GuUncel Pediatri

DERLEME

The Journal of Current Pediatrics

REVIEW

Kanser Tanisi Alan Cocuk/Ergenlerin Onay Surecine ve
Tedaviye Katilimlarinin Degerlendirilmesi

Evaluation of Involvement of Children/Adolescents Diagnosed
with Cancer in Their Own Assent Process and Treatment

Hatice Demir Kiireci, Niiket Ornek Biiken*

Mugla Sitki Kogman Universitesi Tip Fakdiltesi, Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dall, Mugla, Trkiye
*Hacettepe Universitesi Tip Fakdiltesi, Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dali, Ankara, Tiirkiye

Anahtar kelimeler
Kanser, aydinlatilmig onam, ¢ocuk, ergen

Keywords
Cancer, informed consent, children,
adolescent

Gelis Tarihi/Received : 06.06.2015
Kabul Tarihi/Accepted : 23.02.2016

DOI:10.4274/jcp.97769

Yazigsma Adresi/Address for Correspondence:
Dr. Hatice Demir Kiireci, Mugla Sitki
Kog¢man Universitesi Tip Fakiiltesi, T1p Tarihi
ve Etik Anabilim Dali, Mugla, Tiirkiye

Tel.: +90 505 713 06 58

E-posta: hdkureci@gmail.com

© Giincel Pediatri Dergisi, Galenos Yaymevi tarafindan basimistir.
© The Journal of Current Pediatrics, published by Galenos Publishing.

J Curr Pediatr 2016;14:37-45

0Oz

Kanser gibi yagami tehdit eden hastalik durumunda hekimler arasinda tibbi gercegin
hastaya soylenmesi egilimi her iilkenin kendi ahlaksal, sosyal ve kiiltiirel yapisina
gore farklilik gosterebildigi gibi, iilkelerin saglik politikalar1 ve geleneksellesmis
hekim tutumlar1 da belirleyici olabilmektedir. Bunun yani sira hastanin kanser
tanis1 hakkinda bilgilendirilme yontemi, hastanin ozelliklerine ve kullandig:
psikolojik uyum yontemlerine bagl olarak da degisebilmektedir. Hastanin,
orselenebilir kabul ettigimiz ¢ocuk ve ergen yas grubunda olmasi, durumu daha
da karmagik hale getirebilmektedir. Hekimlerin ve ebeveynlerin; kanser ve 6lim
konusundaki endiselerinin yansimasi, bu endiselerden ¢cocugu koruma istekleri;
yikict bilgiyle bas edebilecek kadar psikolojik giiclerinin olmadig1 yoniindeki
inanglari, cocugu ve ¢ocuk kavrami icinde muamele goren ergenleri onay siirecinin
disinda birakabilmektedir. Oysaki cocuklarin ve ergenlerin tedavi karar siirecine
dahil edilmeleri; hekim-hasta iligkisinin en 6nemli sartlarindan biri olan karsilikli
giiveni, kanser tedavisine uyumu ve tedavi icin gerekli olan igbirligini saglama
acisindan onemlidir. Bu makalede; oncelikle ¢ocuklardan tedaviye yonelik onay
almanin 6nemi vurgulanacak; sonrasinda kanser gerceginin sdylenmesinde yetke
ogesi olan ebeveynlerin ve hekimlerin tutumlarina bakilacak; iilkemiz agisindan
konu ile ilgili kisa bir degerlendirme yapildiktan sonra, kanser siirecinde iletisim
konusunun 6nemi ve diger onerilerimizi dile getirerek yazin sonlandirilacaktir.

Abstract

In cases of life-threatening diseases such as cancer, physicians’ tendency to reveal
the medical truth to the patients can vary depending on each country’s own moral,
social and cultural structures as well as countries’ health policies and traditional
physician attitudes. Furthermore, the way of informing patients about cancer
diagnosis can vary depending on the patient’s characteristics and psychological
adaptation methods. The situation is more complicated to when the patients are
from children or adolescent age group. Children and adolescents are left out of
assent process because of physicians’ and parents’ concerns about cancer and death,
their wish to protect the child from these worries and their belief that children are
not psychologically powerful enough to deal with this situation. However children
and adolescents must be involved in the treatment decision process because it is
important to build the physician-patient relationship on mutual trust in order to
assure compliance in cancer treatment and cooperation that is required for the
treatment. In this article, first of, all the importance of getting approval of children
for the treatment will be emphasized. Afterwards attitudes of physicians and parents,
who take part in the process as decision makers in telling the truth, will be examined.
Following a brief review of approaches regarding our country; the importance of
communication in the cancer process and our recommendations will be expressed.
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Giris

Cocuklarin gelisim agamalar ile ilgili olarak her
bir cocugun kendine Ozgii karakteristiklere sahip
oldugu bilinmektedir. Cocukluktan erigkinlige
gecis fenomeni de iginde olmak lizere, asamalar
arasindaki gecisler ve bireysel farkliliklarin goz
Oniinde bulundurulmasi; c¢ocugun korunmasi ve
yetistirilmesi, 6zerklik gelisimi, bireysel potansiyelin
desteklenmesi ve ¢ocugun en temel gereksinimlerinin
(saglik, egitim, beslenme gibi) belirlenmesi a¢isindan
oldukca onemlidir. Erigkinlerce sanildiginin tersine
cocuklar, kendi gelisimlerini etkileyen hastalik,
saglik, sakatlik, agr1, sikinti, 1stirap gibi konularla
yakindan ilgilenirler ve bu konularda kendi iyilerini
aramaktadirlar. Anlayis diizeyi farkli olmakla birlikte,
tipki erigkinler gibi cocuklarin da se¢me hakki,
gizlilik, dogruluk, giivenilirlik, kendinin farkinda
olma konularinda kendi c¢ikarlarimi korumaya
calistiklar: kabul edilmelidir.

