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Terminal donemde kanserli ¢ocuk ve ailesine yaklagim

Approach to the children with cancer in the terminal phase and their families

Rejin KEBUDI

istanbul Universitesi Onkoloji Enstittisti, Pediatrik Onkoloji Bilim Dali

Giinlimiizde kanser tanis1 almis ¢cocuklarmn %70’1 iyilesmek-
tedir; ancak %30 kadarinda ise hastaligin tekrarlanmasi, teda-
viye yanit vermemesi ve oliim yasanmaktadir. Palyatif tedavi,
sifanin olas1 olmadig1 donemde hastayi rahatlatacak, hayat ka-
litesini en yliksek diizeyde tutacak tedavidir. Palyatif tedaviye
gecis prensipleri biitiin diinyada benzerdir, ancak aile ve has-
tayla iletisimde iilkeye, yoreye 6zgii sosyal ve kiiltiirel ozel-
liklere de 6nem verilmelidir. Bu donemde en rahatsiz edici
semptomlardan olan agr1 giderilmelidir. Hastanin bulgularina
gore diger semptomatik ve destek tedaviler yapilir. Terminal
donem bakimi bir ekip isi olup, hasta ve ailesi kadar, saglk
ekibi i¢in de duygusal olarak ¢ok zor bir donemdir. Hospisle-
rin, palyatif bakim iinitelerinin kurulmasi, bu konuyla ilgile-
nen tibbi ekip i¢in de, bu hastalar i¢in de ¢ok onemlidir.
Anahtar sozcikler: Oliime tavir; yas; cocuk; ev bakimi; mis-
afirhanede bakim; neoplazi/hemsirelik/psikoloji; agri/terapi; palyatif
bakim; terminal bakim; dogruyu agiklama.

Kanser tan1 ve tedavisindeki gelismeler sonu-
cunda, giiniimiizde ¢ocukluk ¢agi kanserlerinin
%701 tamamen iyilesmektedir. Bu yiiz giildiiriicii
sonugclart elde etmek icin uzun ve zorlu bir siireg
gereklidir. Bu siire¢ icinde ¢ocuk, ailesi ve tibbi
ekip dayanigsma icinde olmalidir.

Kanser tani, tedavi ve takibi multidisipliner bir
yaklagim gerektirir. Bu tibbi ekipte pediatrik onko-
log, cerrah, radyasyon onkologu, radyolog, patolog
ve cesitli branglardan diger doktorlar, cocuk onko-
loji hemsireleri, psikolog, sosyal hizmet uzmani ve
diger ilgili gorevliler bulunur. Ekibin uyumlu ¢a-

Although 70% of children with cancer survive, about 30%
will experience recurrence, progression and death. Palliative
care, is the symptomatic care that is given to patients in whom
survival is no longer expected. It includes physical, emotion-
al, social and spiritual elements. It should aim to obtain a
good quality of life for the child and relief pain. Other mea-
sures are also taken to relief symptoms. Although the decision
to go on with palliative therapy is similar in the whole world;
geographical, social and cultural differences should be
regarded when communicating with the child and family.
Terminal care is a team work, and is a hard time emotionally
for both the child, family and medical staff. The development
of hospices and palliative care units are very important for
both the patients and the medical staff involved.

Key words: Attitude to death; bereavement; child; home care ser-
vices; hospice care; neoplasms/nursing/psychology; pain/therapy;
palliative care; terminal care; truth disclosure.

lismasi icin, bir koordinatoriin varligr yararlhdir.
Cocukluk ¢ag1 kanserlerinde bu koordinasyon ge-
nellikle cocuk onkologu tarafindan saglanir. Sagh-
gin tanimi “bedenen ve ruhen iyilik halidir”. O ne-
denle kanser tedavisi sirasinda tibbi tedavi yanin-
da, cocugun yasina uygun, tedavisini aksatmaya-
cak, hayata baghliklarin artiracak sosyal etkinlik-
lerin de yarar1 ¢oktur. Bunlar i¢inde hastane okul-
larinda egitimin devamu, kiiltiirel ve sosyal geziler,
hastane i¢inde kutlamalar sayilabilir.

