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Diinyada 14 yasina kadar her 700 ¢ocuktan birine, yaklasik 160.000 ¢ocuga, yeni kanser tanisi
konulmaktadir. Pediatrik kanser tedavilerinin ve hastaligin neden oldugu komplikasyonlar ¢ocuk
ve ailesinin yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir. Kanserli cocuga sahip ebeveynlerin,
¢ocugun semptomlarimi izlemek, ¢ocugun kontroliinii ve rahatini saglamak, duygusal agidan
¢ocuga destek olmak, bakimini planlamak, yonetmek ve ¢ocugun giivenligini saglamak igin
¢evre diizenlemesi yapmak gibi bir¢ok sorumlulugu bulunmaktadir. Bu nedenle kanserli gocugun
bakiminda aileler fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlar yasamaktadir. Bu derlemede
kanserli cocuklara bakim veren ebeveynlerin yasadiklar1 sorunlar ve bakim yiikleri ele alinmaistir.
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Kanserli Cocugun Bakim Yiikii

Abstract

Worldwide, one in 700 children up to the age of 14, or about 160,000 children, will be diagnosed
with a new cancer. Complications caused by pediatric cancer treatments and the disease affect the
quality of life of the child and his or her family. Parents of children with cancer have many tasks to
perform, such as monitoring the child’s symptoms, controlling and ensuring the child’s well-being,
providing emotional support to the child, planning and managing care, and landscaping to ensure
the child’s safety. For this reason, families struggle with physical, psychological, social, and eco-
nomic issues when caring for children with cancer. This review addresses the problems caregiving
burdens of parents caring for children with cancer.

Keywords: Childhood Cancer, Parents, Care Burden

GIRIS
Kanser, 21. yiizy1l ile birlikte tiim diinyada
artis gostererek onemli hastaliklar arasinda

ulkelerde

gelisgmekte olan iilkelerde ise

yerini  almistir.  Gelismis
ugtlinct,
dordiincii siradaki 6lim nedeni olarak hizli
yiikseligine devam etmektedir (Neugebauer
2021). Diinyada 14

yasina kadar her 700 c¢ocuktan birine,

ve Mastergeorge,

yaklagik 160.000 ¢ocuga, yeni kanser
tanist konulmaktadir (Gardner ve ark.,
2017). Diinya genelinde ¢ocuklarda 15 yas
altinda kanserin goriilme sikligr %0.5’tir
(Altundag ve ark., 2016). Tiirkiye’ de ise
%35 ile 16semi en ¢ok goriilen cocukluk ¢agi
kanseri olmakla birlikte lenfoma, merkezi
sinir sistemi timorleri, yumusak doku
sarkomlar1, néroblastoma, malign epitelyal/
melanom, kemik tiimorleri, renal tiimorler,
germ hiicreli tlimorler ve hepatik tiimorler
karsilasilan diger cocukluk cagi kanserleridir
(T.C. Saglik Bakanlig: Tiirkiye Halk Sagligi
Kurumu, 2016). Cocuk kanser olgularinin
%35’ini 16semiler olustururken, tilkemizde
her yil 16 yas altinda yaklasik 1500 yeni
l6semi tanist  bildirilmektedir

Cocuklar Vakfi, 2019).

(Losemili

Son yillarda
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gelistirilen kombine tedavi yoOntemleri,
teknolojik gelismeler ile bakim destegindeki
ilerlemeler  sayesinde  Ozellikle Akut
Lenfoblastik Losemi (ALL) vakalarinda
sag kalim oram1  %90’lara ulagmistir
(Shoghi ve ark., 2019). Kanser tedavisinde
primer olarak kemoterapi, radyoterapi ve
cerrahi tedavi kullanilmaktadir. Bunlarin
yaninda son yillarda basarili sonuglar
elde edilen kemik 1iligi transplantasyonlar
ve immunoterapi gibi modern tedaviler
hastanin tanisi, hastaligin yapisint  ve
derecesine gore birlikte kullanilabilmektedir
(Jiles ve ark., 2018). Kanser tedavileri
c¢ocugun hayatta kalma sansinin artmasini
ve hastaligin kontrol altina alinmasim
saglarken ciddi yan etki ve sorunlari da
beraberinde getirmektedir (Chan ve Ismail,
2014). Kemoterapinin neden oldugu en
yaygin yan etkiler arasinda; kemik iligi
baskilanmas1 nedeniyle trombositopeniye
bagli kanamalar ve notropeniye baglh
enfeksiyonlar, noropatiler, gastrointestinal
mukozit, bulanti/

bozulmalar sonucu

kusma, konstipasyon, cilt degisiklikleri,

alopesi, yorgunluk, ates ve agri ile birlikte

cocuklarda  psikolojik  olarak  korku,
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anksiyete ve uyumsuzluk tanimlanmistir (Chan
ve Ismail, 2014). Ayrica, hastanede kalarak
alinan tedavi siiresinin uzun olmasi ve poliklinik
kontrollerinin siklig1 nedeniyle ¢ocuklar okula
devam edememektedir. Bu siiregte akranlarindan
izole bir hayat yasamak zorunda kalmaktadirlar.
Kanser tedavisi boyunca siklikla kullanilan kan
alimi, lomber ponksiyon, kemik iligi testleri ve
kateter takilmasi gibi yogun invaziv girisimler
nedeniyle ¢ocuklar farkli stresorlere maruz
kalmaktadirlar. Dolayisiyla kanser tanili almis
cocuklar, hastalik ve tedavinin neden oldugu bir
dizi fiziksel, sosyal ve biligsel bozulma nedeniyle
giinlik yasam aktivitelerini yerine getirmede
ebeveynlerinin destegine daha fazla ihtiyag
duymaktadir (National Cancer Society, 2015;
Salvador ve ark., 2015). Literatiir incelendiginde
caligmalarin  genellikle kanserli
fiziksel

