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Kaybedilmekte Olan
Kanserli Cocuk Hastaya Yaklagim ve Etik

Management of the Child Dying of Cancer and
Ethics: Review

OZET Gocukluk ¢ag1 kanserlerinde yasam oranlar1 son 30 yilda dramatik bir artis gostermis olsa
da, halen 6nemli bir grup gocuk hasta kanser nedeni ile kaybedilmektedir. Cocukluk ¢ag: kanser-
lerinde tedaviye yanitsizlik durumunda, kiiratif amagh kanser tedavisinin kesilip, sadece semptom-
lar1 kontrol etmeyi ve yasam kalitesini arttirmay1 amaglayan destekleyici palyatif bakimin
stirdiiriilmesi konusundaki gegis karari, hem hasta ¢ocuk ve ailesi, hem de tedavi ekibi agisindan zor
bir siirectir. Bu karar sonras: kaybedilmekte olan kanserli cocugun palyatif bakim dénemi ciddi fi-
ziksel ve psikososyal sorunlarla gegirilen bir dsnemdir. Kanserle kaybedilmekte olan ¢ocugun “pal-
yatif” bakimi kapsaml bir konu olup; tibbi destekleyici bakim hizmetlerinin siirdiiriilmesi yani sira
¢ocuga, ebeveynlere, saglikli kardeslere psikososyal destegin saglanmasi basliklarini da igermekte-
dir. Bu déneme iligkin en zor konulardan biri, hasta ¢ocugun ne diizeyde bilgilendirilmesi gerekti-
gidir. Bu bilgilendirme her seyden 6nce ebeveynin iznine baghdir. Hasta ¢ocuga kim tarafindan ve
ne diizeyde bilgi verilecegi, goriismenin igerigi ve nasil yapilmas: gerektigi konular1 toplumsal ve
etik agidan tartigtlmalidir. Hasta ¢ocukla terminal siirecin konusulmasi konusunda ebeveynlerin
kararin etkileyen faktorler; gocugun yasi, emosyonel ve kognitif gelisim diizeyi, ebeveynlerin duy-
gu durumlar, inamglar, kiiltiir ve dini gériisleri, toplumsal bakis acis1 ve inaniglardir. Kaybedilmek-
te olan kanserli ¢ocuk hastalarin palyatif bakimi en az kiiratif tedavi hizmetleri kadar 6nemli bir
konu olup, iilkemizde saglik egitiminde bu konuya yer verilmesi, psiko-sosyal onkoloji uzmanlari-
n1 da igeren palyatif bakim ekiplerinin olusturulmas: ve 6zel olarak bu hasta grubuna hizmet vere-
cek palyatif bakim merkezlerinin ivedilikle yapilandirilmasi gerekmektedir.

Anahtar Kelimeler: Cocuk, tiimorler, palyatif bakim, 6liim, tibbi etik

ABSTRACT Although survival rates for childhood cancer have shown dramatic increases during the
last thirty years, a significant number of children have still been dying of cancer. In case of refrac-
tory cancer, the decision to stop the curative-intent anticancer treatment and shifting to palliative
care, which only aims to relieve symptoms and increase the quality of life, gives rise to difficult
medical and ethical issues for both the sick child and the close family as well as the medical staff.
After such a decision, the palliative care phase of the dying child is full of significant physical and
psychosocial problems. Palliative care of the dying child with cancer is a special and comprehen-
sive topic which should include continuation of medical care and also should be serving psychoso-
cial support for patient, parents and siblings. The most difficult issue about this phase of treatment
is the degree of information to be given to the sick child. Before all else medical staff needs parent’s
consent to inform the child. Who should give the information to the dying child ? What should be
the content of this interview and how should it be done? These topics should be discussed by so-
cial and ethical perspectives. The decision of parents on making an interview with the child dying
of cancer is affected by the age, emotional and cognitive degree of development of the child; emo-
tional, cognitive, cultural, spiritual beliefs of parents, and also by social aspects and the level of con-
sciousness of the society. Palliative care for the child dying of cancer is as important as the curative
management; therefore this topic should take place in medical education. Palliative care teams
should be organized and specialized palliative care centers for this group of patients should be es-
tablished immediately in our country.

Key Words: Child, neoplasms, palliative care, death, ethics, medical
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ocukluk cag: kanserleri goreceli olarak na-
dir karsilagilan bir hastalik grubudur ve tiim
kanserlerin %1’den azini olusturmaktadir.!?
Tirk Pediatrik Onkoloji Grubu (TPOG) ve Tiirk
Pediatrik Hematoloji Dernegi (TPHD) nin is birli-
gi ile yuriitilen “TPOG/TPHD Pediatrik Kanser
Kayitlar” verilerine gore 2002-2005 yillar: arasin-
da 1435 ¢ocugun kanser tanisi aldig: bildirilmistir.3

Cocukluk ¢ag1 kanserleri, kemoterapi, radyo-
terapi ve cerrahiyi iceren multimodal tedavi yak-
lasimiyla tedavi edilmektedir. Cocuk biiyiimekte
olan bir organizma oldugundan, onkolojik tedavi
kararlar alinirken bir yandan hastaligin tamamen
iyilestirilmesi “kiir” hedeflenirken, diger yandan
uygulanacak tedavilerin uzun dénem yan etkileri
on goriilerek tedavi kararlari alinmaktadir. Kanser-
li cocuk hastalarin tani siireci, onkolojik tedavi ka-
rarlarinin alinmasi ve uygulanma siirecleri cocuk
onkoloji uzmani, gocuk hematoloji uzmani, radyas-
yon onkolojisi uzmani, ¢ocuk cerrahi, beyin cerra-
hi, ortopedist, radyolog, patolog, niikleer tip
uzmani, onkoloji hemsireleri, fizyoterapist, diye-
tisyen, psikolog, psikiyatrist, sosyal hizmet uzmani
ve daha pek cok alanda uzmanlagsmis kisilerden
olusan deneyimli bir ekip gerektirmektedir.

