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Jonathan Singer: Bugiinkii podcast kanserli ¢ocuklar ve pediyatrik onkolojik sosyal hizmet
hakkinda. Pediyatrik kanser yillik kanser vakalarinin % 1'den az goriilmesine ragmen o tek vaka
sayisizca diger insanlari etkiler. Tedavi agisindan bakildiginda, bir cocukta kanser teshis
edildiginde ailenin tamaminda kanser teshis edilmis (gibi) oluyor. Cocuklar cogunlukla
yasamlarinin ilk yilinda, daha az bir kismu ise 5 ile 14 yaslar1 arasinda kanser oluyorlar.
Amerika'da beyaz ¢cocuklarin siyah ¢cocuklara oranla kanser olma sansi1 iki kat daha fazladir. 300
erkek ¢ocuktan biri ve 330 kiz ¢ocuktan biri 20 yasindan once kanser olurlar. Her sene 2500
cocuk Akut Lymphoblastic Lukemia, Hepatoblastoma, neuroblastoma, Ewings sarcoma,
Hodgin's Lympoma ve Wilms tiimor adli kanser tiirlerinden 6lmektedir. Dikkat edin ¢cok yaygin
olan ciger, gogiis ve kolon kanserleri (yetiskinlerde goriilen) bu listeye dahil degil.Cocuklar,
ergenler ve yetigkinler arasinda kanser tiirleri farkliliklar gésermektedir. Bugiin ¢ocuklar i¢in
kanser teshisi konulmasi eskisi kadar korkutucu degil. 1970'ten 6nce kanser olan ¢ocuklarin
biiyiik cogunlugu 6lmekteydi. Bugiin yasama orani % 80 civarinda. Halen 270,000 civarinda
kanserli ¢cocukluk gecirdigi halde yagsayan insan mevcut (ABD). Sonug olarak bu hastalarla
calisacak pediyatrik onkolojik sosyal hizmet uzmanlarinin hayatinin son anlarin1 yasayan
hastalarla ¢alisanlar kadar bilgi ve beceri sahibi olmalar1 gerekiyor.

Pediyatrik onkoloji hakkinda daha fazla fikir sahibi olmamiz i¢in Dr. Barbara Jones
yardimet olacak ki o Sosyal hizmet uzmani ve Texas Universitesi sosyal hizmet okulunda
fakiiltenin 6gretim liyesidir. Dr. Jones yakin gegmise kadar pediyatrik onkolojik sosyal hizmet
uzmanlari birliginin bagkani, the Journal of Social Work in End-of -Life and Palliative Care'in
basyazari, the Institute for Grif ve Loss and Family Survival'in es-baskanidir. Dr. Jones ayni
zamanda ABD'de ilk olarak pediyatrik onlolojik sosyal hizmet alaninda kurslar1 planlayip
uygulayan kisidir. Bugiinkii konugum Dr Barbara Jones ve ¢oklu disiplinler ekibi arasinda
pediyatrik onlolojik sosyal hizmetin ¢ocukla, aile ile, hastane ortam1 ve cemiyetteki roliinii
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konustuk. Kanserli ¢ocuklar i¢in en iyi uygulamalar1 ve pediyartik onkolojik sosyal hizmette
arastirmanin rollinii konustuk. Uygulama ve etik bakimlarindan pediatrik onkolojik sosyal
hizmette ¢cocugun acisini en aza indirmede tam olarak sosyal hizmet uzmaninin nasil yardime1
olacagini neler yapabilecegini anlatti. Barbara kendi ¢alismalarindan kanseri yenen ve kansere
yenik diisen ¢ocuklar hakkinda bazi gii¢lii ve de olduk¢a dokunali hikayeler anlatti. Konusmamizi
pediatrik onkolojik sosyal hizmet uzmaninin pediyatrik onkolojik sosyal hizmet alaninda egitimi
ve alanda c¢alisacak Sosyal hizmet uzmalarinin bilmesi gereken kaynaklar {izeine tartisma ile
bitirdik.

Soylesi:

Jonathan Singer: Barbara, bizimle ¢ocuklar ve kanser hakkinda konustugunuz i¢in ¢ok
tesekkiirler ve ilk sorum pediyatrik onkoloji nedir?

Barbara Jones: Jonathan, gergekten burada seninle olmaktan ve bu alanda konusmaktan ¢ok
memnunum. Bu konuda ¢ok tutkuluyum. Bana sorarken pediyatrik onkolojiyi mi kastettin yoksa
pediatrik onkolojik sosyal hizmeti mi?

Jonathan Singer: Aralarinda bir fark var m1?

Barbara Jones: Evet var. Pediatrik onkoloji ¢ok disiplinli bakim alani her sey doktorlardan
hemsireleri, cocuk yasam spesiyalistlerini, sosyal hizmet uzmanlarini, beslenme uzmanlari ve din
adamlarin1 kapsayan tam disiplinlerarasi bakimdir. Pediyatrik onkolojik sosyal hizmet sosyal
hizmet ve pediyatrik onkoloji arasinda 6zel bir disiplindir ve uzman (SHU) kanserli ¢cocuklari,
ailelerini gozetir ve onlarla calisir.

Jonathan Singer: Pediyatrik onkolojik Sosyal hizmet uzmaninin rolii nedir?