yogunlastig1 goriilmektedir. Ancak ¢cocukluk ¢agi

¢ocuklarin
durumu ve psikolojik uyumuna
kanser deneyimi, kanserli ¢ocugun ebeveynleri
ve kardeslerinde de psikolojik sorunlara neden
olabilmektedir.

cocuga sahip olan ebeveynlerin, saglikli ¢cocuk

Yapilan c¢alismalar, kanserli
ebeveynlerine gore daha diisiik yasam kalitesi
bildirdiklerini gostermistir (Bashore ve Hobbie,
2021; Salvador ve ark., 2015). Son yillarda
kanserli ¢ocuklarin ailelerinin gereksinimlerinin
anlasilmas1 ve giderilmesi konular1 iizerine
daha ¢ok durulmaktadir. Bu derleme kanserli
cocuklara bakim veren ebeveynlerin yasadiklar

sorunlar ve bakim yiikleri ele alacaktir.

Kanserli Cocuklarin Ebeveynlerinin Yasadig
Bakum Yiikii

Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde son yillarda yapilan
yenilikler ile birlikte sag kalim oranlari 6nemli
olglide artmistir, ancak yliksek doz kemoterapi ve
hastalik siirecine bagli gelisen komplikasyonlar
cocuk ve ailesinin yasam kalitesini olumsuz

yonde etkilemeye devam etmektedir (Altundag
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ve ark., 2016; Jebin ve ark., 2021). Pediatrik
kanser tedavisindeki gelismeler goz Oniine
alindiginda, ¢cocuklar destekleyici bakimi i¢eren
tedavilerinin biiylik boliimiinii evde almaktadir.
Bu durumda ebeveynlerin hasta c¢ocuklarinin
bakiminda giderek daha aktif bir rol almasini,
ek bakim ve birtakim teknik gdrevlerin de
iistlenmesini gerektirmektedir. Ila¢ tedavisinin
yonetilmesi, toksisite ve diger tedavi ve ilaglarin
olusturabilecegi yan etkilerin izlenmesi, saglik
ekibi ile iletisim kurmak ve siklikla hastaneye
yatiglarin planlanmasi bu sorumluluklarindan
bazilaridir. Ayrica ebeveynler, tedavi siiresince
hastalik ve tibbi tedavi ile ilgili yeni ve karmagsik
bilgiler edinmeli, 6nemli kararlar almali ve
olduklari
nedeniyle onlara duygusal destek vermelidir
(Gardner ve ark., 2017; Salvador ve ark., 2015).

Ozellikle 16semi gibi tedavi siireci uzun ve

cocuklarinin  yasamis rahatsizlik

Ozenli bakim ve semptom yOnetimi gerektiren
hastaliklar, hasta cocugun ebeveynleri iizerinde
ciddi etkilere neden olarak aile yapisinda ve
fonksiyonunda bir¢cok degisiklik olugturmaktadir.
Cocugun hastanedeki bakiminin taburcu oldugu
zamanlarda evde siirdiiriilmesi gerektiginden,
genellikle annelerin tstlendigi birincil bakim
verme roll, tedavinin Onemli bir pargasini
olusturmakla birlikte ebeveynlerin sagliklarii
ve yasam kalitelerini etkileyebilmektedir (Moridi
ve ark., 2018). Kanserli ¢ocugun bakim ve
tedavisinde birincil bakim verici roliinii tistlenen
ebeveynlerin, ¢ocugun semptomlarini izlemek,
kontrolii ve rahati saglamak, duygusal acidan
cocugunu desteklemek, bakimi planlamak ve
yonetmek ve cocugun giivenligini saglamak
icin cevre diizenlemesi yaparak uygun arag
gerecleri hazirlamak gibi birgok sorumlulugu
bulunmaktadir. Uzun tedavi siireci boyunca
ebeveynlerin yiirlitmek zorunda olduklar1 evde
bakim,

ekonomik yiikler ve cocugun saglik durumundaki

cocugun psikolojisi, tibbi giderler,
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belirsizlik bakim vericinin yasadig yiikii
arttirmaktadir (Chan ve Ismail, 2014). ‘Bakim
Verme Yikil’ olarak literatiire giren bakim
vericinin hissettigi bu yiik, hastaligin cesitli

donemlerinde artmakla birlikte, ebeveynlerde

caresizlik, umutsuzluk, tlikenmislik, hayal
kirikligi, fiziksel ve ekonomik sorunlar
olusturmaktadir. Ek olarak, ebeveynlerin

