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Amag: Dr. Sami Ulus Kadin Dogum ve Cocuk Saghg: ve Hastaliklar1 Egi-
tim ve Aragtirma Hastanesi Gocuk Onkoloji Klinigi'nde tedavi edilmis

kanserli ¢cocuk hastalarin ve yakinlarinin bu siirecte kargilagtiklar: psiko-
sosyal ve ekonomik sorunlan belirlemek.

Gereg ve Yontemler: Dr. Sami Ulus Cocuk Saghg: ve Hastaliklar1 Hasta-
nesi Cocuk Onkoloji Klinigi'nde 1996-2015 yillar: arasinda tedavi gérmiis
ve su anda hastaliksiz olarak izlemde olan toplam 100 hasta ve yakini ile
goriisiilerek yasadiklar: psikososyal ve ekonomik sorunlara iligkin anket
sorular yénlendirildi.

Bulgular: Hastalarimizin ¢ogu Ankara dis1 illerden gelmekte idi. Hasta
ailelerinin %80’inin ortalama aylik gelirinin ailenin gereksinimlerini
karsilama diizeyinin altinda oldugu ve sadece %16’sinin ek geliri oldu-
gu saptand1. Hasta grubunda ailelerimizin %93"ii ek ekonomik destek
almiglardi. Yirmi bes aile (%25) tedavi siiresince sahip olduklar bazi
mal varliklarimi satmak zorunda kalmugt. Kirk dokuz (%49) aile tanidik
ve akrabalarindan bor¢ almist: ya da bankadan kredi ¢ekmisti. Anne-
lerin %43’iiniin tedavi sirasinda ve sonras: ciddi psikolojik sorunlar
yasadig1, psikolojik sorunlarla basa cikabilmek icin ailelerin %40'inda
tedavi déneminde dini ibadetlere egilimde artis oldugu gézlendi. Has-
talarimizin %83’iiniin egitimlerinde 1-2 yil gibi bir kayip yasandig:
goriildii.

Cikarimlar: Cocukluk cag kanser hastalar ve aileleri tedavi siirecinde ve
sonrasinda énemli oranda psikosoyal ve ekonomik sorunlar yasamakta-
duir. Kanserde, tibbi tedavi ile psikososyal destegin bir uyum icerisinde
ylriitiilmesi tedavi bagarisini artiran 6nemli bir etmendir. Hastanin ve
ailesinin hastalikla tanistig1 ilk andan baslayarak tiim hayat boyunca psi-
kososyal destek mekanizmalarina gereksinim vardir. Ulkemizde ulusal
olarak bu yonde gelistirilecek sosyal destek programlar ve bu programin
yliriittilecegi zemini olusturacak yasal diizenlemelere gereksinim vardir.

Anahtar sézciikler: Cocuk cag: kanserleri, psikososyal sorunlar, sosyal destek

Abstract

Aim: To identify the psychosocial and economic problems of the pediatric
patients with cancer who were treated at the Dr. Sami Ulus Obstetrics and
Gynecology and Child Health and Diseases Training and Research Hospi-
tal’s Pediatric Oncology Department and their relatives during this process.

Material and Methods: We interviewed a total of 100 patients who were
treated at Dr. Sami Ulus Obstetrics and Gynecology and Child Health
and Diseases Hospital’s Pediatric Oncology Department between 1996
and 2015, and were now followed up without treatment and their rela-
tives using survey questions on the psychosocial and economic problems
they experienced.

Results: Most of patients were from provinces outside Ankara. The av-
erage monthly income was below the level that would meet the family
needs in 80% of the families and only 16% had extra income. Additional
economic support had been received by 93% of the families in the pa-
tient group. Twenty-five families (25%) had been forced to sell property
during the treatment. Forty-nine (49%) families had borrowed money
from acquaintances and relatives or had taken out a bank loan. Serious
psychological problems were experienced during and after the treatment
by 46% of the mothers; 41% of the families had used religious procedures
more commonly during the treatment period to cope with the psycho-
logical problems. Education was subject to a 1-2 year pause in 83% of
the patients.