Cocuk ve ergenler hakkinda verilecek olan
kararlarin  gecgerli  olabilmesi i¢in  bunlarin
cocuklarin ¢ikarlarina en uygun kararlar olmasi
gerekir. Eger tedavinin faydasi zararindan c¢oksa
tedaviye baslamak onlar i¢in en uygun olamidir
diye kabul edilir. Tedaviden sonra veya tedavi
sirasinda ¢cocugun hayat kalitesi, ailesinden ayrilma,
uygulanan iglemlerin yan etkilerinin riskleri ve
tedavi sonunda hastanin diizelme derecesi hesaba
katilarak c¢ocugu tedavi etmenin en iyi secenek
oldugu yargisina varilabilir. Bazi durumlarda
hastalik derecesi tedaviden beklenen faydanin
tahmin edilmesine imkan vermeyebilir ve sonucta
yine de cocuk icin en uygun se¢cim onu tedavi
etmektir seklinde bir karara varilabilir. Cocuk i¢in en
yararlinin se¢imi konusunda genellikle yetigkinlerin
goriisii gecerli olur. Bu durum birgok risk tagir. Bu
tehlikelerden biri yetigkinlerin kendi Onceliklerini
cocuklarin ¢ikarlarindan Once tutmalari yani kotii
secim yapabilme olasiliginin da olmasidir. Bagka
bir tehlike de ergenlerle saglik caligsanlar1 arasindaki
kararlarda birbirine yakin olamamaktan dogan ve
hatta mahkemeye kadar gidebilen ihtilaflardir.

“Kimin oncelikli ¢ikar1?” sorusu kritik sorudur.
Cocuklari i¢in kotii olan se¢imi yaptiklarinda ailenin bu
secimine karsi toplumun ne dereceye kadar miidahale
hakki oldugu da agik degildir. Anne-babanin —Yehova
sahitleri buna en tipik Ornektir— bazi tedavilerin
cocuklarina uygulanmasini istemedigi durumlarda
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saglik otoritelerinin kendilerini ailenin bu tercihine
kars1 hazirladiklart dikkat cekmektedir. Bu, ailenin
cocuklarma uygulanacak olan ve faydasi da ¢ok acik
olmayan agrili tedavilere teslim etmeye onlari ikna
etmek demek degildir.

Gerekliligi  siipheli ve geri  doniisiimsiiz
tedavilerde onam vermeye yetkisi olmayan kisiler
icin verilen kararlar Bati’da mahkemelerce gozden
gecirilmektedir. Ayrica bazi annelerin; etkinligi
dogrulanmamis bazi tedavi sekillerini 6liimciil
hastalig1 olan cocuklar1 tizerinde denemeye hekimleri
zorlamasinin, ¢ocuklarinin haklarina tecaviiz oldugu
da ileri siirlilmektedir. Boyle olgularda ¢ocuk icin
en iyi tercihin belirlenmesi zordur ve bircok faktore
baghdir. Bu faktorlerin icerisinde ¢ocugu memnun
etme ve aileye giiven verme 6nde gelir. Boylece
hastaya bir 1stirap yiiklese bile aile etki altina alinabilir.
Burada egilim, tedavi etme yoOniindedir. Ciinkii ailenin
“artik elimizden gelen her seyi yaptik” seklindeki
psikolojik tesellisi s6z konusudur. Bu durum
cocuklardan ¢ok bagka menfaatlere yonelme anlamina
gelir. Fakat doktorun esas sorumlulugu hastasina
kargidir. Bu olgularda ise yapilacak olan is ¢ocugun
ailesinin gercekle yiizlesmesine yardim etmektir.
Stipheli girisimler yoniinde ailenin yapmig oldugu
agresif baskilara karsi saglik c¢alisanlarinin direng
gostermesi gerekmektedir. Fizyolojik olarak bosuna
olan tedavilerin, hastaya ya da ailesine psikolojik
fayda saglayacagi durumlarda, verilip verilmemesi
konusunda literatiirde farkli goriisler bulunmaktadir.
En sik dile getirilen goriig, genellikle olagan disi
tedaviler kapsaminda olan bu uygulamalarin psikolojik
yarar gerekcesiyle kullaniminin, diger hastalarin bu
kaynaklardan adil pay almalarin1 engelleyebilecegi
seklindedir.