yiiklendigi asir1 sorumluluk duygusu, kendi
saglik ve temel yasam gereksinimlerinde ihmale
yol agmaktadir. Cocugunu kaybetme korkusu,
uzun siiren tedaviler ve aile biitiinligiini
etkileyen hastane yatiglar1 ebeveynlerde kronik
stres durumunu tetikleyen olumsuz bir yasam
bicimini beraberinde getirmektedir. Bu nedenle
bakim veren ebeveynler kanser tanisi ile karsi
karsiya kaldiklarinda, mevcut rollerine ani ve
yeni bir bakim verme rolii eklenerek; fiziksel,
duygusal, sosyal ve ekonomik anlamda bir
bakim yiikii ile bas etmek zorunda kalmaktadirlar
(Neugebauer ve Mastergeorge, 2021; Salvador
ve ark., 2015). Kdse ve arkadaslarinin (2019)
yaptig1 arastirmada, ekonomik durumu kotii ve
kronik hastaliga sahip bir baska ¢ocugu olan
ebeveynlerin bakim yiikleri ve anksiyetelerinin
yliksek oldugu saptanmistir (Kdse ve ark., 2019).
Acgar ve arkadaslarinin (2021) arastirmasinda,
transplantasyon yapilan cocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitelerinin diisiik, bakim
yiikleri hafif/orta derece olarak tespit etmistir

(Karatag ve ark., 2021).

Saglikli ¢ocuga sahip bir ebeveynin, beklenmedik
bir sekilde o6liimciil bir hastalik ile karsilasmasi
fiziksel ve psikolojik saghgini etkileyecek
farkli ve zorlu deneyimler yasamasina neden
olmaktadir. Pediatrik kanser ile miicadele eden
aileler tizerine yapilan aragtirmalarin ¢ogu,
kanserinebeveynlerde yaratmisoldugu anksiyete,
sonrast stres belirtileri

depresyon, travma

ve yasam Kkalitesine etkilerine odaklanmistir
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(Gardner ve ark., 2017; Klassen ve ark., 2007).
Alanda yapilan arastirmalardan elde edilen
saglikli

sonuglar, cocuklarin ebeveynlerine

kiyasla kanserli cocuklarin ebeveynlerinin
bildirdigi diisiik yasam kalitesinin temelinde
bakim ylikiiniin bulundugunu gdstermektedir.
Kanserli ¢ocugun bakimini {istlenen ebeveynler
ile  yapilan

aragtirmalarda,  ¢ocuklarinin

aktivitelerinin = smirlanmasi, tibbi  tedavi
(kemoterapi, radyoterapi, cerrahi, nakil) sirasinda
cocuklarina uygulanan yogun (invaziv) islemler
sonrasinda agr1 ve rahatsizlik yagamalarina tanik
olmalar1 ve tedavinin etkinligi konusundaki
belirsizlik mevcut bakim yiikiinli dnemli 6l¢iide
arttirmaktadir (Salvador ve ark., 2015). Bir
yandan ebeveynler kars1 karsiya kaldiklart kotii
tablo ile miicadele ederken, diger taraftan aile
icerisindeki rollerini de siirdiirmek zorundadir.
Ayrica, uzun siireli hastaneye yatis nedeniyle
ebeveynlerin bir ya da ikisinin iglerini birakmak
zorunda kalmalar1 onlar1 biiylik bir ekonomik
sorunla kars1 karsiya birakarak ailenin dengesini
tamamen alt ist edebilmektedir. Karsilasilan
bu beklenmedik hastalik siireci bir¢ok yoniiyle
aileyi etkileyerek ebeveynlerin bakim yiikiinii
arttirtr, yasam kalitesini olumsuz etkiler ve
tilkenmeye yol acabilmektedir (Gardner ve ark.,

2017; Salvador ve ark., 2015).

Cocugun ev ortaminda siirdiiriilen bakiminin,
kaliteli bir sekilde yiiriitiilmesi ¢ocugun saglig
acisindan birg¢ok riskin Oniine gecerek hastane
yatiglarim1 azaltirken diger yandan aktif katilim
sayesinde bakim vericinin doyumunu artirr,
bakim ile ilgili karar alma stirecini kolaylastirir.
Kanserli ¢ocugu olan ebeveynlerin yasadigi
bakim yiikiinlin  azaltilmasinda; problem
¢ozme, karar verme ile bilgiyi verme, anlama
ve uygulama asamalarinda bakim vericiyi
egiterek yardimci olmak gibi hemsirelik rolleri

bliyiik 6nem tagimaktadir ve bu rollere yonelik
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hemsirelik bakim yonetimi asagida verilmistir;