Conclusion: Childhood-age patients with cancer and their families expe-
rience significant psychosocial and economic problems during and after
the treatment process. Providing medical treatment and psychosocial
support in harmony is an important factor that increases the success of
cancer treatment. The patient and the family will require psychosocial
support mechanisms throughout life, starting from the moment they face
the disease. Developing national social support programs and legal reg-
ulations to form a basis for such programs are required in our country.
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Giris

Tiirkiye’de cocukluk cag: kanserlerinde genel toplamda
%70’lere varan iyilesme oranlan elde edilmektedir (1). Bu
iyilesme oranlariyla birlikte ¢ocukluk cag: kanserleri tan
anmindan itibaren tiim tedavi siireci boyunca hasta, ailesi
ve toplum tizerinde psikososyal ve ekonomik acidan bir-
cok etki birakir. Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde hastalik stireci
ailenin yasadig: sorunlarin yaninda hastanin tedavi stire-
cinde aksama, psikolojik sorunlar olusturma ve sosyal des-
tekten yoksun kalma gibi hastayr olumsuz etkileyebilecek
sorunlara yol acabilmektedir. Bu nedenle kanser tedavisin-
de tibbi tedavinin yani sira hastalar ve ailelerine psikososyal
ve ekonomik destek saglanmasi ve bu girigimlerin uyum
icerisinde olmas1 6nemlidir. Bu sorunlardan dolay: bu ¢a-
lismada ¢ocukluk ¢ag1 kanser hastalarinin tedavi siirecle-
rinde yasadig psikososyal sorunlar, bu sorunlar asabilmek
icin yapilanlar ve bu sorunlarin hastanin tedavi stire¢ ve
saglhigini nasil etkilediginin aragtirilmasi amaclanmugtir.

Gereg ve Yontemler

Dr. Sami Ulus Cocuk Saghg1 ve Hastaliklar1 Hastanesi Co-
cuk Onkoloji Kliniginde 1996-2015 yillar: arasinda tedavi
gérmiis ve su anda hastaliksiz olarak izlemde olan toplam
100 hasta ve yakim ile goriigiildi. Goriismeler goniilltilik
ilkesi goz oniinde bulundurularak katilimecilarin tercih et-
tikleri ortamlarda bir sosyal calisma uzman ile yiiz yiize
yapilarak gerceklestirildi. Hasta ve yakinlarina genel olarak
maddi durumlar, sosyal giivenceleri, meslekleri, sahip olu-
nan mal varliklar ve kayiplari, akraba destegi, psikolojik yip-
ranma, destek olan kisiler, kardeglerin yagadig1 sorunlar ve
bu stirecten daha az zarar almak icin uyguladiklar1 yéntem-
ler hakkinda standart olarak belirlenmig sorular yoneltildi.

Alt bagliklar ayrintih irdelendiginde ekonomik kayiplar
y6niinde hasta ailelerine tedavi siireci ve sonrasinda mal
varliklar, Tiirk Liras: degerinde aylik gelir miktarlari, sos-
yal giivenceleri, ek gelir kaynaklar: ve hangi kisiler ya da
sosyal kurumlardan destek aldiklar1 ve tedavi siireci ve
sonrasinda olusan ekonomik kayiplar soruldu.

Psikososyal sorunlar ile ilgili olarak ailelere ve hastalara
tedavi siireci ve sonrasinda yasadiklan psikolojik sorun-
lar, bu sorunlar ile ilgili olarak psikiyatrist ya da psikologa
bagvurup bagvurmadiklar ve bu stirecte psikiyatrik ilag ya
da madde kullaniminin olup olmadig: ya da sorunlar ile
bagetmek icin hangi yéntemlere bagvuruldugu soruldu.

Bu caligma Ankara Cocuk Saglig: ve Hastaliklar: ve Hema-
toloji ve Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesi Etik Ku-
rulu tarafindan onaylanmigtir (Onay numarasi: 2018/127).
Caligma ayrica Helsinki deklarasyonu ilkelerine uygun
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bicimde diizenlenmis ve hasta ya da hasta ailelerinden
aydinlatilmig onam alinmugtir.

Bulgular

Hastalanin 33'i kiz, 67si ise erkek idi. Ortanca tani yast
6 yil (1-15) olarak bulundu. Tedavisiz izlemde olan olgu-
lanimizin tamisi sirasi ile akut lenfoblastik 16semi (n=23),
Hodgkin lenfoma (n=25), Wilms tiimérii (n=10), Burkitt
lenfoma (n=10), non-Hodgkin lenfoma (n=10), rabdomyo-
sarkom (n=6), akut myelositer l6semi (n=4), kolon kanseri
(n=1), germ hiicreli tiimér (n=5), Langerhans hiicreli his-
tiyositozis (n=1), Optik gliom (n=1), Ewing Sarkomu (n=1),
noroblastom (n=1), medulloblastom (n=1), hemangioen-
dotelyoma (n=1) idi. Bu hastalarin ortanca tedavi stiresi 3
yil (6 ay—6 yil) olarak saptandi.

