Aile Yagami ve Kanser

Cocuklar kanser tedavisi goren ebeveynler icin bir rehber
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Kanser hastasi bir cocugun ebeveyni olmanin en zor taraflarindan biri cocugunu-
zun saghk gereksinimleri ve tedavi gerekleriile normal aile hayatini dengelemektir.

Kanser aile hayatinizin énemli bir béliimiinii olusturur ve hatta diger konularin
oniine gecebilir ancak ailenizi tanimlamasi gerekmez. Asil mesele bir yandan
glinliik sorunlarla basa ¢ikarken, diger yandan normal aile etkinliklerinden keyif
almaya devam edebilmektir.

Cocugunuzun kanser oldugunu ilk duydugunuzda diinyanin ya da en azindan nor-
mal hayatin sonu gelmis gibi hissedersiniz. Beyin tiimorii teshisi konulmus bir ¢o-
cugun ebeveyni olarak hayatinizi eskiden oldugu gibi devam ettirmenin ne kadar
giic oldugunu ilk elden biliyorum. 0glumuz Ali'ye tani 2 yasindayken kondu. Tedavi-
si beyin ameliyati, ilag tedavisi(kemoterapi) ve 1sin tedavisi(radyoterapi) gerektirdi.

Ali hastaliktan bitkin durumda ve bdyle zor tedavilere katlanmak zorunda iken, biz
onun ve kiz kardesi Zeynep'in hala yasamdan zevk almalarini saglamak icin elimiz-
den geleni yaptik. Kanser bizi pek ¢ok yonden sinirlasa da hayatimizin bir pargasi
oldu. Ali'nin ve kardesinin yasam kalitesini azaltan zorluklarla miimkiin oldugunca
savasmaya calisirken kanserle yasamayi 6grendik.

Hastanede pek cok arkadas edindik ve birbirimizle miicadeleye yénelik bilgi ve
ipuglarini paylastik. Umarim bu kitapgik bu zor zamaniniz boyunca aile hayatinizi
yonetmeniz ve hala ondan zevk almaniz igin sizlere yardimci olur.

Kanser ¢cocugunuzun hayatinin sadece bir yéniidiir, tamami degil.

“Biiylik halam ¢ok yardim etmek istemisti. Sadece bizimle olarak ve
ben konusurken dinleyerek tahmininden ¢ok daha fazla yardim etti.”

Emine, kemik kanseri hastasi Melih'in annesi
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Ayse, kan kanseri hastasi Okan’in annesi



TANI

Cocukluk ¢agi kanseri tanisi tiim aile icin tahrip edicidir.

Tani aninda aileler hayatlarindaki her seyin degistigini ¢cogunlukla hissederler.
Zorluklari, sinirlamalari ve miicadeleleri igceren yeni bir gergek ortaya gikmistir.
Kendinizi yeni kelimeler kucaklamis, yeni insanlarla tanismis ve tani ncesi hayal

bile edemeyeceginiz sorunlarla karsilagsmis halde bulursunuz. Uyum siireci devam

ederken bir yandan da giinliik yagsam siirer. Mesleki sorumluluklara, 6denmesi
gereken faturalara ve bakilmasi gereken bagka cocuklara sahip olabilirsiniz. Bu
cocuklarin dogum giinii olur, yeni yil gelir ve bayramlar tekrarlanir.

Nasil basa ¢ikacagiz?

Hastaligi aile hayatiniza dahil edin. Degisiklikler ve bazi diizenlemeler olacagi-
ni ve bunlarin etrafinda yeni bir yagam elde etmek i¢in ¢calismaniz gerektigini
kabullenin.

Destek istemekten korkmayin. Aile ve arkadaslar genellikle ¢agrilmaktan
memnun olurlar. Rutin ev islerinde, okul getir gotiirlerinde ya da sadece dost-
ca hir sohbet icin onlara ihtiyaciniz olabilecegini agiklayin. Uzunca bir siire
yardim ihtiyacinizin siirebilecegini bilmelerini saglayin.

Akrabalarin yardimina izin verin. Cogunlukla yanlis yapmaktan ya da sadece
engel olmaktan korktuklari igin teklif etmeye ¢ekineceklerdir.

Asiri bilgi yiikii altinda kaldiginizi hissederseniz kitapgiklari bir kenara koyun
ve ihtiyac hissettiginizde ya da hazir oldugunuzda onlara basvurun.

“Mina’nin tedavisi siiresince mahalleden komsularim
dondurulup gerektiginde isitilarak hazir hale
getirilebilecek pek ¢ok ev yapimi yiyecek hazirladilar.”

