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Pediatrik onkoloji hastalarinda yagam kalitesi kavrami

Quality of life concept in pediatric oncology patients
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Giiniimiizde saglik bilimlerinde yasam kalitesinin arttirilma-
sina yonelik ¢aligsmalar, hastalarin tedavi sirasinda ve sonra-
sinda yagam Kkalitelerini arttirarak, tibbi girigsimlerin etkililigi
ve yan etkilerinin degerlendirilmesinde, saglik politikalarina
yon verebilmek amaciyla siirdiiriilmektedir. Hastalik siirecin-
de, hasta cocugun biyolojik etkilenimlerinin yani sira psiko-
sosyal etkilenimlerinin de belirlenmesi ve buna yonelik giri-
simlerin planlanmasi ve uygulanmasinin ¢ocuk ve ailenin ya-
sam kalitesini artirarak tedaviye olumlu katki saglayacag dii-
stintilmektedir.

Anahtar sozciikler: Cocuk; kanser; yagsam kalitesi.

Tiim insanlik i¢in evrensel bir kavram olan ya-
sam kalitesi, bireylerin i¢inde yasadig: kiiltiir ve
deger sistemlerinin biitiinii icinde amaclari, bek-
lentileri, ilgileri ve diisiinceleri ile iligkili olarak
yasam icindeki durumlarini algilamalaridir.™

Yasam kalitesi bireysel iyilik halinin bir anlati-
midir ve yagsamin farkli alanlarinda 6znel bir do-
yum ifadesidir. Kendinden memnun olmanin en te-
mel diizeyi olan iyilik halinin bilincinde olmay1 ve
kendini degerli hissetmeyi de igerir.”!

Yasam kalitesi kavrami, her yastaki birey ve
hastalikta 6nemli olmakla birlikte kanserli ¢ocuk-
larda oncelikli degerlendirilmesi gereken bir konu-
dur.

Today, medical researches on the quality of life are conduct-
ed in order to assess the efficiency of medical initiatives and
their side effects in order to improve the quality of life of
patients before and after the treatment processes, and thus
they target reorienting health policies. It is considered that
determining the psychosocial susceptibilities of the patients as
well as their biological susceptibilities, and planning and con-
ducting the needed initiatives accordingly will be positively
instrumental for the progress of the treatment by improving
the quality of life of both children and their families.
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Amerika Birlesik Devletleri (ABD) ve bircok
geligsmis iilkede ¢ocuklarda en yaygin ikinci 6lim
nedeni olan kanser, ililkemizde ilk dort sirada yer
almaktadir. Ulkemizde her yil 150,000 civarinda
erigskin kanser vakasi beklenirken, 0-14 yas gru-
bunda 2500-3000 yeni kanser vakasinin goriilmesi
beklenmektedir."’

Cocukluk caginda goriilen tiim kanserler iginde
en sik goriilen kanser tiirii 16semidir. ABD’de ¢o-
cukluk cagi kanserleri i¢inde 16semi (%27,5), san-
tral sinir sistemi (SSS) tiimarleri (%20,7) ve lenfo-
ma (HH ve NHL) (%11,3) ilk ii¢ sirada iken, iilke-
mizde bu siralama 16semi (%32), lenfoma (%25,3)
ve SSS tiimorleri (%10,6) seklinde goriilmektedir.™
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Son yillarda kanser tedavisinde, erken taninin
Ooneminin anlagilmasi ve yeni tan1 yontemleri, ye-
ni kemoterapi kiirleri ve 6zellikle kemik iligi
transplantasyonundaki gelismeler sag kalim oran-
larin1 etkilemistir.” Giintimiizde kansere yakala-
nan ¢ocuklarin %60-70’1 tamamen iyilesebilmek-
tedir. Kanser, tedavi basarisinin yiiksekligi ve ¢o-
cuklarin Oniindeki beklenen yasam siiresinin
uzunlugu erken ve etkin tedaviyi, en iyi hizmete
erisimi, yasam Kkalitesini, psikososyal yaklagimi
daha da 6nemli hale getirmektedir."

Pediatrik onkoloji hastalarinda hastaliin tani-
lanmasi ve tedaviye baglanmasi, cocuk ve ailenin
fiziksel, emosyonel ve ekonomik dengelerini alt
tist etmekte, yasamdan doyum almalarini engelle-
mekte ve yasam kalitesini azaltmaktadir. Sik sik
hastanede kalmak, giderilemeyen agrilar, kisisel
kontrol kaybi, temel aktivitelerini yapmada yeter-
sizlik, hastanede yatma ve cesitli tedaviler nede-
niyle oyun gereksiniminin kargilanamamasi, arka-
daslarindan ve okulundan ayr1 kalmak ¢ocugun
yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir.
Kanserli cocuklar hastalik siirecinin kendisinden
kaynaklanan semptomlar kadar kemoterapi ve
radyoterapi gibi tedavilerin yan etkileri nedeni ile;
agr1, anoreksia, kaseksi, tat degisiklikleri, alopesi-
ya, bulanti-kusma, dehidratasyon, mukozit, disp-
ne, kemik iligi supresyonu, yorgunluk, uykusuz-
luk, anksiyete, depresyon gibi fiziksel ve emosyo-
nel semptomlar1 yogun bir sekilde yasamaktadir-
lar. Bunun gibi semptomlarla iligkili rahatsizliklar
cocuklarm yasam kalitesi lizerinde olumsuz bir et-
ki yaratirken tedavi Onerilerine uyumu da azalta-
bilmektedir,”” ayrica kanser tanisinin hastaliktan
etkilenen ¢ocuk kadar aile iiyelerinin de giinliik
yasam diizenini bozdugu ve kanserli hasta ailesini
de etkiledigi bildirilmektedir."*"