Kanser tanis1 almig bir ¢cocugun iyilesmesi, te-
davisinin basariyla sonlanmas; kiiciik yasta tedavi

*lstanbul Tip Faktiltesi, Deontolaji ve Tip Tarihi Anabilim Dall tarafindan dtizenlenen “Te rminal Dénemde Cocuk: Etik Sorunlar” sempozyumunda
5621t olarak sunulmustur (01 Ocak 2005, istanbul).
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ettiiniz bir hastanin iiniversite caginda saglam bir
genc olarak size sarilmasi, hekim i¢in son derece
mutluluk vericidir. Bu basarilar ve mutlu tablolar,
cocuk onkolojisi ile ugrasan ekibin ¢aligmalarina
giic verir.

Giliniimiizde kanser tanisi1 almig cocuklarin
%701 iyilesmektedir; ancak %30 kadarinda ise
hastaliin tekrarlanmasi, tedaviye yanit vermeme-
si ve 0liim yasanmaktadir. Bu donem hasta, aile ve
tibbi ekip i¢in ¢ok zorlu bir donemdir. Bu dénem-
de ¢ocuk ve ailesi i¢in ¢cok 6nemli bir konu, teda-
visi sirasinda varolan tibbi ekibin; tedaviye yanit
alinmadigi, palyatif tedavisinin yapildig1 terminal
donemde de yanlarinda olmasidir. Palyatif tedavi,
sifanin olasi olmadig1 donemde hastay1 rahatlata-
cak, hayat kalitesini en yiiksek diizeyde tutacak te-
davidir.!"

Kanserli ¢ocukta, kiiratif tedaviden palyatif te-
daviye ge¢me karar1 tibbi ekip i¢in de zor bir ka-
rardir. Palyatif tedaviye ge¢cme kararinin verilme-
si, zamanlanmasi tibbi ekiplere gore farkliliklar
gosterebilir. Palyatif tedaviye gegis prensipleri bii-
tiin diinyada benzerdir, ancak aile ve hastayla ile-
tisimde lilkeye, yoreye 0zgii sosyal ve kiiltiirel
ozelliklere de onem verilmelidir."*>"

Tibbi durumun aileye ve hastaya anlatilmasi
onemlidir. Hastaligin yanit vermedigi, ilerledigi
ve sifa sansinin kalmadigini, ancak ¢ocugun hayat
kalitesinin olas1 en yiiksek diizeyde tutulmasimnin
amaglandig1 acik bir sekilde anlatilmalidir. Ko-
nusma Ozel bir odada, sakin ve sessiz bir mekan-
da, hastay1 yakindan izleyen onkolog ve diger tib-
bi ekip esliginde ge¢cmelidir. Bu konusmada, ku-
rumda varsa, psikolog ve sosyal hizmet uzmaninin
bulunmasi yararlidir. Anne, baba beraber bulun-
malidir. Onlarin iste§ine gore ailede kararlarina
onem verilen, saygi gosterilen birkag aile biiyiik-
leri de bulunabilir. Konugmay1 hastay1 yakin izle-
yen yetkili hekim yapmalidir. Konusurken aile bi-
reyleri ile gbz kontagi kurulmali, sakin ve yavas
hizda durum anlatilmalidir.">"*"

Aileye giincel tibbin tiim olanaklarinin kulla-
nildig1, ancak buna ragmen hastaligin ilerledigi,
bu asamada yapilacak tedaviden yarar beklenme-
digi, hatta tedavinin yan etkileri nedeniyle (kemo-
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terapi sonucu ates, enfeksiyon, miyelosupresyon,
mukozit gelismesi gibi) hastaya daha ¢ok rahatsiz-
lik verilebilecegi belirtilmelidir.