Esra, Wilms tiimdrii hastasi Mina’nin annesi



AILE NASIL
ETKILENIR?

Bir cocuga kanser teshisi konuldugunda aileler ha-
yatlarinda bir dizi diizenleme yapmak zorunda kalir-
lar:

e Ev hayatinizin rutinlerindeki giinlik degisiklikler
(hastane ziyaretleri, hastane refakati, tedavi ran-
devulan).

* s diizeninizdeki degisiklikler: ebeveynlerden biri-
nin, cocugun bakimiigin isini birakmasi gerekebi-
lir ya da bekar ebeveynler tedavi siirecinde is ve
cocuk bakimi dengesini siirdiiremeyebilirler.

¢ Finansal diizenlemeler (bu ebeveynlerden birinin
tedavi 6ncesindeki kadar ¢alisamama olasiligina
baghdir)

e Her iki ebeveynin de siirekli olarak yorgun ve
lizglin olmalarina ve yasadiklarini farkl degerlen-
dirmelerine dayali evlilik stresi birinin daha cok
konusmak ve bilgi almak isterken digerinin bunu
istemiyor olmasi sik rastlanan bir durumdur.

e Kardes rekabeti (Anne babanin kanserli cocuga
daha fazla 6zen ve ilgi gostermesi ve daha fazla
hediye almasina bagl).

e Hastane vyatislari siirecinde diger kardeslere
baskalarinin bakmasina bagh ¢ocuk bakimi prob-
lemleri.

* Ne zaman cekirdek aile olarak odaklaniimasi
gerektiginin ve ne zaman digerlerinin destek ve
yardimina izin vermek icin agik olmak gerektiginin
bilinmesi.

“Konusmak iyi fakat bazi insanlar ruhunuzu
gergekten giiclendirirken bazilar sizi agagi
cekebiliyor ve siz konusmaya basladiginizda kimin
hangisi oldugunu bilmiyorsunuz. insanlarin boyle
seylerin olabildigini bilmeleri gerekiyor.”

[brahim, Emincan’nin babasi, néroblastoma hastasi




Normal aile yasantisi bir anda tedaviyi, hastane randevularini ve hastane yatisla-
rini kapsamaya baslar.

e Aile iiyeleriyle bilgi paylasiminda bulunun ve basit ihtiyaclariniz konusunda
acik olun.

o Birbirinize destek olmaya ve yardim etmeye yonelik yontemleri aile olarak tar-
tisin.

¢ Birbirinizle konugsmayi ve dinlemeyi siirdiiriin. Bazen zor olsa da siiregiden aile
iletisimi birliktelik duygusunu artiracak ve aile baginin giiclenmesine yardim
edecektir.

¢ Aile hayatini zevkli kilmak igin ugrasin - dogum giinlerini kutlayin, yilbasi ve
diger bayramlarin keyfini ¢ikarin, seyahat planlari yapmaya calisin.

Aile veya arkadaslarla kotii bir haberi, drnegin teshisi paylasmaniz gerektiginde
bunu nasil ve ne zaman yapacaginizi planlamak i¢in kendinize zaman taniyin. On-
larin sikintilari ve acilari bazen ek bir yiik getirir veya 6zen gdsterdiginiz birilerini
lizdiigiiniizii distinerek kendinizi suclu hissederken bulabilirsiniz. Eger konusa-
caginiz ¢ok insan varsa kendinize zaman taniyin ve bunu siraya koyarak yapin.
Onlar, ailede durumu iyi olmayan biri hakkinda konusmak istediginiz konusunda
6nceden uyarmaniz yararli olabilir. Planlarinizi bilmeleriigin digerleriyle konusmak
isteyebilirsiniz drnedin yeni haberleri paylasma konusunda yardim istemek ya da
kisisel olarak yapmak istediginiz bir seyi netlestirmek icin. Aileden bazi kisiler ya
da arkadaslar beklenmedik bicimde tepki gdsterebilirler, bu nedenle sizi destekle-
yecek birinin yaninizda oldugundan emin olun. Eger bir arkadas veya aile iiyesinin
tepkisiyle ilgili sorun yasiyorsaniz ya da size veya cocugunuza nasil davranacakla-
r konusunda endiseniz varsa bunu uzman bir hemsire ya da psikologa danismaniz
size yardimci olabilir.

“Normal giinliik yasam ve kutlamalar ek bir yiik gibi gériinebilir. lyi
bir planlama ve organizasyon, aile kutlamalarinin yarattigi baskiy
azaltabilir. Siklikla, sanki sadece yapmis olmak icin bunu yapryormus
gibi hissedecek olmaniza ragmen, olsun... Her seyi miikemmel yapmak
icin kendinizi zorlamayin.”

