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OZET

TEDAVISI TAMAMLANMIS GOCUK ONKOLOJi HASTALARININ EGITIM,
CALISMA, ALISKANLIKLAR ve YASAM DEGISIKLIKLERININ
DEGERLENDIRILMESI

Cocukluk ¢agi kanserlerinde sag kalim oranlari son yillarda
yogun tedavi ve destek bakimlari ile %80’lerin Uzerine ¢ikmistir. Sag kalim
oranlarindaki bu artis tedavinin erken ve ge¢ dénem yan etkilerini beraberinde
getirmistir. Bu yan etkilerden bir kismi hasta ve ailelerinde ortaya cikan
psikolojik, sosyal, egitim-ogretim, is ve sigara-alkol gibi aliskanliklardaki
degisikliklerdir. Calismamizda bu degisikliklerin degerlendiriimesi ve
sonuglarin daha sonraki hasta gruplarindaki destek tedavilere yol gosterici
olmasi amaglanmistir.

Calismamiza 01.01.2000-31.12.2015 tarihleri arasinda Uludag
Universitesi Tip Fakultesi Cocuk Onkoloji Bilim Dali tarafindan tanisi konan ve
tedavisi yapilan lenfoma ve solid timoérli hastalardan, hastaligi izlemde
niksetmemis ve kir saglanmis 155 hasta dahil edildi. Ortalama izlem suresi
931+48,8 ay olan hastalarin %601 erkek ve calisma ddnemindeki yas
ortalamasi 17,3+5,3 yil idi. ik tani anindaki yas ortalamasi 8,2+5,0 yil ve en
sik tani grubu %49 ile lenfomalar idi. Tum hastalar sistemik kemoterapi ve
%41,9'u ek olarak radyoterapi almisti.

Calisma doneminde hastalarin %50,3’4 18 yasindan buyukta ve
bunlarin %3,8’i evliydi ve %2,53’Unun gocugu vardi.

Tani-tedavi doneminde okula gitmesi gereken cocuklarin %61,4’U
ortanca olarak 12 ay okula ara vermisti. Tedavi sonrasi donemde okul hayatina
devam etmeyen/okulu bitirmis olan toplam hasta sayisi 115 olarak bulundu.
Bu grubun %27,8’i duzenli bir gelire sahipti. Kiz ve erkekler arasinda ve
radyoterapi alanlar ve almayanlar arasinda egitim dizeyi agisindan anlamh
fark saptanmadi. Hastalar, lenfoma tanili hastalar ve solid timor tanili hastalar

olarak iki gruba ayrildiginda, egitim duzeyleri (Gniversite ve Universite 6ncesi)



arasinda anlamli fark saptanmadi. Calisma zamaninda hastalarin %40’l lise
ve dengi okula devam etmekte veya mezun durumunda iken %20’si ise
universiteden mezun olmus veya mezun durumunda idi. Bu veriler Glkemiz
ortalamalarinin Uzerinde saptanmistir. HDL nedeniyle intratekal tedavi
uygulanmig ve/veya kraniyal/kraniyospinal radyoterapi almis olan hastalar
%71,4 oraninda lise ve Ustu egitim almigken diger hastalarda bu oran %92,6
olarak sonug¢lanmisti (p=0,03).

Hastalarin %84’G tedavi sirasinda veya sonrasindaki herhangi bir
zamanda psikolojik destek almamigti. Tedavi alanlarin ise, tedavi bitiminden
sonraki donemde tedavi sirasina gore psikolojik destek alma orani daha
fazlaydi. Psikolojik destek ile cinsiyet ve yas arasinda istatistiksel olarak
anlaml iligki saptanmadi. Psikolojik destek oranlari radyoterapi alanlarda
almayanlara gore istatistiksel olarak anlaml dizeyde yuksekti. (p=0,043)

Hastalarin aligkanliklari tedavi 6ncesi ve sonrasi kiyaslandiginda, alkol
ve sigara kullaniminin tedavi sonrasinda belirgin olarak arttigi gértldi. Daha
once kullanmadiklari halde tedavi sonrasi %12’si sigaraya, %5,8’i ise alkole
baglamigti. Bu aligkanliklar ile cinsiyet ve tedavi yaklasimi arasinda anlaml
iliski saptanmadi. Tedavi slUrecinde yeni kardesi olanlarin kotu aliskanlik
edinme oranlari daha dusuktl. Yedi ve on yas arasi gocuklar da dahil olmak
uzere hastalarin buyluk c¢ogunlugu gelecekte kendilerini daha iyi bir yerde
gobrecegini duginmekteydi.