Cok onemli bir soru. Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzman1 gerek toplumla ¢aligmada ve
gerekse hastanede bir ¢ok farkli role sahip olabilir. Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani
teshisin konuldugu andan itibaren o duygusal haberle sarsilan ¢cocuk ve aileleri ile ¢alisarak
sogukkanliliklarin1 korumalarina yardim eder ki gergekten oldukg¢a zordur. Teshis agsamasinda
teshisin dogrulanmasini beklerken duygusal altiist olusta orada ideal olarak Pediyatrik Onkolojik
Sosyal Hizmet Uzmani'na ihtiyag¢ vardir. Uzman orada aile ile olmali tedavi siiresince ve takip
eden peryodik tedaviler boyunca, ister sonug palyatif (gegici siire i¢in) bakim olsun hayatin
sonlanma durumu, isterse hayatta kalma. Biitiin tedavi siirecinde Pediyatrik Onkolojik Sosyal
Hizmet Uzman1 duygusal destek saglar, degerlendimeler yaparak 6nlemler alir, kliniksel
degerlendirmeler yapar, ruh sagliginin korunmasina yonelik duygusal degerlendirme ve
miidahaleleri hem c¢ocuklar icin, ¢cocuklarin kardesleri i¢in, ebeveyinleri i¢in ve bazen cemiyetleri
icin, bazen de okul durumlarini ayarlamak i¢in yaparlar. Kendi uygulamalarimda bazen
Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani disiplinler arasi ekip ¢aligmasinda da diger
disiplinlerden meslek elemanlarinin duygusal sokta olan kanserli cocuklar ve onlarin aileleri ile
basetmede onlara yardimci olma yoniinde rol oynadigini1 goérdiim. Agikgasi, Pediyatrik Onkolojik

www.psikososyalhizmet.com



Page 3 of 12 5/6/2010

Sosyal Hizmet Uzmani hasta ve ailesinden yana tavir alarak, toplumdaki kaynaklarin hasta ve
ailesi icin tesbit edilmesi yoniinde zaman harcar, bazen deneyim kazanmalarina taniklik
edercesine servis sunarak ¢ocuk ve aile ile birlikte zaman gecirir, kazandiklar1 deneyimlerin
uyumlu hale getirilmesine yardim eder, hastanede kalip kalmiyacagina, tedavinin ilerleme
gosterip gostermedigine, sadece bir ¢esit simdilik kanserin hastanin bir parcasi (viicudunda bir
yama) oldugunu kabul ederek bu gergekligi ile sinif arkadaglari ile nasil iligki kuracagini, buraya
devam edebilir miyim? vs. Burada duracagim Jonathan.

Jonathan Singer: Tanimladigin gibi pediyatrik onkolojik sosyal hizmet uzmani, tam olarak
sosyal hizmet okullarinda s6yledigimiz gibi kisacasi eko- sistemik pratigi biitiin farkli asamalarda
mikro, mezo ve makro, cemiyet, aileler, ¢ocuklar, bir¢ok farkli servis sunuculari ile ¢alisarak
gerceklestirir. Bu alanda daha yeni ise baslayan ‘sosyal hizmet uzmani ki kanserli ¢ocuklarla
(pediatrik onkoloji servisinde) ¢alisacak’ bizi dinliyor olsa kisaca neleri bilmesi ‘miimkiin olan en
iyi servisi sunabilmesi i¢in’ faydali olur?

Barbara Jones: Cok giizel bir soru. kanserli ¢cocuklar ve onlarin aileleri ile ¢alisan sosyal hizmet
uzmaninin anlamasi gereken en 6nemli sey onlarin hissettiklerini, korkularini, endigelerini
anlayacak, algilayacak biri ile konusma ihtiyacinda olduklaridir. iletisim kurabilecekleri birine
ihtiyaclar1 var, nelerin olup bittigini algilamalarina yardimci olabilecek birine. Bu bazen
konusmadir, bazen degisik miidahaleler drama gibi miidahaleler, ama bu zor siirecte temelde
ihtiyaclari olan ¢evrelerinde destek, bu durumla nasil bas edebilecekleri, en azindan siirecte iyi
hissetmelerini saglayabilmek. Ayrica hasta ve ailesinin destege ihtiyaci var, olup biteni tam ve
dogru olarak anladiklarindan emin olmalisiniz. Bazen medikal durumlarda hastaneye girmek;
eger hastanede konusmuyorsaniz yabanci {ilkeye girmek gibi oluyor ve bunun i¢in terciimana
ihtiyaclar1 var. Birinin sdylemesine ihtiya¢ duyarlar, bildigin gibi benim uygulamalarimda ben
cocuk ve aile ile beraber otururum, doktor gellir, -¢ok iyi iletisim kuran doktorlarda bile- doktor
nelerin olup bittigini agiklar, yonergeler verir ve odayi terk eder ve bazen aile ya da ¢ocuk bazen
de her ikisi bana doner doktor ne dedi diye sorarlar. Simdi bazilar1 igin tip dillinde konusmak
zordur, bazilarinda ise dil engeli var, bazen de ¢ocugunuzun kanser oldugunu duymanin yarattigi
duygusal travma dolayisi ile bir anda sdylenenlerin tamamini anlayamayabiliyorsunuz. Birini
duydugunuzda bir ¢ok kelimeyi duymayabiliyorsunuz dolayisi ile orada size sdyleyerek yardim
edecek birine ihtiyaciniz var. iste bunun i¢in bazen onlarin yanlarina oturur ve yazariz doktor
geldiginde ne tiir sorular sormak istediklerini, hangi béliimlerin acik olmadigini. Ozellikle hasta
ya da aile i¢in agik olmayan konular1 dokor ya da hemsireye olay hasta zihninde netlesinceye
kadar tekrar ettirerek siireci tamamlarim, ¢iinkii terciimanin isi miisterisinin servisten etkin
yararlandigindan emin olmaktir. Bazen geleneksel finansal destek hizmetini diistinmek
durumundayiz. Miiracaatciya finansal destek icin bagvuru yapmak gerekebilir. Birgok Pediyatrik
Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani vardir hastanenin diger bolimlerinde biitiin yonleriyle destek

