii onu hissettiriyorsun onu digariya
yansitiyorsun yani.”

Cocuguna tan1 koyulmasindan onceki yasamlari ile giincel yasamlarini
karsilastiran katilimcilar eskiye gore daha aksi, sinirli ve sabirsiz olduklarini, kisiler
arasi iligkilerinde kendilerinden kaynaklanan gerginlikler yasadiklarini belirtmislerdir.
Kanser hastast ¢ocuga birincil bakim veren kisi geceleri de dahil olmak iizere
zamaninin oldukga biiylik bir bolimiinii bakim ile gecirmektedir. Bakim faaliyeti
kisiyl mahrem alan ile siirlayan bir emek tiiridiir (Altuntas ve Topguoglu 2014).
Yasami kanser, ¢cocuk ve bakim odaginda 6zel yasama sinirl bir sekilde yeniden insa
edilen bir kisi, ¢evresi tarafindan yeterince anlagilmadigt hissine kapilabilir. Maruz
kaldig1 travmatik olaylarin etkilerini barindiran katilimcilarin anormal olaylara normal

tepkiler vererek ozellikle yakinlarina karsi daha agresif davranislar sergiledikleri

gorilmektedir.
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Al0: “Su an daha aksiyim. Ev halkina daha ¢ok sinirliyim kalplerini
kirtyorum ozellikle yengemiz evde onu kirtyorum esimi kirtyorum. Onlara
gergekten ben zarar veriyorum. Catiyorum onlara esime c¢atryorum
cocuklara c¢atiyorum evdeki biiyiiklere olur olmaz dengesizlikler

2

yapiyorum.

T11: “Arkadaslarim bana falan soyler mesela ¢ok ¢cabuk kizmaya iyice
basladigim i¢in o yiizden bana birkag sefer soylemiglerdi yani 6nceden sen
boyle degildin niye boyle oldun diye”

Merhamet yorgunluguna siklikla bagimlilik yapan madde kullaniminin ya da
mevcut bagimliligin artmasinin eslik ettigi goriilmektedir (Lombardo ve Eyre 2011).
Bu aragtirmaya katilan kisilerin yedisi sigara i¢tigini biri kanser hastasi ¢ocuga bakim
vermeye bagladiktan sonra sigara icmeye bagladigini, alti katilimer sigara igme
isteginin hastanedeyken arttigini, sigara igmek amaciyla servisten ayrilarak hastanenin
giris kapisina gitme sikliklarinin giderek fazlalastigini belirtmislerdir.

A3: “Normalde i¢cmiyordum ben bu hastaneye geldikten sonra basladim.
Burada basladim. Sikinti stresten.”

Bakim veren kisilerin psikososyal destek gordiikleri diizenli profesyonel destek
mekanizmalariin olmamasi kisileri bagimlilik yapici maddelere yoneltmektedir.
Sosyallesme ve dayanigsma ortami onkoloji servisi ile sinirli olan bakim veren kisiler
servisten ayrilabilmek icin kendilerini digsallastirdiklar1 bir gerekceye ihtiyag
duymaktalardir. Cocugunun yanindan ayrilarak agik havaya ¢ikmanin sebebi kisinin
kendi karar1 degil sigara aligkanligidir. Bu durum ¢ocugunu birakmak istememek ile
bakima ara verme istegi ile c¢atigmaktadir. Bu durum da merhamet stresi ile
iliskilendirilebilir.

Al10: “Bir sebebim olsa da asagi insem diyorum, sigaraya mi baslasam
diye diistindiim.”

Al5: “Burda ne kadar asagiya inebilirsek yani. Yok aymi eski zamanla.
Burda daha kisitlyyiz ama i¢cme ihtiyacimiz kesinlikle artiyor.”

Yapilan goriismelerde odaklanma ve hafiza problemleri ile gerceklik algisinda
meydana gelen bozukluklarin merhamet yorgunlugu yasayan annelerde en sik

rastlanan duygusal belirtiler arasinda yer aldig1 belirlenmistir.

A2: “Dalginligim evet oluyor yemekleri yakiyorum. Yani yapamiyorum
artik eskisi gibi her seyi psikolojikmen hani bozuldu.”
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A3: “Yemek konusunda mesela yani yemek yaparken bir malzemeyi eksik
yvapwyorsun kafanin dalgin oldugu icin. Mesela bir arkadasimi aramam
gerekiyor unutuyorum aramiyorum kizim bana bir sey soyliiyo birkag giin
sonra sordugunda direkt cevabini veremiyorum diistiniiyorum acaba ne
dediydi ki diye. Hafizam etkilendi.”

Yemek yapmak, sirali bir sekilde malzemeleri kullanma ve karar verebilme
becerisi gerektiren bir faaliyet olmasiyla en basta motor becerileri ile biligsel
becerilerin de gelismis olmasini gerektirmektedir. Katilimcilarin ifadelerinde 6zellikle
yemek yaparken eksik malzeme kullanmalari, ocagi agik unutmalar1 gibi odaklanma
kaynakli problemlerinin olmast merhamet yorgunlugu belirtilerini sagladiklarin
gostermektedir.

A4: “Yemek yaparken gecen dolmami yaktim unuttugum icin hep
yakryorum altin.”

Ozellikle hafiza problemleri yasadiklarini katilimeilarin tiimii ifade etmis, hatta
goriisme siirecinde dogum tarihi, evlilik siiresi, ¢ocuk sayis1 gibi basit kisisel bilgileri

bile hatirlamakta giicliik cektikleri tespit edilmistir.
A9: “1972 ay 1974. Kafa yok 6 aydir da kalmadi zaten...”
Al12: “Dogum tarihim...[--] Hatirlamiyorum. Haa 1983.”

A9: “Unuttugum seyler falan illaki oluyor séylenenlerde de anlamakta
zorlaniyorsun elbet zorlaniyorsun bir bosluga diigiiyorsun zaten
algilayamadigim da oluyor gidip sordugum da oldu.”

A10: “Unutkanlik cok mesela isimleri cok unutmaya basladim. Ilag
isimlerini hi¢ hatwrlayamiyorum hemsirelerden yardim istiyorum. Bana
soylenen seyi unutuyorum.”

Al12: “Ya o neden oluyor bilmiyorum ger¢ekten kafa dolu oldugundan mi
evet hihi anlyyormus gibi yapiyorum sonra onlar anlattiktan sora kendim
diistintiyorum ne anlattt bana ne soylemisti bu sefer unutuyorum
unutkanlik ¢ok basladi bende. Odaklanamiyorum o da var.”
Kendisine sorulan bir soruyu cevaplandirirken aniden konugmay1 durduran A16,
sOyleyeceklerini unutmus ve konu degistirmistir. Bu durum dogrudan unutkanlik ve

odaklanma problemleri ile iliskilendirilip bakim temelli degerlendirilerek merhamet

yorgunlugu belirtisi oldugu diistintilmektedir.