Aile iiyelerinde rol kaybi ya da rol degisikligi
olabilmekte ve ailenin dengesi bozulabilmektedir.
Fallowfield"” kanser hastalig1 siiresince, aile tiye-
lerinin hastalardan daha fazla anksiyete, depres-
yon, yorgunluk, rol ¢atigsmasi, sosyal izolasyon ve
sikint1 yasadiklarini ve bunlarin sonucunda im-
miin sistemlerinin bozulmasi ile fiziksel hastalik
riskleri oldugunu belirtmektedir.

Son yillarda kanserli bireylerin yasadiklar so-
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runlar1 ortaya ¢ikarmak i¢in, yasam kalitesi ile il-
gili ¢aligmalarda artig oldugu goriilmektedir.!"*'¥
Kanser hastalarinin kemoterapiye bagh yasam ka-
litesini etkileyen semptomlar1 belirlemeye yonelik
yapilan aragtirma sonuglarinda; hastalarin en sik
agr1, bulant1 ve halsizlik, yanisira istahsizlik, alo-
pesi, kusma, diyare, uykusuzluk ve sindirim
sorunlar1 deneyimledikleri bulunmustur.”" Kan-
ser ve yasam kalitesi konularinda yapilan arastir-
malarda, stresin yasam kalitesi yaninda kanserle
ilgili fiziksel semptomlar1 ve kanser tedavisinin
sonuglarmi etkiledigi saptanmistir."® Ornegin
Lashlee ve Curry’nin ¢alismasinda, kanserli ¢o-
cuklarin kemoterapi i¢in hastaneye yatirilmasinin,
sosyal iligkilerden uzaklasma ve kendilerini yalniz
hissetme gibi sorunlara neden oldugu bulunmus-
tur."™

Giiniimiizde saglik bakim hizmetlerinde hasta-
lik merkezli anlayistan, hasta merkezli anlayis
kavramina dogru bir de§isim yasanmaktadir. Bu
degisim dogrultusunda benimsenen biitiinciil yak-
lagima gore, hasta ¢ocuklar hem biyomedikal hem
de psikososyal a¢idan degerlendirilmelidir."”"™ Bu
nedenle yasam kalitesinin gii¢lendirilmesine yo-
nelik girisimlerinin planlanmasi, uygulanmasi ve
degerlendirilmesi 6nem tasimaktadir. Bu siiregte
etkili objektif olclimlerin yapilabilmesinde yasam
kalitesi olcekleri siklikla kullanilmaktadir.

Yasam kalitesi kavraminin ve yasam kalitesi
Olciim araglariin gelistirilmesini amaglayan bir-
cok calisma yapilmakla birlikte, klinik alanda 50
yildan fazla bir siiredir fonksiyonel saglik duru-
munu degerlendiren Slgeklerin kullanildigr goriil-
mektedir. 1940’11 yillarda gelistirilen Association
Functional Scale, Karnofsky Index, New York
Heart Association Functional Classes fonksiyonel
yasam kalitesi 6l¢eklerinin ilk drnekleridir."”

Cocuk ve ergenlerde kullanilan yasam kalitesi
olcekleri (YKO) genel olarak degerlendirildigin-
de, belirli bir hastalik i¢in gelistirilmis olanlar ve
genel iyilik halini 6lgenler olarak iki farkli ana
grupta toplandigi goriilmektedir.™”

Genel yasam kalitesi 6lgekleri hem hastalifi
olan hem de saglikli olan cocuk ve ergenlerde kul-
lanilabilmekte, bu nedenle hastalig1 olan ve sag-
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liklr grup karsilagtirmalarinda, toplum saglig ca-
lismalarinda genis 6rneklemlere uygulanabilmek-
tedir. Saglikla ilgili yagsam kalitesini dlcen bazi 61-
cekler belirtileri ya da klinik durumu sorgularken,
bazilar kisinin islevsel becerisini, psikososyal iyi-
lik halini, sosyal destek durumunu ve yasamdan
memnuniyetini degerlendirmektedir.”