Bu agamada bazi aileler, 1srarla kendilerinin in-
ternet ve c¢esitli kaynaklardan arastirdiklar1 yeni
ilaglarin denenmesini isteyebilirler. Bu durumda,
hastanin tanisinda faz I / II ¢alismasi yapilan bir
ajan varsa, hasta bu calismaya girebilir. Ancak ai-
leye bu ilacla mucize beklenmedigini; ¢cok diisiik
oranda kisa siireli bir yanit olabilecegi belirtilme-
li, birkag kiir sonrasi yanit yoksa, devam edilmesi-
nin uygun olmadig1 anlatilmalidir.

Ailenin soru sormasina izin verilmelidir ve da-
ha sonra da ekipten herhangi birine soru sorulabi-
lecekleri belirtilmeli, konusma sonunda, durum
tekrar 6zetlenmelidir. Ekibin hastanede, evde veya
baska bir kurumda olsalar da onlara destek olaca-
&1 bildirilmelidir.

Terminal donemde ¢ocugun nerede kalacagi ko-
nusu ele alinmalidir. Ev, her ¢ocuk i¢in en mutluluk
verici ortamdur, tercih edilmelidir. Bazi aileler ¢o-
cugun durumu ¢ok agirsa bir saglik kurumunda ol-
may1 tercih ederler. Bu durumda o yorede varsa
hospis bakimu tercih edilir. Hospis yoksa evde ge-
rekli sartlar temin edilemiyor veya bu konuda aile
ikna edilemiyorsa hastanede yatis olabilir.

Durumun aileye anlatilmasi disinda, ayrica ¢o-
cuga da kendi yasina uygun bir dilde tibbi durum
anlatilmalidir. Aile de bu konusmada bulunmali-
dir. Cocuklarda oliimiin algilanmasi yasa gore
farklilik gosterir. Ug yas civarinda gocuklar 6liimii
uykuya dalig olarak algilarlar. Okul 6ncesi donem-
de ise Oliiniin hareketsiz oldugu kavranir, ancak
0liim olaymnin gecicgi olabilecegi diisiiniilebilir.
Okul ¢aginda 6liim olayinin doniisiimsiiz oldugu,
herkesin bir giin 6lecegi bilinir. Ergenlik done-
minde ise gercekler daha ¢ok bilinir, 6liimiin aile
ve cevreye etkisi de diisiiniiliir."*"

Terminal donemde hayat kalitesinin olas1 en
yiiksek diizeyde tutulmasi ve semptomatik tedavi
Oonemlidir.

Bu donemde en rahatsiz edici semptomlardan
olan agr1 giderilmelidir. Genellikle, hematolojik
malignitelerde terminal donem daha hizlidir, has-
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taliga bagli agr1 daha az oranda goriiliir. Solid tii-
morlerde ise, siire¢ daha uzun olabilir, 6zellikle
kemik metastazi, omurilik veya sinirlere basi ya-
pan Kkitleler varsa agr1 dayanilmazdir. Agrinin gi-
derilmesinde parasetamolle baglanir. Kemik agri-
larinda nonsteroid antienflamatuvarlar (agir trom-
bositopeni yoksa), bunlarla yanit alinamiyorsa
opoidler ve gerekirse morfin kullanilmalhidir.">*'

Hastanin durumuna gore aktiviteye izin veril-
melidir. Gidebiliyorsa okula gitmelidir. Bu, hafta-
da birkag saat sosyal katilim amagh da olabilir.
Eve yakin akraba ve arkadaslar ¢agirilarak, cocu-
ga sosyal yonden destek verilmelidir. Cocuk akti-
viteye katilamayacak durumda ise evde, tercihen
aileyle her an birlikte olabilecegi, oturma odast di-
vaninda yatirilabilir."'""*

Solunum destegi akciger metastazlari olan has-
talarda terminal donemde solunum sikintist siktir.
Bu durumda nazal oksijen kullanimi yararlidir.
Eve oksijen tiipii getirilebilir.

Deri biitiinliiiiniin bozulmas1 ©nlenmelidir.
Yataga bagimli hastalarda sik pozisyon degistirile-
rek deride acilmalar, dekiibitiis iilserleri olugsmasi
onlenmelidir.

