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KANSERLi COCUKLARIN VE AILELERININ PSIKOSOSYAL SORUNLARI*
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Kronik hastalig1 olan ve uzun siireli tedavi goren ¢ocuklarin ve ailelerinin 6nemli psikososyal sorunlari bulunmaktadir. Ozellikle s6z konusu hastalik
kanser ise bu sorunlar artmaktadir. Bunun bilincinde olmasina ragmen, hekim ve hemsireler ne yazik ki yogun is temposunda zaman zaman aile
ve ¢ocuklarin bu sorunlarina ¢ok fazla egilememektedir. Biz bu ¢calismada bu sorunlar1 bir kez daha irdelemek, hastalarimiza yaklagimlarimizda
isin sosyal yoniini de 6n plana ¢ikarabilmek amaciyla 20 kanserli ¢ocuk ve 30 kanserli ¢ocuk annesine bir anket uyguladik.

Anahtar kelimeler: Kanser, ¢ocuk, aile, psikososyal sorunlar

PSYCHOSOCIAL PROBLEMS OF CHILDREN WITH CANCER AND THEIR FAMILIES

There are important psychosocial problems of children and their families who have chronic diseases especially childhood cancer. Even though the
doctors and the nurses are conscious of this, unfortunately during the intensive work schedule, sometimes they are unable to pay attention to these
problems of parents and patients. In order to peruse these problems, in this study we questionnared 20 children with cancer and 30 mothers of
cancerous children.
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Fiziksel hastaliklarin ¢ocuklarin psikolojik durumlarini GEREC VE YONTEM
etkiledigi bilinmektedir. Bu durum kronik hastalikli
cocuklarda daha asikardir. Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarmn
siklikla ailesi ile bagimli ve olgunlagmamiug ili§kil§n' var(%lr. dénemde oldugundan ve sorulanlara yeterli cevap
Hastaliklari farkl1 davranmalaria neden olur. Bir¢ok aile veremeyeceginden calismaya alinmadi. Geri kalan 20
¢ocugu korumak i¢in onu sorunlarini gizleme konusunda  ¢ocuk ¢alismaya alindi. Solid timérlii ¢ocuklarin

yonlendirir!. tamaminin annesi ise ¢alismaya alindi. Cocuklar ve

anneleri icin ayr1 bilgi formlar: diizenlendi (Tablo I ve

Cocukluk ¢aginda goriilen kronik hastaliklar, dogumsal H_)'WS_OH kiirlerini almaya geldiklerinde ya da tedavi

. - e e bittiginde, fiziksel bir rahatsizliklar1 yokken, doktor ile
anomaliler ve genetik hastaliklardan kanser gibi 6liimciil

. . . anne ya da doktor ile cocuk seklinde karsilikli konusularak
hastaliklara uzanan genis bir yelpaze gosterir. Kronik bilgi formlar1 dolduruldu. Bilgi formlari doldurulurken
hastaligin ¢cocuk ve ailesi iizerindeki psikolojik etkileri  odaya 3. kisi alinmadi.

hastaligin siddeti, olusturdugu fonksiyonel kisitlilik ve
tedavi yonteminden etkilenir’. Hastali§in tanisim1 koyan Tablo I. Cocuk bilgi formu

Cocuk onkoloji servisimizde 30 solid tiimorlii (kanserli)
cocuk tedavi gormekteydi. Bu ¢cocuklarin 10’u okul 6ncesi

ve tedavisini iistlenen ekibin aile ve cocukla kurdugu 1. Hastaliginin tanisini biliyor musun?
ruhsal iligki, hasta ve ailesinin hastaliga ve tedaviye uyumu 2. Hastaliginin tedavisini biliyor musun? . _
acisindan oldukca Snemlidir23. gol?:rz\ll’l) basladiktan sonra hastaligin nasil bir seyir
a. Kendimi daha iyi hissettim

Cocuk sagligi ile ilgilenenler hastaliklara molekiiler b. Su an kendimi ok iyilesmis olarak gériiyorum
diizevi . inin. h bir bi larak < ¢. Yakinmalarim artti

uzeyin, organ sisteminin, hatta bir birey olarak cocugun d. Durumum her giin kéttye gidiyor
otesinde bakabilmeli; cocugun sagligini, biiyiime ve e. Bazen iyi, bazen kétu, farklilik gdsteriyor.
gelismesini aile, toplum ve sosyokiiltiirel cevre kapsaninda 4. Tedavinin evde olmasini ister misin?