Ayse, -beyin timdrii hastasi- Ali'nin annesi



BASA CIKMA YONTEMLERI

Stresle basa ¢ikma

Diizenli ugraslar ve fiziksel aktivite stresi azaltmaya yardimci olabilir. EGer hasta-
nede cok fazla zaman harciyorsaniz kiiciik molalar vermeye, kitap okumaya cali-
sin. Bu miimkiin olmadiginda ise hi¢ olmazsa hastane gevresinde kisa gezintiler
yapin.

« lyi organize olun ve eger miimkiinse hastanede gegirdiginiz siireyi sinirlamaya
calisin.

* llag temini ve kullanimi igin bir diizen gelistirin. Bu yontem tedavinin aile haya-
tiniza etkisini oldukga azaltacaktir.

Bilgi paylasimi ve destek bulma

Cocugunuzun kanser tedavisi boyunca pek ¢ok seyi ilk kez yasayacaksiniz. Tek
basiniza miicadele etmeye ¢alismayin. Saglik calisanlarindan destek alabilirsiniz.
Onlar pek cok yanit ve pratik éneri bulmanizi saglayacaktir. Benzer deneyimleri
yasamis diger aile iiyeleri ile konugsmak yardimci olabilir, bazi zorluklar ¢éziimle-
menizi saglayabilir. rnegin fiziksel yetersizlik yasayan bir cocugun bir yerden bir
yere gotiirlilmesini saglamak sorun olabilir. Bu durumda diger ailelerle konusula-
rak ¢coziimler bulunabilir. Bir aile araclarini cocuklariigin elverisli hale getirme ko-
nusunda deneyimli olabilir. Nerede tatil yapilabilecedi, yemek icin neresinin uygun
oldugu, randevulariniz siiresince ¢cocuklarinizi en iyi nasil mesgul edebileceginiz
veya devlet kurumlardan destek almak igin nasil bir yol izlemeniz gerektigi gibi ko-
nularda tavsiyeler edinebilirsiniz. Ayrica bilgi paylagimi iyi bir destek ydntemidir.
Ebeveynler birlikte calisarak destek bulabilirler. Hi¢ kimse sizi ayni durumdaki bir
aileden daha iyi anlayamaz.

“Alara ameliyat oldugunda bizi 6gle yemegine gottiren bir hemsire
arkadasa minnettar kalmistim. Ameliyattaki cocugunuza ne oldugunu
bilmemenin, hayatinizdaki en kotii anlardan biri oldugunu o biliyordu.”

Safiye, Alaranin annesi
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Deneyim paylasimi cogu kisi i¢in son derece dnemli iken, hastanede sadece kendi
ailelerinde ne olup bittigine odaklanarak digerlerine katilamayacak bazi aileler de
olabilir. Bazilar diger ailelerin de sorunlarini dinlemenin hayatlarini daha da zor-
lastiracaklarini diisiiniir. Her aile farklidir — dogru ya da yanlis yoktur.

Kronik hastalikla yasayan bazi aileler kendilerini arkadas ve komsularindan uzak-
lasmis hissedebilirler, toplumsal izolasyon yasayabilirler. Onceki sosyal cevreniz
tedavi kosullari tarafindan belirlenen yeni yasam tarzinizla ilgisiz gibi gériinebilir.

Kanser ile yasayan diger aileler ile yeni arkadasliklar yaratabilirsiniz ve hastane
odasi siklikla bunu olusturacak en uygun yerdir. Cocugunuz ayri bir odada bakim
altinda olabilir. Bu izole eden bir durum olmakla birlikte sessiz sakin bir ziyarete
de olanak saglar. Cocugunuzun durumuna katki saglayan destek gruplari ve bu
gruplar tarafindan organize edilen geziler ayni zamanda stres ve gerginliklere kar-
si anlayigli insanlarla bulusma firsati yaratir. Yalniz degilsiniz, pek ¢ok ebeveyn
sizinkine benzer deneyimler yasadi ya da halen yasiyor.

Yine de aile, dostlar, komsular ve is arkadaslari ile bilgi paylasmayi zorlayici bu-
labilirsiniz.