Hastalarimizin ¢ogu Ankara digt illerden gelmekte idi
ve geldikleri sehirler agirlikli olarak I¢ Anadolu Bolgesi
(n=>51), Glineydogu Anadolu Bélgesi (n=27), Karadeniz B6l-
gesi (n=14), Dogu Anadolu Bélgesi (n=6) ve Akdeniz Bl-
gesi'nde (n=2) yer aliyordu. Hastalarin klinik ve demogra-
fik 6zellikleri Tablo 1'de verilmistir.

Ekonomik Kayiplar

Hasta ailelerinin %80’inin ortalama aylik gelirinin aile-
nin gereksinimlerini kargilama diizeyinin altinda oldugu
ve sadece %l6’sinin ek geliri oldugu saptandi. Sadece 9
(%9) ailenin ek destek ya da ekonomik yardim alma ge-
reksinimi olmayacak diizeyde ekonomik olanaklara sahip
oldugu saptand:. Aileler tedavi siiresince ulagim icin (oto-
biis, dolmus, ugak) ortalama 200-500 lira/aylik yol parasi
harcamigti. Altmus iki (%62) aileye Kancoder, Losev, Valilik
ve Kaymakamlik Sosyal Yardimlagma Vakiflan gibi yardim
kuruluslar: yol gideri i¢in maddi destekte bulunmusgtu. Yir-
mi beg aile (%25) tedavi siiresince sahip olduklar1 mal var-
liklarini (ev, araba, arsa, diikkan, tarla, altin, kiiciik ya da bii-
yik bag hayvan) satmak zorunda kalmisti. Kirk dokuz (%49)
aile tanidik ve akrabalarindan borg almigti ya da bankadan
kredi cekmigti. Otuz bes (%35) hastanin babasinda maddi
yetersizlik nedeni ile ya da bir énceki igyerinde yasadig:
sorunlar nedeni ile is yeri degisikligi olmustu. Dokuz an-
nenin (%9) maddi destek icin ig hayatina atildig: gériildii.

Psiko-sosyal Zorluklar

Sosyal sorunlar irdelendiginde ailelerin %69unda saghk-
l1 diger kardeslerin bakiminda zorlanildig: ve akrabalar-
dan destek alindig: goriildii. Anne ve baba ilgisi azaldig:
icin kardeglerin %20’sinde okul bagaris: diigmiistii. Has-
talarin %14’tinde ila¢ ve madde bagimhhginin gelistigi,
%24'tinde de psikolojik sorunlar gelistigi 6grenildi. An-
nelerin %43’iniin tedavi sirasinda ve sonrasi ciddi psiko-
lojik sorunlar yasadigy; asirn kaygilanma, aglama krizleri,
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Tablo 1. Hastalarin klinik ve demografik 6zellikleri

Ozellikler n %
Cinsiyet
Erkek 67 67
Kiz 33 33

Tani anindaki ortanca yas,

(en kiiclik—en biiyiik) (ay) 72 (12-180)
Tedavi siiresi, ortanca
(en kisa—en uzun) (ay) 36 (6-72)
Tani
Lésemi 27 27
Lenfoma 45 47
Wilms tiimor 10 10
Rabdomyosarkom 6 6
Digerleri 12 12
Hastalarin geldigi bslgeler
I¢ Anadolu 51 51
Glineydogu Anadolu 27 27
Karadeniz 14 14
Dogu Anadolu 6 6
Akdeniz 2

depresyon nedeni ile ilag kullandig: fark edildi. Bu oran
babalarda %11 idi. 27 anne ve 37 baba daha 6nce hi¢ kul-
lanmadig halde stres sonras: sigara icmeye basladi. Beg
baba alkol bagimliligina bagh tedavi gérmek zorunda
kaldi. Ug¢ annenin ve sekiz babanin ise tam tersi sigara
kullanirken kansere kars: farkindaligy arttigy icin ya da
maddi nedenlerden dolay: sigaray: biraktig: anlagildi. Bu
arada psikolojik sorunlarla basa gikabilmek icin ailelerin
%40’1nda tedavi déneminde dini ibadetlere egilimde ar-

.....