Al6: “... ne dicektim, unuttum bak aklimdan gitti simdi.”
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Katilimeilarin yasadigi unutkanlik probleminin yani sira giinliik hayatlarinda
kolayca yapabildikleri eylemleri, hastanede daha 6nceki gibi yapamaz hale gelmeleri
kisilerin yetenek kaybi yasadigina iliskin bir belirti olarak varsayilabilir. Okuma
becerisini kullanmada problem yasadigini belirten bir katilimeci, Bilgilendirmis
Goniilli Olur Formu’nu once okumak istemis daha sonra okuyamadigimi ve
anlayamadigin1 sdyleyerek arastirmacidan okumasini talep etmistir. Lise egitimine
sahip olan katilimcinin ilkokul diizeyindeki bir kitab1 birka¢ kez denemesine karsin
anlamamasi becerilerinde gerilemenin gerceklesmis olabilecegi anlamina gelebilir.

Al5: “Evet en basiti yedi yasindaki kizimin hikdye kitabisini okumam
gerekiyor onun anladigimi anlayabilmem icin ama okudugumu
anlayamiyorum defalarca okudugum halde anlayamadim ve aglaya
aglaya ogretmenini aradim ben ikinci sinif icin olan hikdye kitabini kisa
kisa metinler yani anlayamiyorum. Anlayamadim. Odaklanamiyorum ¢ok
dalginlik basladr yani su yaziyi okurken [Bilgilendirmis Goniillii Olur
Formu] bile bilerek arada size sordum ¢iinkii cogu seyi anlamiyorum niye
olustu bilmiyorum ama ¢ogu seyi kafamda tutamiyorum.”

Yapilan goriismelerde anneler, hastanede gegirdikleri siirede gergeklik algisini
kaybettiklerini ve bazen nerede olduklarini hatirlayamadiklarmi ifade etmislerdir.
Bilindigi gibi merhamet yorgunlugunun duygusal belirtileri arasinda “gerceklik
algisinda meydana gelen bozukluklar” da yer almaktadir. Katilimcilardan AS,
hastanede ayni odada tanimadigi kisilerle kalmanin bu duyguyu yarattigimi dile
getirmistir.

A8: “Oluyor tabii. Olmaz mi bazen kendimi sorarken buluyorum benim ne
isim var burada ne yapiyorum ben hi¢ tanimadigim insanlarla ayni odada
yatmak yani. Oluyor.”

Mekanin degismesine iligkin gergeklik algisindaki bozukluklara hastanede
uygulanan diizen ve rutinlerin evde devam etmesi de eslik etmektedir. Evde
gerceklestirilen alisilagelmis giinliik yasam aktivitelerinin hastane ortaminda devam
ettirilmesi ile hastanedeki diizenin evde uygulanmasina iligkin motivasyon sonucunda
gelisen davraniglar, zaman ve mekan algisinda kayma olabileceginin bir ifadesidir.
A12, gilinliik yasam rutininden ayrilmis olmanin yarattig1 tiziintiiniin yansimasi olarak
gerceklik algisini yitirdiginden bahsetmektedir.

Al12: “Kendimi evde hissediyorum sonra bir bakarim hastanedeyim.

Kalkip kahvalti hazirlicam ¢ocuklart kaldwrip birlikte kahvalti yapicaz diye
uyanir gibi birden uyanirim bakarim ki kafam hastanede.”
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Al3: “Burda? Evde bile kendimi burda hissediyorum. Bi uyaniyom burda
saniyom ama evdeyim. Terlik giyiyom hemen ama evdeyim halbuki.”

Genel olarak bakildiginda katilimcilarin en ¢ok umutsuzluk, c¢aresizlik,
huzursuzluk ve memnuniyetsizlik duygular1 yasadigi goriilmiistiir. Kanser hastaligi,
tedavisiyle, tedavinin yan etkileriyle ve 6liim oranlarina dair istatistiklerle bireylerin
olumlu diigiinebilmelerini saglamamaktadir. Dolayisiyla iyilesme oraninin tahmin
edilemedigi, mortalitenin yliksek diizeyde oldugu bir hastaliga sahip birine bakim
vermenin getirdigi ruh halinin iyimser bir bakis agisina sahip olmasi istendik ancak
nadir goriilen bir durumdur.

Al: [Zaman zaman kendinizi huzursuz, endiseli ve ne yapacagini bilemez
bir halde hissettiginiz oluyor mu?] “Hissediyorum tabii. Tedavi sirasinda
cok hissediyorum. lIla¢ aldigi zaman hani agiz yara oluyor bir sey
vapamiyorsun bir siirii gey veriyorsun fayda etmiyor o zaman ¢aresiz

hissediyorsun kendini ¢ok kotii hissediyorsun. Ne soyleyebilirim ki? Cok
zor yani. Cocuguna ¢aresiz kalmak ¢ok zor.”

Al18: “Giinden giine ¢cocugun eriyip giderken bi sey yapamiyosun. Biitiin
verilen ilaglar bi ise yaramiyo. Cok zor.”

A2: “Evet ben her zaman umutsuzum simdilik. Cok hi¢ rahat degilim.
Huzurum yok. Cocuguma karsi ¢aresiz hissettigim oluyor. Ne yapacagimi
bilemiyorum. Doktorlarin yanina git gel bir umut var mi acaba. Her giin
kan degerleri diisiik her giin kan veriyorlar.”

Al3: “Oluyo bazen. Boyle simdi hani elimden hani bi sey gelmeyince insan
gercekten darlaniyo sey ediyo ne bilem huzursuz oluyo insan.”

Merhamet yorgunlugunun olusmasi i¢in dnemli bir kosul olan empatik ilgi yani
kisiye bakim verme istegi bakim faaliyetlerinin siirdiirilebilmesi bakimindan
onemlidir. Bu motivasyonun yalnizca tedavinin siirdiiriilebilmesi i¢in kullanilmasi;
tedavi etme veya fiziksel acinin azaltilmasi konusunda bir yapabilirlige sahip
olmamasi bakim veren kisinin ¢aresiz oldugunu hissetmesi ile sonug¢lanmastir.

Al5: “Evet diin mesela. Ne vakit gegti icimde hi¢bir sey yapmadim. Yemek

vemek istiyorum istemiyorum su i¢mek istiyorum istemiyorum, asagi inmek
istiyorum istemiyorum dolanip dolanip durdum huzursuzca.”

A16: “Onceden hani gidisat hani en azindan bi iimidim vardi su an iimidim
kesiliyor acaba boyle mi olcak boyle mi olcak o diigiince sey yapinca beni

timidim kesiliyor.”