“ Verdigimiz yiiklii miktardaki ilaci yonetmenin en iyi yonteminin iyi
organize olmak oldugunu gordiik. Hangi ilaci ne zaman ve haftanin
hangi giinii verecegimizi gosteren kendimize dzgii bir gizelge yaptik. ”

Sinan, ldsemi hastas! Suat’in babasi



Tekrar iyi hissetmek i¢in kendinize zaman ayirma

Kisa vadede hasta bir cocuga bakmak oldukga zor ve zahmetlidir fakat tedavi sii-
resi uzadikga, ebeveynlerin fiziksel ve zihinsel tiikenmislige engel olmak igin ken-
dilerine daha fazla zaman ayirmalari gerekir. Bazi ebeveynler digerlerinden daha
fazla molaya ihtiyac duyarlar. Bazilari igin kisa molalar iistesinden gelme ile gele-
meme arasindaki farki belirler. Bunlar yeni bir enerji ile ve cocuklarinin bakiminin
siiregiden talepleri ile yiizlesmeye hazir olarak donerler. Anne babalar 6zellikle
ailede farkli rollerin yerine getirilmesi icin cok zaman harciyorlarsa bir cift olarak
kendileri icin zaman yaratmaya ihtiyac duyarlar. Birlikte bir yemek, yiiriiyiis ya da
sadece bir kahve icmek igin bile olsa zaman ayirmak beraberlik duygusunu des-
tekler. Acik havada bir aile yiiriiylisii herkese iyi gelir. Diisiinmek ya da konugmak
icin . Bunaltici hastane giinleri ya da haftalari icin bir panzehir olabilir ve herkese
daha iyi bir uyku igin yardimci olur.

Zaman zaman tiim ebeveynler aile rutini disinda bir seyler yaparak zaman gegir-
meye ihtiyac duyarlar. Hasta cocugunuzdan uzakta zaman gecirmek her zaman
miimkiin ya da istenen bir durum olmayabilir fakat haftada birka¢ saati bir hobi
ya da sportif aktiviteye katilarak gegirebilirseniz eve enerji kazanmis ve miicadele
glicli artmis olarak donebilirsiniz. Araya ihtiyag duyarsaniz ya da isterseniz kendi-
nizi su¢lu hissetmeyin.

* Aile liyelerini disarida bireysel aktivitelere katiimaya tesvik edin.

“Bir ‘telefon agac!’ olusturun ki hastane disinda ¢iktiginizda veya
test sonuglarini aldiginizda tek bir kisiyi arayarak (ya da mesaj
gondererek) o bir digerine ve digeri bir digerine bu mesaji iletsin.
Bu ayni haberleri birgok kisiye tekrarlayarak harcayacaginiz zamani
engeller. Sosyal ag ise mesaj yaymanin bir diger iyi yoludur.”

Canan, ldsemi hastasi Nedim'in annnesi




Ailece eglence zamani

Bazen sadece cocugunuzla ilgilenmek istediginizi hissedeceksiniz. Tedavi, ilag,
hastane randevularinin 6tesini diisiinmek zorunda olmayi istemeyebilirsiniz. Fakat
sadece hastaliga odaklanmak ¢ocugunuz ya da aileniz igin iyi degildir. Cocugunuz
hala ayni kisi, tanidan dnce kimse aynisi, her seyden dnce o hala bir cocuk.

Cocuklariniz aile gezmelerini, piknikleri, tatilleri, dogum giinii kutlamalarini hak
ediyor. Bu ayri bir planlamayi ve gokca enerji harcamayi gerektirebilir fakat buna
degecektir. Seyahat ya da gezinti planlamanin gerektirdigi seyler ¢ok zor gibi go-
riinebilir, 6zellikle cocugunuz devam eden bir tedavi altinda ise. Fakat aktivitelere
katilmak icin ¢caba harcamak tiim ailenin yararina olacaktir.

Kanserli cocuklarin aileleri igin eglence ve aile aktiviteleri diizenleyen goniil-
It kurumlar var. Cocugunuzun ihtiyaglarini anlayan bir organizasyon tarafindan
planlanmis bir aktiviteye katilmak genellikle daha kolaydir. Béyle bir aktivite ayni
zamanda benzer durumlari yasayan ailelerin birbirleri ile tanigmalarina da olanak
saglar. Duygusal destek ve durumunuzla ilgisi olabilecek arkadaglardan olusan bir
sosyal ag ve deneyim paylasimi saglayabilirler. Cogu aile hastanelerle ya da yerel
gondllii kurumlarla baglantili organizasyonlar tarafindan diizenlenen ya da ev sa-
hipligi yapilan aktivitelere katilmayi giivenli bulur. Bu ayni zamanda sizin planlama
ve organize etmek icin bosa enerji harcamamanizi saglar.

Bir cocuk belirli bir enfeksiyon riski altinda oldugunda ya da bagisiklik sistemi
zayif oldugunda eglence gezileri yapmak giic olabilir. Enfeksiyon korkusu ile diger
cocuklarla sosyallesemeyebilirler ve cok risk tasidigi icin semtteki parki ziyaret
edemeyebilirler.