www.psikososyalhizmet.com



Page 4 of 12 5/6/2010

sistemlerini uygulayan sosyal hizmet uzmanlarindan yardim alabilirler, duygusal destek saglamak
oldukca teknik ve sosyal hizmet uzmanlarinin gérevi olmakla birlikte bunun i¢in bile formlar
doldurmak gerekiyor. Ama destek almak, kaynaklara ulasmak ayni1 zamanda size 'bir arzuyu
gerceklestirme' (Make - A - Wish = Bir dilek tut) firsat1 da verir. Bir keresinde olduk¢a dramatik
durum olmustu, sanirim pediyatrik onkolojik sosyal hizmet uzmani1 meslektaslarim benzer
hikayelere sahiptirler. Geng bir ¢ocuk ki 6lmek iizereydi, hastanede ¢ok iyi bakiliyordu, demek
istedigim agrilar1 kontrol altindaydi, ailesi tam destekti ama amcasini ¢ok ama ¢ok gormek
istiyordu ki amcasi Puerto Rico'da yastyordu ve ¢ocuk onun adini sayikliyordu ne var ki aile
amcay1 Puerto Rico'dan buraya getirecek ekinomik giice sahip degildi. Ne yapacagiz? Biitiin
yardim saglayan organizasyonlarla calistik aslinda tedavi géren ¢ocuklar i¢in ¢ok fazla sayida
bedava ugus saglayan organizasyonlar olmasina karsin aileler i¢in pek yoktu, ama biz uzunca bir
giinii telefon basinda gecirdik, aklima gelen herkesten yardim istedim ta ki bir organizasyon
cocugun amcasina Puerto Rico'dan New York'a bedava ugus biletini temin edene kadar, boylece
bu ¢ocuk amcasini gorebilecekti. Tabi ki amcas1 gelir gelmez ¢ocuk amcay1 gordii ve hayata
gozlerini yumdu. Sadece amcasini orada gérmeye ihtiyaci vardi. Bazen kaynak bulmak i¢in ayr1
bir ¢alisma yapmak gerekebiliyor.

Jonathan Singer: Kaynaklar1 koordine etmek, acik¢ast meslegin muazzam pargasi, terclimanllik
yapmak da. Hastanede ¢alisan uzmanin oldukga fazla iglevlerine degindiniz, ama baslangicta
pediatrik onkolojik sosyal hizmet uzmaninin hastanede ¢alismasi gerekmedigine isaret ettiniz,
Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani'nin 6teki ¢alisma alanlari neler?

Barbara Jones: Kar amaci glitmeyen ¢ok sayida cemiyet kanserli cocuklar i¢in destek ve hizmet
sunabilir, "Make-A-Wish" (bir dilek tut) bunlardan biri, Cancer Care bir digeri bir¢ok
organizasyon var Super Sibs harika bir organizasyondur kanserli ¢ocuklarin kardeslerine de
kaynak saglar ki bu kardesler genelde g6z ucuyla bakilip unutulur siire¢ boyunca ¢iinkii aile
kanserli ¢cocukla mesgul, biitiin bunlar eko sistemi, ailenin toparlanma surecinin zaman alacagini
bu suregte ¢ok sayida aragtirmanin bize sdyledigi kardeslerin uzun stireli kritik hasta olmasinin
cocuklar lizerindeki olumsuz etkilerinin bilincindeler. Cok sayida degisik organizasyonlar var ve
gercekte onlarin ¢cogu ile pediyatrik onkolojik sosyal hizmet birliginde (Association of Pediatric
Oncology Social Workers) tanisma sansina sahip oldum ki bu birlik Pediyatrik Onkolojik Sosyal
Hizmet Uzman i¢in her yil toplanip klinik ve hastane ve cemiyetlerdeki uzmanlar olarak nasil
daha miikemmel hale getirecegimizi degerlendirdigimiz ¢ok 6zel bir sosyal hizmet iiyeligi
organizasyonudur.

Jonathan Singer: Miikemmel uygulamalar dedin, milkemmel olan uyulamalardan bazilari
nelerdir kanita dayanan temel yaplasimlar var m1 kanserli cocuklar ve aileleri igin?
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Barbara Jones: Bu da baska harika bir soru. Ve umarim kariyerimin oldugu yere gotiiriiyor beni
simdi. Ben klinik pediatrik onkolojik sosyal hizmet uzmani olarak ve gergekten bu soruyu
cevaplamaya sosyal hizmet arastirmasi i¢cinde bagladim. Kanserli cocuk ve aileleri i¢in en iyi
servis nasil olur ve kanit1 nedir? Ve sana sdyleyecegim bir ¢cok alanlarimiz gibi ¢ok kesin
randomize edilmis deneyler yoktur bize bunu yap onu degil diyen. Ayrica her ¢ocugun, her
ailenin, her anin benzersiz (unique) oldugu faktorii var. Ne zaman sorsam ¢ocuk ya da aileye
nasilsin, hatta bu soruyu bile sormuyorum artik. Onlara bugiin nasilsin, ya da 6gle yemeyinden bu
yana nasilsin, ya da doktor geldiginden buyana nasilsin? Benim miidahale seklim onlarin nasil
olduguna ve giin boyunca ne yonde degistiklerine bagh olarak degisecektir. Birsey daha
sOyleyecegim ama kendim i¢in bir aragtirma yapma sansim oldu, sosyal hizmet uzmanlarina en
iyl uygulamanin haytin son asamalarinda ne oldugunu sordum. Bu ¢alisma duygular1 konusma,
hastalik belirtilerinin yonetimi aslinda sosyal hizmet'in roliidiir ki bazen diisiinmeyiz ¢ocuk ve
aileyi toplum icinde desteklemeyi. Iste bu konularda bize arastirma yardimci oldu ve aydinlatti.
Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani i¢in ¢ok yararli olan ilag Estitiisii'niin yeni ¢ikan
"Cancer care for the whole patient" raporu biraz yetiskinlere daha fazla odaklasiyor ama gene de
harika Oneriler igeriyor. Sanirim 2008 tarihli. Ayrica Institute of Medicine "When children die"
adli raporu ¢ok faydali. Bu gibi delilleirmiz var. Bir ¢esit kollektif cemiyet uzmanlari bir araya
getirerek yilladir neyin en 1yi oldugunu konusuyoruz. Ayrica tip enstitiisiiniin ¢ocukluk kanserini
yenenlerle ilgili raporunu sayabiliriz. Ancak biitiin bu raporlarin her biri daha fazla aragtirmaya
ihtiyag oldugunu soyliiyor. Cok fazla zaman harcadim klinik sosyal hizmet uzmanlarinin
arastirmalara katilmay1 diistinmeleri i¢in ve uyguylamadaki yerlerini de koruyarak aragtirmalara
dahil olmalarin1 birgogumuzun yaptig1 gibi ama Pediatrik Onkolojik Sosyal hizmet uygulamasi
ile pediatrik onkolojik sosyal hizmet aragtirmasi arasinda tercliman olarak yapmali.