Son yillarda kanser tedavisindeki gelismelerle
cocukluk cag1 kanserlerinde yasam oranlarinda
ylikselme saglanmistir. Amerika’da Ulusal Kanser
Enstitisit (US-SEER) [Surveillance Epidemiology
and End Results] programi verilerine gére 0-19 yas
i¢in 5 yillik yasam oranlari: 1975 yilinda %60 civa-
rinda iken 1996 yilinda %80’lere yiikselmistir.! Ul-
kemizde TPOG/TPHD Pediatrik Kanser Kayitlari'na
2002 yilinda kaydedilen lenfoma ve maliyn solid
timor tanih 20 yasindan kii¢iik 1073 ¢ocuk igin iki
yillik yasam orani %66.3 olarak bildirilmigtir.3

11k sira antikanser tedaviye yanitsizligy, ilerle-
yici hastalig1 olan hastalarda ikinci sira onkolojik
tedavilerin uygulanmasi ve/veya yiiksek doz kemo-
terapi, kok hiicre nakli uygulamalar tedavi sege-
Gerek
kemoterapi, gerek radyoterapi, gerekse cerrahi

negi olarak giindeme gelmektedir.

yontemlerdeki gelismelerle yasam oranlarinda ar-

tig izlenmesine ragmen, yiiz giildiiriicii sonuglar
alinamayan ve ilerleyici hastalik ile kaybedilen bir
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hasta grubu da ne yazik ki mevcuttur. Bu hasta gru-
bunda onkolojik hastaligin tedavi edilebilirligi, ya-
ni “kiir” sansimin yitirilmesiyle, destekleyici
“bakim” hizmetlerinin devam ettirilmesi siirecin-
de gecis asamas1 hem tedaviyi uygulayan saglik
ekibi, hem hasta ¢ocuk, hem de hasta ailesi tarafin-
dan kabul edilmesi, anlatilmas: ve anlagilmasi, ya-
sanmas1 oldukca gii¢ olan bir agamadir.

Kanser nedeni ile 6lmekte olan ¢cocuk hastaya
tibbi agidan en uygun yaklagimda bulunabilmek
i¢in bu ¢ocuklarda karsilagilan fiziksel ve psikolojik
semptomlarin iyi bilinmesi gerekmektedir. Theu-
nissen ve ark. son dénemdeki kanserli 32 ¢ocuk
hastanin fiziksel ve psikolojik semptomlarini de-
gerlendirmigtir.* Bu ¢caligmada en sik kargilagilan fi-
ziksel semptomlarin agr1 (%75), istahsizlik (%75),
diskiinliik (%72), hareket kaybi (%66), kusma
(%53), solunum sikintis1 (%41), bulant1 (%38), ka-
nama (%38), uyku hali (%34), kabizlik (%31), id-
rar/digki  inkontinansi (%29), ishal (%28),
uykusuzluk (%25), kasint1 (%22), bag donmesi, ser-
semlik (%6) ve konviilziyon (%3) oldugu; en sik
karsilasilan psikolojik semptomlarin tizinti (%65),
ebeveynlerle hislerini konusma giigliigii (%41), yal-
niz kalmaktan korkma (%37), perspektif kaybi
(%36), bagimsizlik kaybi (%32), kardesleriyle his-
lerini konusma giigliigii (%31), fiziksel problem-
lerden korku (%31), kizginlik ve 6fke (%30), tibbi
tedavi ve hemsire tedavisinden korku (%22), 6lim
korkusu (%22), can sikintisi, kasvet (%16), sucluluk
duygusu (%12) ve depresyon (%3) oldugu bildiril-
mistir.* Pritchard ve ark. son dénemdeki kanserli
52 ¢ocuk hastanin ebeveynlerinin son hafta ve son
giin not ettikleri semptomlar: degerlendirmistir.>
Bu ¢alismada da son hafta en sik kargilagilan semp-
(%67),
(%53.8), beslenme problemleri (%38.5), goriiniim
degisikligi (%28.8), solunum degisikligi (%28.8),
gligsiizliik, diiskiinlitk (%21.2), uyku degisiklikleri
(9%21.2), mesane ve bagirsak fonksiyonlarinda degi-
siklikler (%13.5), bulanti, kusma (%13.5), Tanr1 ve-
ya meleklerle konusma (%11.5), nobet (%7.7), kan
iriinlerine ihtiya¢ (%7.7), sekresyonlarda artis
(%5.8), koma (%5.8), yatak yaras: (%1.9) ve kalp
hiz1 degisikligi (%1.9) oldugu bildirilmistir.> Son
glin karsilagilan en sik semptomlar ise davranig de-

tomlarin agn davranis degisiklikleri
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gisiklikleri (%59.6), solunum degisikligi (%55.8),
agr1 (%40.4) olarak bildirilmistir.>