Cocugunuz Kortizon kullanirken gezinti ya da seyahat yapmamakta yarar olabilir.



“Ali kemoterapi alirken ¢ogunlukla bagisiklik
sistemi baskilanmis oluyordu. Eski gittikleri oyun
yuvasi ile iletisime gectim o ve kizkardesi icin oyun
rezervasyonu istedim. Yuvanin yoneticisi oradaki
aktivitelerden dnce ya da sonra {icretsiz olarak
cocuklar getirmemizi teklif etti. Boylece Ali ve
Zeynep soguk alginlig, oksiriik, sucicedi ve diger
cocuk hastaliklari tasiyabilen diger cocuklarla temas
kurmaksizin risksiz bir bicimde ev disinda yarim
saatlik bir oyunla keyifli zaman gegcirebildiler. ”

Ayse, Ali'nin annesi




COCUKLAR iCIN
GUNLUK YASAM

Oyunun énemi

Oyun bir gocugun hayatinin gok 6nemli bir pargasidir. Oyun sayesinde hayatin tim
asamalari icin gerekli becerileri 6grenirken cevrelerini de arastirilar. Oyun ¢ocu-
gun duygularini ve kendini ifade etmesine olanak tanir ve hastalikla ilgili konulari
glindeme getirmeleri ve gekincelerini ifade etmeleri icin yararli bir strateji olabilir.

Kiiciik cocuklar ne hissettiklerini ifade edecek kelimeleri bilmezler fakat ebeveyn-
leri ve oyun terapistleri oyun araciligi ile onlarin hastalikla nasil basa ciktiklarini
anlayabilirler. Oyun sayesinde karmasik durumlari kesfederler. Oyun aktivitelerini
yasamlarindaki olgularla iligkilendirirler ve bu sayede meseleleri anlamaya ¢a-
lisarak giic ve kontrol kazanirlar. Ebeveynler hastanedeki durumlarla ilgili oyun
oynayarak cocugun deneyimlerini oyun ortamina getirmesine yardim edebilirler.

Hastanedeki psikologun gorislerini alin. Bazi psikologlar bebeklerin ya da hay-
van seklindeki oyuncaklarin kullaniimasini dnerebilir. Bir ayiciga kateter katilabilir,
yara bandi yapistirilabilir veya bir radyoterapi maskesi takilabilir. Bebeklerin bu
amacla kullaniimasi tiim ¢ocuklar icin uygun olmayabilir. Bazilari daha olgun bir
yaklagima ihtiyac duyabilir.

Egitim
Cocugunuzun okuldan uzak kaldigi yani sinif arkadaslari ile birlikte olmayi 6zledigi
bir dénem olacaktir. Veya ¢cocugunuz belki hastaligindan belki de goriintiisiindeki
degisiklikten dolayi arkadaslari ile iletisim konusunda isteksiz olabilecektir. Tedavi
ekibinin bu konuda tavsiyeleri olacaktir.

“Esin i¢in yeni bir prosediir uygulamam gerektiginde bir hemsire formasi giyer
ve kep takarak eglenceli bir ‘hemsire sesi’ kullanirdim. Bitirdigimizde ise hemen
onlari gikarir ve annelige dénebilirdim. ise yariyor gibiydil.”

Ftisun, lésemi hastasi Esin‘nin annnesi



lletigim
Kanserli ¢ocuklar hastaliklari konusunda yaslarina
bagl olarak diisiindiigiiniizden ¢ok daha fazla bir an-

layisa sahip olabilirler. Kardesler de konusarak ya da
konusmayarak konulari algilayabilirler.

Hastaligin ve kosullarin tiim aileyi nasil etkiledigi,
etkiyi nasil azaltabileceginiz ve birbirinize nasil yar-
dim edebileceginiz konularinda konusun. Birbirinizi
desteklemek igin hep birlikte nasil calisabileceginizi
tartisin. Fakat ayni zamanda hangi bilgiyi ne olciide
ve ne zaman vermek istediginiz konusunda da net ol-
maniz gerek.

e Belirli kayglarinizi tanimlamak icin birbirinizle
konusun. Ailede ice kapaniklik veya asiri sinirlilik
belirtisi gosteren biri ya da kiiskiinliik hisseden
bir kardes olup olmadigini degerlendirin.

e Kardeslerdeki davranis dedgisikligi belli belirsiz
bir korkuyu yansitiyor olabilir. Bu da dogru ya da
yanlis olabilir.

e Kanserli cocugunuz ya da kardesleri konusundaki
her tiir endisenizi okulu ile konusun ya da bir psi-
kologa danigin.