Jonathan Singer: Su an alanda ¢alisan Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani ya da bu
arastirmanin saglayacagi bilgi temeline dayanan ne tiir katkilar olabilir? Ve ben 6zellikle sosyal
hizmet uzmaninin fiili olarak ¢aligmaya katilmasinin geregine inanmiyorum. Buradaki baglanti
nedir?

Barbara Jones: Giizel bir soru. Agikcasi bu biitiin bir siirectir, bizler su an akademik rol
oynamamiza ragmen ben kendimi klinik pediyatrik onkolojik sosyal hizmet uzmani olarak
goriiyorum ve umarim asla bu kimligimden ¢ikmam. Fakat 6te yandan hastanede disiplinlerarasi
arastirma ekibinden insanlar bu yonde ¢alisma yapiyor olabilirler. Bir baska sey sosyal hizmet
uzmanlar1 daha ¢ok hasta ve ailelerini bilgileri anlamalarina yonekik ¢alisma ve yardimlar
yaparlar. Kanser tedavisi goren ¢cocuklarin ¢ogu kliniklerde test edilmekteler. Bu yetiskin
kanserinden biraz farklidir. Gergekte daha 6nceden soziinii ettigim gibi 40 yil i¢cinde ¢ok yol
kattetik kanser teshisi ile tedavi goren ¢ocuklarin bugiin itibari ile % 85 bu hastalig1 yenmeyi
basariyor. Ciinkii bu ¢ocuklarin % 100’ klinik testlerden gegiyor ve her zaman icin kanser
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tedavisi bilmini gelistiriyoruz. Ve sosyal hizmet uzmanlari oradalar, hasta ve ailelerini
bilgilendiriyorlar, konularda detay agiklamalar yapiyorlar, bazen bilgilendirmede etiksel
durumlarda bilgilendirip onay alarak yardime1 oluyorlar. Pediatrik onkolojinin biiyiik cogunlugu
arastirma baglaminda olusur ve sosyal hizmet uzmani herseyden 6te bu isin orta yerinde duruyor.

Jonathan Singer: Az 6nce kanser olan biitiin ¢cocuklarin klinik teslere tabi oldugunu dolayisi ile
de kanseri yenen ¢ocuklarin sayisinda énemli artis oldugunu ve bunun yetiskinlerden farkli

oldugundan bahsettiniz, sey.., merak ediyorum ¢ocuk kanseri ile yetiskin kanseri arasinda nasil
bir farklilik var?

Barbara Jones: Tibbi olarak m1 psikolojik olarak m1 yoksa...?

Jonathan Singer: Sanirim genel olarak ama daha ¢ok 6zellikle sosyal hizmet uzmaninin rolii.

Barbara Jones: Tamam, tesekkiir ederim. Kesinlikle ¢ocuga kanser teshisi konulunca biitiin
aileye kanser teshisi konulmus oluyor. Simdi bunun yetiskinler i¢in de oldugunu gorebiliyoruz.
Fakat pediyatrikte kesinlikle ¢ok daha farklidir ¢linkii cocuk kendisine uygulanacak tedaviyi
yasal olarak onaylayacak yasta bile degil. Sahip oldugumuz ¢ok fazla durum var ki ne yapilmasi
gerektigine dair, tedavinin baglamasi ya da sonlandirilmasina dair ¢ok fazla durum var ki
cocuklarla ebeveyinler ayni fikirde degiller. Aile i¢inde ve aile ile ¢gocuklar arasinda ve ¢ocukla
saglik ekibi ve aile ile saglik ekibi arasinda iletisimi kolaylastirmada Sosyal hizmet uzmani
biiytik bir role sahip.

Jonathan Singer: Burada hizlica araya girmek istiyorum. "Consent" onayini almak hakkinda
konustugunuzda kisinin yasal olarak evet, biz bunu istiyoruz deme yeterliligine sahip oldugunu
sOylemek istiyorsunuz, "assent" onayini almak hakkinda konustugunuzda ¢ocugun size verdigi
onay1 sOylemek istiyorsunuz aslinda kendi kaderlerini belirleyemediklerini anliyoruz anlamaliy1z.