Wolfe ve ark. 1990-1997 yillarinda Boston
Cocuk Hastanesi ve Dana Farber Kanser Enstitii-
siinde tedavi edilen ve 6len ¢ocuk hastalarin ebe-
veynleriyle 1997-1998 yillarinda goriisme yaparak
kaybedilme siirecinde kanserli cocugun semptom-
lar1 ve semptom kontrolii konusunda bilgi topla-
mistir.® Bu c¢aligma sonucunda 6lmekte olan
kanserli ¢ocuklarin yogun tedavi aldiklari, ¢ogu-
nun yasamin son ayinda aci ¢ektikleri ve semptom
kontroliine yonelik yapilan yaklasimlarin siklikla
basarisiz oldugu bildirilmis, 6lmekte olan kanserli
¢ocugun bakimi konusuna daha fazla ilgi ve dik-
kat gosterilmesi Onerilmigtir.® Yani sira, kaybedil-
mekte olan ¢ocuklara yoneltilen korumaci
davranig ve bunun sonucunda asir1 tedavi edici tu-
tumun ¢ocugun yasam kalitesini olumsuz etkile-
yebilecegi unutulmamalidir.’

Avrupa Uluslararas: Pediatrik Onkoloji Top-
lulugu [International Society of Pediatric Oncology
(SIOP)'nun kiiratif donemden, destekleyici, paly-
atif déneme geciste Onerileri agagida verilmistir:®

1. Tletigim, destek, agr1 kontrolii v.b. konular-
da mevcut kaynaklarin en iyi sekilde kullanimi i¢in
her bir merkezin kendi yaklagimini gelistirmesi ge-
rekmektedir.

2. Bakim hizmetini verecek saglik ekibi, ebe-
veynler, aile doktoru tanidan itibaren hastaligin gi-
dis siirecinin her asamasinda, 6zellikle terminal
doneme ilerleyen ¢ocukta karar verme siirecine ka-
tilmalidir. Ekip her asamada bilgi sahibi olmalidir.
Hasta, yas1 ve gelisim diizeyi dikkate alinarak karar
verme agamalarina aktif olarak dahil edilmelidir.
Cocuk, hastaliginin ciddiyeti ve gelisimi konusun-
da miimkiin oldugunca bilgilendirilmelidir. Eger
cocuk daha fazla bilgi sahibi olmak istemiyorsa, is-
tedigi kadar bilgi kendisine verilmelidir.

3. Ebeveynler bazen ¢ocugun korkmasindan
endise ederek cocuga kalkan olmaya ¢aligmaktadir.
Aile bazen gergekei olmayan iyilesme, kiir olasili-
ginin pesinde kosabilmekte veya aksine kiiratif ola-
bilecek
isteyebilmektedir. Saglik hizmetini veren ekip aile-

tedavinin erken sonlandirilmasinm
yi anlamaya caligmali, onlarla isteklerinin neden-
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lerini tartigsmali ve tedavi siirecinin her agamasini
aile ile anlayacaklar sekilde goriismelidir.

4. Tedavi edilebilirlik, kiir sans1 olmayan has-
talarda “kiiratif” tedaviye devam etmek “acimasiz,
insafsiz inatgilik tedavisi” olarak adlandirilmakta
ve kaginilmasi 6nerilmektedir.?®

Palyatif bakim hastanin sadece kaybedilme d6-
neminde degil, tan1 anindan itibaren tedavi siire-
cinde fiziksel ve psiko-sosyal acidan hasta ve
ailesini destekleyici bir yaklagim olmalidir.” Diinya
Saglik Orgiitii (DSO)'niin destekleyici “palyatif” ba-
kim taniminin bilegenleri agagida verilmigtir:'%!!

1. Agn ve diger rahatsizlik verici bulgular: gi-
dermek,

2. Yagam ve O6limiin normal bir siire¢ oldugu-
nu dogrulamak,

3. Oliimii ne hizlandirmak ne de geciktirmek,

4. Psikolojik ve tinsel-manevi bakig acilarini
hastanin destek bakimina dahil etmek,

5. Oliime dek yasanan siirecte hastanin olabil-
digince aktif bir yasam siirmesini destekleyici sis-
temleri onermek,

6. Hastanin ilerleyici hastalif: siirecinde aile-
sine yardimci olacak ve onlara gii¢ verecek destek-
leyici sistemleri 6nermek,

7. Hasta ve ailesine ekip olarak yardimci ol-
mak,

8. Hastanin hayat kalitesini arttirmak,

9. Hastalik siirecinin erken donemlerinde ya-
sam1 uzatmaya yonelik radyoterapi veya kemote-
rapi gibi bunlar
uygulamak (radyoterapi, kemoterapi ve cerrahiyi

uygulamalar yapilabilirse,

rahatsizlik veren bulgularin giderilmesi, palyasyo-
nu i¢in kullanmak ve bu amacla uygulama yapar-
ken tedavinin olas1 dezavantajlarin1 géz 6niinde
bulundurmak).