A19: “Umudum hem béyle sey yok gibi var ama yok gibi. Ikisinin arasinda.
Ama hemen de umudum gidiyo sanki. Hi¢ var gibi degil.”
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Merhamet yorgunlugunun duygusal belirtileri arasinda bulunan bir¢ok tepki
cevresel kosullar ve diger travmatik yasantilar sonucunda da olusabilecek vaziyette
olmasma karsin s6z konusu belirtilerin aym1 anda ortaya c¢ikmasi merhamet
yorgunluguna atifta bulunulmasina sebep olmaktadir. Belirtiler arasinda dogrudan
merhamet yorgunlugu ile iliskili olan duygusal ayrilma, yabancilasma katilimcilar
tarafindan dile getirilmistir. Katilimcilarin sorular1 kendi bilingleri ile degil anne
rolleriyle cevapladiklar1 gdzlemlenmistir. Toplumda annelerin ¢ocuklarina harcadig
emegin karsiliksiz, tiiketmeyen, sevgi dolu ve sonsuz olacagina dair bir algi
bulunmaktadir. Katilimcilarin bu alginin disina ¢ikmamak amaciyla direkt olarak
duygusal ayrismaya iligkin ifadelerinin olmamasina karsin ¢ocuklarina olan bazi
davraniglart ve soOyledikleri sozler ayrismanin zaman zaman gergeklestigini
gostermektedir.

A3: “Cocuk bir seye kizip bagirdigr zaman beni sinirlendirdigi zaman ben
de ona kiziyorum ya ondan biraz kendimi ¢ekiyorum.”

A10: “Ben ogluma soyle dedim. Sen bunu yaparsan beni ve doktorlarini
dinlersen yasayacaksin dedim. Dinlemezsen oleceksin dedim. Isterse
yapsin isterse yapmasin. Ben daha n’apayim?”’

4.6. BAKIM VEREN KiSININ BASA CIKMA YONTEMLERI

Goriildugii tizere kanser hastas1 bir cocuga bakim vermenin pek ¢ok olumsuz
maliyeti bulunmaktadir. Bireylerin sahip olduklar1 basa ¢ikma ve problem ¢ézme
becerileri ile gliclii yanlari; karsilagilan olumsuz olaylar karsisinda koruyucu bir isleve
sahiptir. Kanser hastast ¢ocuklara bakim veren bireylerin basa ¢ikma yontemlerinin
degerlendirilmesi amaciyla katilimecilara “Nasil bu kadar gii¢lii kalabildiniz?
Yakinlarimizin destegi mi sizi dik tutuyor, cocugunuza duydugunuz sevgi mi,
merhamet duygusu mu? Nasil basa ¢ikiyorsunuz? Bu giici nereden, nasil
buluyorsunuz?” sorular1 yoneltilmistir. Cevaplarda Katilimeilarin basa ¢ikma yontemi
olarak degerlendirdigi ii¢ faktore siklikla rastlanmistir. Bunlar, dua etmek ve ibadet
etmek, kadercilik ile yaraticiya teslimiyet ve ebeveyni olduklari ¢ocuklaridir.
Katilimcilarin dini inanci basa etme mekanizmasi olarak kullanimlarma iliskin

ifadelerinde dua etmek, tesbih ¢cekmek cevabi 6rneklendirilmistir.
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Al: “Duayla basa ¢ikmaya ¢alisiyorum. Ben duayla. Tesbih ¢ekiyorum o
beni sakinlestiriyor.”

A3: “N’apryorum ablasi bol bol dua ediyom. Ottugum yerde siirekli zikir
cekiyom mesela. Kelime-i sehadet getiriyom 6yle. Dua ederekten kendimi
rahatlatryom.”

Al19: “Dua etmek. Dua ediyom. Baska ne yapabilirim ki elden bi sey
gelmez. Aglarim dua ederim.”

Diger bir basa ¢ikma stratejisi ise kadercilik anlayisidir. Katilimeilar igerisinde
bulunduklar1 yipratic1 siiregten kendilerini korumak i¢in hastaligin yaraticidan
geldigini, bunun bir imtihan oldugunu ve kaderlerinin katlanmak oldugunu dile
getirmislerdir.

A3: “Her sey bir sinav diyorum. Allah’tan gelene her zaman giikretmek
lazim diyorum kendime teselli veriyorum.”

A9: “Allah’a sigindim Cenab-1 Allah biiyiiktiir. Allah’a sigindim belki
senin gibi biri birini karsimiza ¢ikartti bizim birden bir sey ¢ikicam Allah’a
bwraktim biraktim pegini.”

Kadercilik stratejisinin katilimcilar tizerindeki mevcut yiikii azalttig1 gozlenmistir.
Cocuklarinin kanser hastaligini elestirel bir bi¢gimde irdelemek yerine onu kabul
etmeleri, baslarina gelecek her olay: kader ile agiklamalar1 ve daha kotiilerini gorerek
stikretmeleri katilimcilarin ifade ettigi bas etme mekanizmalarindandir. Bu davranisin
katilimeilarin - sorumluluk duygusu hissetmelerinden uzaklagmalari ile birlikte
savunma mekanizmalarindan inkdr asamasinin kolayca atlatildigina neden oldugu

diistiniilmektedir.

Son olarak katilimcilarin hem hasta ¢ocugun hem de evde kalan cocugun ebeveyni
olmalarmin kendilerini giiclii kildigindan bahsetmeleri bas etme mekanizmasi olarak
degerlendirilmistir. Toplumsal cinsiyet rolii olan annenin sonsuz bakim verme
yetenegi ve merhameti katilimcilar tarafindan igsellestirildigi ve basa c¢ikma
mekanizmas1 olarak kullanildigi saptanmistir. Cocuklart i¢in zorlu siireci kosulsuz
kabul etmeleri ve kendilerini motive eden etmenin ¢ocuklar1 olmasi; katilimcilarin
karsilagtig1 problemleri ¢6zme istegini ve becerisini destekledigi tespit edilmistir.

Al: “Cocugunuz igin yani. Onun igin giicli olmalisimiz. Eger diyorum
bana bir sey olsa ¢ocuguma kim bakacak? O yiizden hani agliyorsun
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gidiyorsun aglamak insani rahatlatiyor ama ¢ocugun igin giiclii olmak
zorundasin. Kendim i¢in de ¢ocugum igin de gii¢clii olmaliyim.”

Al4: “Gii¢li durmaya ¢alisiyorum kendimi diizeltmeye ¢aligsyyorum ¢iinkii
ti¢ tane daha ¢cocugum var. Yani ben bozulursam onlar tamamen bozulur.”

Al7: “Onun iyi olacagim diistinerek kendimi ayakta tutuyorum yani ¢iinkii
diger evladim da var. K17 de var onlar icin ayakta duruyorum gayet iyi
bir sekilde hasta degil gibi davraniyyorum.”