1970’liyillardagocugakanserteshisikonuldugunda,
taninin ebeveynlere sdylenmesi ve ¢cocugun haberdar
edilmemesi yoOniinde genel bir kabul vardi. Ciinkii
kanserin prognozu kotii seyrederdi, yasamlarini
tehdit eden hastaligi bilmeleri ¢ocuklara zarar
verirdi ve bu zarardan korumak amaciyla gocuklar
bilgilendirilmezlerdi (1). Daha sonraki yillarda kansere
yonelik tedavilerle hayatta kalma oranlarinin artmast,
belirsizlik siirecinin uzamasi, bazi olgularda hastalik
ve tedaviye bagl sekellerin olugsmasi ve psiko-sosyal
destek hizmetlerinin artmasi ile bazi kiiltiirlerde hasta
cocuga tibbi gercegin sdylenmesi konular farklilik
gostermeye bagladi (2,3). Yine son yillarda cocuklarin
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kendilerini ilgilendiren tibbi kararlara katilimi konusu,
diinyanin bir¢ok {ilkesinin yasal diizenlemelerinde
yerini aldi ve diinyanin 6nde gelen kuruluglarinin
(Amerikan Pediatri Akademisi, Pediatrik Onkoloji
Uluslararasi Toplulugu ve Kanada Pediatri Toplulugu
Biyoetik Komitesi gibi) raporlari ile desteklendi (4-
10). Cocuklarin ve ergenlerin tibbi kararlara katilma
hakki, yasal ve etik diizenlemelerde yerini almis olsa
da, konu kanser olunca pratik uygulamaya olumlu
yonde yansimasi genellikle Bati kiiltiirlinde kendini
gosterdi. Yayimlanan bazi arastirmalar; Amerika
Birlesik Devletleri’'nde genellikle kanser gerceginin
cocuklarla paylagildigini, Hollanda, Tiirkiye, Ingiltere
ve Urdiin’de ise bu gergegin ¢cocuklardan saklandigini
gosterdi (11-16).

Tibbi gercegin cocuktan saklanmasi durumunda;
hastane ortamindaki kanser hastasi diger ¢cocuklarin
varligi, hastanede kalig siliresinin  uzamasi,
ebeveynlerin endigeli ve iizgiin duruslar ile cocuklar
bir seylerin yolunda gitmedigini anlayabilirler.
Cocuktan hastalik ve tedavi ile ilgili bilgilerin
esirgenmesi; cocugun ne oldugunu ve ne olacagini
bilmedigi belirsiz bir siirecin icine girmesine;
anksiyete yasamasina, izolasyon, yalmzlik ve
glivensizlik hissetmesine; aklina cevabini bilmedigi
bazi sorularin gelmesine, hayal diinyasinda bu
sorulara yanitlar aramasina; verilen bilginin dogru
olmadigini, hastaliginin ona sOylenenden daha
kotii oldugunu varsaymasina neden olabilir (17-
21). Tibbi gercegi bilmemeye baglh yasanabilecek
psikolojik sikintilar 6zellikle hizli fiziksel, psikolojik
ve sosyolojik degisimlerin goriildiigii ergenlik
doneminde daha 6zel sorunlar dogurabilir. Kanser
hastaligi ve tedavisi; ergenler i¢in ¢ok Onemli
olan fiziksel gOriiniim, sosyallik ve bagimsizlik
durumlarimi tehdit eder (22-25). Dogas1 geregi zaten
zor olan kanser hastalifinin yiikii, bilinmezlikle
biitlinlestiginde, ergenler gerceklere ulasmak igin
daha fazla caba gostermek durumunda kalabilir,
cevresindeki kisilerin konugmalarindan ya da hastane
kayitlarindan bir ipucu yakalayabilir, gliniimiiz bilim
ve teknolojileri ile bilisim teknolojilerini kullanarak,
internet aracilifiyla karmakarigik bilgi yumagina
erisebilir ve bu bilgileri ¢oziimlemeye calisabilir.
Tiim bu durumlar yorucu, kafa karistirici ve giiven
zedeleyici olabilir.

Ulkemiz agisindan konuyu ele aldigimizda; 2000
yilindan bu yana kanser tanisi ile izlenen cocuklarin

hastalik ve tedavileri ile ilgili bilgilendirilmeleri
konusunda yapilmis herhangi bir arastirmaya
erisilemedi. Diger yandan c¢ocuklardan onay alma
konusu yasal diizenlemelerimizde ¢ok da net olmayan
birbi¢cimde yerini aldi. Bati kiiltiiriinde neredeyse yarim
asirdir tartisilan konuya bir kez daha dikkat cekmek
istedik. Bu amacla derledigimiz makalede oncelikle
cocuklardan onay almanin 6nemini vurguladik;
sonrasinda kanser gerceginin sdylenmesinde yetke
Ogesi olan ebeveynlerin ve hekimlerin tutumlarini ele
aldik; konuya lilkemiz ac¢isindan kisa bir degerlendirme
yaptiktan sonra kanser siirecinde iletisim konusunu ve
oOnerilerimizi dile getirerek yaziy1 sonlandirdik.