Hastalarimizin %83'iiniin egitimlerinde 1-2 yil gibi bir ka-
yip yasandig: goriildii. Hastalarin %12’si su anda aktif mes-
lek sahibi, digerleri ise gecikmeli olarak halen okul hayati-
na devam etmektedirler. Otuz sekiz (%38) hastamiz tedavi
sirasinda saglari dokiildiigii icin ya da peruk kullandikla-
rindan dolay: arkadaslarinin tepkisi ile karsilastigini ve bu
nedenle sosyal iligkilerde zorluk yasadiklarini ifade etti. Tki
hastarmiz (%2) evli ve 2 cocuk sahibi, 5 (%5) hastamiz nisan-
l1 oldugunu ve partnerlerinin hastaliklari ile ilgili olumsuz
tepki vermediklerini ifade ettiler. Hasta ailelerin sosyoe-
konomik ve psikososyal ¢zellikleri Tablo 2'de verilmigtir.

Tartisma
Kanserin tami ve tedavisinde onemli gelismeler olma-

sina ragmen tedavisinin uzun ve pahali olmasi, organ
kaybina yol agabilmesi, hastaligin yayilabilir olmas:1 ve
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Tablo 2. Hasta ailelerinin sosyoekonomik ve psikososyal
ozellikleri

Ozellikler n %
Gelir seviyesi
Ortalamanin altinda 80 &0
Yeterli 20 20
Ek ekonomik destek kaynaklar
Yardimlagma dernek ve vakiflari 62 62
Miilk satig1 25 25
Borg para alma 49 49
Is degistirme 44 44

Psikososyal zorluklar
Diger saglikli kardeslere bakmada

zorluklar yagsanmasi 27 27
flag ve madde bagimhilig: gelismesi 14 14
Hastalarin psikolojik sorunlarinin olmasi 24 24
Ebeveynlerin psikolojik sorunlarinin olmast 54 54
Dinsel faaliyetlere baglanmasi 40 40
Egitim siirecinde kayip olmasi 83 83

kimi zaman 6liimle sonuglanabilmesi hasta ve hastanin
yakin cevresinde agir ekonomik ve psikososyal sorun-
lar1 da beraberinde getirmektedir. Kanserin tedavisinde
tibbi tedavinin yanisira psikolojik yardim, sosyal destek,
ekonomik yardim ¢ok énemlidir (2, 3). Bu alanda yapil-
mis bir calismada kanser tanisi alan hasta yakinlarinin
%56,9'unun ekonomik sorun ve giicliik yasadig: bildiril-
mistir (4). Bizim hasta grubunda ailelerimizin %93’ti ek
ekonomik destek almiglardi. Bu oranin yiiksek olmasinda;
tilkemizde hastalarin saghk harcamalarinin tamamuiyla
devlet tarafindan karsilanmasina ragmen ailelerin ¢ogun-
lukla yagadiklar: yerlegim yerlerinden farkl bir ilde tedavi
almalar1 ve bu stirecte ulasim, konaklama, kisisel gerek-
sinimler yéniinde harcamalarin artmis olmas: rol oyna-
yabilir. Bunun yanisira hasta grubumuzun 6nemli bir
kisminin tilkenin sosyoekonomik olarak alt sirada olan
yesil karth ailelerin olusturmas: énemli rol oynamis ola-
bilir. Chino ve ark. (5) kanser tarus: alan ailelerde ciddi bir
maddi yikim gériildiigiinti ve bunun olumsuz psikolojik
sonuglar dogurdugunu belirtmistir. Bu stresi yagayanlar-
da 3 kat daha sik depresyon gériildiigiini ifade etmistir.
Gortldiigt gibi ekonomik ve psikolojik sorunlar aslinda
birbiri ile iligkilendirilmektedir (6). Ekonomik sikint: ya-
sanilmasinin en temel nedenlerinden biri kanser tedavi
merkezlerinin 6zellikle Istanbul, Ankara, Izmir gibi biiyiik
sehirlerde toplanmasidir. Tedavi i¢in bu kentlere giden
hasta ve yakinlar kalacak yer sikintisi ve ulasim giderleri
nedeni ile ekonomik sikinti yagamaktadir. Aile bireyleri-
nin uzun siiren tedavi siirecinde eski isinde ¢alisma san-
sini yitirebilmesi, ila¢ ve beslenme ile ilgili artan masraf-

37



38

Bozkurt ve ark. Ekonomik ve psikososyal sorunlar

lar bu stirecte sikintiy1 bir kat daha arttirmaktadir. Ayni
bulgular caligmamizda da gézlenmistir. Sevdikleri bireyin
gecirdigi fiziksel ve duygusal degisikliklerin gozlemcileri
olan hasta yakinlar1 ekonomik sorunlari agmaya yénelik
fazladan ¢aba géstermeleri sonucunda yorgun diismekte
ve mutsuz olmaktadirlar.