Barbara Jones: Kesinlikle evet, acikliga kavusturdugun i¢in tesekkiir ederim. "consent" yasal
terimdir (yasal onay anlamindadir), "assent" vakalarin ¢ogunlugunda almamiz gereken birseydir.
Cocuk hastanelerinin ¢cogunlugu her ikisini de tedavi i¢in almaya ¢ok gayret ederler, boylece
sadece ebeveyinler "Evet benim ¢ocugum bu ¢aligmaya katilarak bu tedaviyi alabilir" seklindeki
bir onaydan 6te cocuk da bazi kararlara katilir ve onlarin gelisimine yonelik yontemleri ve tibbi
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tedavinin ne anlama geligini anlar. Aile dinamikleri meselesi biiyliktiir ¢linkii bunun arkasindaki
diisiince ¢ocuga tan1 konuldugunda aileye (aile iiyelerin tamamina) tan1 konulmus oluyor ve
aileler hakkinda bildigimiz eger sistemde bir seyi degistirirseniz her sey degisir (bir par¢ay1
cikarirsaniz diger pargalar yerlerinden kayar) dolayisi ile denge bozulur (sistem calismaz) ve
sosyal hizmet uzman aile ve cocuk arasinda yeniden birlestirici, biitiinlestirici rol oynar. Bu
sorunla nasil bag edecekler? Ne yapacaklar? Planlari nedir? Defalarca, eger ailede anne ve baba
her ikisi de ¢aligtyorsa, birinin tedavi boyunca ¢aligmay1 birakip ¢ocuga yardim etmesi gerekiyor.
Bunu nasil tartisacaklar? Ekonomik olarak, finansal olarak ne anlama geliyor onlar i¢in,
ebeveyinlerin kimligi agisindan bile, o an i¢in hesaba katmadiklar1 hangi seyler ileride ciddi
sikintilar olusturabilir? Eger aile ekonomik darbogazda ise halihazirda, ki ¢ogunlukla bu boyle
olur, aileye nasil destek olabiliriz ki belki de aile tiim kaynaklarini tiiketmistir ve borglarla
bogusuyordur, ekonomik olarak rahatlamalarina nasil katki saglayabiliriz? Defalarca olagantistii
ailelerin bu zor teshiste olaganiistii caba ve yetenekleri sayesinde sorunla basedebildiklerine sahit
oldum. Consent ve assent meseleleri (yasal onay ve ¢ocugun onay1), aile dinamikleri meseleleri,
gelisim agamalart meseleleri 4 yasindaki bir cocukla ¢alismak ile 14 yasindaki bir cocukla
calismak oldukea farklidir. Soyle ki pediyatride biz daha konusmaya baslamamis ¢ocuktan
ergenlik cagindaki ¢ocuk dahil (0-18 yas) tedavi uyguluyoruz ki ergenlik ¢agindaki biri ¢ok
konugkan olabilir ve biz bunlarla iletisimin yolunu bulmak durumunday1z ve bilginin yasina
uygunlgundan nasil emin olabiliriz. Daha 6nce derslerimde anlattigim bir hikayeyi anlatacagim.
O cocuklar hakkinda ¢ok literaldir ve bircok kanser tedavi ¢esidi var, standart yontemlerden biri
ilerleyen ¢cocugun gbgsiiniin listiinde derisinin altina tiip yerlestirerek yapilanidir. Kani1 ¢ekme
yontemidir, kemoterapi yoneticisi, ve milyon kere ¢ocugu ignelenmeyecek, degil mi? Cocugun
derisinin altina birsey sokmak barbarca goriiniir ancak agr1 ve sikintilar1 azaltir. Bu bir cerrahi
yontemdir, bunun i¢in ¢ocuk ve aileden olur aliriz, ama goriiyorum ki O algilamasi zor bir seydir
gerek sosyal hizmetteki meslektaglarimiz ve gerekse ¢ocuk i¢in yontemin nasil uygulandigini
orneklemek i¢in kullandigimiz maketlerimiz var. Boylece bunu ¢cocuga acgiklayabilirsiniz, ama
bunu test ederek sdylediklerinizi cocugun dogru anlayip anlamadigindan emin olmalisiniz. Bir
keresinde bir ekiple ¢alistyordum ve ¢ok saglam bir takimdi, konuskan bir takimdi, isini ¢ok
saglam yapiyordu ya da biz dyle diisiiniiyorduk, porta-cath'i anlatiyor, porta-cath hakkinda
konusuyor, porta-cath'i takmay1 anlatiyor vs, vs. ve onu acikliyorlar, ve cocuk oradaydi, biitiin
yetiskinler oday1 terketti, gocuk bana bakti ve sunu dedi: sineme kedi (cat) mi koyacaklar? Ciinkii
hep duydugu cat (kedi) idi. Cok ug bir 6rnek olmasina ragmen literal (harfi harfine alan) ¢ocuklar
boyle (algiliyor). Bunun igin ¢ok iyi kontrol etmeliyiz. dil konulari, gelisimsel konular 6nemlidir,
ve bazen etik konular da. Etik sorunlar tadavi konusunda bir fikir ayrilig1 s6zkonusu oldugunda
ortaya cikar, kimin istedigi tedavi seklinin kabul edilecegi ve fikir ayrilig1 ortaya ¢iktiginda ne
yapmaliy1z? ve Ayrica etik sorunlar pedyatride saglik ekibi i¢inde en ¢ok bizler (SHU) ¢ocuklara
onem veririz. Bu etkileyebilir, biliyorsun, doktorlar1 ve islerini nasil yaptiklarini. Onlar hala
protokollerini uygulayacaklar, ama kesinlikle onlar da duygusal olarak oyuna katilmak istiyorlar.
Birgok etiksel meseleler giindeme gelebilir. Burada konusmak istedigim bir baska alan daha var o
da her zaman ¢ocuklarin agrilarin1 degerlendirmede her zaman ger¢ekten iyi oldugumuzdan emin
degilim. Sunula ilgileniyorum biz sosyal hizmet uzmanlar1 isimizi iyi yaptyoruz sosyal hizmet
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uzmanlar1 agrininn ne anlama geldigi, nasil denenecegi,cocugun agriy1 nasil ifade edecegi,
onlarin ac1 ¢ektiklerini nasil bilecegimiz, nasil onlarin acisint miimkiin olan en aza
indirdigimizden emin olacagimizi tesbit etme yoniinde bir role sahip olmalilar.