Kanser Siirecinde Cocuklardan Onay Almanin
Onemi

Ingilizce “assent” sozciigiiniin Tiirkge kargiligi
olan “onay”, yasal yag smir1 yetigkin olmayanlari
tedavi kararlarina dahil etmenin bir yoludur. Onay
alma siirecinde; ¢ocugun gelisimsel 6zelligine uygun
bir bicimde ac¢iklama yapilmasi, hastalik ve nerilen
tedavinin dogasi ve tedavi siirecinde yasanacaklarla
ilgili bilgilendirilmesi, cocugun istek ve taleplerinin ele
aliarak goniilliigiiniin saglanmasi gerekmektedir (26-
27). Buamagla gerekli iletisimin kurulmasi; ¢ocuklarin
kapasitelerine saygi duyuldugunun gosterilmesinin
yant sira; ¢ocuklarin gereksinim duyduklart bilgiyi
kargilamasina, kendi yararlarina olacak kararlarin
bir pargasi olduklarini hissetmesine, kademeli olarak
ozgiirliik saglayarak karar verme i¢in bir “6n ehliyet”
gorevi gdormesine ve onlarin giivenli ortamlarda karar
verme tecriibesi kazanmalarin1 saglayarak gelisimleri
acisindan daha fazla firsat yaratilmasina olanak
saglayabilir (26-28). Siirecin bagindan itibaren hekim-
ebeveyn-cocuk arasinda gerceklesen etkin iletisim
hem cocuklarin hem de ebeveynlerin tibbi bakimdan
memnun olmalarinin temelini olusturur ve tibbi
bakimdan duyulan memnuniyethastaigbirligiacisindan
onemli bir etmendir. Ayni zamanda ¢ocuklarin katilimi
onlarda kontrol duygusu da gelistirerek tedaviye uyum
stirecini kolaylagtirir (28).

Kanser gibi yasami ve gelecegi tehdit eden hastalik
durumunda etik acidan, ebeveyn onaminin alinmasinin
yani sira ergenin onayinin da alinmasi gerekmektedir.
Ebeveynlerin  cocuklarinin  menfaatini  koruyan
kigiler olarak degerlendirilerek tibbi kararlari verme
konusunda yasal sorumluluklart vardir. Ancak diger
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yandan her bireyin 6zerkligine yasindan bagimsiz saygi
gosterilmesi saglik personeli icin etik yiikiimliiliiktiir
(29). Bu baglamda hekimlerin ergenlere yapilacak
uygulamalar ve tedaviler konusunda bilgilendirmesi
ve kendisiyle ilgili kararlara katilma hakkinin
desteklenmesi konusundaki yiikiimliiligii ile ebeveyn
haklar1 konusunda yasalara uyma yiikiimliligi
arasindaki dengeyi korumalari gerekmektedir (26,30).

Pratik uygulamaya bakildiginda paternalistik
tutumlarin belirgin oldugu diger iilkelerde oldugu gibi
tilkemizde de, kanser tedavisi kararlarinin ebeveynler
tarafindan verildigi, genellikle ¢ocuklarin bu siirecin
disinda birakildiklar: tahmin edilmektedir. Cocuklarin
kendilerini ilgilendiren kararlarda isteklerini dile
getirmelerine firsat verilmemesinin altinda yatan,
yetigkinlerin cocuklarin refahini belirlemede en iyisini
bildikleri inancidir (31). Kanser durumunda “cocuklar
icin en iyisini bilen” yetiskinlerin kanseri oliimle
biitiinlestiren algilari, hastalik konusunda daha suskun
olmalarina neden olur (19). Sonu¢ olarak da bircok
kiiltiirde; kanser ve Oliim konusundaki endiselerin
yansimasi, bu endigelerden cocugu koruma istegi;
yikici bilgiyle bag edebilecek kadar psikolojik olarak
giiclii olmadig1 inanci ile kanser gercegi cocuktan
saklanir (2). Oysaki kanser gibi yasami tehdit eden
hastalik durumunda; hekim-ebeveyn-¢ocuk arasindaki
iletisim ve igbirliginde siirekliligin saglanmas1 hayati
onem tagir. Bu nedenle de siirecin bagindan itibaren
taniyr koyan hekimin liderliginde ergenlerin onay
stirecine dahil edilmeleri; hekim-ebeveyn-¢ocuk
arasinda giiveni saglama, tedavi siirecinde aktif rol
alma ve kanser hastalig1 ile miicadele acisindan 6nem
arz etmektedir.

Onay alma siirecinde bazen de cocuk/ergen
hekimleri ve ebeveynleri ile hemfikir olmayabilir.
Bu durumda ne yapilmali? Cocuk/ergen tarafindan
onerilen tedavinin reddedilmesi durumunda saglik
personeli; ergenin karar verme kapasitesinin, tedaviyi
reddetmesinin altinda yatan sebebin, bunun dini/
manevi/inangsal goriisler gibi derinden bagh olunan
degerlerle nasil ortiistiigiiniin, tedavi reddi konusunda
mantikli sebeplerin olup olmamasinin ve ebeveynlerin
goriislerinin degerlendirilmesinin oneminin farkinda
olmalidir. Yasinin biiyiik olmasti, ergenin konu ile ilgili
ebeveyni ile fikir birligi icerisinde olmasi ve belirsiz
bir fayda-risk oraninin olmasi, tedavinin reddedilme
durumunda ergenin lehine olan etkenlerdir (1). Kanser
icin Onerilen uygulama ve tedavi cocugun hayatini
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kurtaracaksa ya da uygulanmadiginda ciddi bir zarar
meydana gelecekse, hekimin bu durumda cocugun
listlin yararina/en iistiin tibbi ¢ikarina uygun hareket
etme yiikiimliiliigii vardir (32). Itirazina ragmen
tedavi ve bakimin uygulanacagi durumlarda bu gercek
hastaya soylenmelidir (8).