Okuma yazma bilmeyen annelerin de babalarin da orani %6,5;
universite mezunu anne orani %3,2; baba orani %11,0 idi. Hi¢ okula gitmemis
%6 baba ve anne (farkli gcocuklarin ebeveynleri) tedavi sureciyle iligkili olarak
okuma yazma 6grenmis, annelerin %5,1’i ve babalarin %2,5'i de bu sturegcte
egitimini yUkseltmisti. Annelerin %85’i ev hanimiydi, babalarinsa %9,6’si
duzenli bir iste calismiyordu. Bunlardan %7,6 anne ve %3,1 baba tedavi
sonrasinda eskiden ¢alismadigi halde ise baslamisti.

Sonug olarak ¢calismamiz ¢cocukluk ¢cagi kanserlerinden kurtulanlarin, ve
ailelerin tanidan vyillar sonra da sorunlarin devam ettigi,yaslarn buyudikce
topluma entegre olmada kargilagtiklari zorluklari anlamamiz igin yararl bilgiler

sunmaktadir. Ayrica mevcut bulgular, bu hastalarin ¢ocukluk c¢aginda



kanserden kurtulsa ve hayatlarini devam ettirseler dahi egitim ve sosyal
ihtiyaclari bakimindan énemli eksikliklere sahip olduklarini gdstermektedir. Bu
¢alismanin bulgulari, bu hastalarin akademik ve sosyal bagarilarini daha Ust
duzeye c¢ilkarmak, benlik saygisini geligstirmek ve psikososyal destegi
saglamak icin, tedaviyle sag kalimin amacglanmasi yaninda, erken donem
destek tedavilerinin uygulanmasi ve uzun vadede bu destegin devam etmesi

gerekliligini gostermektedir.

Anahtar kelimeler: Cocukluk ¢agl kanser, sag kalim, geg etkiler



SUMMARY

EVALUATION of EDUCATION, WORK, HABITS AND CHANGES of LIFE
in CHILDHOOD CANCER SURVIVORS

Survival rates in childhood cancers have increased over 80% in recent
years with intensive treatment and supportive care.

This increase in survival rates resulted in early and late side effects of
treatment.

Some of these side effects are changes in habits such as
psychological, social, education, work and cigarette-alcohol consumption
occurring in patients and their families.

In our study, it was aimed to evaluate these changes and to guide the

results to support therapies in subsequent patient groups.
One hundred and fifty five patients with lymphoma and solid tumors diagnosed
and treated by the Department of Pediatric Oncology at Uludag University
Medical Faculty between 01.01.2000 and 31.12.2015 were included in the
study.

The mean follow-up time was 93 £ 48,8 months and 60% of the patients
were male.

The mean age at the time of diagnosis was 8,2 + 5.0 years and the most
common diagnosis was lymphomas with a rate of 49%.

All patients had systemic chemotherapy and 41,9% of them received
radiotherapy.

During the study period, 50,3% of the patients were older than 18 years
and 3,8% of them were married and 2,53% had children 61,4% of children who
had to go to school during the diagnosis-treatment period took a coercibly
break for median time of 12 months.

The total number of patients who did not attend school or completed school

after treatment was found to be 115 27,8% of this group had a regular income.



No significant difference in education levels was found between girls
and boys and those who received radiotherapy and those who did not.

When patients were divided into two groups as patients with lymphoma and
solid tumor, there was no significant difference between education levels (pre-
university and university).

At the time of study, 40% of the patients were attending high school
or equivalent school, and 20% were graduates or graduated from university.
These data is above the average of our country.