Hastaliga 6zgii YKO sadece gelistirilmis oldu-
gu hastaligin degerlendirmesinde gecerlidir.”™”
Bunlar daha ¢ok fonksiyonel saglik durumunu
0lcmek, dogru tedaviyi belirlemek, tedavinin bek-
lenen sonuglarimi degerlendirmek ve hastaligin gi-
disatin1 izlemek i¢in gelistirilen tek boyutlu 6lgek-
lerdir.**"

Cocuklara yonelik olarak da kullanilan pek cok
genel yasam kalitesi 6l¢egi mevcuttur. Child He-
alth Questionnaire (CHQ), Exeter Health Related
Quality of Life (EHRQOL), German Quality of
Life Questionnaire (KINDL) (Kid: 8-12y, Kiddo:
13-16y), Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL), Child Quality of Life Questionnaire
(CQOLQ) bunlardan en yaygin olarak kullanilan-
lardir. Hastaliga 6zgii pediatrik yasam kalitesi 01-
cekleri ise, Pediatric Asthma Quality of Life Qu-
estionnaire (PAQLQ), Pediatric Cancer Quality of
Life Inventory (PCQL-32), Pediatric Oncology
Quality of Life Scale (POQOL), Dikkat Eksikligi
Hiperaktivite Bozuklugu Yasam Kalitesi Olcegi
(DEHB-YKO), Diabetes Quality of Life for Yo-
uths (DQOL-Y) olarak sayilabilir.'**'*

Bu dogrultuda klinik uygulamaya yasam kali-
tesi Ol¢egi kullaniminin yerlestirilebilmesi hem
hastayla daha gercekg¢i ve biitiinciil iliski kurma
olanag1 saglamakta hem de hastadan daha standart
ve nesnel verilerin elde edilmesini olanakl kil-
maktadir.

Yasam Kalitesini Artirmada Saghk
Personelinin Sorumluluklar:

Saglik hizmetlerinin amaci, geleneksel anlam-
da hastali§in tedavisi ve bakimi iken giiniimiizde
bu amag¢ saghigin siirdiiriilmesi ve artirilmasina
yardimc1 olacak yasam bi¢iminin bireysel felsefe-
sinin yaratilmasina dontismiigtiir.""" Boylece has-
taliklarin biyolojik agidan tedavilerindeki gelis-
melerin yanisira, hastalarin psikososyal sorunlari
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ile daha fazla ilgilenme zorunlulugu ortaya cik-
migtir.

Hornquist’e gore, saglik alaninda yagsam kalite-
sinin degerlendirilmesinde mutlaka ele alinmasi
gereken konular sunlardir:

Biyolojik Alan: Beden saghgi, cesitli beden
fonksiyonlari, 6zgiil hastalik/yetersizlik semptom-
lar1 ve agri (siklig1, yogunlugu, siiresi), yan etki-
ler, yara iyilesmesi gibi durumlar,

Psikolojik Alan: Esenlik, algilama, etkilesim-
ler, 6grenme, mantik, yaratma yetenegi, vb. gibi
bilgisel ve pratik yeterlilik,

Sosyolojik Alan: Bir biitiin olarak yasam, tii-
miiyle sosyal yasam, genel sosyal etkilesimler, ai-
le yasamu, cinsel yasam ve sosyal etkilesim kapa-
sitesi,

Davranis Aktivite Alani: Tiim aktif yasam, 0z-
bakim giicii (yetenegi), hareket, ¢calisma kapasite-
si, temel aligkanliklar, calisma arzusu, yeme, ig-
me, uyku ve diger aligkanliklar,

Maddi Alan: Bireysel ekonomi, barinma duru-
mu, 6zel destekler, isten saglanan kazang,

Yapisal Alan: Yasamin anlami, sosyal statii,
sosyallik goriigii.”

Saglik bakim ekibi iiyelerinin, kanser tedavisi-
ne devam eden hastalarda semptomlar1 zamaninda
ve sistematik olarak degerlendirmeleri, uygun gi-
risimleri planlayip, uygulamalar1 ¢cocuklarin ve ai-
lelerinin kaliteli bir yagam siirdiirebilmelerine ola-
nak saglar. Hastaliga bagli kisitlamalara ragmen,
hastalarin kendilerini iyi hissetmelerini saglamak,
giinliik aktivitelerini siirdiirmelerini desteklemek
saglik bakiminda ¢ok nemlidir. Doyum veren bir
yasam i¢in, yasam kalitesinin yiikseltilmesinde bi-
reye; Onerilen tedaviye uyumun artirilmasina yo-
nelik, saglikla ilgili yeteneklerini sonuna kadar
kullanmasinm1 saglayacak davranis ve becerilerin
kazandirilmas: gerekmektedir.!"

Sonug olarak, tilkemizde son yillarda artan ya-
sam kalitesi kavraminin 6neminin bilinmesi ve
buna iligkin ¢aligmalarin siirdiiriilmesinin, kanser-
li cocuklar ve ailelerinin optimal sagliginin korun-
mas1 ve gelistirilmesinde énemli rol oynayacagi
diistiniilmektedir.
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