Kanser Siirecinde Iki Yetke Ogesi: Ebeveynler ve
Hekimler

Pediatrik  Onkoloji ~ Uluslararast  Toplulugu
(2003) cocuga kanser teshisi konuldugunda; ilk
asamada ebeveynlerin tam olarak bilgilendirilmesini,
cocuga da miimkiin olan en kisa siirede gelisimsel
ozelligine uygun olarak bilgilendirme yapilmasini,
cocugun onayt alinmadan herhangi bir uygulama
yapilmamasini ya da en azindan gelisimsel 6zelligine
uygun olarak cocugun anlamasmin saglanmasini
ve farkindalik kazandirilmasini tavsiye eder (9). Ilk
asamada ebeveynler tam olarak bilgilendirilebilir mi?
Ebeveynler yasamdaki en degerli varliklarini ates,
enfeksiyon, kansizlik, halsizlik, eklem agris1 gibi
olagan bulgularla hekime gotiiriip, beklemedikleri
bir anda kanser teshisini Ogrenmenin korkusunu,
saskinligini, sokunu, acisin1 ve anksiyetesini yasarlar
(33,34). Ebeveynlerin yasadiklart duygu durumu ile
bir yandan 6zerklikleri azalir diger yandan da kanser
hastaliginin dogasi nedeniyle tan1 konulduktan sonra
tedavilere baglamanin aciliyeti s6z konusu olur.
Yaganan psikolojik sikinti nedeniyle verilen bilgiyi
anlamama, caresizlik duygusu, zaman smirlilig
gibi bir¢cok nedenle ebeveynler tedavi karar1 verme
siirecinde etkin olarak yer alamamaktadir (34).
Yapilan caligmalar; ebeveynlerin ¢ocuklarina kanser
teshisi konulduktan yaklagik bir hafta sonra hastalikla
yilizlesmeye bagsladiklarimi ve ilk iki-li¢ haftalik
donemde ebeveynlerin asir1 duygusal olmalari
nedeniyle normal iletisim yetilerinin tehdit altinda
oldugunu belirtmektedir (33,35). Kavrama ve iletisim
yetileri bu denli etkilenmis olan ebeveynler sadece
verilen bilgiyi anlama ve muhakeme etme konusunda
sorun yasamamakta, ayni zamanda c¢ocukla olan
iletisim siireci de olumsuz etkilenmekte, cocuklarini
iziintii ve endiseden korumak adina potansiyel
olarak stres yaratacagina inandiklart bilgiyi saklamak
istemektedirler (18,22).

Ebeveynlerin kanser siirecinde yasadiklari iletisim
zorluklar1 sadece duygusal degildir, kanser tanisim
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cocuklarina sodylemelerinde zorlanmalar1 kiiltiirel
inanglariyla da yakindan iligkilidir. Cocugun hastalik
sirasindaki rollerini, kanser tanisint 6grenip tedaviye
dahil olacak kadar olgunlasip olgunlagmadigini
kiiltiirel normlar belirler (16). Kiiltiirel normlar,
ailenin bir hastaliga nasil reaksiyon gosterecegi ve
cocuk hastanin ihtiyaglarina nasil karsilik vereceginin
yazili olmayan tanimlarini igerir (2). Kiiltiirel normlar
ayni zamanda kanser siirecinde yetke ogesi olan
hekimin de tutum ve davraniglarimi etkilemektedir.
Cilinkii hekim de icinde yetistigi kiiltiiriin bir
parcasidir ve Kkiiltiirel beklentilerin olugsmasinda
onemli rolii vardir (36). Eriskin kanser hastasina
hizmet veren hekimlerle yapilan karsilastirmali
caligmalara bakildiginda; Japonya, Suudi Arabistan
ve Tiirkiye gibi toplumsal yapisin1 paternalistik
tutum bicimlerinin belirledigi kiiltiirlerde biiytik
oranda kanser gerceginin erigkin hasta yerine hasta
yakini1 ile paylagildigi goriilmektedir (37-39).
Literatiirde ¢ocuk kanser hastada hekim tutumlarini
degerlendiren yalmizca bir caligmaya erigilmistir. Bu
calismada da Parsons ve ark. (3) ABD’li hekimlerin
%65’inin  kanser tanmisini ¢ocuklara her zaman
sOylediklerini, %31 inin ¢ogu zaman taniy1 ¢ocuklara
sOylediklerini belirtirken, Japon hekimlerin %9.,5’i
her zaman soylediklerini, %28,7’si ise ¢ogu zaman
sOylediklerini ifade etmislerdir. Bu calismadan yola
cikarak erigkin kanser hastasina karst sergilenen
koruyucu, kollayici yaklasimin ¢ocuk hasta soz
konusu oldugunda daha kuvvetli bir bicimde varligini
stirdiirdiigii ongoriilebilir.