71,5% of the patients who underwent intrathecal treatment and / or received
cranial / craniospinal radiotherapy had high school or higher education and this
rate was 92,6% in the other patients (p = 0,03).

84% of the patients did not receive psychological support at any time during
or after treatment.

Those receiving treatment were more likely to receive psychological
support in the period following the end of the treatment than during the
treatment.

There was no statistically significant relationship between receiving
psychological support and gender and age.Psychological support rates were
significantly higher than those who did not receive radiotherapy(p=0,043)
When patients' habits were compared before and after treatment, alcohol and
cigarette usage increased significantly after treatment.

12 % of the patients started smoking and 5,8% of them started
drinking alcohol after treatment although they did not used before.

No significant relationship was found between these habits and gender and
treatment approach.Those who had a new sibling during the treatment had
lower rates of bad habit.

The majority of patients, including children between the ages of seven
and ten, thought that they would see themselves in a better place in the future.

The ratio of non-educated mothers and fathers were 6,5%; the
percentage of mother with a university degree was 3,2%; the rate of father
was 11,6% of mother and father (parents of different children) who have never
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attended school have learned to read and write during the treatment process,
5,1% of mothers and 2,5% of fathers raised their education level in this process
85% of mothers were housewives, and 9,6% of fathers did not have a regular
job .about 7,6% of these mothers and 3,1% of fathers who did not have a job,
started working after the treatment.

In conclusion, our study provides useful information for the survivors
of childhood cancers and families to understand the difficulties that they face
in integrating into society as their age increases.

In addition, the present findings suggest that these patients have significant
deficiencies in education and social needs, even if they survive cancer in their
childhood and continue their lives.

The findings of this study show that in addition to aim survival through
treatment, it is necessary to provide early supportive therapies and to maintain
this support in the long term in order to improve the academic and social
success of these patients and also enhance self-esteem and provide

psychosocial support.

Key Words: Childhood cancer, survival, late effects
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GIRIS VE AMAG

Cocukluk cagi kanserleri nadir hastaliklardir ve kanser ulkemizde
bildirimi  zorunlu hastaliklar arasindadir. Saglik Bakanhgrnin girigimi ile
secilmis bolgelerde kanser kayitlari; Glke orneklemi olusturacak sekilde
izlenmekte ve tim hasta verilerini kapsamasi hedeflenmekte ve Ulusal Kanser
istatistiklerine ait veriler Turkiye istatistik Kurumu (TUIK) tarafindan
paylasiimaktadir. Ayrica Turk Pediatrik Onkoloji Grubu (TPOG) ve Turk
Pediatrik Hematoloji Dernegi (TPHD) ortak calismasi ile ¢ocukluk c¢agi
kanserlerinin yillik sayilari belirlenmektedir. Merkezimiz Gliney Marmara’daki
en biyUk pediatrik onkoloji merkezidir. Onemli bir hasta popllasyona hizmet
vermekte ve ulusal veri merkezlerine bilgi saglamaktadir. Ginumuzdeki tedavi
yontemlerinin olmadigi 1970’li yillardan 6nce neredeyse ¢ocuklarin tamami
primer hastaligin kendisine bagli olarak kaybedilmekteydi (1). Ancak
gunumuzde kemoterapi, radyoterapi ve cerrahideki gelismelerle birlikte sag
kalim oranlari ¢gocukluk ¢agi kanserlerinde %80’e kadar ulagsmistir (1, 2). Bu
oran bazi erken evre kanserlerde %100’lere kadar ¢cikmaktadir. Kur terimi;
iyilesmeyi ifade etmekle beraber sekelsiz tam saglkli olmak anlamina
gelmemektedir. Bu basarili sag kalim oranlarina ragmen, yasayanlarin
neredeyse dortte birinde 50 yasina kadar ciddi veya hayati tehdit eden bir
saglik problemiyle karsilagiimakta ve %90’ninda bir hedef organ hasari
gelismekte ve yaklasik %20’si tanidan sonraki ilk 30 yilda kaybedilmektedir
(3). Yasayan hastalarda goértlen komplikasyonlar multisistemik ve oldukca
karmasiktir. En sik komplikasyonlar endokrin, kardiyak, kas iskelet sistemi ve
pulmoner komplikasyonlardir. Ayrica hastalar sosyal, duygusal ve okulda
ogrenme zorluklari, postravmatik stres bozuklugu, kemoterapdtiklerin ge¢ yan
etkileri ve saglik sigortasi problemleri gibi zorluklarla da kargilagmaktadir (3,
4). Kanserli cocuklar hastaligin kendisinden kaynaklanan yakinmalar kadar
tedavi surecinin yan etkileri nedeni ile; yeme bozukluklari, kilo kaybi, saclarin
tama yakin kaybi, bulanti-kusma, mukozit, dispne, kemik iligi baskilanmasi,
yorgunluk, uykusuzluk, anksiyete, depresyon gibi fiziksel ve duygusal belirtileri