Kaybedilmekte olan ¢ocuga ve ailesine yakla-
simin nasil olmasi gerektigi kapsamli bir konudur.
Tibbi destekleyici bakim hizmetlerinin verilmesi;
agr1 kontrolii, beslenme ve oksijenizasyonun sag-
lanmast, diiskiinliik, kabizlik, ishal gibi yakinmala-
rin giderilmesi, kemik iligi baskilanmasina bagh
semptomatik anemi, trombositopeni ve nétropeni-
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nin, atesli enfeksiyonlarin tedavisi, cocugun ken-
disini giivende hissetmesinin, gerekiyorsa hastane-
de yatirilarak saglanmasi, ¢ocuk ve aileye psikolojik
destegin ve sosyal yardimin saglanmas: gibi pek ¢ok
alt baghg: icermektedir. Yurt disinda kurulmus pal-
yatif bakim tiniteleri gerek cocuk, gerekse eriskin
onkoloji hastalarinin destekleyici bakim hizmetle-
rini, bu konuda 6zellesmis hastanelerde veya evde
stirdiirmek tizere yapilanmalar gelistirmektedir.”
Hentiz Tiirkiye’de bazi biiyitk merkezlerdeki agr
initeleri diginda 6zellikle cocuk onkoloji hastalar1
i¢in palyatif bakim hizmetleri konusunda bir yapi-
lanma s6z konusu degildir.”? Ulkemizde kaybedil-
mekte olan hastalarin destekleyici bakimi
onkolojik tedaviyi uygulayan {initelerde yiiriitiil-
mektedir ve ¢ogunda psikolog, sosyal hizmet uz-
mani bulunmamasi, hekimler ve hemgirelerin bu
uzmanlik alanlarinin gorevlerini {istlenmelerine
neden olmaktadir.'? Kanserli ¢ocuk hastanin tani
ve tedavisinin her asamasinda oldugu gibi kaybe-
dilme siirecinde de onkoloji hemsirelerinin roli
¢ok biiyiiktiir. Cocuk onkoloji initelerinde palya-
tif bakim programlari ve 6zellesmis ekiplerin gelig-
tirilmesi gerekmektedir.

Kaybedilmekte olan ¢ocugun kalan zamanini
sevdikleriyle birlikte ve miimkiin olan en uzun sii-
reyle kendini en iyi, en giivende hissedecegi ortam
olan evinde gecirmesinin saglanmasi 6nemlidir.
Destekleyici bakimin gelistirilmesiyle cocugun ev-
de gecirdigi siire uzatilmakta, semptom kontrolii
gerekmedikce hastanede kalmamasi saglanabil-
mektedir."® Son donemin evde gegirilmesiyle gerek
cocuk i¢in hastanede yatigin psikolojik ve bedensel
travmasi, gerekse hastanede yatisla iliskili eklene-
cek komplikasyonlar azaltilabilmektedir. Kanser
nedeni ile ¢ocuklarini kaybetmis 140 ebeveyn ile
goriisiilerek hentiz yapilmis bir ¢alismada, dokto-
run son donem ve tedavi seceneklerini, evde bakim
hizmetlerini aile ile agik¢a goriismesi halinde, ebe-
veynlerin ¢ocugun kaybedilecegi yer olarak evleri
daha yiiksek oranda (%72) tercih ettikleri ve hasta-
neye daha az oranda (%54) bagvurduklar bildiril-
mistir." Hasta ¢ocuk ve ailesi ihtiya¢ duydugu her
an tedavi ekibi ulagilabilir olmalidir. Destekleyici
tedavilere ragmen evde ¢ocugun agr1 kontroliinii
saglayamamak, solunum sitkintisinda artis, hava ag-
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Lig1, epileptik nobet gecirme, felgler, uzun siire yat-
makla iligkili gelisen dekiibit tilserleri, ates, kanama
ve daha pek ¢ok problem, hasta ve ailesini son d6-
nemi hastanede gecirmeye yoneltebilmektedir. Her
ne kadar cocugun evde vakit gecirmesini isteseler
de, bu ve benzeri sorunlar kargisinda ¢ocugun riza-
s1 olsun olmasin, ebeveynler bu asamadan sonraki
donemi hastanede yasamay tercih edebilmektedir.
Yatan hasta servisinde her an ulagabilecekleri, so-
rularina her an cevap verebilecek destekleyici bir
saglik ekibinin olmasi, yaganmas: ¢ok zor olan bu
donemde kendilerini daha iyi ve glivende hisset-
melerini saglamaktadir. Son dénemde hastaya uy-
gulanacak her bir girisimsel islemin gerekliligine
aile ile tartigilarak karar verilmelidir. Hastaya ek
yarar saglamayacak ve ek ac1 verecek girisimsel is-
lemlerden sakinilmasi 6nemlidir. Cok yogun bir
psikolojik travma ile kars: kargiya kalan hasta gocuk
ve ailesine (ilk planda ebeveynler ve kardesler) uy-
gun sekilde psikolog, psikiyatrist destegi saglanma-
I1 ve yakinlarinin ziyaretlerine izin verilmelidir.