Kan ve kan iiriinleri transfiizyonlart hasta halen
ambulatuvar ve septomatikse yapilmalidir. Asirt
tetkiklerden kacinilmalidir.

Merkezi sinir sistemi bulgulari, konvulsiyonlar
beyin tiimorlii hastalarda, beyin metastazlarinda,
beyin i¢i kanamalarda goriilebilir. Konviilsiyonlar
antikonviilsanlarla durdurulmalidir. Kafa i¢i ba-
sing artig1 varsa kortikosteroidler kullanilmalidir.
Ambulatuvar olup, konviilsiyon gecgiren beyin me-
tastazli hastalarda radyoterapi ile palyasyon sagla-
nabilir.

Ates ve enfeksiyonlarda, agir durumlar hastane
bakimini gerektirebilir, olasi ise evde tedavi yapil-
malidir.

Beslenme olasi ise oral yoldan beslenme des-
teklenmeli, ¢ocugun istekleri degerlendirilmeli-
dir.

Palyatif tedavide semptomatik tedavi diginda,
palyatif kemoterapi, palyatif radyoterapi ve adju-
van ila¢ dig1 tedaviler de kullanilabilir.
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Palyatif kemoterapide, en sik oral kullanilabi-
len, toksitesi az olan ilaclar yeglenir. Amag prog-
resyon hizini yavaglatmak, miimkiinse durdurmak
veya geriletmektir.

Palyatif radyoterapi ¢ok agrili lezyonlarda (ke-
mik metastazi, sinire basi yapan kitle), iilsere
akintili timorlerde, kanayan tiimorlerde yararhdir.

Ilag dis1 adjuvan tedavilerde ise tibbi ekibin
destegi gereklidir. Cocugu mutlu edecek diis kur-
ma, hipnoz, meditasyon, gevseme teknikleri agri
ve anksietenin giderilmesinde yarar saglar. Mes-
guliyet tedavisi miizik, resim, dans, kukla oyunla-
1 ve diger oyunlar da yine ¢ok yararhidir.

1998°de Amerikan Klinik Onkoloji Dernegi
(ASCO), 228 pediatrik onkologu kapsayan; termi-
nal donemde hekimlerin kanserli ¢ocuk ve ailele-
rine yaklagimlarini inceleyen bir ¢alisma yiiriit-
miistiir.”! Ankette sekiz kategoride 118 soru sorul-
mustur.

Bu calismada, ¢ocukluk ¢aginda palyatif bakim
konusunda tip egitimi veya pediatri egitimi sira-
sinda teorik dersin olmadi81 veya yetersiz oldugu;
bu konudaki bilgilerin daha ¢cok 6lmekte olan has-
ta cocuklarla pratikte daha ¢ok usta-girak iligkisi
seklinde deneyimli kidemli hekimlerden gordiik-
leri ve deneme yanilma seklindeki kendi deneyim-
lerinden 6grendiklerine dayandigi bildirilmistir.
Bazi1 hekimler yan dal ihtisas1 sirasinda “6rnek ol-
gular” iizerinden yapilan egitimden yaralandikla-
rin1 ve bunlarin artirllmasin istediklerini belirt-
mislerdir. Hekimler terminal donemde psikolojik
destek alabildiklerini, ancak multidisipliner ekip
calismasinda yetersizlik oldugunu belirtmislerdir.
Terminal donem bakiminin, ¢ok zaman gerekti-
ren, ancak harcanan bu tibbi zamanin iicretlendi-
rilmedigi veya yetersiz iicretlendirildigi ve bu hu-
susun idareciler tarafindan ele alinmas1 gerektigi
vurgulanmigtir.