Son yillarda onkoloji hastalari ve yakinlarina yénelik
olusturulmus olan onkolojik sosyal hizmet c¢aligmalarn
ile hastanin tedavisini ve yasam kalitesini 6nemseyen,
yakinlarinin sosyal, ekonomik, psikolojik sorunlarini ¢éz-
meye calisan kuruluglar etkinlikte bulunmaktadir. Etkin
destekler sayesinde hastanin tedaviden en iyi bicimde ya-
rarlanmasi saglanmaktadir. Klinigimiz bu yénde hizmet
veren sosyal hizmet uzmanlarimiz sayesinde hastalarimi-
za ve hasta yakinlarina olumlu yénde destek veren ¢ocuk
onkoloji klinikleri icerisinde yer almaktadir. Bu destekler
tedavi boyunca hastanin hem kendisine olan giivenini
gelistirmesine, hem de hastalikla bag etmesine yardima
olmaktadir. Sosyal hizmet alanindaki bu gereksinim daha
once erigkin kanser hastalarn ve yakinlarn iizerinde yapil-
mis caligmalar ile de gésterilmistir. Sosyal hizmet deste-
ginin az ya da eksik olmas: 6zellikle bu asamada daha ¢ok
yipranan hasta yakinlarinin farkh alanlara yénlenmesine
neden olabilir. Hasta yakinlarinin bakim verme gérevin-
den dolayr sosyal yasamlarinin kisitlandigy, caresizlik,
umutsuzluk ve kayg yasadiklar1 bilinmektedir (7). Bu sti-
recte hasta yakinlarinin hastalardan daha fazla depresyon,
yorgunluk ve anksiyete yasadig: gézlenmektedir. Riveara
ve ark. (8) ise hasta yakinlarinin depresyon ve buna baglh
yorgunluk, uykusuzluk, asir1 uyuma, konsantrasyon so-
runlarn ile kargilagtiklarini belirtmistir. Ozellikle de aile-
de yasanan is kayiplar1 ekonomik sikintilari artirmakta
ve aile Uyeleri arasinda huzursuzluk, caresizlik, catigma,
stkint1 ve Uziintiiye yol agmaktadir. Kanser hastalar ve
aileleri icin bu agsamada aile terapisi oldukc¢a degerlidir.
Kanser hastalar: ve aileleri, aile terapisinin kanseri iyileg-
tirme konusunda yararli oldugunu belirtmiglerdir (9).

Diinyada ve iilkemizde kanser hastalarinin yakinlan ya-
sadiklar1 bu sikintilan: hafifletmek amac: ile dini ibadet
ve uygulamalari yaygin bir sekilde kullanmaktadir. Ame-
rika'da bir ¢alismada dini ibadet sikhginin %61,4, Istan-
bul’da yapilan bir caligmada ise %71 oldugu belirtilmek-
tedir (10, 11). Namaz kilma, dua etme gibi dinsel davranis
bicimlerinin kanser hastalarinda, 6z farkindalik, giiven ve
inang duygusu, stresle basa ¢ikma, umutlu ve anlamh ya-
samu1 olumlu y6nde etkiledigi bildirilmistir (12). Bu uygu-
lamalarin bazilar tedavi etmek, amaciyla yapilmaktadir
(13). Dua etme sekli, dua edilen mekan, yaratic1 gii¢ inanci
dinlere gore degisiklik gosterse de cogu toplumda iyi-
lestirici bir uygulama olarak kabul edilmektedir. Yapilan
aragtirmalarda dua etmenin depresyon sikligini azalttigi,
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bagisiklik sistemini giiclendirdigi, anksiyete durumlarin-
da kisiyi rahatlattigy ve agrilar azalttigy belirtilmektedir
(14). Dini ibadetlerde 6zellikle bu siirecte artis oldugunu
calismamizda da gézlemledik. Ozellikle dua etme, kutsal
yer ziyareti, adak adama, din gérevlisine fikir danigma
gibi davranislar 6n plana cikmaktayd:.

Sonug olarak kanserde, tibbi tedavi ile psikososyal des-
tegin bir uyum icerisinde yiiriitiilmesi tedavi basarisini
artiran 6nemli bir etmendir. Hastanin ve ailesinin has-
talikla tanigtig ilk andan baglayarak tiim yagsam boyunca
psikososyal destege gereksinimi vardir. Bu destek tedavi
boyunca hastanin hem kendisine olan giivenini gelisti-
recek, hem de hastalikla bag etmesine yardima: olacaktir.
Ulkemizde ulusal olarak bu yénde gelistirilecek sosyal
destek programlar ve bu programuin yiiriitiilecegi zemini
olusturacak yasal diizenlemelere gereksinim vardur.
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