Son donemde olup, tiim destekleyici tedavi
yontemlerine ragmen rahatlatilamayan, ac1 ¢eken
cocuklarda palyatif sedasyon uygulanmas: da dne-
rilebilmektedir."> Burada tek amag, opioidler ve di-
ger sedatifleri kullanarak cocugu rahatlatmaktir,
yasamin sonlandirilmasi degildir."> Ebeveynler ge-
rek dini ve toplumsal inaniglar, gerekse ¢cocukta ge-
lisen uyku hali nedeni ile palyatif sedasyonu red
edebilmekte, cocugun uyanik, bilinci yerinde, ¢ev-
resinin farkinda kalmasini, siddetli agriya ve diger
direncli semptomlara ragmen tercih edebilmekte-
dirler. Cocuk hastalarda ebeveyn izni olmadan her-
hangi bir miidahalenin yapilmasi séz konusu
degildir.

Kaybedilmekte olan kanser hastasinin destek-
leyici bakim siirecinde hastaya uygulanmasi plan-
lanan tedaviler konusunda bazen ebeveynler ile
uzlagma giicliigii yasanabilmektedir. Olumsuz sii-
reci ve tibbi agidan varilan tedavi secenegi caresiz-
ligini kabul edemeyen, kabul etmeyen, kabul
etmek istemeyen ebeveynler tedaviye yanit bek-
lenmedigi anlatilmasina ragmen kemoterapiye de-
vam edilmesini isteyebilmektedirler ki, bu
kacginilmas: 6nerilen bir durumdur.” Yani sira, ebe-
veynler kanitlanmig tibbi dayanag: olmayan, alter-
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natif yontemlerin hastanede, saglik ekibi tarafin-
dan ¢ocuklarina uygulanmasini ¢ocugu izleyen sag-
Iik ekibinden talep edebilmektedirler. Saglik
ekibinin boyle herhangi bir uygulamayi hastanede
yapmasi veya yapilmasina izin vermesi, géz yum-
masl, gerek tibbi, gerekse yasal olarak miimkiin de-
gildir. Bu ve benzeri zorluklar yasandiginda saglik
ekibinin ebeveynler ile ¢ok defalar detayl goriis-
meler yapmasi gerekebilmektedir.

Himmelstein ve ark. ¢cocukluk cag: destekleyi-
ci “palyatif” bakiminin temel bilesenlerini su sekil-
de ozetlemektedir;!¢

1. FiZIKSEL, BEDENSEL SORUNLAR:

a. Agri ve diger semptomlarin tanimlanmasi ve bag
etmeye yonelik farmakolojik olan ve olmayan te-
davi planlarinin birbirinden ayrilmasi; evde karsi-
lagilabilecek acil durumlara yaklagim sartlarinin
olusturulmasi; eger gerekliyse cocugun agr1 ve des-
tekleyici bakim uzmanlarina yonlendirilmesi.

2. PSIKOLOJIK SORUNLAR

a. Cocugun ve ailenin (ebeveynler, kardesler) kor-
kularinin, kaygilarinin belirlenmesi, kendilerini
terk edilmis hissetmemelerinin saglanmasi.

b. Cocugun gelisim diizeyi dikkate alinarak ¢o-
cuk ile iletisim kurulmasi, ilerleyen siire¢ ve 06lii-
miin anlasilir sekilde konusulmasi, agiklanmasi ve
bakim planinin yapilmasi.

c. Daha 6nceki diger travmatik hayat dene-
yimlerini (kotitye kullanma, suistimal veya intihar
gibi 6zel bagliklar1) tartigmak ve dikkate almak.

d. Cesaret verici destek kaynaklari hakkinda
konusmak, hasta ¢ocugun kayb1 stireci ve sonra-
sinda aileyi desteklemek iizere plan yapmak, ken-
dilerini terk edilmis hissetmemeleri konusunda
onlara gliven vermek.

3. TINSEL MANEVi SORUNLAR

Cocugun umutlarinin, beklentilerinin, hayalleri-
nin, deger yargilarinin, hayatin anlamim kavrayi-
sinin, tanri ve dinsel téren bakis acisinin, 6limiin
yani sira inan¢ ve iman inamiginin degerlendi-
rilmesi. Ailenin izniyle, cocugun hastaliginin ken-
disine agiklanmasinin teklif edilmesi ve kiiltiirel
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acidan uygun sekilde manevi destegin ¢ocuga sag-
lanmasz.

4. ILERI DESTEK BAKIM PLANI

a. Hastalik gidisinin tartigilmasi. Hastaligin ¢ocu-
gun fonksiyonel kapasitesi ve hayat kalitesine etki-
lerinin tanimlanmasi ve 6liime dek kalan tahmini
slirenin gozden gecirilmesi.

b. Bakim hedeflerinin tanimlanmasi. Hedefin
iyilestirici mi, yoksa destekleyici, semptom gideri-
ci mi oldugunun netlegtirilmesi.

c. Yasam sonuna yakin verilecek bakim hiz-
metleri konusunda plan yapilmasi. Oliime yakin
donemde gelisecek fiziksel degisikliklerle iliskili
olarak kimlere ulagilabileceginin, ¢ocugun semp-
tomlarim1 gidermede kimlerin yardimec: olabilece-
ginin

onceden yapilacak bir planlamayla

belirlenmesi.