Arastirma gerceklestirilirken katilimcilarin merhamet yorgunlugu gibi tedavi
siiresi dahilinde olusabilecek stres temeli problemlerden kendilerini koruyup
korumadiklaria iliskin bilgi edinilmistir. Kisinin kendisini olumsuz kosullara karsi
korumasi bir farkindalik ile birlikte saglikli bir siireci de beraberinde getirmektedir.
Katilimcilara “Hastanede giin igerisinde neler yapiyorsunuz? Servisten ¢ikiyor
musunuz? Ciktiginizda ne yapiyorsunuz?” sorular1 sorulmus ve alinan cevaplarda
katilimcilarin kendilerini korumak igin hi¢bir yontem uygulamadiklart 6grenilmistir.
Ustelik giin igerisinde gergeklestirilen faaliyetlerin neredeyse tamammin bakim ile
ilgili eylemler olmasi; bakim veren kisilerin kisisel yasamlarinin sinirlandigi ve
yalnizca informal bakim veren kisiler olarak hayatlarini siirdiirdiikleri ile
bagdastirilabilir.

Al: “Cocuguma bakiyorum. Yemek yapiyorum. Servisten ¢ikip kantine

gidiyorum bir seyler almak icin. Baska hi¢cbir sekilde disar: ¢ikip hava
alayim yok ¢ocugumu birakip gidemiyorum.”

A2: “Onu birakip highir sey yapamiyorum. Dinlenmek igin hi¢ imkdanim
olmuyor.”

A3: “Ben fazla disari ¢tkmiyorum ablasi odanmin icinde oyle ¢ocugun
yvaninda oturuyorum onunla sohbet ediyorum konusuyorum onun diginda

televizyona bakiyorum iste yemek hazirliyorum ¢ocuga 6yle zaman gegiyor
bir sekilde.”

A4: “Cocugumla ilgileniyorum temizligini yapiyorum yemegini yapryorum
carsaflarint  degistiriyorum, agiz bakimint  yapiyorum  koridorda
gezdiriyorum. Kendim icin bazen oturuyorum sikiltyorum televizyon
izliyorum.”

A5: “Highi sey. Sadece kizima bakiyorum baska da bi sey yapmuiyorum.

Bazen orgii oriiyorum tek eglencem o. Baska da yok. Cikmiyorum
ctkamiyorum kizim burdayken. Cikamam.”
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Katilimcilarin kendileri i¢in yaptiklar aktivitelerin yalnizca televizyon izlemek
ve oOrgii ormek ile sinirli oldugu anlagilmaktadir. Kanser hastast ¢ocuga bakim
vermenin getirdigi zorluklarla basa ¢ikabilmek amaciyla 6zellikle sosyal faaliyetlerle
desteklenmesi gereken bireylerin herhangi bir faaliyete katilmamalar1 bakim siirecine,

bakim veren kisiye ve dolayli olarak ¢ocuga olumsuz etki eden durumlardandir.
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5. SONUC VE ONERILER

Bu ¢alismada kanser hastasi cocuga bakim veren kisilerde merhamet yorgunlugu
arastirilmistir. Katilimcilara, merhamet yorgunlugu yasandigina isaret eden fiziksel ve
duygusal belirti tarama islevi olan spesifik sorular sorulmustur. Katilimcilarin,
cocuklarina koyulan tanmin ardindan gegen siire boyunca sahip olduklar1 yasam
Oykiilerinden yola ¢ikilarak merhamet yorgunlugunun ortaya ¢ikmasinda etkili olan

nedensel model bilesenleri irdelenmis ve yeni temalar kesfedilmistir.

Merhamet yorgunlugundan s6z edilebilmesi i¢in empati yetenek, maruz kalma ve
yardim etme motivasyonunun saglanmasi gerekir. Cozliimlenen verilerde, bakim veren
kisilerin ¢ocuklarina yardim etme ve bakim verme motivasyonlarinin oldugu, empatik
bir iletisim kurduklart ve tim bu siire¢ boyunca travmatik yasantilara maruz
kaldiklarina rastlanmigtir. Dolayisiyla merhamet yorgunlugu ile tilkenmislik ve bakim

yiikii gibi olumsuz siireglerden de bahsedilebilmektedir.

Kisisel ozellikler, yasam deneyimleri ve toplumsal yap: ile etkilesim halinde
meydana gelen empatik yetenek, bilissel olarak empatik ilgiyle, davranissal olarak da
empatik tepkiyle agiga ¢ikar. Empati yetenegi dogrultusunda ¢ocukla yogun empati
kuran bakim veren kisiler, bakim siireci boyunca ¢esitli sorunlarla kars1 karsiya
gelmektedirler. Bu arastirma kapsaminda bakim veren kisilerin yasadigi sorunlarin
aile yasamiyla, saglik kurumuyla, toplumsal iligkiler ve bakim yiikii ile ilgili olugu

sonucuna ulagilmistir.

Karsilagilan sorunlarla yilizlesmenin empati diizeyine bagli olarak merhamet stresi
olusturdugu, bakim veren kisilerin merhamet yorgunlugu, tiikenmislik ve bakim ytikii

gibi travma kaynakli olumsuz siirecleri yasamalarina neden oldugu saptanmustir.

Sekil 5’te sema haline getirilen merhamet yorgunlugu siirecinin, empati
yapabilme becerisi ile bagladigi, bakim veren kisilerin bakim vermekten kaynaklanan
sorunlar yasamalar1 nedeniyle merhamet stresi esigine takilarak merhamet stresinin

olustugu ve zamanla bu stresin merhamet yorgunluguna doniiserek bakim veren kiside
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yabancilasma basta olmak Tlizere c¢esitli fiziksel ve duygusal belirtilerin ortaya

¢ikmasina neden oldugu sonucuna ulagilmstir.

Arastirmadan elde edilen bulgulara gore katilimcilarin neredeyse tamami
merhamet yorgunlugunun belirtileri arasinda yer alan bas agrisi, uyku problemleri,
halsizlik, yorgunluk, viicutta meydana gelen degisimler ve kardiyak rahatsizliklar gibi
fiziksel rahatsizliklar, ani ruh hali degisimleri, memnuniyetsizlik, agresiflik,
bagimlilik yapan maddelere yonelme, anksiyete bozukluklari, odaklanma ve hafiza
problemleri, gerceklik algis1 bozukluklari, umutsuzluk, caresizlik ve huzursuzluk gibi
duygusal / psikolojik problemler yasadiklari saptanmistir. Yalnizca kanser hastasi
cocugun teyzesi olan katilimci hicbir fiziksel ve duygusal degisim yasamamustir.
Cocuk ile bakim veren kisinin arasindaki iliskinin merhamet yorgunluguna olan
etkisinden s6z etmek icin bu arastirma kapsaminda yeteri kadar bilimsel kanita
ulasilmasa da bu durum diger tiim kendi ¢cocuguna bakim veren katilimcilarin tanidan
sonra fiziksel ve duygusal problemlere sahip olmasi sebebiyle ¢cocuk ile bakim veren

kisi arasindaki iliskinin merhamet yorgunlugu siirecini etkiledigini diisiindiirmektedir.