Ailenin kanser tanis1 ile karsilasmasindan
itibaren saglik ekibi tarafindan, ebeveynlerin
cocuklarmmin durumu, yapilacak tedavi ve

girisimler hakkinda bilgilendirilmesi,

Cocugabirincil bakim veren ebeveyne taburculuk
oncesi, evde siirdiiriilecek bakim gereksinimleri,
hastalik ile ilgili gelisebilecek komplikasyonlar,
ilag ve tibbi araglarin kullanimi, bir yan etki
veya sorunla karsilastiklarinda ulagsmasi gereken

birimler konularinda danigsmanlik verilmesi,

Cocugun tedaviye uyum saglamasi i¢in yas
grubuna 6zel uygulanabilecek iletisim ve oyun

tekniklerinin ebeveynlere 6gretilmesi,

Cocugun tedavi siireci boyunca yasayabilecegi
korku, tiziintli ve 6fke gibi duygusal tepkileriyle

bas etme yontemlerinin anlatilmasi,

Cocugun kanser ve kullandig1 ilaglara bagh
olarak yasadigr agriy1 azaltmak i¢in evde
bakimda kullanabilecegi masaj, nefes egzersizi
ve dikkat dagitma gibi farmakolojik olmayan

agr1 giderme yontemlerinin 6gretilmesi,

Ebeveynlerin bakim ylikiinii hafifletmek i¢in
stireci yagsamig diger ebeveynlerle goriigmelerinin
saglanmasi  hemsirelik bakim  yOnetimini

kapsamaktadir.

Kanserli Cocuga Bakim Veren Ebeveynlerin
Yasadig1 Zorluklar

Bakim fiziksel

karsilanmas1 ile duygusal ve maddi destek

verme, gereksinimlerin
vermeyi kapsayan, hasta kisinin temel bakim
gereksinimlerine odaklanmis ¢ok kapsamli bir
deneyimdir. Bakimi listlenen kisi, bakima ihtiyag
duyan bireyle birlikte yasayarak, zamanin
bircogunu ona ayirir ve tibbi bakimda énemli bir
rol istlenir (Shoghi ve ark., 2019). Kemoterapi
ilaclarinin  yogun uygulandigi ve hastane
yatiglarinin sik oldugu aktif tedavi sirasinda

cocugun bakimi, 14 ile 24 ay siirebilir ve bakim
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verenlerin, kanser hastalar1 i¢in yaklasik 4
yil boyunca, giinde ortalama 8,8 saat bakim
saglamadig1 belirtilmektedir. Ozellikle kendi
cocuklarinin bakimlarin1 istlenen ebeveynler
icin bakim siiresi 7 giin 24 saat araliksiz devam
etmektedir (Given ve ark., 2012). Bakim verme
stireci boyunca bakimi birincil istlenen kisiler
iizerinde zamanla olusan olumsuz etkiler ‘bakim
yikii” olusturmaktadir (Yildiz ve ark., 2016).
Ustlenilen bakim nedeniyle olusan fiziksel
islevlere bagl yasanan giicliikler objektif bakim
yiikii olarak ifade edilir ve bakim vericinin
iistlendigi bakim nedeniyle is kaybi, toplumsal
fiziksel

uykusuzluk ve istah sorunlaridir. Subjektif bakim

iliskilerde  bozulma, rahatsizliklar,
yiikii ise bakim sirasinda ortaya ¢ikan anksiyete,

mutsuzluk, suc¢luluk hissetme, c¢aresizlik,
dert, aci, hiiziin ve tilkenmislik gibi olumsuz

duygulardir (Penner ve ark., 2016).

Kanserli ¢ocuga sahip olma, ebeveynler ic¢in
yogun bir endise kaynagidir (Shoghi ve ark.,
2019). Kanser tanisinin konulmasiyla tedavi
stirecine bagli olarak ailenin yiikii artmaktadir.
Bakim yiikii, bakima katilan kisinin sosyo-
demografik 6zellikleri, ruh sagligi, kanserin
derecesi, yogunlugu ve tipine gore degiskenlik
2017).

Pediatrik kanser olgularinda, bakimin aile

gostermektedir (Tasgioglu ve ark.,
merkezli ytiriitiilmesinin gerekliligi, ebeveynlerin
yasadiklar1 acity1 ve istlendikleri yiikii daha
da arttirmaktadir. Cocuk hastalara uygulanan
agrili islemler ebeveynlerde korku yaratir.
Tedavi siirecinde ebeveynlerin olusabilecek
komplikasyonlarin dnlenebilmesi i¢in ¢ocuklara
uygulanan bakimlar hakkinda bilgi verilmesi ve
is birligi saglamalar1 gerekmektedir. Bu nedenle
cocugu en iyi taniyan aile iiyelerinin tedavi
boyunca sagladiklar1 destek kanserli ¢cocuklarin
bakiminda en Onemli etkendir (Klassen ve
ark., 2007; Tire ve ark., 2018). Ebeveynler
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ve kardesler basta olmak iizere c¢ocugun
bakiminda rol alan aile iyeleri, bakim siireci
boyunca mutlaka fiziksel, psikolojik, sosyal ve
ekonomik problemlerden bir ya da birkagini
birlikte yasayabilmektedir (Sekil I). Makale i¢in

ilgili literatiir dogrultusunda kavram haritasi
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yazarlar tarafindan olusturulmus olup sekil I’de

verilmistir (Given ve ark., 2012; Penner ve ark.,
2016; Sentiirk ve ark., 2018; Tiire ve ark., 2018;
Yildirim ve ark., 2014).
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Fiziksel Zorluklar