5. PRATIK UYGULAMADAKi SORUNLAR
a. Hastalik gidisi, bakim hedefleri ve izlem plami
konusunda saglik bakim hizmeti verecek ekibin
bilgilendirilmesi.

b. Saglik destek bakim ekibi ile iletisim ve ko-
ordinasyonun saglanmasi.

c. Cocuk ve ailenin destek bakimi nerede al-
mak istedigi konusundaki tercihlerini belirlemesi,
tercih ettikleri yerde destek bakimin saglanmasi.

d. Cocugun mevcut ve ilerleyen déonemdeki
fonksiyonel durumu dikkate alinarak tibbi cihaz
desteginin saglanmasi (tekerlekli sandalye, aspira-
tor, hastane yatag gibi).

e. Oliimiin gerceklesecegi yer, 6liim sirasinda
kurulacak irtibatlar, resmi 6liim ildn1 i¢in detayh
bir plan yapilmasi.

f. Cocugun hastaliginin aileye getirecegi mad-
di yiikiin karsilanmasi konusunda sosyal servisler,
finansal destekleyiciler, diger toplumsal kurulusla-
rin yardimlarinin saglanmasi.

Tanidan itibaren aileyle her asgamada detaylica
yapilan bilgilendirmeler, hastanin kaybedilmesi
asamasina gelindiginde de agik, net ve detaylica g6-
risiilmelidir. Tim onkolojik tedavi seceneklerine
yanitsiz, ilerleyici hastaligr olup, kaybedilmekte
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olan ¢ocuk hastaya ve ailesine bu agamanin anlatil-
mast ¢ok giictiir. Cocugun yagi, duygusal ve bilis-
sel gelisim diizeyi; ailenin duygu durumu, egitim,
sosyo-kiiltiirel, entellektiiel diizeyleri, dini inangla-
11, toplumsal inanislar bu asamadaki izahin ve yak-
lasimin her bir hasta ve ailesine 6zel planlanmasini
gerektirmektedir. Tim bu faktérler, cocuga duru-
mun izahi konusunda ebeveynlerin kararim etki-
lemektedir.

Cocuklarin biligsel diizeylerinin, korkularinin
ve aciklamalardan beklentilerinin, kafalarindaki
sorularin erigkinlerden tamamen farkli olabilecegi
unutulmamalidir. Kaybedilmekte olan kanserli ¢o-
cugun yas grubu ¢ocukla yapilacak goriismenin ige-
rigini etkileyecektir. Cocukluk c¢aginda o6lim
hakkindaki biligsel diizey belirli yas donemlerine
gore siniflandiginda: ilk iki yas i¢inde 6lim hak-
kinda bilgi sahibi olmadiklari, sadece yolunda git-
meyen bir seyler oldugunu fark edebildikleri; 2-6
yaslarinda 6liimiin uyku gibi gecici bir dénem ol-
dugunu distindiikleri ve bunu kisisellestiremedik-
leri; 6-12 yaglarinda artik 6liim hakkinda erigkin
diizeyinde bilgi sahibi olduklar, kisiye 6zel oldugu-
nu algilayabildikleri ve detayini, fizyolojisini 68-
renmeye caligtiklari; 12-18 yaslarinda ise 6limi
fiziksel olmayan agiklamalarla algilamaya ¢alistik-
lar1 bildirilmistir.'® Cocugun yasinin yani sira fark-
Ii dini goriigler de 6lim konusunda yapilacak
goriismeyi etkileyecektir.

Cocuklarini kaybetmis ebeveynlerle yapilan
bir kohort ¢caligmasinda, son dénemde gocuklariy-
la 6liim hakkinda konusmus olanlarin hi¢birinin bu
konusmay1 yapmis olduguna dair bir tiziintd, pis-
manlik duymadiklari, aksine bu konusmay1 yapma-
mis olanlarin %27’sinin ise konusmadiklarindan
dolay1 tiziintli duyduklar1 saptanmigtir.'” Aile bi-
reylerinin erigkin kanser hastalariyla bile tani ve
hastaligin seyrine dair goriismelerin yapilmasina
izin vermedigi {ilkemizde, ebeveynler kaybedilme
asamasindaki ¢ocuk hastalarla hastaligin gidis sii-
reci ve 6liim konularinda goriisme yapilmasini iste-
meyebilmekte, cocuga durumu kendileri anlatmay:
tercih edebilmektedir. Tiirkiye’de yapilan bir an-
ket caligmasinda, katilimcilara terminal donemde-
ki bir yakinlarinin bilgilendirilmesi s6z konusu olsa
hastanin kendisine mi, yoksa yakinina m1 bilgi ve-