Ulkemiz Acisindan Kisa Bir Degerlendirme

Gergegin sOylenmesi ve cocuk/ergen hastanin
tedavi siirecine katilmasi konusunda yapilan arastirma
sonuglarma ve genel uygulamaya bakildiginda
tilkemizdeki durum nedir? 2000°li yillarda ¢ocugu
kanser olan ebeveynlerle yapilan caligmalar, cocuklarin
ve ergenlerin hastalik ve tedavileri konusunda
bilgilendirilmediklerini gostermektedir (13,14). Konu
ile ilgili hekim tutumlarini degerlendiren herhangi bir
calismaya rastlanmamigtir. 2000°1i yillardan bu yana
konu ile ilgili yayimlanmig aragtirmalara rastlanmamis
olmasi dikkat cekici ve giincel durumu degerlendirme
acisindan sinirlayicidir.

Ulkemiz mevzuati agisindan ¢ocuklarin durumu
degerlendirildiginde; Medeni Kanun’un 16. maddesi,

Tababet ve Suabat-1 Sanatlarinin Tarzi Icrasina
Dair Kanun’un 70. maddesine ve Hasta Haklar
Yonetmeligi'nin 24. maddesinde mutlak olarak
yasal temsilcisinin rizasinin alinmast gerektigi
ongoriilmektedir (40-42). Diger yandan Cocuk
Haklar1 Sozlesmesi’nin 12. maddesi, Hasta Haklar1
Yonetmeligi'nin 24. maddesi, Biyoloji ve Tibbin
Uygulanmasi Bakimindan Insan Haklar1 ve Insan
Haysiyetinin Korunmasi: Sozlesmesi: Insan Haklar
ve Biyotip Sozlesmesi’nin 6. maddesinde ve Tiirk
Tabipleri Birligi Aydinlatilmis Onam Bildirgesi
Sonu¢ Rapor’unda miimkiin oldugunca cocugun
bilgilendirilmesi ve kendini ilgilendiren kararlarda
katiliminin desteklenmesi gerektigi belirtilmektedir
(42-45). Goriilmektedir ki; iilkemiz cesitli zeminlerde
uluslararasi sozlesmelere imza atmis olmakla birlikte,
bu konuda heniiz yeterli yasal altyap1 ve denetimin
olmamasi nedeniyle cocuklarin onay siirecinde
yer almamalart durumunda herhangi bir yaptirim
bulunmamaktadir. Oysa ki Tirk Ceza Kanunu’nun
(2004) 31. maddesinde on iki yasini doldurmus olup
da on bes yasint doldurmamig olanlarin isledigi fiilin
hukuki anlam ve sonuglarimi algilama ve bu fiille
ilgili olarak davraniglarini yonlendirme yeteneginin
varligi halinde cezai sorumluluklari olabilecegi
belirtilmektedir (46). On iki yasindan itibaren
cezai sorumluluk verilebilen ¢ocuklarin kendilerini
ilgilendiren tibbi kararlarda s6z hakkinin olmamasi ise
ele alinmas1 gereken bir bagka noktadir.

Kanser Iletisiminde Bir Adim Daha Ileriye

Gercegi sOylemek, hekim-hasta iligkisinde ve
iletisim siirecinde sadece bir adimdir. Uzerinde
diigiiniilmesi  gereken konu “hastaya dogruyu
sOyleyelim mi?” degil, “haberi uygun bir bicimde
nasil verelim?” olmalidir. Mack ve Grier (17)
yayimladiklar1 makalelerinde Boston Cocuk Hastanesi
ve Dana-Farber Kanser Enstitiisii'ndeki pediatrik
onkologlarin ebeveynlere ve ¢ocuklara kotii haberin
verilmesi ile ilgili 20 yillik deneyimleri ile sekillenen
uygulamalarindan s6z ettiler. Uygulamalarinda
genel hatlariyla dikkat cekici noktalardan birincisi
gorlismelerin sessiz ve Ozel ortamlarda yapilmasi,
ikincisi hasta ve ailesinin anlayabilecegi bir dille
gercek bilginin paylasiimasi, iiciinciisii de hastanin
ve ailesinin goriismenin akigint ydnlendirmesine
izin verilmesidir. Yazarlar dikkatlice dinlemenin,
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kavrayiglarint  degerlendirmenin ve konusmanin
icerigi ile ilgili esnek olmaya istekli olmanin hekimin
ailenin bireysel ihtiyaclarina cevap vermesine olanak
saglayabilecegini belirtmektedirler.

Ebeveynler icin, yasamdaki en degerli varliklari
olan c¢ocuklarinin yasamini tehdit eden hastalik
tanis1 almasi belki de en aci deneyimlerden biridir.
Hissettikleri agidan c¢ocuklarint korumak isterler,
onlar1 korumanin en kestirme yolu olarak da
bazen gercegi gizlemeyi tercih ederler. Boyle bir
durumda ebeveynlere; kendilerini ¢ocugun yerine
koymalari, belirsizligin daha fazla stres yaratacagi,
ebeveynlere ve hekimlere giivenmesi i¢in gercegin
sOylenmesi gerektigini belirterek, ebeveynleri ikna
etme girisiminde bulunulmalidir. Sonrasinda ¢ocuga
ve ergene ebeveynlerin esliginde bilgilendirme
yapilmalidir. Ebeveyn esliginde bilgilendirme
yapilarak; cocugunu nasil bilgilendirecegini bilmeyen
ebeveynlere destek olunmali,ayni zamandada ¢ocuga
sOylenenler konusunda hekim ve ebeveynlerin es
zamanl haberdar olmasi saglanmalidir (17).