Merhamet yorgunlugu ile iliskilendirilen fiziksel ve duygusal belirtilerin
katilimcilar tarafindan deneyimleniyor olmasi katilimcilarin diger kisilerin acilarina
tahammiil etme ve iyilesmenin saglanmamasi nedeniyle sahip oldugu motivasyonun

azalmas1 mutlaka merhamet yorgunlugu yasiyor olduklar1 anlamina gelmemektedir.

Bakim veren kisilerin merhamet yorgunlugu gibi tedavi siiresi boyunca
yasayabilecekleri streslerden kendilerini korumak amaciyla herhangi bir girisimde
bulunmadiklar: ve kendilerini yalnizca bakim vermeye odakladiklar1 gozlemlenmistir.
Bu durum degerlendirildiginde bakim veren kisilerin kendilerini ihmal etmeleri,
kendilerini bakima adamalar1 ve ¢evreleri ile nitelikli iletisim kurmamalar1 merhamet
yorgunlugunu etkiledigine ulasilmistir. Son olarak katilimcilarin toplum tarafindan
yiiklenen ideal annelik roliinii igsellestirmeleri sonucunda ¢ocuklarina bakim
vermekten dolayr yorulduklarini ve artik ara vermek istediklerini dogrudan ifade
etmedikleri diisiiniilmektedir. Igerisinde bulunduklar1 durumdan bahsetmeyen,
yorulduklarmi1 ve destege ihtiyag duyduklarmi sdylemeyen annelerin merhamet

yorgunluguna kars1 daha acik oldugu saptanmistir.
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Kisilik Ozellikleri
Empatik Yetenek
Onceki Yagam Deneyimleri Empatik Tlgi
Empatik Tepki

Toplumsal / Kiiltiirel Yapi

Sekil 5. Merhamet Yorgunlugu Siireci

MERHAMET STRES] ESIGI

Bakim Veren Kisilerin Yasadigi Sorunlar

i

Aile Yasamindaki Sorunlar

« Pargalannus Aile Yapisi Merhamet Yorgunlugu
* Eslerin Yasadigi Sorunlar
* Geride Kalan Cocuklarin Yasadig1 Sorunlar
* Ekonomik Sorunlar Fiziksel Belirtiler
» Uyku Problemleri

» Fiziksel Yorgunluk
* Bas Agrilar

* Yeme Bozukluklari
* Saglik Problemleri

Saghk Kurumu ile ilgili Sorunlar

* Saglik Personeli ile Yasanan Sorunlar
« Bakim Verenler Arasindaki Negatif Iletisim
* Diger Cocuklara Maruz Kalma

Toplumsal Iliskiler Duygusal Belirtiler

* Duygusal Kiintlik

* Ani Ruh Hali Degisimleri

* Anksiyete Bozukluklar

* Agresiflik

» Bagimlilik Yapan Maddelere Yonelme

*» Odaklanma ve Hafiza Problemleri

* Gergeklik Algisindaki bozukluklar

» Umutsuzluk, Caresizlik ve Huzursuzluk
* Duygusal Ayrilma

* Sosyal Destek
* Sosyal izolasyon

Bakim Yiikii
* Cocugun Hastaliga Verdigi Tepki
* Belirsizlik Duygusu - Endise

» Bagarma Hissi

* Cocuga Maruz Kalma

* Uzun Siireli Maruziyet

* Yasamin Aksama Derecesi

"+ Ayrisma, Iliski Kesme
» Informal Bakim
» Travmatik Yasantilar
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Ozellikle merhamet stresi ile iliskilendirilen “Bir anne ¢ocuguna bakim vermekten
yorulmaz.” algisinin, bakim veren kisiler {izerinde baski olusturdugu sonucuna
ulagilmigtir. Bakim vermekten yorulmak, bakima ara vermek istemek ya da bakim
vermek istememek gibi istekler olarak son derece dogal olmasina Kkarsin
kabullenilmemesi; kisileri stres igerisinde birakarak merhamet yorgunlugu yasamaya

ve siire¢ boyunca pek ¢cok olumsuz yasam sartlarina maruz kalmaya zorlamaktadir.

Arastirmadan elde edilen bulgular sonucunda onkoloji ve hematoloji servislerinde
bakim veren kisilerin yararlanabilecegi diizenlemeler ve sosyal hizmet uygulamalari

su sekilde siralanabilir:
Mikro diizeyde;

e Annenin bir an 6nce bakim veren kisi roliine biirlinmesinden 6nce kanser nedir,
tedavisi i¢in ne gibi yontemler uygulanir, silire¢ igerisinde karsilasabilecekleri
zorluklar nelerdir, hangi birimlerden, kurum ve kuruluslardan ne tiir hizmet alabilirler
gibi konularda bilgilendirme egitiminin gergeklestirilmesi gerekmektedir.

e Bakim verme faaliyetlerinin siirdiiriilmesi esnasinda katilimcilarin pek ¢ok
fiziksel ve psikolojik anlamda problemlerinin oldugu saptanmasi nedeniyle bakim
veren kisilerin belirli sikliklarla saglik durumlar1 kontrol edilmelidir.

e Bakim veren kisinin hastanede bulunma sebebi olan kanser hastasi cocugun
psikolojik problemler yasadigi tespitine istinaden cocugun da belirli araliklarla
degerlendirilmesi faydali olacaktir.

e Bakim faaliyetlerinin yalnizca informal olarak anne tarafindan saglanmasi
kanser hastasi ¢ocugun yasadigi travmatik siirece bakim veren kisiyi maruz
birakmakta ve bu durumun siiresi uzadik¢a merhamet yorgunlugu ve bakim vermekle
ilgili diger problemler olugmaktadir. Bu nedenle uygulanan bakim modelinin formal
bakim ile desteklenmesi bakim veren kisiyi pek cok olumsuz deneyimden uzak tutarak

koruyucu bir faktor olarak islev gosterecektir.
Mezzo diizeyde;

e Onkolojik sosyal hizmet kapsaminda bir destek grubu olusturulmalidir. Bu
grup c¢aligmasi, bakim veren kisilerin igerisinde bulundugu yipratici siiregten uzak
kalmalarin1 saglayarak siireg sonunda giiclenmelerini ve desteklenmelerini

saglayacaktir.
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e Bakim veren kisilerin kanser hastas1 cocugu olan bireylere kars1 kendini agma
davranigin1 daha kolay gerceklestirdigi tespit edilmistir. O nedenle bakim veren
kisilerin olusturduklari, plan ve giindeminin sosyal hizmet uzmanlar1 tarafindan