122

KAYBEDILMEKTE OLAN KANSERLI COCUK HASTAYA YAKLASIM VE ETIK

rilmesini tercih edecekleri sorgulandiginda, saghk
calisani olmayanlarin %71’inin, saglik ¢alisanlari-
nin %58’inin hastaya degil, yakinina bilgi verilme-
bildirilmistir."®  Ulkemiz
kosullarinda kaybedilmekte olan kanserli cocuga

sini tercih ettigi
ne diizeyde, kim tarafindan bilgi verilmesi ve go-
riigmenin nasil yapilmas: gerektigi, 6liim hakkinda
cocukla konusulup konusulmamasinin gerekliligi
konular: toplumsal ve etik ac¢idan tartigilmalidir.
Giindiiz ve ark. ¢ocuk hastaya iligkin hukuki dii-
zenlemeleri sentezledikleri yazilarinda hasta ¢ocu-
gun beden, zihin ve psiko-sosyal gelisim diizeyi ve
ayirtim giicii (farik ve miimeyyiz) dikkate alinarak
bilgilendirilmesinin, goriis ve onaminin alinmasi
gerekliliginin tizerinde durmuslardir.' Bu yazida 1
Agustos 1998 tarihli Hasta Haklar1 Yonetmeligi'nin
15. maddesinde hastanin kii¢iik olmas: veya tem-
yiz kudretinden yoksun olmasi halinde saglig ile
ilgili bilgi isteme hakkinin veli ya da vasisinde ol-
dugunu; yine 1 Agustos 1998 tarih, 23420 sayili
Hasta Haklar1 Yonetmeligi'nin 26. maddesinde
“Kanuni temsilcinin muvafakatinin gerektigi ve ye-
terli oldugu hallerde dahi, miimkiin oldugu 6l¢tide
kii¢iik veya mahcur olan hastanin dinlenmesi su-
retiyle tibbi miidahaleye istiraki saglanir” denildi-
gi bildirilmektedir.!?

Kaybedilmekte olan ¢ocuklar bedensel ve sos-
yal agidan yitirdiklerinin farkindadirlar, ki onlarn
giivende hissettirmek, korkularini, 6liimiin onlar
iizerindeki baskisini hafifletebilmek ve giivenleri-
ni kazanmak 6nemlidir.” Cocukla kurulacak ileti-
simin dogruluk ve giiveni; cocugun kendini rahatca
ifade edebilmesi, soru sorabilmesi ve 6grenmek is-
tediklerinin kendisine anlayabilecegi sekilde anla-
Yurt
kaybedilmekte olan kanserli ¢ocuk ile hastaligin

tilmas1  temeline dayanir.’ disinda
son dénemi ve 6liim hakkinda agik goriismeler ya-
pilmasi, cocugun bilgi diizeyinin sorgulanmasi, da-
ha fazla ne bilmek istiyorsa sormasinin istenmesi
ve anlayabilecegi sekilde, acik, net agiklama yapil-
mas1 Onerilmektedir.8131620-23 K6tii gidisli hastalik-
lar1 olan ¢ocuklarin, bilmek istedikleri, bilmeye
hazir olduklar: ve 6grendiklerinde bags edebilecek-
leri kadar seyi sorduklari belirtilmektedir.” Bu asa-
madan sonra cesaretlendirme tedavisi baslig1

altinda ¢ocuga ve ailesine korkularinin tistesinden
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gelmek iizere yardim edilmesinin gerekliligi iize-
rinde durulmaktadir.!31617.20-23 Beale ve ark. kay-
bedilmekte olan ¢ocuk ve ailesiyle yapilacak
gorismede “6 E” yaklagimini 6nermektedir, ki “6
E” yaklagiminin igerigi asagida siralanmigtir:2

1. “Establish™: Ebeveynler, ¢cocuk ve saglik hiz-
meti veren ekibin agik iletisiminin yapilandirilmasi;

2. “Engage”: Cocuga elverigli zaman ayirmak,
belirgin davranis degisikligi yaratan duygulariyla
bas edebilmesi konusunda ona destek vermek, has-
taliginmi agikca tartigmak;

3. “Explore”: Cocugun hastalig1 hakkinda ne
biliyor ve ne bilmek istiyor oldugunu arastirmak;

4. “Explain”: Cocugun yasina uygun ve ihtiyag
duydugu t1bbi bilgiyi aciklamak;

5. “Empathize”: Cocugun duygusal tepkileriy-
le empati kurmak;

6. “Encourage”: Cocugu cesaretlendirmek, des-
teklemek.®

Kanserli ¢ocuk hastanin kaybinin sonrasinda
da ebeveynlerin ve kardeslerin desteklenmesi
onem tagimaktadir. Avrupa Uluslararas1 Pediatrik
Onkoloji Toplulugu kaybedilmekte olan kanserli
cocuk ve ailesinin desteklenmesine yonelik asagi-
daki ana noktalara dikkat cekmekte ve Onerilerde
bulunmaktadir:®

1. T1ibbi kararlar tam tegekkiillii bir ekip tara-
findan alinmalidir, bireysel karar alinmamalidir. Tle-
ri kiiratif tedavi uygulanamayacag ve destekleyici,
palyatif bakimin siirdiiriilmesi yoniindeki karar ekip
tarafindan alinmalidir, ki bu agamada agr1 kontrolii
¢ok bitylik 6nem kazanir. Ekip agrinin yani sira kus-
ma, kabizlik, mesane kontrolii gibi pek ¢ok konuyla
ilgili acil semptomlar kontrol etmelidir.

2. Cocuk evde kalmay: arzu ediyorsa miimkiin
oldugunca buna izin verilmelidir, bu karar ¢ocuk ve
aileye birakilmalidir. Baz: aileler ¢ocugun evde 6l-
mesini istemektedir, ki bu kosullarda mevcut ola-
naklar dahilinde (evde bakim iiniteleri, hospis, hem-
sire ziyaretleri gibi) gerekli destek saglanmalidir.