Elbette ilk asamada kurulan iletisim, g¢ocuk-
ebeveyn-hekim iligkisinin temelini olusturacaktir.
Ancak beklenmedik bir anda gelip yasamdaki tiim
dengeleri alt iist eden kanseri ve kanserle yasamay1
o0grenmek zamanla kolaylasacaktir. Ebeveynlere ve
cocuklara saglanacak yazili ya da sesli bilgi kaynaklari
ilk asamada yapilan bilgilendirmeyi 6ziimsemeleri
acisindan faydali olabilir (47). Ayrica siirecin bagindan
itibaren multidisipliner yaklagimin benimsenmesi,
multidisipliner saglik ekibi ve ebeveynlerin yapacagi
grup toplantilar1 saglik ekibi ile hastalar ve aileleri
arasindaki iletisimi gelistirebilir. Gelisen kisilerarasi
iletisimin aydinlatilmig onam ve onay alinma siirecini
olumlu etkileyecegi g6z ardi edilmemelidir (48).
Terminal donem hastalara yaklasimda Kiibler ve
Kessler (49), kaybetmemekle kaybetmek arasinda
gecen zaman donemini zindanda olmaya benzetirler.
Kugkusuz ebeveynler ve c¢ocuklar igin yagami
kaybetmemek adina verilen miicadele doneminde
siirecin  basindan itibaren gerekli psikiyatrik
destegin saglanmasi, zindanda gecen giinleri kismen
kolaylastirmak adina da 6nemlidir.

Sonug

Ergenlik doneminde, diger ¢ocukluk donemlerine
gore daha fazla ©n plana ¢ikan etik sorun,
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ergenin klinik karar verme siireclerine katilimi ve
“aydmlatilmis onam siireci” dir. Ergenin yeterlilik
durumu bireyden bireye farklilik gdstermekte, bazilari
gerekceli kararlar verebilirken, bazilart o derecede
olgun olmayabilmektedirler. Dolayisiyla tedavilere
ergenlerin katilmlarmi saglamak, her zaman ayni
kolaylikta olmamaktadir.

Hangi hastaliklarda veya girisimlerde hastanin,
hangilerinde ebeveynin kararinin 6n planda olacagi
da tartigmalidir. Genel goriis, tedavi karar1 konusunda
cocugun isteklerinin onemsenmesinin gerektigi, ancak
nihai kararin ebeveyn tarafindan verilecek onama
bagl oldugu seklindedir. Cocuklarin karara iligkin
goriiglerinin 6nemi, bilme ve katilma haklarindan
ileri gelmektedir. Hekimin bu yonde caba gOstermesi
etik bir yiikiimliiliik olarak diistintilmelidir. Cocugun
karara katilimi ve bilgilendirilmesi, ¢cocuktan ¢cocuga
degiskenlik  gosterebilmekle  beraber, ortalama
7 yasindan itibaren saglanmaya calisilmalidir.
Burada karsimiza c¢ikan problemlerden biri, yasal
sinirliliklardir. Yasalara gore 18 yas altinda bireyler
regit sayllmamaktayken, ortalama 15 yagindan itibaren
cocuklar fizyolojik olarak olgun kabul edilmektedir.
On bes yasindan biiyiik cocuklarda ebeveyn karari
ile ¢cocuk kararmin ¢atismasi halinde bir etik ikilem
dogmaktadir.

Cocugun karara katilimi saglanirken verilmesi
gereken bilgiler;

* Ne yapilacak?

* Neden yapilacak?

* Amaglanan netice nedir?

* Tedavinin ongoriilen yararlari ve riskleri nelerdir?

* Tedavi alternatifleri ve onlarin yararlari, riskleri
nelerdir?

* Tedavi uygulanmazsa ne olur?

Ebeveynin kararinin, c¢ocufun iistiin ¢ikarini
korumadig1 durumlar ortaya ¢ikabilmekte, bu durumda
konu hekim tarafindan mahkemeye yansitilabilmekte
ve tedavi konusunda yetkinligi hekim kendi iizerine
alabilmektedir. Yine erigkinlerde oldugu gibi, acil
durumlarda da onam aranmaksizin miidahaleler
yapilabilmektedir.