Kanserli ¢ocugun bakimini iistlenen kisilerde,
yasanilan stres, sagliksiz beslenme davranisi,
tiitiin ve alkol tiiketiminin artmasi, diizensiz
uyku ve aktiviteden uzak yasam birtakim fiziksel
sorunlara neden olmaktadir. Cocuklarinin
bakimindan sorumlu ebeveynlerde en sik goriilen
fiziksel saglik sorunlari; halsizlik/yorgunluk,
istahsizlik veya tek yonlii beslenme, uykusuzluk,
gastroenterit veya konstipasyon, dikkat eksikligi,
idrar yapmada degisiklik, ayak-bacak-eklem ile
bel ve sirt agrilari, géz segirmesi, el kurulugu ve
kisisel bakimi ihmal etmek olarak bildirilmistir
(Given ve ark., 2012; Tiire ve ark., 2018). Tiire
(2018) arastirmasinda, kanserli hastalara bakim
veren aile iiyelerinin, bazen yorgunluk (%42.5),
istahsizlik (%70), uykusuzluk (%44.5), dikkat
eksikligi (%49.6) ve kisisel bakimi ihmal etme
(%44) gibi fiziksel sorunlar yasadiklarini tespit

etmistir (Tire ve ark., 2018).

Bir yandan ¢ocugunun gelecegi hakkinda endise
duyan ebeveynin, aym1 zamanda {istlendigi
bakim nedeniyle yasadigi yorgunluk bedensel
fonksiyonlarinda bozulmaya yol acabilmektedir.
Zamanla bakim veren kisilerde hipertansiyon,
kanda degisen lipid sonuglart ve azalmis
immiin yanit gorilebilmektedir (Gardner ve
ark., 2017). Beesley ve ark. (2011) kanser
tanis1 konulmasindan sonra {ii¢ yil boyunca
bakim

verenlerin %59 ’unun fiziksel aktivite kurallarina

bakim verenleri takip ettiklerinde;
uymadigmi, %71’inin fazla kilolu oldugunu
ve %37’sinin alkol veya sigara kullandigini
saptamislardir. Ebeveynler siklikla, yasanilan
stres sonrasi, sigara, alkol ve sagliksiz beslenme
davranislar1 gibi olumsuz bas etme yontemlerine
basvurmaktadir (Beesley ve ark., 2011). Yine
uzun hastane yatiglar1 ve bakim yiikii nedeniyle
ebeveynler ¢ogu zaman uykusuz kalmakta ve

kendi temel gereksinimlerini ihmal etmektedir.
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Yapilan arastirmalarda da kanserli c¢ocugun
bakimimi saglayan ebeveynlerin, hastalik ile
karsilastiktan sonra kendi bakim ve ihtiyag¢larina
daha az zaman ayirdiklar1 belirlenmistir (Beesley
ve ark., 2011; Given ve ark., 2012).

Psikolojik/Duygusal Zorluklar

Kanser, sagkalim orani diisiik, zorlu bir tedavi
olmasit nedeniyle insanlar {izerinde korkuya
neden olmaktadir. Ozellikle ¢ocuklarinin kanser
oldugunu 6grenen ebeveynler biiyiik bir yikim
yasamaktadir. Bakim yikiiniin tstlenilmesiyle
anne ve babalar tedavi siireci boyunca yogun
bir {ziintii, depresyon, kaygi, korku, siirekli
aglama istegi, ice kapanma, kendini su¢lama,
unutkanlik, ofke, keder ve hayal kiriklig1
gibi bir¢ok duyguyu bir veya daha fazla
yasayabilmektedir. Ebeveynler bakim yiikiiniin
getirmis oldugu sorunlarin yaninda, ¢ocuklarinin
saghigimi kaybetmenin vermis oldugu yas
stirecini yasamaktadir (Salvador ve ark., 2015;
Yildiz ve ark., 2016). Ebeveynler, kanser
tedavisi boyunca karsilasabilecekleri durumlarin
getirdigi  belirsizlik, hastanede ¢ocuklarina
yapilan islemlerde yasadiklar1 deneyim ve
cocuklariin hastaliga verdikleri tepkiler tizerine
siirekli diisiinerek anksiyete yasarlar. Ozellikle
cocuklarin tedavisinde antineoplastik ilaglar
sonrasi gelisen mukozit, bulanti, kusma, alopesi,
agr ve istahsizlik gibi komplikasyonlar ailelerde
yogun endise yaratmaktadir (Penner ve ark.,
2016; Yildirim ve ark., 2014). Yildirim ve ark.
(2014) kemoterapi tedavisi sirasinda ¢ocuklarda
goriilen bulanti ve kusmanin, annelerin kaygi
diizeyini anlamli derecede etkiledigi belirtilmistir

(Yildirim ve ark., 2014).

Ayrica bakimdan sorumlu olan ebeveynler,
cocugunun bakim ve tedavisinde neyi nasil
yapacaklar1 konusunda endise yasarlar. Ciinki
kanserli ¢ocugun bakimi; ilaglara ve hastaligin

seyrine bagli semptomlarin ve yan etkilerin
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izlenmesi, tedavi ve bakimm siirekliligi,
beslenmenin diizenlenmesi, duygusal destek gibi
ihtiyag¢ duyulan bilgi ve becerinin karmasikligina
ek olarak, farkli beklentilerin bulundugu bir
bakim ortami yaratir. Bu nedenle bakim vericiler
zaman zaman giivensizlik duyabilirler (Given ve
ark., 2012). Salvador ve ark. (2015) yaptiklar
arastirmada, tedavisinin belirli bir asamasina
gelmis c¢ocuklara bakim veren ebeveynlerin,
heniiz bakim pratigi gelismemis ebeveynlere
gore daha yiliksek yasam kalitesine sahip
olduklart goriilmiistiir. Ayrica ayni aragtirmada,
ebeveynlerin hastalig1 algilama bicimleri ile
yasam kaliteleri arasinda negatif yonlii bir iliski
bulundugu belirlenmistir (Salvador ve ark.,

2015).