Jonathan Singer: Birkag farkli alan hakkinda konustunuz bunlar hastanlerde pediyatrik onlolojik
sosyal hizmet uygulamalari, hastane disinda ve yaptiklar1 bir¢ok farkli seyler. Sosyal hizmet
uzmanlarinin Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani olabilmek i¢in alabilecekleri ya da
almak zorunda olduklar1 6zel bir egitim var mi1?

Barbara Jones: Insanalri (SHU'lar1) cogu bu egitimi sosyal hizmet okullarinda almiyor alana
tutkulu profesorler olmadig siirece, birkag insan var Texas Universitesi bu egitimi alan. Gergekte
bizim onkoloji kursumuz var bizim sosyal hizmet programimizda. Ancak pediyatrik onkolojik
sosyal hizmet uzmmanlari ¢aligirken alanda 6greniyorlar, zor bir 6grenme sekllidir ama
Ogrenmek i¢in iyi bir yoldur. En giizel sey ben daima 6greniyorum, sdyleyecegim, ben ne zaman
ki yeterince akillanip sessiz olmay1 ¢ocuklar1 ve aileleri dinlemeyi basardigimda 6grendim. Bazi
ogrenme sekilleri var burada olan. Her nasilsa Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani'na
yardim etmenin ¢ok fazla yolu var bu ise baglamadan 6nce ve basladiktan sonra. Pek ¢ok insan bu
ise baslamadan once farkli isler yaptiklar1 halde Pediyatrik Onkolojik Sosyal Hizmet Uzmani
oluyor. Ben yaptim. Bu ise baslamadan 6nce birkag farkli islerim vardi, bu ise bagladim ve
tutkunu oldum. Genellikle sosyal hizmet giizel ve giiclii beceriler kazandiriyor bundan dolay1 bu
(alana) insanlara aktarmam kolay oldu. Pdiyatrik Onkolojik Sosyal Hizmette boliinmiigliigiin
nasil goriindiigii hakkinda konustugumuzda biryerlerde birkag yil, bilemiyorum tam olarak
denendigini, dolayist ile uyup uymadigini gorebilirsiniz. Alanda c¢alisir, dener,
degerlendirir,begenirseniz basarili olur, cabucak ilerlersiniz degilse bir an 6nce ¢ekilirsiniz. Eger
cekilmediyseniz, bu alanda ciddi anlamda uzun 6miirliiliikk var. Bunun gercekten meslek aski
oldugunu goren insanlar var. Bu alanda derinlesmenin, ihtisaslagsmanin en iyi yollarindan biri
Pediyatrik onlolojik sosyal hizmet uzmanlari birligi ki bu birlikte y1llik konferaslarimiz ve
toplantilarimiz olur ve burada biz direkt uygulamalar hakkinda konusuruz. Insanlarin gézlem ve
deneyimlerine dayanan desteklerini ve pratige dayanan mudahalelerini, uygulamalarini birlikte
sunmalarina nasil m1 yardim edecegim? Oradaki 6grenme olaganiistiidiir. Gergekte tam olarak
alanda yeni uzmanlar i¢in seminerlerimiz var, her kim alanda yeni ise onlara bu yolla yardimci1
oluyoruz. Orada verdigimiz egitimin yolalrindan biri budur. Bazen alana 6zgii egitimi online
olarak alabilirsiniz. NASW (Ulusal sosyal hizmet uzmanlari birligi) Onkolojik Sosyal hizmet
alaninda bazi online kurslar veriyor. Pediyatri alanina 6zel degil. Bazen hayatin son analrinda
bakim alaninda (end of life care) 6zellesebilirsiniz, bu da sizin i¢in faydali olur, ve pediyatride
hayatin son anlarinda bakim alaninda 6zel egitim alabilirsiniz. Ayrica diiskiinlererinde palyaatif
bakim alaninda sosyal hizmet sunmaktayiz, bu yil toplaniyoruz, 6zellikle palyatif ¢galismay1 nasil
yaptigimiz hakinda konusacagiz. ...
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Jonathan Singer: Sosyal hizmet uzmani ¢ocugu hayatin son anlarini yagayan aileyi nasil
destekleyebilir? Ote yandan Kanserle yasayan (survivor) cocuk ve aileye nasil destek olabilir?