Agr1 kontroliiniin ¢ogu hastada basariyla sagla-
nabildigi ve bu konuda merkezlerin %701 agr1 uz-
manlarina, %35’1 de palyatif bakim ekibinin mer-
kezlerinde oldugunu bildirilmistir; pediatrik onko-
loglarin %73’li 6lmekte olan kanserli ¢cocuklarin
primer sorumlulugunu, kendilerinin aldigin1 be-
lirtmislerdir. Yapilan bu ¢alisma sonuglarinda ev-
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de hospis bakim1 erigkin hastalara gore ¢cocuklar-
da daha azdir (%91 v.s. %78; p<0.001). Aym ca-
lismada kiiratif tedaviden palyatif bakima gecisi
etkileyen en onemli faktorler, etkin bagka tedavi-
nin olmayisi (%93) ve ebeveynlerinin tedaviyi
kesme istegi (%87) olarak belirlenmisgtir."”

Terminal donemde hasta cocugun dlecegini ¢o-
cuga ve ailesine bildirirken, pediatrik onkologla-
rin %70’ anksiyete yasadiklarini, bunlardan
%30’unun ise cok agir anksiyete yasadiklari ra-
porlanmis; ¢cogu erkek olan bu hekimlerin birgo-
gunda giinliik islerini yetistirmede zaman kaygisi
oldugu ve kendilerini semptomlarin kontroliinde
yetersiz hissettikleri belirlenmistir."”’

Terminal donemdeki cocugun bakimi hekimle-
rin %66’s1m1 duygusal, %44 {inii entelektiiel yon-
den tatmin ederken, hekimlerin %25’1 bunu mes-
leklerinin en kotii yani olarak gormiislerdir.”

Tiirkiye’de tip egitimi doneminde terminal do-
nemle ilgili yeterli bir teorik bilgilendirme, genel-
de yapilmamaktadir. Terminal donemle ilgili bilgi,
daha ¢ok pratik olarak hastalarla ilgilenirken, ki-
demli 6gretim iiyeleri ve hekimlerden hasta bagin-
da 6grenilmektedir. Istanbul Universitesi Onkolo-
ji Enstitiisii ve Istanbul Tip Fakiiltesi gibi, biiyiik
merkezlerde yapilan ¢ocuk tiimor konseylerindeki
tartigmalar, progresif/niiks hastalig1 olan kanserli
cocuklarda yaklagim acisindan, ASCO calisma-
sindaki hekimlerin ¢ogunun yarar gordiikleri “or-
nek olgular iizerinden egitimi” saglamaktir.

Tiirkiye’de pediarik kanser hastasi goren bir-
cok merkezde, yalniz pediatrik kanser hastalari ile
ugrasan psikolog veya sosyal hizmet uzmani yok-
tur, hekim bu gorevleri iistlenmeye ¢alismaktadir.
Cogu t1bbi personel, kendileri de psikolojik destek
alamamaktadir. Onkoloji alaninda caligan doktor
ve hemsgireler, “tiikenmislik sendromu”nu en sik
yasayan gruptadirlar."” Biiyiik merkezler diginda
agr1 liniteleri veya palyatif bakim iiniteleri yoktur.
Cogu merkezde hasta basina diisen doktor ve
hemsire sayisi diisiiktiir, palyatif bakima ayrilan
zamanda tedavi olabilecek hastaya zaman ayira-
mama endigesi vardir. Biitiin bu yetersizliklere
ragmen, lilkemizde pediatrik kanser merkezlerin-
deki hekim ve hemsire kadrosunun ¢ogu, tedavi
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doneminde de, terminal donemde de cocuklara
medikal tedavi disinda, psikolojik ve diger destek
tedavileri ozveri ile uygulamaya caligmaktadir.
Ancak, kanserli ¢ocuklarda, gerek spesifik tedavi,
gerekse terminal donem bakiminin iyilestirilmesi
icin hasta basina diisen hekim ve hemsire sayisi-
nin artirilmasi, psikolog, sosyal hizmet uzmani ve
diger personel gereksinimlerinin karsilanmasi ve
bu ekibin terminal donem konusunda da egitilme-
si gerekir. Hospislerin, palyatif bakim iinitelerinin
kurulmasi, bu konuyla ilgilenen tibbi ekip i¢in de
bu hastalar i¢in de cok gereklidir.
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