Sorumluluk paylagimi

Aile icinde daima birileri bazi seyleri digerlerinden
daha iyi yapar. Temel gorevleri paylasirken bu avan-
taji kullanin. Ornegin eslerden biri hastane randevu-
lari, ilag ve tedaviyi takip ederken digeri giinlik me-
selelerle ilgilenme konusunda daha becerili olabilir.




Rutin iglerin siirdiiriilmesi

Tedavi siirecinde veya acil durumlarda esneklige olanak saglamak gerekirken,
genel olarak aile diizenini belli bir rutin icinde tutmakta yarar vardir. Rutin herkese
diizen ve giiven duygusu sunar. Iginde bulunduklari durum sebebiyle gocuklar sik-
likla kontrol kaybr duygusu yasarlar; fakat evdeki iyi bir diizen kendilerini glivende
hissetmelerini saglar.

e Mimkiin oldugunca hastane refakatleri ve prosediirlerini planlayin.
e Olasiriskler ve acil durumlarda ne yapmaniz gerektigi konusunda bilgi edinin.
e Acil durumlar igin bir ¢anta hazirlayin.

e Evdeki diizen hastanede kaldiginiz zamanlardaki stresin azalmasina yardimei
olacaktir.

e Okul ¢ocuklarin normal rutinlerinin ¢ok énemli bir parcasidir. Cocugunuzun
devamliigr icin gerekli 6zel diizenlemeleri okul ile konusun. Gerektiginde dok-
torunuzdan da yardim alabilirsiniz.

e Cocuklar tutarliiga kolay uyum saglarlar. Kurallari ve sinirlari bilmeyi sever-
ler. Hasta cocuklar bazen aile icinde biraz daha fazla serbestlige ihtiya¢ du-
yarlar. Ailenin belirledigi sinirlamalarin anlasiimasi, takim olarak ¢alismayi ve
digerlerinin farkinda olmayi 6grenmenin bir pargasidir. Ev islerini, 6devleri her
zaman tamamlayamayabilirler ya da her zaman kiiciik kardeslerinin sorum-
lulugunu alamayabilirler. Becerilerini gelistirmeye ve yaslari ile yetenekleri
dogrultusunda aileye katki saglamaya tesvik edilmeleri 6nemlidir. Bir cocugun
6z-deger duygusu ailenin giinliik islerine katki sagladigini hissettiginde artabi-
lir. Hasta bir gocuk icin gdrevlerini yerine getirme konusunda ebeveynlere ve
kardeslere asir baglilk, miicadele etme yetenegini engelleyecektir.

“En sevdigi DVDlerin ve pijamalarin (anne igin de birkag gerekli kiyafetin)

oldugu bir ‘canta’ ndtropenik ates ataklari icin her zaman hazir dururdu.

Badylece gecenin bir yarisinda yiiksek ates ile firlamak zorunda kalirsaniz
canta hazirlamakla ugrasmak zorunda kalmazsiniz.”

Duygu, ldsemi hastasi Umut'un annnesi




Cocugunuzun saghk sorunlari icin ona siirekli bir
seyler vermeyi istemek cok kolaydir. Cogu ebeveyn
cocuklarinin katlanmak zorunda kaldiklari her seyi
telafi etmek icin onlara pek ¢ok keyifli, eglenceli sey
vermek ister. Fakat bu cocugun normal bir aile {iyesi
gibi muamele gormesini reddetmektir. Onlarin saglik
gereksinimleri farkl, karmasik ve talepkar olabilir
fakat nihayetinde hasta bir cocuk olarak degil bir ¢o-
cuk olarak her seyden dnce annelerine ve babalarina
ihtiyac duyarlar.

Saglk sorunlarini ve tedaviyi tam anlayamamis go-
cuklar risk alabilirler ve fazlasiyla bagimsiz davrana-
bilirler. Yaglarina uygun kelime ve kavramlar cerge-
vesinde durumlarina ydnelik bilgiye sahip olmalari
gerekir.

“Losemi teshisi kondugunda Sercan ii¢ yasini heniiz

gecmisti. Onu simartmak ¢ok cazipti fakat yapmadik,
bunun zor giinler boyunca ona ve kendimize faydali
oldugunu gérdiik. [laglarini almasi gerektiginde bu
aci verici ya da tadi korkunc olsa da bunu yapmasi

gerektigini, bunun ‘tartisiimaz’ oldugunu ve gereksiz
yaygarayla ortaligi bulandirmaya degmeyecegini
biliyordu. Baziilaglarin ne kadar korkung oldugunu

bildigim icin elbette sonrasinda ona siklikla giizel bir

seyler verdik. ”

Yildiz, Sercan’in annnesi







Kardesler

Kardesler korku ve {ziintii icinde olabilirler. Gogun-
lukla onlarin ihtiyaglari hasta kardeslerinin daha
onemli taleplerinin gdlgesinde kalir. Kronik hasta olan
cocuk genellikle saglikli kardesten daha fazla ilgi ce-
ker. Bu énlenemez durum kirginlik ve kiskangliga ne-
den olabilir. Fakat saglikli kardes anne babasina daha
fazla zahmet vermemek igin genellikle duygularini
ve endiselerini gizlemeye caligir. Kritik donemin ilk
asamasindan ¢ok sonralari sadece yiizeysel olarak
ortaya ¢ikan sorunlari olabilir.