Barbara Jones: Daha 6nce de dedigimiz gibi her bir durum essiz, benzersiz olacak, ancak
hayatin son anlarin1 yagayan ¢ocuklar ve ailelere destek olabilmede iizerinde diislinebilecegimiz
bazi yollar1 var. Onlardan biri ¢ocuklar ve aileler sik sik siirece taniklik edecek birine ihtiyag
duyarlar, sadece orada olmak ve istenmedik bir duruma yol agmadan orada olmay1 bagarmak,
nasil miidahale edilecegi ki bu s6zlii de olmayabilir, olabilir, bazen sadece kendi yasadigin
caresizlik hislerinden kaynaklanabilir ¢iinkii ¢ok fazlasin1 yapmak arsuzunda olabilirsin, belki
aileye ¢ok kuvvetli goniil bagin var bundan kopamiyorsun, onaramiyorsun, aciy1 agriy1 bile
durduramryorsun, bdyle bir hakkin yok, dyleyse orada nasil oturacagim? Rahat bir sekilde
taniklik etmek ve aciyla oturmak, kaba bir davranis gibi goriiniiyor, ama gergekten, orada
bulunmak ve ezilip biiziilmemek olaganiisii destekleyicidir. Demek istedigim, hayatinda birseyle
bogustugun, debelendigin bir an1 diisiin, yaninda olan biri sadece seni dinliyor ve sana diyor ki,
"Bu durumu degistiremem, ama her durumda gitmiyorum, burada seninleyim", iste bu
miidahaledir. Boye diisliniiriim. Buna ek olarak, kesinlikle tam bir degerlendirme yapmaya
thtiyacimiz var ve Biitlin bunlarin da tistiinde kiiltiirel faktorleri diistinmek gerekir. Ama onemli
olan ¢ocuktan gelen iletisim, ¢ocukla iletisim, olup biteni ¢ocugun anladiginindan emin olma
hususlarinda en iyisini yapabilmemizdir. Cocuga soracagim neler oluyor sdyle bana, sey, iste
rapor orada deseler bile, evet, biliyorum, ama senin bana ne sdyledigini duymak istiyorum.
Ciinki kontrol etmek isityorum ¢ocuk gdgsiine kedi konuldugunu mu diisiiniiyor (¢ocugun dogru
anladigindan emin olmak i¢in) biliyorsun, emin olmak istiyorum. Sormanin zor tarafini
ogrendim. Hayatinin son aninda diyecegim sdyle bana neler oluyor, ne olacagini diisiiniiyorsun?
Biitlin ¢ocuklar i¢in kendi ¢ektikleri acidan ebeveyinlerini koruma genel olmayan bir durum
degil, oliime giderken bile. Cok sayida ¢ocuk bana sdyler "Barbara, birseylerin yolunda
gitmedigini biliyorum ve sdyleyebiliyorum ¢linkii hissedebiliyorum, kendi viicudumu biliyorum,
10 yildan beri kanserim ve birseylerin farkli oldugunu biliyorum," ya da, "Doktorumun yiiziinden
hissediyorum, biliyorsun, doktorumu yeterince tantyorum , onu 10 yildir tantyorum, ama anneme
sOyleme, anneme benim Oliiyor oldugumu sdyleme, ¢iinkii onun iizlilmesini istemiyorum." Diger
taraftan, anne de koridorda seni yakalayacak ve diyecek, "Ona neler oldugunu biliyorum. Ona
sdylemiyelim, umudunu kaybetmesini istemiyorum." Iste sosyal hizmet uzmanimin yeri orasi, aile
iiyelerinin her birine yardim ederek birbirleri ile direkt iletisim kurmalarini saglamak, ¢iinkii
cocuk da hayatinin sonunu planlama ve hayatinin son mesajin1 aktarmada ayni haklara sahip.
Eger yetiskin ve ¢ocuklar i¢in hizmet veren bir kurumda ¢alismay1 diisliniiyorsaniz, ¢cocuklar da
aieleri ile bu tiir iletisim hakkina sahiptirler, "Seni seviyorum" demeye, "Beni unutma" demeye.
Biitiin bu seyleri ¢ocuklarin sdylemeye haklar1 var, ebeveyinlerin haklari var, ve bazen de biz bu
rahatiz edici iletisimi baglatmaliyiz. Bu diiriist olmakla ilgilidir. Birine k&tii haber vermek ¢ok
zordur, ¢ok zor. Doktorlar i¢in de yetiskinlere kotli haberi sdylemek zordur, ¢ocuklara bu
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hastaliklardan dolay1 yasamayacaksin demek ¢ok ¢ok daha zordur. Cok zor. Gene de sdylemeye
yardim ederiz. Ben ayn1 durumda olsam soyleyebilirdim diyerek yardime1 oluruz, yaninizda
olmami ister misiniz, siz ¢cocuguzla konusurken? diyebiliriz, Doktorun sdylemesini mi istersiniz?
Biz mi sdylemeliyiz? Bunu nasil yapacagiz?" Diirlistce mesaj1 veriyoruz. Bazen fiili yasam sonu
plan1 vardir. Bu tiir plana sahip bir ¢ocukla ¢alistim, bir y1gin doldurulmus hayvanlar1 vard: ve
hangisinin kime verilecegine karar vermisti. Bu onun hayat sonu planiydi. Biri ona sormus
olmaliydi, o bu plan1 yapmist1 ve olaganiistii anlamliydi. Onlardan bir tane de bende var bugiin
ofisimde. Planlama i¢in alile ile de calismak, ve ger¢ekten yapabiliriz, sanirim timidi yok
ediyoruz demek yanlis adlandirma olur ¢iinkii sanirim iimide bunun ortasinda sahip olabiliriz,
sadece sans i¢in limit ediyorsunuz. Baslangigta aile tedavi i¢in timit edebilir, cocuk tedavi i¢in
imit edebilir, biz tedavi i¢in imit edebiliriz, ama farkli bir asamaya belki umit ederim ailem bana
sOyler, ¢cocugumun 1zdiraplari sona ersin diye limit, umarim bunun iistesinden gelme cesaretine
sahip olurum, umarim en iyi arkaraglarini1 ve en sevdigi esyalarini yanina getirebiliriz (son bir
kez), umarim onlar1 eve gdtiirebiliriz,