olusturulan kendine yardim grubu olusturulabilir.
Makro diizeyde;

e Bakim veren kisilerin c¢ocuklar ile birlikte gecirdikleri zamanin artmasi
ayrismanin gerceklesmemesi ile sonuglanarak merhamet yorgunlugu, tiikkenmislik ve
bakim yiikiine sebep oldugu sonucuna ulagilmistir. O nedenle bakim veren bireylerin
kendilerine rahat bir sekilde vakit ayirabilmeleri amaciyla kanser hastasi ¢ocuklarin
faydalanacag: aktivite odas1 olusturulmalidir. Yasa ve 6zel gereksinimlere uygun bir
sekilde tasarlanan bu odanin ¢ocuk dostu olarak diizenlenmesi; ¢ocuklarin kaliteli
zaman gecirmelerini saglayarak oyun ihtiyaglarini karsilarken bakim veren bireyin de
psikolojik destek alma, grup calismalarina katilma gibi kisisel ihtiyaglarin
karsilayabilmesi i¢in olanak olusturabilir.

e Bakim veren kisilerin sosyallesecekleri, hastalik ve tedavi disinda olumlu
yasam deneyimleri edinebilecekleri, dinlenerek kendilerine zaman ayirabilecekleri bir
uygun bir mekanin diizenlenmesi bakim veren kisilerin fiziksel ve psikolojik anlamda

yasadiklar1 yorgunluktan uzaklagmalarini saglayacaktir.

® Onkoloji ve hematoloji alaninda hizmet sunuyor olmanin getirdigi tiikkenmislik,
merhamet yorgunlugu, dolayli travmatizasyon gibi maruz kalma ve stres temelli
olusabilecek problemlerin ¢oziime kavusturulmasi, onlenmesi ve farkindaligin
artirtlmas1 amaciyla saglik personelinin katilim gosterecegi, diizenli periyotlarda ve
ithtiya¢ duyulan konularda egitimlerin, programlarin ve projelerin iiretilip uygulanmasi
gerekmektedir.

e Onkolojik sosyal hizmet literatiiriine 151k tutan; onkoloji hastalarina
odaklanarak kanita dayali degerlendirme ve uygulama bi¢imlerini tartisan ¢alismalarin
(Y1ldirim ve ark. 2013) hasta yakinlarini, sorun ve ¢6zlim stratejilerini kapsayacak bir
bicimde sayilarmin artirilmasi gereklidir. Spesifik olarak bu alanda {iretilecek her
bilginin uygulamaya aktarilmasi hasta ve hasta yakinlarinin refahin1 artirmaya fayda

saglayacaktir.
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Sosyo — Demografik Sorular

Ek 4. Goriisme Formu

Goriismenin Yapildig: Tarih: MEMO

Goriismenin Baslama Saati : Bitis saati:

Goriisiilen Kisinin adi ya da kodu
Goriismenin yapildig yer

Dogum tarihinizi 6grenebilir miyim?
Dogum yeriniz?

Kag kardessiniz?

En son mezun oldugunuz okulu 6grenebilir miyim?
Evli misiniz?

(Evli ise) Kag yillik evlisiniz?
Esinizin 6grenim durumu nedir?
Esiniz ¢alistyor mu?

(Evet ise) Kag yildir calistyor?

Ailenizde sizden (ve esinizden) bagka calisan kisiler
var m1?

(Var ise) Nerede calisiyorlar? Kag yildir?

Siz calistyor musunuz?

(Evet ise) Kag yildir ¢calistyorsunuz?

Cocugunuz var m1?

(Var ise) Kag tane? Yaslarin1 6grenebilir miyim?

Evdeki cocuklarimizin ihtiyaglari ile su anda
kim/kimler ilgileniyor?

Hangi semtte ikamet ediyorsunuz?

Ayni1 evde toplam kag kisi yasiyorsunuz?
Eviniz kendinizin mi?

Sosyal giivenceniz var m1?

(Var ise) Nedir?

Ekonomik durumunuz nasil tanimlarsiniz? Geliriniz
giderinize denk mi, az m1 yoksa ¢cok mu?

142



Daha o©nce herhangi hastaya baktimiz mi? Hig
refakatci oldunuz mu?

(Evet ise) Kime baktiniz? Nerede? Ne kadar siire?
Sigara kullantyor musunuz?

(Evet ise) Hastanedeyken i¢tiginiz sigara sayisi artti
mi1?

Sosyal medya hesabiniz var mi1?

(Evet ise) Ne siklikla kullaniyorsunuz? Hastanede
iken daha fazla m1 vakit geciriyorsunuz?

Su anda hastanede baktiginiz sizin ¢ocugunuz mu?

Kiz m1 erkek mi? Kag yasinda?

Ad1 ne? Ne giizelmis.”

Ne zamandir tedavi goriiyor? Hastaligin tanis1 ne zaman kondu?
Bir sakincasi yoksa ¢ocugunuzun hastaligini 6grenebilir miyim?
Siz ¢ocugunuz ile birlikte ne kadar siiredir hastanedesiniz?

Cocugunuzun tiim ihtiyaglarini siz mi karsiliyorsunuz? Bakim siirecinde
size yardim eden oluyor mu?

(Evet ise) Kim ya da kimler size yardim ediyor?

Siz mi istiyorsunuz ¢ocugunuza bakmalarmi, yani yardim etmelerini?
Yoksa onlar mu teklif ediyor? Kolay yardim isteyebiliyor musunuz?

Merhamet Yorgunlugu

Esiniz bakim siirecinde size ihtiya¢ duydugunuz kadar destek olabildi mi?
Nasil destek oldu?

(Es yardimci olmadiysa) Esinizin hastanede sizin yerinize ¢ocugunuza
bakmasini ister miydiniz? Ni¢in?

Cocugunuza bakarken kendinizi yorgun hissettiginiz oluyor mu? Ne
siklikla yorgun hissediyorsunuz? Yorgunlugunuzun ge¢mesi igin
yaptiginiz/yapmak istediginiz etkinlikler var m1?

Cocugunuzun bakim sorumlulugunu gecici de olsa baska birine devretme
ihtiyac1 duyuyor musunuz?

" Yapilan goriismelerde gocugun ismi dgrenildikten sonra “gocugunuz, ¢ocugunuzun” gibi ifadeler

yerine dogrudan ¢ocugun ismi kullanilarak devam edilmistir.
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Ne zaman, ne siklikla bdyle bir ihtiya¢ hissediyorsunuz? Ne kadar siire
boyunca ara verebiliyorsunuz?

Cocugunuzun hastalig1 siiresince en c¢ok ne zaman destege ihtiyag
duydunuz? Neden? Anlatir misiniz?

Sizce ¢ocuklara en iyi kim ya da kimler bakar? Neden?