Ayrica saglikli kardes giinliik ev hayatlarindaki
olumsuz degisiklikleri de yasamaktadir; anne baba
zamanlarini gogunlukla hasta kardes ile hastanede
gecirmektedir ki bu onun diger akrabalarin yaninda
kalmasi gerektigi anlamina gelir. Aile parasal sikin-
1 yasayabilir, tatiller béliinebilir ya da ertelenebilir,
disarida yemek daha zorlasabilir, 6zel diyetler uy-
gulanir ki bunlarin hepsi saglikli kardesi etkiler. Has-
tanede kalindigi dénemlerde kiigiik kardesler anne
babadan ayrilmanin zorlugunu yasayabilirler.

Bazi kardesler aile yapisindaki rollerini degismis bu-
lurlar.




Gerginlik ve endisenin hafifletiimesine nasil yardim edebilirsin?

Saglikli kardesleri desteklemek icin acik ve diiriist olmaya calis. Sayet aile yasam-
larinin neden bozuldugunu anlarlarsa durumu kabullenme olasiliklari artacaktir.

¢ Onlan soru sormaya ve endiselerini dile getirerek kendilerini giivende hisset-
meye tesvik edin. Diiriist fakat uygun bicimde ifade edilmis yanitlar alirlarsa
bu onlar igin iyi olur.

o Saghkli kardesler iyi ve aktif olduklari igin siklikla kendilerini suclu hissederler.
Hasta kardese gosterilen fazla ilgiye giicendikleri zamanlarda geligkili duygu-
lara sahip olabilirler. Bazen de sorumlu ve kaygili hissederler. Siirekli ve dogru
iletisim bu duygularin rahatlamasini saglayabilir.

o Kardeslerin kendilerinin énemli olduklarini ve onlarin gereksinimlerinin goz
ardi edilmedigini hissetmeye ihtiyaclari vardir. Belki onlara yardimci olacak
glivendikleri ve saygi duyduklari bir aile tiyesinden, arkadastan ya da dgret-
menden destek alinabilir.

* Cogunlugu kardesleri igin tziilmektedir. Sinirli olurlar ve altta yatan kaygilar
ev disinda kendini davranigsal problemler olarak gdsterir. Kardesin okulunu
kronik bir hastalikla yasama konusunda bilgilendirmek dnemlidir. Ebeveynler
saglkh kardesin yasadigi duygusal stres ve aile yasamindaki degisimlerden
okula mutlaka bahsetmelidir.

“14 yasimda babam ve erkek kardesime bakma roliinii Gistlendim... 14 yas
icin olagan bir rol degildi ve kirgin kiiskiin hissettigim zamanlar oldu... ”

Ogtin, kanseri yenen Elif'in kardesi




Beslenme

Beslenme kanserli cocuklar igin ¢ok biiyiik bir sorun
olabilir. Tedavi besinlerin tadini degistirdigi icin nor-
mal saglikli bir diyeti siirdiirmek zor olabilir. Cocuklar
ayrica kemoterapi ve radyoterapinin sonucu olarak
mide bulantisi ve kusma yasayabilirler.

Ogiin zamanlarinin stresli gegmesine engel olmaya
calisin. Eger cocugunuz aile ile yemek istemiyorsa
ona kiiciik 6gtinler ve sik atistirmalar icin izin verin.
lyi yedigi giinlerin sayisini artirmaya caligin.

Steroid tedavisi goren cocuklar siirekli a¢ hissede-
cektir ve onlarin doymalarini saglamak zor olacaktir.

Hastanede gorev yapan diyetisyen ile iletisimde olun.
Yiyeceklerle ilgili bir meselelerde tavsiyeye ihtiyaci-
niz oldugunda saglk personelinden destek isteyin.

“Steroidlere bagh asir yeme durumuyla basa
cikmak icin yiyecekleri kiiciik porsiyonlar halinde
verin. Hala devamini isteyecektir ama bu hig
olmazsa kilo almaya engel olacaktir.”