Yapilan arastirmalar  incelendiginde tam
konulmasi, tedaviasamasi ve tedavinin bitmesiyle
birlikte hastaligin farkli evrelerinde ebeveynlerin
tedaviye uyumu ve adaptasyonu arasinda
degiskenlikler oldugunu gostermektedir (Dussel
ve ark., 2011; Neugebauer ve Mastergeorge,
2021; Salvador ve ark., 2015). Siirekli tedavi
goren kanserli ¢cocuga sahip anne ve babalarin
daha yiiksek kaygi, depresyon ve daha diisiik
yasam kalitesi  bildirdikleri  belirlenmistir
(Dussel ve ark., 2011; Salvador ve ark., 2015).
Cocukluk c¢agi1 kanser hastalarinin ebeveynleri
ile yapilan bir baska arastirmada, ebeveynlerde
cocugun hastaligina bagl travma sonrasi stres,
anksiyete ve depresyon ile uyumlu semptomlarin
tanidan yillar sonra da devam ettigi belirlenmistir

(Neugebauer ve Mastergeorge, 2021).

Bununla birlikte, ¢ocukluk cagi kanserlerinin
ciddi ve yasami tehdit edici bir durum olarak
goriilmesi ve c¢ocugunu kaybetme korkusu
yasanmasina ragmen, ebeveynlerin umutlu
olma ve olumlu bas etme yontemlerini siklikla
kullandiklar1 gériilmiistiir. Ebeveynlerin, kanseri

ag1r bir hastalik olarak algiladiklar1 fakat olumlu
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bir tutum sergileyerek tedavinin bagarili olacagini
ve cocuklarinin hayatta kalabilecegi ihtimaline
odaklandiklar1 da bir gercektir (Dockerty ve
ark., 2000; Salvador ve ark., 2015). Kanser gibi
Oliimciil hastaliklarla bas etme yoOntemlerini
degerlendiren arastirmalarda, hastalik siirecini
yasayan Kkisilerin siklikla dine yoneldiklerini
bildirilmistir. Yapilan diger arastirmalarda,
ailelerin maneviyat ile ruh sagligi arasinda
pozitif iligki kurduklar1 belirlenmistir. Kanserli
cocuguna bakim veren aileler, inanglarini
yasadiklar1 anksiyeteyi azaltmak i¢in bir bas
etme yolu olarak kullanabilirler. Manevi destege
sahip olan ebeveynlerin yasam kalitelerinin daha
yiiksek oldugu, bakim yiikiinii daha az yasayarak
cocuklarina daha faydali olduklar1 gézlenmistir

(Given ve ark., 2012).
Sosyal Zorluklar

Son yillarda teknolojinin de yardimiyla tedavide
yasanan gelismeler sayesinde kanser, prognozu
Oliimle sonuglanan bir hastalik olarak degil,
ev ortaminda ¢ok kapsamli bakim becerisi
gerektiren bir hastalik durumuna evrilmistir.
Kanserli  ¢ocugun  bakimindan  sorumlu
ebeveynler bakim siirecini ¢ok boyutlu bir
sekilde yasamaktadir. Ev ortaminin g¢ocugun
ihtiyaclarina gore diizenlenmesi ile aile igi rol
ve sorumluluklar, is ve eglence hayat1 ve ailenin
sosyal iligkileri degisime ugramaktadir (Sentiirk
ve ark., 2018). Ebeveynler, uzun siiren tedavi
ve bakim siirecinde evlilik ve rol karmasasi,
toplumsal yasama ilgi kayb, is kaybi/degisikligi,
sevdikleri ile goriismede kisitlanma, bir gruba
ait olamama ve sosyal izolasyon gibi ¢esitli
sosyal saglik sorunlar1 yasamaktadir (Adelman
ve ark., 2014; Sentiirk ve ark., 2018; Yildiz ve
ark., 2016). Kanser hastalarina bakim verenler
ile yapilan bir arastirmada, aile tiyelerine sosyal
iliskileri soruldugunda, giincel olaylar1 takip

etme (%60.5), komsuluk iliskileri (%59.5)
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ve diger insanlarla olan iligkilerinde (%61.5)
azalma oldugu belirlenmistir (Yildiz ve ark.,
2016). Cin’de akut lenfoblastik 16semili kiigiik
bir ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile yapilan
bagka bir arastirmada; ebeveynlerin, prognoz
konusundaki belirsizligi yonetmek, kesintiye
yasamlarint  planlamak,

ugramis ¢cocugun

yasadigl lziintii/sikinti, ekonomik yiik ve
damgalanma ile basa ¢ikmak i¢in yardima ihtiyag

duyduklar1 belirlenmistir (Liu ve ark., 2021).