. 8 5. Saglik personelinden memnun musun?

ele alarak hasta ve ailesine yardim ve destek saglamalidir. 6. Ailenden memnun musun?

a. Isteklerini karsiliyorlar mi?
b. Ne yapmalarini istiyorsun?

Ailelerin ekonomik yetersizlikleri ve sosyokiiltiirel c. Hastaliktan 6nceki ve sonraki davranislari arasinda

diizeylerinin diisiikliigii sorunlar1 daha da fark var mi?
olumsuzlastirmaktadir. Cocuk hekimleri kanserli veya 7. Dig gdriinusiinden rahatsiz oluyor musun?
. ) . a. Sag dokilmesi
diger kronik hastalikli cocuklarin psikososyal sorunlarinimn b. Maske takma
¢Oziimiine ¢aligsalar bile, genelde ailelerin sorunlari hep ¢. Soluk gorinim
6zden kacmaktadirS. Cal d k onkoloji d. Diger
gozden ka¢maktadir®. Calismamizda, cocuk onkoloji 8. Arkadaslarin hastaligini biliyor mu?
boliimiinde tedavi goren solid tiimorlii cocuklarin ve 9. Arkadaslarin oyun/sporda farkl davraniyor mu?
ailelerinin sorunlarinin bir anketle ortaya konulmasi 10. Hasta olmadan énce oynadigin oyunlar/sporlar nelerdir?
11. Hasta olduktan sonra oynadigin oyunlar/sporlar
amaclanmistir. nelerdir?

1Dr. Litfi Kirdar, Kartal Egitim ve Arastirma Hastanesi 12. Su anda hasta olmasaydin en gok oynamak istedigin

ir?
II. Cocuk Klinigi, ~Dr. Liitfi Kirdar Kartal Egitim ve Arastirma oyunlar/sporiar nelerdir? . L
Hastanesi Psikologu 13. Ogrenim durumun, okula gidemedigin guin sayisi?
#24. Pediatri Giinleri’nde (15-18 Nisan 2002, istanbul) poster olarak 14. Hasta olmadan 6nce ne OImak ISterdm:?_ L.
sunulmugtur. 15. Hasta olduktan sonra bu distincen degisti mi?
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Tablo II. Anne bilgi formu

1. Cocugunuzun hastalig1 nedir?
2. Tlk tani sirasinda cocugunuzun hastaligi hakkinda verilen
bilgiler yeterli miydi?
3. Cocugunuzun ilk hastaligini 6grendiginizde neler hissettiniz?
a. Uziintii
b. Sagkinlik
c. Umitsizlik
d. Tsyankarlik
e. Umidimi kaybetmedim
f. Diger
4. Cocugunuzun tedavisi siiresince neler hissettiniz?
a. Uziintii
b. Saskinlik
c. Umitsizlik
d. Isyankarlik
e. Umidimi kaybetmedim
f. Diger
5. Tedavi sirasinda en ¢ok kimlerden destek gordiiniiz?
6. TV’de kanser ile ilgili programlar sizi etkiliyor mu?
7. Cocugunuzun hastaligini yakin ¢evreniz biliyor mu?
Bilmiyorsa neden soylemediniz?
8. Cocugunuzun hastalig1 okulda biliniyor mu?
9. Saglik personelinden beklentileriniz nelerdir?
10. Cocugunuzun hastalig: evliliginizi etkiledi mi?
11. Cocugunuzun hastaligr aylik gelirinizi etkiledi mi?
12. Alternatif tedavilere bagvurdunuz mu?
a. Hoca
b. Muska
c. Bitki ¢aylar1
d. Diger

BULGULAR

Calismaya alinan 20 solid tiimorli ¢ocugun 4’1 (%?20)
kiz, 16’s1 (%80) erkekti. Hastalarm yaslar1 7 ile 14 arasinda
degismekteydi (ortalama 10.8+2.4). Cocuklarin sadece
14’1 (%70) hastaliginin tanisini bilirken, bunlardan 6
tanesi (%30) tedavi hakkinda da bilgi sahibiydi (Grafik

1.