Olanaginiz olsa ya da mecbur kalsaniz ¢gocugunuzu kime emanet edersiniz?
Neden?

Hastaneyken en ¢ok ne hakkinda diisiiniiyorsunuz? Aklinizi en ¢ok ne
mesgul ediyor? Sizce neden?

Hastanedeki gecirdiginiz siire boyunca en yogun hangi duyguyu
hissediyorsunuz? Sizce neden?

Ruh halinizi nasil tanimlarsiniz? Son zamanlarda duygularinizi kontrol
etmekte zorlaniyor musunuz? Hangi duygularimizi kontrol etmekte
zorlantyorsunuz? Ani duygu degisimleri yastyor musunuz? Ornegin
eskiden daha sabirli bir insan miydiniz? Su anda daha ¢abuk mu
sinirleniyorsunuz? En ¢ok neye, ne zaman kiziyorsunuz? Anlatir misiniz?

Zaman zaman kendinizi huzursuz, endiseli ve ne yapacagini bilemez bir
halde hissettiginiz oluyor mu? Kendinizi kétii hissediyor musunuz? Neler
hissediyorsunuz?

Daha o6nce hi¢ psikolojik destek aldiniz m1? Ne zaman? Neden? Ne kadar
stire ile? Destek almaya siz mi karar verdiniz? Cevreniz mi sizi yonlendirdi?
Faydali oldugunu diisiiniiyor musunuz?

Kendinizden, yasaminizdan memnun musunuz? Mutlu musunuz? Ne
kadar? (Anlatmazsa bu sekilde agiklanacak. Ornegin su anda yapabildiginiz
ve yapamadiginiz seyler sizi huzursuz ediyor mu? Kendinize yetebildiginizi
diigtiniiyor musunuz? Baskalarinin ve Cocugunuzun beklentilerini yeterince
karsilayabildiginizi diigiiniiyor musunuz?)

Hayallere daldiginiz oluyor mu? Kendinizi bir anda hastaneden farkli bir
yerde hissediyor musunuz? Burada degilmis gibi hissediyor musunuz?
Ornek verir misiniz?

Bazen size sdylenenlere ya da yaptiginiz bir ise odaklanmada zorluk ¢ekiyor
musunuz? Bu durumu nasil fark ediyorsunuz? Eskiye gore bazi seyleri
hatirlamakta zorlantyor musunuz? Ornek verir misiniz?

Oday1 paylastiginiz diger cocuklarin ebeveynleri ile 1yi anlagiyor musunuz?
Karsilikli olarak birbirinize destek oldugunuz zamanlar oluyor mu? O
cocugun saglik durumu kotiilestiginde olumsuz mu etkileniyorsunuz?
Anlatir misiniz?
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Sizce ¢ocugunuzun en ¢ok neye ihtiyaci var?

(Yukaridaki sorunun cevabinda anlatilirsa bu soruyu yoneltmeye gerek
yok) Cocugunuzun hastaligi konusunda neler hissediyorsunuz? Onun igin
kaygilaniyor musunuz?

Cocugunuza yeterince iyi bakamadigmizi diisiinerek kaygilandiginiz
zamanlar oluyor mu? Ne zaman?

Cocugunuza nasil baktiginizi diislinerek kendinize bir puan vermeniz
gerekse 10 lizerinden kag¢ verirsiniz? Neden ... puan eksik sodylediniz?
Kirdiginiz puanin gerekgesini 6grenebilir miyim?

Akliniza ¢gocugunuzun hastaligi ile ilgili kotii diistinceler geliyor mu?
(Evet ise) Boyle anlarda ne yapiyorsunuz?

Tedavi siirecinde ¢ocugunuzun zorlandigi, aci ¢ektigi, tedaviye devam
etmek istemedigi oluyor mu? (Evet ise) Sizce 0 hastaligi ve tedavisi
konusunda ne diistiniiyor, ne hissediyor?

Cocugunuzu tedaviye ikna ederken zorlaniyor musunuz?
(Evet ise) Nasil ikna ediyorsunuz?
Onu ikna etmeye calisirken yiprantyor olmalisiniz.

Nasil bu kadar giiclii kalabildiniz? Yakinlarimizin destegi mi sizi dik
tutuyor, ¢cocugunuza duydugunuz sevgi mi, merhamet duygusu mu? Nasil
basa ¢ikiyorsunuz? Bu giicii nereden, nasil buluyorsunuz?

O sizin hakkinizda ne diisiiyor sizce?

Cocugunuz hakkinda siz ne diisiiniiyorsunuz? Baktiginiz kisinin ¢ocuk ve
kanser hastas1 olmasi size neler hissettiriyor?

Cocugunuzun giin i¢erisinde size siklikla sdyledigi bir sey var mi? O sizinle
en ¢ok hangi konular hakkinda konusuyor?

Cocugunuzun hastanede gegirmesi gereken siire ve tedavi siireci uzarsa
nasil hissedersiniz, ne diisiiniir, ne yaparsiniz?

Hastanede oldugunuz i¢in aile yasaminiz (varsa is yasaminiz) olumsuz
etkilendi mi? Nasil? Anlatir misiniz? (Bu sorunun cevabini verirken
anlatirsa asagidaki sorular yoneltilmeyecek)

(Var ise) Diger ¢ocugunuz su anda nasil? Adi neydi?
Ona su anda kim ya da kimler bakiyor?

Onun hakkinda ne hissediyorsunuz? Cocugunuzun rahatsizligindan
etkilendi mi? Nasil?
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O ne hissediyor ¢cocugunuz ile ilgili?

Hastanede giin icerisinde neler yapiyorsunuz? Servisten ¢ikiyor musunuz?
Ciktiginizda ne yapiyorsunuz?

Diger hasta yakinlar1 ile vakit geciriyor musunuz? Birlikte ne
yapiyorsunuz?

Kisisel ihtiyaglarimizi nasil karsiliyorsunuz?

Cocugunuzun hastaligi sizi degistirdi mi? Kiziniz hasta olmadan 6nce nasil
bir insandiniz? Su anda oldugunuz kisi ile o giinkii arasinda fark mi?

Saglik durumunuzu nasil degerlendirirsiniz? Sagliginizi 1’den 10’a kadar
degerlendirseniz en kotii 1, en iyi 10 ise kendinize kag verirsiniz? Neden?
(Soylemezse bu belirtiler tek tek sorulacak. Son zamanlarda eskiye gore
daha fazla bas agrisi, mide agrisi, kaslarinizda kasilma, ¢arpint1 gibi seyler
hissediyor musunuz? Kendinizi son zamanlarda yorgun, halsiz hissediyor
musunuz? Uyku sorunlari yasiyor musunuz? Yasadiklariniz nelerdir,
bahseder misiniz? Nelerdir?)

Hastanede size en zor, “keske bu sekilde olmasaydi” dediginiz sey/seyler
nedir? Hastanede en ¢ok ihtiya¢ duydugunuz, istediginiz sey nedir?