S6z konusu kanser tanis1 oldugunda oncelikle
kanser kelimesinin hasta/ailesi, hekim ve diger
saglik personeli ve toplum tarafindan nasil
algilandig1 da onemlidir. Kanser sozciigii iizerine
odaklasan yakistirmalar cocuk/ergen hastayr ve
hasta yakinlarimi hastaliginin 6tesinde Orseleyebilir.
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Genellikle, ama yanlis olarak kanser kelimesi 6ltimle
esdeger olarak algilanir. Hastalarin birgcogu ve genel
olarak toplum bu yanlig algilamaya bagli olarak,
kanserden korkar ve benzer tepkileri gosterir. Ancak
gercek olan, ayni kanser tiiriiniin dahi, ayr1 hastalarda
farkli gelisim gosterdigidir. Bu tartismalarin
otesinde, seyri, komplikasyonlar1 ve tedavisi
birbirinden farkli olan bir¢ok hastaliktan olugmasina
karsin, tek bir hastalik ad1 altinda toplanan kanserin,
hasta ve yakinlarinda derin korkular dogurmasi
ve Olim sozciigi ile 6zdeslestirilmesi kaginilmaz
goriinmektedir. Hekimin goérevi, bu ayricaliklar
g0z ard1 etmeden, cocuk/ergenin kanser bilincini
iyi analiz etmek ve beklentilerini hesap etmektir.
Toplumdan kazanilmig, kulaktan dolma bilgiler ve
bireysel orneklerle donanmis bir kisinin, kanser
tanisin1 nasil karsilayacagi bellidir. Bu kisi cok
erken evrede ve iyilesme olasilig1 fazla olan bir
kanser tiiriine yakalanmig olsa da, tanidan olumsuz
etkilenecektir. Bu nedenle bilgilendirme 6nemlidir.
Hastanin yasama sarilmasi ve iyilesme umudunu
yitirmemesi beklenen Omiir siiresini de oldukcga
arttirmaktadir.

Bunun yam sira hastanin kanser tanisi hakkinda
bilgilendirilme yoOntemi, hastanin oOzelliklerine ve
kullandig1 psikolojik uyum yontemlerine bagli olarakta
degisecektir. Gergcegin soylenmesi hastaya dogru bilgi
verilmesini ve hastanin dogru tercihte bulunmasini
saglar. Hastaya gercegi aciklama basit bir bilgi verme
isleminden daha fazlasini iceren oldukca karmagik bir
stirectir. Bu siirecte hekimin tutumu 6nemlidir; iletisim
becerileri gelismis ve bilgilendirme yaklagimini bilen
bir hekim, hastanin yasin1 da dikkate alarak, hastaya
hazir oldugu zaman ve 6grenmek istedigi kadar bilgiyi
vermeye istekli oldugu mesajini iletebilir.

Ergenin klinik karar verme siirecine dahil edilmesi
ve bu siirecte 6zerkliginin korunmasi 6nemlidir.

e Ergenin klinik durumunu farkli
anladiginin degerlendirilmesi,

yonleriyle

* Ergenin mevcut saglik durumu ve
tedavi  secenekleri  hakkinda  muhakemesinin
degerlendirilmesi,

* T1bbi durum ile ilgili ¢esitli secenekler lizerinde
diisiincesinin degerlendirilmesi,

* Ergenin secimini ifade edebileceginden emin
olunmasi 6nemlidir.

Sonug olarak Sekil 1°de goriildiigii gibi; kanser
siirecinde hekim-ebeveyn-cocuk arasindaki
iletisimde hekimler ve ebeveynler yetke Ogesidir.
Yetke Ogelerinin tutumlar1 kanser siirecinde
cocuklarin ve ergenlerin onaylarinin  alinip
alinmamasinin  temel belirleyicileridir. Ergen
bireyin 0zerkligine yasindan bagimsiz saygi
gosterilmesinin, ergenin gelisimsel 6zelligine uygun
bir bicimde hastalik ve tedaviler konusunda gercek
bilginin kendisine saglanmasimin hekimin etik
ylikiimliiliigii oldugu gercegi goz ardi1 edilmemelidir.
Bu amacla mezuniyet oncesi ve mezuniyet sonrasi
tip egitimlerinde hekimlerin kotii haber vermek ve
hastay1 bilgilendirmek konusunda yeterli egitim
almalarma ©zen gosterilmelidir. Ayrica c¢ocuk
hastaya kanser gerceginin sOylenmesine iligkin
tutumlart agikliga kavusturacak hem cocuklarin hem
ebeveynlerin hem de hekimlerin perspektifinden
yapilacak bilimsel aragtirmalar kanser siirecinde
sergilenen yaklasimlar1 sekillendirme acisindan
gereklidir, bu konuda nitel/nicel arastirma verilerine
gereksinim vardir. Taninin konuldugu andan itibaren
siirecin yonetiminde multidisipliner yaklagimin
benimsenmesi ile gelisen kisiler arasi iletisim
cocuk ve ebeveynlerin kanserle bas etmelerini
kolaylagtirabilir. Son olarakta, konu ile ilgili yasal ve
etik diizenlemelerin pratik uygulamaya yansimalari

Ergenin 6zerk karar verme Kkapasitesinin  ileilgili denetimlerin bir kez daha gézden gegirilmesi
degerlendirilmesi agamasinda; onemlidir.
Hekim Tutumu ¢ ‘
> Ebeveyn Cocuktan Onay [P Hekim- —» Isbirligi ve
Yaklagimi Alma Ebeveyn-Cocuk Tedaviye Uyum
Giiven lliskisi

Sekil 1. Cocuklarda onay siireci
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