Tanisini
bilmeyenler
30%

Tanisini
bilenler
70%

Grafik 1. Hastaliklarinin tanilarini bilen ve bilmeyen
cocuklarin oranlart

Tedaviye baglandiktan sonra hastalara gore hastaliklarinin
seyri tablo III’de goriilmektedir.
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Tablo III. Tedaviye baslandiktan sonra hastalara gore
hastaliklarinin seyri

Hasta sayist | Orant (%)
Kendimi daha iyi hissettim 7 35
Su an kendimi ¢ok iyilesmis olarak gériyorum 4 20
Yakinmalarim artti 2 10
Durumum her giin kétlye gidiyor 1 5
Bazen iyi, bazen kétu, farklilik gdsteriyor 6 30
TOPLAM 20 100

Cocuklarm hemen hepsi saglik personelinden memnundu.
On ii¢ (%65) ¢ocuk tedavisinin evde yapilmasini istemekte
idi. ki (%10) cocuk ailelerinin isteklerini
karsilayamadiklarini, 18 (%90) ¢ocuk hastaliktan sonra
ailelerinin kendilerine daha iyi davrandiklarini sdylediler.
On alt1 (%80) ¢ocuk dis goriiniisiinden rahatsizdi ve bazi
hastalar birden fazla dis goriiniisten rahatsizlik duymaktaydi
(Tablo IV).

Tablo IV. Dis goriiniisiinden rahatsizlik duyanlar

Hasta sayist | Orant (%)
Sac dokiilmesi 9 45
Maske takma 14 70
Soluk goriiniim 2 10
Diger 3 15
TOPLAM 20 100

Hastaliktan 6nce ¢ocuklarin tamamu fiziksel aktiviteye
bagli oyunlar oynarken, hastaliktan sonra 16 (%80) ¢ocuk
atari ve oyuncaklarla oynamaktaydi. Hastalik tiim
cocuklarin 6grenimlerini kesintiye ugratmisti. Sekiz (%40)
cocuk hastaliktan sonra olmak istedigi meslegi degistirmisti
ve bunlarin %50’si doktor olmak istiyordu.

Annelerin yaglar1 25 ile 53 arasinda degismekteydi
(ortalama 36.2+5.5). Yirmi dokuz (%96.7) anne ev
kadiniydi. Anne ve babalarin egitim durumlari Grafik 2’de
goriilmektedir.
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Grafik 2. Anne ve babalarin egitim durumlari

Annelerin 10’u (%33.3) cocugunun hastaliginin tanisini
kanser seklinde, 8’1 (%26.7) bolge olarak (bacak, goz,
barsak kanseri, v.s.), 12°si ise (%40.9) ayrintilt olarak
biliyordu (Grafik 3).
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Kanser
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Grafik 3. Annelerin cocuklarinin hastaliklarini
tanimlamalari

i1k tan1 sirasinda 25 (%83.3) anneye yeterli bilgi
verilmemisti. Cocuklarinin hastaligini 6grendiklerinde
tamamu iizlintl ve sagkinlik, %66.6’s1 timitsizlik, %40°1
isyankarlik duymuslardi.

Ug baba issizdi. Hastalik 6ncesi 9 (%30) ailenin sosyal
giivencesi yoktu. Yedi (%23.3) hasta hastaliktan sonra
hi¢bir kimseden maddi manevi destek gérmemisti. Ailelerin
%33’ tiniin geliri %50 oraninda, %33’iiniin geliri de %75
oraninda azalmisti.

TV’deki kanser ile ilgili programlardan 27 (%90) aile
etkilendigini ve cok iiziildiiklerini ifade ettiler. Yirmi
(%66.6) aile alternatif tedaviye basvurmustu. Bunlarin
7’si hocaya okutma, 11’1 bitki ¢aylari icirme seklinde idi.
Ailelerin 2’si 6gretmeninden, 10’u arkadaglarindan ¢ocugun
hastaligimi saklamisti. Yirmi bir (%70) aile sehir digindan
tedavi icin merkezimize gelmekteydi.

TARTISMA

Bilindigi gibi, cocuklar her tiirlii cevresel sarttan en fazla
etkilenen kesimdir. Cocugun yasadig1 ve zaman gegirdigi
ortamlar ¢ocuk saglig1 icin onemlidir. Cocuk ve gevre
siirekli kargilikli birbirini etkiler”. Solid tiimérlii 13 cocugun
tedavilerinin evde yapilmasini istemesi, onkoloji
servislerindeki ortamdan etkilendiklerini diistindiiriiyordu.

Cocugun kendine 6zgii psikolojik, sosyal ve fiziksel
gereksinimleri vardir®. Cocuklar maske takma, sac
dokiilmesi, solukluk gibi dig goriiniislerinden rahatsizlik
duymaktaydi. Hastaliktan 6nce oynadiklar: fiziksel
aktiviteye dayali futbol, basketbol, kogma, saklambag gibi
oyunlar yerini atari, oyuncakla oynama gibi ev ici oyunlara
birakmisti. Kronik hastalikli ¢ocuklarda psikolojik
problemler gelistigi gibi, giinliik aktiviteler de
bozulmaktadir®.