Cocugunuza bakarken varligindan memnuniyet duydugunuz ve giic
aldiginiz seyler var mi1? Nedir?

Elimizde imkan olsa ve size sorsak “hastane yasamini siz ve ¢ocugunuz
icin daha iyi hale nasil getirebiliriz?” diye, nasil bir cevap verirsiniz?
Serviste, kendi ¢evrenizde, hastane kosularinda ve sunulan hizmetlerde
nasil degisiklikler yapilabilir? Onerileriniz var mi1?
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Ek 5. Ozgecmis

Ad1 Ismail Soyadi ORBAY
Dogum Yeri | Kiitahya Dogum Tarihi | 01.05.1995
Uyrugu T.C. Telefon
E-mail ismailorbay@yahoo.com

Egitim Diizeyi

Mezun Oldugu Kurumun Adi Mezuniyet Yili

Yiiksek Lisans Manisa Celal Bayar Universitesi 2019
Lisans Kocaeli Universitesi 2017
Lise Kiligarslan Anadolu Lisesi 2013

Is Deneyimi

Gorevi Kurum Siire (Y1l - Y1)
Sosyal Hizmet Kiitahya Siddet Onleme ve

Uzmani [zleme Merkezi Miidiirliigii 2018 - Halen

Yabanci Dilleri | Okudugunu Anlama Konusma Yazma
Ingilizce Cok Iyi Iyi Iyi
Yabanci Dil Sinav Notu
YDS | UDS | IELTS TOEFL | TORFL ) TOEFL FCE | CAE | CPE
IBT PBT CBT
85 - - - - - - - -
Sayisal Esit Agirhk Sozel

ALES Puam 85,44120 85,74399 84,97272

Bilgisayar Bilgisi

Program Kullanma Becerisi

SPSS Paket Veri Programi Cok lyi
MAXQDA Cok lyi
MS Office Programlari Cok Iyi
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Diger Bilimsel Faaliyetler

Sahin F, Orbay I. Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakanligi’nin Biiyiikk Anne Pilot
Projesinin Istihdamla ve Toplumsal Cinsiyetle Iliskisi. Manisa Celal Bayar
Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Dergisi. 2018; 5(2).
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Ek 6. Benzerlik Raporu

T.C.
MANISA CELAL BAYAR UNiVERSITESi
SAGLIK BiLIMLERI ENSTITUSU
YUKSEK LiSANS ORJiNALLiK RAPORU

SOSYAL HIZMET ANABILIM DALI BASKANLIGI'NA

Tez Adi: KANSER HASTASI COCUKLARA iNFORMAL BAKIM VERENLERDE MERHAMET
YORGUNLUGUNUN BETiIMLENMESI

Tezime iligkin 23/05/2019 tarihinde yapilan Turnitin adh intihal tespit
programindan asagida belirtilen filtrelemeler uygulanarak alinmis olan orijinallik
raporuna gore, tezimin benzerlik orani % 3’tiir.

Belirtilen azami benzerlik oranlarina gore tez ¢alisgmamin herhangi bir intihal
icermedigini; aksinin tespit edilecegi muhtemel durumda dogabilecek her tiirlii hukuki
sorumlulugu kabul ettigimi ve yukarida vermis oldugum bilgilerin dogru oldugunu beyan

ederim.
Adi Soyadi : [smail ORBAY
Ogrenci No :171358003
Anabilim Dali : Sosyal Hizmet
Programi : Yiiksek Lisans

DANI, AYI

DUR.

(Dog.Dr.Hakan BAYDUR)
Agiklamalar
1-Tez Calismasi Orjinallik Raporu (TCOR), TURNITIN intihal Tespit Programi kullanimt icin kisisel hesap alma hakki bulunan tez danismanlari,
Enstitiilerde gorevlendirilen personeller, Kiitiipk ve Dokiimantasyon Daire Bagkanlig’nda gérevlendirilen kiitiiphaneciler tarafindan

alinir,

2-Sayfa sayisi 400’den az olan tezler icin tez savunmasindan 8nce ve basarili olmasi durumunda diizeltmelerden sonra olmak iizere 2 kez
TCOR alinir.(400 sayfadan fazla olan tezler 400 ve katlari seklinde bélinerek Turnitin veri tabanina yiiklenmesi gerekmektedir. Bu gibi
durumlarda benzerlik oraninin hesaplanmasina iligkin detayh forma, kiitiphane web sayfasinda bulunan Turnitin kullanim kilavuzlarinin
altindan erisilebilir.)

3-TCOR, tezin yalnizca Kapak Sayfasi, Giris, Ana Boliimler ve Sonug bélimlerinden olusan kisminin tek bir dosya olarak intihal tespit
programina yiiklenmesi ile alinir.

Programa yiikleme yapilirken Dosya Bashig (document title) olarak tez basliginin tamamu, Yazar Adi (author’s first name) olarak 6grencinin
ady, Yazar Soyad (author’s last name) olarak égrencinin soyadi bilgisi yazilir.

4- TURNITIN Intihal tespit programina yiikl d 1 siiregl inde, ilgili programdaki filtreleme secenekleri agagidaki sekilde
ayarlanir: - Kaynakga haric, - Alintilar hari, - 5 kelimeden daha az értiigme iceren metin kisimlari harig (Limit match size to 5 words)
S-istede bagh ayarlar kismindan; “Odevleri suraya génder?” gi laka DEPO YOK seklinde isar i gerekmektedir; aksi

durumda ayni tezin ikinci kez yiiklenmesi durumunda benzerlik %100 gikacaktir ve depodan tezi silmek ok uzun siirec gerektirecektir.

6- Raporlama islemi [ sonra, kaydedilmis olan ekranin gériintisiinii sag iist kdsesinde yiizdelik sayi olarak belirtilen “benzerlik
orani,” raporlamaya tabi tutulmus olan dosyanin “toplam sayfa sayisi” ve raporlama isleminin yapildigi “tarih” bilgisi, “Yiiksek Lisans/Doktora
Tez Caligmasi Orjinallik Raporu” formuna islenir.

7- i tim o] iye aittir.

8-Tez savunma sinavi sonrasinda basarili bulunan Ggrenci, tez savunma sinavi tarihi sonrasinda tezde yapilmig muhtemel degisiklikleri iceren
dosya kullanilarak alinmis ikinci bir intihal raporundaki bilgiler kullanilarak hazirlanmis ve tez danigman tarafindan onaylanarak imzalanmig
ikinci bir “Yitksek Lisans/Doktora Tez Calismasi Orjinallik Raporu’nu Enstitiiye teslim etmekle yiikimlidiir.

9-Turnitin Hakkinda Bilgiler: http://kutuphane.cbu.edu.tr/turnitin.9370.tr.html
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