Sinem, Elifsu’nun annesi




Uyku

Bir cocuk kanser oldugunda uykusu gesitli bicimlerde etkilenir. Cocuklar pek ¢ok
nedenle uyku bozuklugu yasayabilir: hastaliklari, siirekli agr, ilaglarin yan etkisi,
belirtiler veya tekrarlayan hastane yatislari.

Kortizonun bazi tipleri bazen gocugun uyku diizenini etkiler. Eger cocugunuz uyku
sorunu yasiyorsa bundan siklikla tim aile etkilenecektir.

Uyku bozuklugu fiziksel ve zihinsel olarak cocugunuzu da sizi de tiiketse bile; uyku
bozuklugunu tetikleyen tedavi, hastane yatislari ve hastaligin evreleri devam ettik-
ce bir diizen oturtmaya calismak miimkiin degildir. Yine de diizenli bir gece rutini
deneyin ve yerlestirmeye calisin.

Cocuk hastanede ¢ok zaman gegiriyorsa iyi bir uyku diizeni olusturmak zor olabilir.
Hastaneler geceleri genellikle pek sessiz olmaz. Hemsireler cocugunuzu izleme
sorumluluklarina devam ederler, isiklar kisik olsa da hala agiktir, serum pompasi-
nin ve diger hastane ekipmanlarinin sesi ve ilag vermek icin ¢ocugun uyandiril-
masi geredi bunlarin hepsi cocugun uyku diizenini etkiler. Anne babalarin uyanik
kalma, cocugu gece boyunca dinleme ihtiyaci iginde olmalari onlarin derin uyku-
ya dalmalarina engel olabilir.

Daha iyi uyumasi icin cocuguma nasil yardimei olabilirim?
e lyi bir uyku diizeni olusturun; aksam yemegi, banyo, hikaye, okuma, anlatma
e lyi uyuduklar geceleri 8diillendirmek icin ona bir yildiz tablosu gésterin.

* Eger koti bir gece gegirilmigse giin icinde kendinize ve ¢ocugunuza dinlenme
zamani ayirmaya calisin.

“Uyku bizim icin ¢ok zor bir mesele idi. Ali gece boyunca birkag
defa uyanirdi. Bu insani tiiketen bir sey. Yedi yil sonra simdi bile
hala uykusuzluk ¢ekiyorum.”

Ayse, Ali'nin annesi
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Kanserli Cocuklara Umut Vakfi (KACUV),

2000 yilinda maddi sorunlari nedeniyle tedavileri
aksama riski tasiyan cocuklarin tedavilerinin
surekliligini saglamak, kanserle miicadelede 6nemli bir
gereksinim olan psikososyal hizmetler sunmak ve
¢ocuk psikolojisine uygun tedavi ortaminin saglanmasi
ve desteklenmesi amaci ile tedavi géren cocuklarin
aileleri ve hekimler tarafindan kuruldu.

Aile, yakin cevre, saglik calisanlari ile kamuoyunda
farkindalik yaratarak, kanser tedavisi géren cocuklarin
tedavi slireglerinde psikolojik, sosyal, fiziksel ve tibbi
acidan yasam kalitelerini artiracak etkinlikler ve
projeler yiriitmektir.

Vakif, badiscilarin destekleri ile Aile Evleri'nin ilkini

2012 yilinda Cerrahpasa'da, 2. Aile Evi'ni ise 2020 yilinda
hayata gecirmistir. Kanser tedavisi icin sehir disindan
istanbul’a gelen maddi olarak dezavantajli cocuklara ve
ailelerine Ucretsiz konaklama, psikolojik ve psikososyal
destek hizmetleri Aile Evleri'nde sunulmaktadir.

Cerrahpasa Tip Fakultesi Cocuk Hematoloji ve Onkoloji
Servisi'nde baslayan faaliyetlerimiz Istanbul, izmir, Bursa,
Zonguldak, Adana, Sanliurfa ve Van'a ulasarak artmaya
devam ediyor. “Nerede yasam varsa, orada umut vardir”
inanci ile ciktigimiz bu yolda ailelere ve daha ¢ok cocuga
ulasarak sizlerin destekleri ile blyuyoruz.
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CCLG, Britanya ve Irlanda'da kanserle miicadele eden

cocuklara destek olmaktadir. Saglk uzmanlari igin bir kurulus
olmakla beraber ayni zamanda gocuklara yararli olacak yiiksek

standartlarda bakim icin ¢alismaktadir. CCLG, hastalar ve

aileleri icin akredite bilgiyi saglayan en biiyiik destekgidir.

Email: info@cclg.org.uk
Website: www.cclg.org.uk
Registered Charity No: 286669