Solid tiimorlii cocuklarimiz hastaliktan 6nce ilkogretim
ogrencisi olup, hastalandiklar1 giinden bu yana okula
devam edememigler ve egitimleri kesintiye ugramisti.
Uzun siireli hastaneye yatiglar bu ¢ocuklarda sosyal iligkileri
bozdugu gibi, egitimlerini de aksatmaktadir®-10. Solid
tiimor gibi oliimciil hastaliklarin tedavisinde medikal
sorunlarin iyilestirilmesi kadar, hastanin ruhsal, sosyal ve
fiziksel gereksinimlerinin de bilinmesi ve karsilanmasi da
cok dnemlidir!"!2,
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Kanserli ¢ocuklarin anne ve babalari genellikle hastaligin
adin1 ve belirtilerini sdyleyip, niteligi konusunda ¢ocuk
korkmasin ve iiziilmesin diye aciklama yapmamakta veya
cocuklarini korumak amaciyla onlara hastaliklarimi farkl
sekilde soylemektedirler'. Bizim calismamizda cocuklara
hastaliklarinin tanisi1 sdylenmedi. Cocuga hastaliginin
oliimle sonlanabilecek bir hastalik oldugunun
soylenmesinin hi¢ bir yarar1 ve gereginin olmadig1 da
bilinmektedir. Oliimciil hastali§in tanisinin doktor
tarafindan aileye aktariimasi da 6nemli bir konudur'!*!3.
Annelerin ¢ogu ilk tani sirasinda ¢ocugunun hastaligi
hakkinda yeterli bilgi alamadigini ifade etmisti. Uzun
stirecek, siirekli tedavi ve takip gerektirecek kotii seyirli
hastali§in kabulii aile icin zordur. Ozellikle hastaligin
tanis1 ve tedavisi konusunda yeterli bilgilendirilmeyen
ailelerde endise, korku, tmitsizlik gibi duygular
olusabilmektedir!!-12, Nitekim calismamizda hastalarimizin
tlimiinde taniy1 6grendiginde saskinlik, cogunda timitsizlik
ve isyankarlik duygusu olusmustu.

Hastaligin getirdigi maddi zorluklar, hastaneye gelis gidisler
ve yatiglar nedeniyle kendilerine ayiracak zamanlarinin
kalmamasi, diger cocuklarin bakimi ve tepkileri aile ici
iligkilerin bozulmasina neden olabilir. TV deki kanserle
ilgili programlar hastalarimizin annelerini etkileyip tiziintii
kaynagi oldugundan, bu tiir programlar yerine onlara moral
verecek ve ailelerin bilgi eksikligini giderecek programlara
yer verilmelidir'.

Yetersiz sosyoekonomik kosullarda yasayan toplumlarda
igsizlik ve sosyal depresyonun onemli sorunlar oldugu
bilinmektedir!3. Bu sorunlara solid tiimérlii bir cocugun
maddi ve manevi yiikii de eklenince ortaya ¢ikacak tablo
hi¢ de ic agic1 olmamaktadir. Ayrica ¢ocuklarin %70’1
Istanbul disindan hastanemize tedavi icin gelirken bu
durum aileleri ikamet, ekstra yol gideri, isyerinden izin
alma zorlugu, isten ¢ikarilma ve ge¢inme sorunlariyla da
kars1 karsiya birakmaktadir.

Kronik hastalikli ¢ocuklarla ugrasan hekimlerin, cocuklarin
psikososyal durumlartyla ilgili sorunlarindan orta derecede
haberdar olduklar halde; aileler ile ilgili hi¢ bir bilgilerinin
olmadi1 bilinmektedir'?. Solid tiimorlii cocuklar ve aileler
sorunlari ile bas basa birakilmamalidirlar. Ailelerin ve
cocuklarin rehberlige ve destege ihtiyaglart vardir. Aile
ve cocu@a normal yasam sartlar saglanmalidir’. Kanserden
kurtulan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin hayat kalitesinin
Olciilmesi gereklidir. Giivenilmis ve degerliligi yiiksek
olasi psikometrik 6l¢iimler yapilarak kanserden kurtulanlara
gelecekle ilgili yon ¢izilmelidir'®!7,

Sonug olarak; mevcut hastaliklarinin tedavisinin yant sira,
solid tiimorlii cocuk ve ailelere psikososyal sorunlar icin
uzman denetiminde yiiriitiilecek tedavi ile daha basarili
olunacagi kanisindayiz.
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