3. Ebeveynler ve saglik ekibi terminal donem-
deki ¢ocuga ayak uydurmalidir ve s6zel olan ve ol-
mayan yollarla ¢ocukla iletisim kurmalidar.

Turkiye Klinikleri ] Pediatr 2009;18(2)

Dilek GUNES

4. Palyatif bakim déneminde izlem vizitleri,
telefon goriismeleri yapilarak evde 6lmek isteyen
cocuk desteklenmeli ve kendini terk edilmis his-

setmemesi saglanmalidir.

5. Yasami devam eden aile iiyeleri ebeveynler,
kardegler hastanin kaybindan sonra desteklen-
melidir.

6. Saglik ekibi aileyi grup aktivitelerine bagla-
mak konusunda cesaretlendirmeli, gerekiyorsa pro-
fesyonel psikolojik destek saglanmasi konusunda
yardimc1 olmalidir. Aileye en az iki yil siireyle ¢o-
cugun dogum giind, tan: giinii, 6lim tarihi gibi y1l
doniimlerinde, bayramlarda telefon edilmesi yarar-
1 bulunmakta ve 6nerilmektedir.

7. Saglik ekibi kendi deneyimi ve gelecekte kar-
silasacag1 bagka hastalar ve ailelere yardimci olmak
adina kaybedilen ¢ocugun tanidan 6liimiine dek tim
slireci ayrintilartyla gézden gegirmelidir.

8. Merkezler her bir olgu ve ebeveynlerin 6ne-
rilerini de dikkate alarak yaklagim kilavuzlar1 ge-
listirmelidir.

Bir o kadar 6nemli ve zor olan da, evdeki saglik-
L1 kardese hasta olan ¢ocugun kaybinin anlatilabil-
mesidir. Kanserli cocugun kardeslerinin desteklen-
mesi konusunda SIOP tarafindan gelistirilmis reh-
berler mevcuttur.?* Saglikli kardes kendisini yalniz,
terk edilmis hissedebilir, ki ebeveynlere saglikl1 olan
cocuklariyla ilgilenmeyi ihmal etmemeleri, heniiz
tan: anindan itibaren onlar1 da bilgilendirmeleri
Onerilmektedir.? Saglikli kardesin yags grubu dikka-
te alinarak aile goriismelerine dahil edilmesi, destek-
leyici bakim agamasinda kendisinin istedigi diizeyde
stirece dahil olmasi, bu konuda cesaretlendirilmesi,
istiyorsa kardesini ziyarete gelmesine izin verilmesi
Onerilmektedir.?* Saglikli kardes tani, tedavi ve ba-
kim dénemlerine dahil edilmedigi takdirde, kanser-
li gocugun kayb: sonrasi ¢ok daha ciddi problemlerle
kargilagilabilmektedir.

Amerika Klinik Onkoloji Dernegi tarafindan,
1998 yilinda pediatrik onkologlarin yasam-sonu
bakim konusundaki tutum, goriis ve pratik uygu-
lamalarini degerlendirir bir caligma yapilmais; 8 fak-
Ii kategoride 118 sorudan olusan bir form 228
pediatrik onkolog tarafindan doldurulmugtur.? Ol-
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mekte olan ¢ocuk hastanin bakimi konusunu nasil
6grendikleri sorgulandiginda %91.9'u pratik uygu-
lamalarla, %85.4’11 klinik pratikte meslektaslarin-
dan, %81.8i yan dal ihtisas1 doneminde, %64.5’i
asistanlik doneminde 6grendiklerini; %10™u tip fa-
kiiltesinde bu konuda formal egitim aldiklarini,
%32.2’si de tip fakiiltesinde benzer modeller gor-
diiklerini bildirmislerdir. Ayrica pediatrik onkolog-
larin sadece %2.2’sinin palyatif, destekleyici bakim
servislerinde rotasyon yapmis olduklar1 goriilmiis-
tlr.” Tirkiye’de hemsire ve hekimlere anket uy-
gulanarak yapilan bir c¢aligmada, Olimcil bir
hastaya teshisin sdylenmesi ve hastanin 6liime ha-
zirlanmas1 konusunda aldiklar: egitim sorgulandi-
ginda hemsirelerin %70’inin, hekimlerin %20’den
azinin egitim programlarinda béyle bir egitim al-
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diklar: bildirilmistir.!® Tirkiye'de kaybedilmekte
olan kanserli cocuk hastaya yaklagim daha ¢ok kli-
nik pratikteki uygulamalarda kidemli 6gretim tiye-
leri ve hekimlerin tecriibelerinden faydalanilarak
ogrenilmektedir.!?

Ulkemiz kosullarinda kaybedilmekte olan
kanserli cocuk hastaya yaklagim etik a¢idan tartig-
maya agik ¢ok sayida soru icermektedir. Kaybedil-
mekte olan kanserli ¢ocuk hastalarin palyatif
bakimi en az kiiratif tedavi hizmetleri kadar 6nem-
li bir konu olup, iilkemizde saglik egitiminde bu
konuya yer verilmesi, psiko-sosyal onkoloji uzman-
larim da igeren palyatif bakim ekiplerinin olustu-
rulmasi1 ve dzel olarak bu hasta grubuna hizmet
verecek palyatif bakim merkezlerinin ivedilikle ya-
pilandirilmas: gerekmektedir.
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