Bir ailedeki c¢ocuklarin saglikli gelisime sahip
olmasi i¢in aile biitiinliigii cok 6nemlidir. Kanser
tedavisi boyunca hastaneye yatislarin olmasi
ve ev igerisindeki diizenlemeler, ebeveynlerin
birbirleriyle ve diger saglikli c¢ocuklariyla
olan iligkilerini olumsuz etkileyebilmektedir.
Ozellikle annelerin zamaninin ¢ogunu hasta
cocugun bakimina harcamak zorunda olmasi,
diger kardesleri ihmale yol a¢gmaktadir. Uzun
siren tedavi kiirleri nedeniyle bir¢cok giin
cocuklarindanuzak kalmalari, 6zellikle annelerde
ek bir {iziintii, endise ve ihmal etme korkusu
yaratmaktadir (Warner ve ark., 2013). Saglikh
kardesler a¢isindan diisliniildiigiinde, alistiklar
diizenin bozulmast ve aile biitlinliigliniin
aksamasi kardeslerde sosyal sorunlara neden
olabilmektedir. Kardesler, kendi 06z bakim
gereksinimlerini yerine getirme becerilerine
gore zaman zaman yakin aile iiyeleri ile birlikte
yasamak ve yeni bir diizene uyum saglamak
durumunda kalabilirler. Bu yasam degisikligi
sagliklt kardeslerin fiziksel ve psikolojik
sagligini etkiledigi gibi sosyal yasaminmi da
degistirmektedir (Given ve ark., 2012; Warner
ve ark., 2013).

Ekonomik Zorluklar

Kanser insidansinin giderek yiikselmesi ve
tedavi yontemlerinin gelisimine bagh ila¢ ve
tibbi bakim maliyetlerinin yiikselmesi iilkelerin
kanser hastalarina ayirmasi gereken biitgeyi

arttirmaktadir. Losemi ve lenfomali hastalarda
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hastaneye ek yatis gerektiren enfeksiyon, agri,
sepsis ve dehidratasyon gibi komplikasyon
tedavileri ile pahali kemoterapi ilaglar
kanser tedavisinin maliyetini 6nemli Olciide
arttirmaktadir (Adelman ve ark., 2014). Her
ne kadar ¢ocukluk cagi kanser tedavi giderleri
sosyal giivence ile karsilansa da aileler barinma
ve ulasim gibi ek giderler, ebeveynlerin bir
veya ikisinin birden isten ayrilmak zorunda
kalmalar1 ya da is degisiklikleri, beklenmedik
hastane yatislari, bakimda kullanilacak tirtinler
ve zaman zaman sosyal giivence kapsamina
girmeyen masraflar nedeniyle ekonomik sorunlar
yasamaktadir. Kanserli ¢ocugun bakiminin
ailelere ek bir ekonomik yiik getirmesine karsin
ailelerin hastaligin mali durum {izerine etkisini
inceleyen ¢ok az sayida aragtirma yapilmistir
(Warner ve ark., 2015). Warner ve ark. (2015)
arastirmalarinda, kanserli ¢ocuk ailelerinin
yaklasik %20’sinin beklemedikleri bir zamanda
hastaneye yatist daha fazla yasadiklarim
bildirmistir (Warner ve ark., 2015). Yine ayn
arastirmada, Ozellikle 16semiler gibi ilk tedavi
yillarinin tamamlanmasindan sonraki besinci
yila kadar olan idame tedavilerin ve kontrollerin

ailelere ek masraflar getirdigi saptanmustir.

Kanser tedavisinin surekli ve diizenli olarak
hastaneye yatis gerektirmesi ¢ogu ebeveynin
Ozellikle ilk

tedavi yilinda, ebeveynlerin isinden ayrilmak

i3 yasamini  aksatmaktadir.

durumunda kalmasi ailenin gelir diizeyini
azaltmaktadir. Kanserli c¢ocugunu kaybetmis
ailelerde ol¢iilmemis maliyetleri inceleyen bir
arastirmada, ailelerin %84’iinlin 1s kesintileri
yasadig1 ve ailelerin yaklasik %20’sinin yillik
gelirlerinin %40’ indan fazlasin1 kaybettikleri
bildirilmistir (Dussel ve ark., 2011). Ozellikle
kanser tanis1 almadan 6nce kirsal veya kiigiik
sehirlerde yasamakta olan aileler, kentsel
alanlarda yasayanlara gore daha fazla ekonomik

yuk yasamaktadir. Kirsal bolgelerde yasayan
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ailelerin sosyal gilivencesinin olmamasi, tedavi
icin gecici olarak kentlere goc etmeleri ya da
siirekli yapilan uzun seyahat ve konaklamalar
yasanilan mali yiike katkida bulunmaktadir
(Warner ve ark., 2015).

Ebeveynler, aile, arkadas ve isverenlerden gelen
ekonomik destek ile kisa vadede ekonomik
sorunlarini asabilse de bu destek mekanizmalari
zamanla kesilmektedir. Pahali kanser bakim
giderleri nedeniyle geliri azalan aileler tasinmaz
mallarini satmak ya da banka kredileri kullanmak
zorunda kalabilirler bu da ekonomik sorunu daha
da derinlestirebilmektedir. Kanserli g¢ocugun
bakiminda yasanilan ekonomik sorunlar ile aile
iiyelerinin yasadiklar1 anksiyete de buna paralel
olarak artmaktadir (Sentliirk ve ark., 2018;
Warner ve ark., 2015).