umarim Oliirler... gelmek istedigim nokta biz onlrin umut ettiklerini kolaylastirmay1 diiriistge
stirdlirmeliyiz. Tanik olmak, savunucu olmak, iletisimci olmak, zor konusmalara goniillii olmak,
ne yapman gerektigini bilmedigin yerde araya girmeye goniillii olmak ¢ok seydir. Korkutucu bir
yerdir ama sadece "Burada oturacagim" de. Bazen aslinda aileye sdylerim orada oturmak yerine,
onlar benim neden orada oturdugumu merak etmeden 6nce? Hayir. Ailelere, biliyorsunuz,
istiyorsaniz, burada olabilirim. Biitiin bunlar ¢ok ¢ok yararl, eger yasam sonu karar1 aliyorsak,
aile tiyelerinin tamaminin yeterince segceneklerinin ne oldugu bilgilendirildiginden emin olunuz.
Ve gene agrilarin kontrolunu savunma. Bazen buna hakkimiz yok. Sosyal hizmet uzmani
savunma rolii alabilir. Sosyal hizmet uzmani ayrica farmakolojiksel olmayan miidahalelerle agr
kontrolunu yonetebilir. Bunlar ben hayat sonunu diisiindiigiimde, bunlar sosyal hizmet uzmaninin
yardim yollaridir.

Kanserle yasam hakkinda da diisiindiik. Bu alanda ¢ocuklarla dogrudan ¢alisabiliriz, pediyatrik
onkolojik sosyal hizmet uzmanlari kanseri yenen ¢oruklarla calisir. Ideal olarak bu ¢ocuklara
gecis asamasinda yardimci olma yolumuz var, aktif tedaviden kanserle basetme kimligine geciste
yardimci oluyoruz. Her iki geciste de bir ¢esit duygsallik var ama eger tedaviye 6 yasinda
basladim ve simdi 7 yasindaysam sansliyim, viicuduma ne oldugunu bile bilmeyebilirim degil mi,
ama 16 ya da 26 yasindaysam, is bakacagim, evlenmeyi diislinliyorum, belki ¢ocuklarim olacak,
viicuduma ne oldugunu bilmek istiyorum, sonraki etkiler neler bilmek istiyorum, yaygin olanlar
karbon toksitler ya da diger endiseler, iireme yetenegini kabyedip etmeme. Ideal olarak
konusmalar1 baslangicta ve sonunda, kismen iiretkenik alaninda perventativ ¢alisma yapiyoruz.
Fakat emin olun o ¢ocuk, simdi kanserle bagetmis, bazen yetiskin, kendisine neler olduguna dair,
nasil bir tedavi aldig1 yazili kendisi ile hayat1 boyunca tasiyabilecegi bilgiye sahip oldugundan
emin olun, 26 yasinda yeni mezun doktorla karsilastiklarinda, diyebilirler kanser ge¢irdim, bu
bana neler oldugu ile ilgili, bunlar aldigim tedaviler, o onlara yardimci olur. Birtakm sonradan
kanser riskleri var, kanserin tiirine baglilar, ama formunu korumak ¢ok dnemlidir, yeniden
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kanser olanlar saglik hizmetlerinde oncelikliler, ikincil kanser riski, kadriyak etkinligi vs.
gergekten kanserin tiiriine bagli. Fakat onlarin neler oldugunu bilmek, ve sonra saglikta 6ncelik
promasyonu yaratarak miidahale bu ¢ocuk - yetiskinler igin cok ¢ok énemli bir yardimdir. ideal
olarak bu disiplinlerarasi ekip tarafindan yapilmasi gerekir. Soyleyecegim diger sey yakin
zamanda yapilan bir tesbit 270,000 ¢cocukluk kanserini yenmis ¢ocuk var su an. ABD'de ¢ocukluk
kanseri programinda ¢alismiyor olabilirsiniz, cocukluk kanseini yenmis ¢ocuklarla ¢alisiyor
olabilirsiniz. Oyleyse bu kisinin hikayesinin bir par¢as: m1? Bunu anlama kabiliyetine sahip
olmaliy1z. Ciftler oturumunun 29. seansinda karsilastigim bu kisi sayesinde hikayelerinin bir
parcasi hayatlarini mengeneye alabiliyorsa simdi, onlarin hayatlarin1 ya da kimliklerini
mengeneye aliyor gibi. Bu gercegi agik tutmali, orada belki de bu deneyime sahip olan insanlar
ilk goriigmeye kadar agiklamriyor olabilirler. Gergekte insanlarin nasil ve ne zaman durumlarini
(gecmiste aldiklar1 tedaviler vs.) agiklamadiklarina dair arastirma da yaptik bu bagka bir konudur.
Insanlar her zaman gelip "Merhaba ben ¢ocukluk kanserini yenmis biriyim" demezler, bir klinik
sosyal hizmet uzmani olarak benzer vakalar1 diger alanlarda da gorebilirsiniz ki bu da ayr1 bir
calisma konusu.

Jonathan Singer: Barbara, ¢ok tesekkiir ederim bugiin bizimle Pediyatrik Onkolojik Sosyal
Hizmet hakkinda konustugunuz i¢in.

Barbara Jones: Tesekkiir ederim, Jonathan, Bu firsati verdigin i¢in, sdyleyebilecegin gibi, bu
cocuklar ve aileler i¢in ve Sosyal hizmetin onlara yardim i¢in oynayabilecegi rol hakkinda
kendimi ¢ok tutkulu hissediyorum. Burada olmaktan ger¢cekten mutlu oldum.

--son--

Ceviren: Imdat Artan

Sosyal Hizmet Uzmani imdat@psikososyalhizmet.com
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