Bakim vericilerin kanserli gocugun
bakiminda karsilasabilecekleri zorluklar
ile bas edebilmelerinde, tedavi siirecinin

basindan itibaren ebeveynlerin planli ve dogru
yonlendirilmeleri gerekmektedir. Clinkii kanserli
hastanin bakimin siirecinde ailenin yukarida yer
alan zorluklar ile karsilagsmasi ¢cok olasidir. Klinik
rutininde, ¢ocuk ve bakim verici ebeveynleri
ile hastalik ve bakim siirecini en ¢ok paylasan
saglik profesyoneli olan hemsirenin danigsmanlik
roli sayesinde yasanacak zorluklar ve etkileri
en aza indirilebilmektedir. Kanserli cocugu olan
ebeveynlerin yagadig fiziksel, psikolojik, sosyal
ve ekonomik sorunlarin ¢éziimiinde hemsirenin
rolleri biiyiik 6nem tagimaktadir ve bu rollere
yonelik hemsirelik bakim yonetimi asagida
verilmigtir;

Kanserli ¢ocugun bakim ve tedavi siireci
fiziksel,

psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlari, etkin

boyunca ebeveynlerin yasadiklari

iletisim teknikleri ve iyi dinleme yontemi ile

ifade etmeleri i¢in zaman ayrilmasi,

Cocuklarina 1iyi bir bakim vermeleri ig¢in
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ebeveynlerin  kendi temel gereksinimlerini
kargilamalart ve dinlenmek icin kendilerine
zaman ayirmalart gerektiginin hatirlatilmas,
ebeveynlerin fiziksel ve duygusal ihtiyaclar
arasinda bir denge kurmasi ve yasadiklari stresi
azaltarak yasam kalitelerinin yilikselmesinin

saglanmasi,

Uzun siireli hastane yatiglarinda ¢ocuk ile birlikte

kalan ebeveynlere psikolog destegi saglanmasi,

Ebeveynlerin tedavi siireci boyunca yalniz
kalmasin1 Onlemek ve duygularini paylasma
ihtiyacin1 gidermek i¢in sosyal destek aglarinin
aragtirtlmasi ve siirece dahil edilmesi pediatri

hemsiresi tarafindan yonetilmesi,

Pediatrik kanser hastalarinin aileleri tizerindeki
ekonomikyiikiinhafifletilmesii¢in, tibbimasraflar
konusunda destek olusturulmasi, ebeveynlerin
istihdaminin gerekli izinler ile desteklenmesi ve
tibbi izin slirelerinin iyilestirilmesi hemsirelik
bakim yonetimini kapsamaktadir.

SONUC VE ONERILER

Cocukluk cag1 kanserleri ile karsilagsan
hasta ve ailelerin fiziksel, psikolojik, sosyal
sagliklar1 ve ekonomik durumlar1 biiyilik
Olciide etkilenmektedir. Arastirmalar, kanserli
cocuga sahip ebeveynlerin; zamaninin biiylk
kendi

hastaligin

kismint  ¢ocuklarina ayirdigint  ve

gereksinimlerini  thmal ettigini,
maddi yiikii ve is kaybindan dolay1 gelir kayb1
yasadigini, hastaligin seyri nedeniyle anksiyete
yasadigini, bu donemde yeterli destek almadigi
ve cocugunun bakimini kendileri iistlendigini,
belirli

hastanelerde yapilmasi nedeniyle evlerini terk

hastaligin  tedavisinin sehirlerdeki

edip biiyliksehirlerde akrabalarinin yaninda
ya da otellerde yasamak zorunda kaldiklarini
gostermektedir.  Aragtirmalar ilk tedavinin
bitiminden sonra bile kanserli ¢ocugu olan
ailelerin siirekli olarak ekonomik ve sosyal
destege 1ihtiyag

duyduklarin1  gOstermistir.
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Aileler ve saglik ekibi arasinda kurulacak iyi
iletisim ve uyumun onemi pediatrik onkoloji
alanindaki uzmanlar tarafindan oncelikli olarak
gosterilmigtir. Saglik ekibi cogunlukla ¢ocugun
hayatta kalma sansini yiikseltmek i¢in yogun
olarak tibbi tedavi ve girisimlere odaklanirlar.
Bununla birlikte, ebeveynlerin sorunlarini,
yasadiklart bakim yiikiinii, hastaligi ve uzun
tedavi siirecini nasil algiladiklar1 saglik ekibi
tarafindan g6z ardi edilmemelidir. Hastalik
siirecinde dogal olarak ortaya cikan aile ile
saglik ekibinin etkilesiminin 6nemi dikkate
alinarak, ekibin ¢ocuk ve ailenin psikososyal
ihtiyaclarimi degerlendirmeleri ve onlar1 dogru
cozlime yonlendirmeyi amaglayan girisimleri
planlayarak uygulamalar aile yiikiinii azaltmada
oncelikli olacaktir.
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