yogun bir sekilde yasamaktadirlar. Bu semptomlarla iligkili rahatsizliklar



cocuklarin yasam kalitesini olumsuz olarak etkilerken tedavi sirecine uyumu
da azaltabilmektedir (5, 6). Ayrica kanser tanisi alan gocugun diger aile
uyelerinde rol kaybi ya da rol degisiklikleri de olabilmekte ve ailenin dengesi
bozulabilmektedir (7). Ek olarak aile bireylerinin anksiyete, depresyon,
yorgunluk, rol catigsmasi, sosyal statu kaybi yasadiklarinin ve bunlarin
sonucunda immun sistemlerinin etkilenmesi ile fiziksel hastalik risklerinin
arttig1 da gosterilmigtir (5).

Kanserli ¢ocuklarda tani ve tedavi surecindeki zorluklar, sag kalim
sonrasi yasam surecinde degisikliklere neden olmaktadir. Bu calismada
Cocuk Onkoloji Bilim Dali'nda tedavisi yapilarak iyilesmis kanserli ¢cocuklarin
tedavi sonrasi yasamlarinin birgcok acidan irdelenmesi planlanmistir.
Sosyoekonomik dizeyi de dederlendiren, tlkemizden 2017 yili sonuna kadar
uluslararasi indekslerce taranan tek yayin bulunmaktadir. Bu nedenle farkli bir
cografi bolgede kendi merkezimize ait deneyimi belirlemek igin bu c¢alisma
planlanmigtir.

Bu g¢alismanin amaci, tani-tedavi sureci ve sonraki donemde hasta ve
ailelerinde ortaya c¢ikan egitim ve oOgretim durumundaki degisiklikler,
sosyoekonomik durum, bosanma ve yeni kardes gibi aile igi degisiklikler
sorgulanmigtir. Ayrica kanserden iyilesen hastalarin egitimde ulastiklari son
durumu, yasam tarzini, aktiviteleri ile sigara-alkol gibi aliskanlklarini
irdelemektir. Farkh tani ve Ozelliklerdeki hastaliklar birbiri ile kiyaslanarak
karsilastiriimasi planlanmigtir. Bu sonuglarin daha sonraki hasta gruplarindaki

destek tedavilere yol gosterici olmasi amaglanmistir.



GENEL BILGILER

Pediatrik kanserden iyilesme oranlari gelismis Ulkelerde %80’e
ulasmigtir. Pediatrik kanserden iyilesen hastalarin gogunda en az bir organ
veya sisteme ait kronik hastalik veya gec etki s6z konusudur. Cesitli yayinlarda
bu siklik %62-90 dolayinda verilmektedir. Tek merkezli verilerin yerine bugun,
¢ok merkezli veya ulusal deneyimi tanimlayan genis gruplar olusturulmustur.
Artik cocukluk gagi kanserleri 6lumcul hastaliklar tanimindan uzaklagmaktadir.
Guncel algi; hayati tehlike tasisa da kronik izlem gerektiren hastaliklar olarak
gorulmesidir. Dolayisiyla bugin sag kalmak kadar énemli bir diger kavram
yasam Kkalitesidir. Kurtulan ¢ocuklarin organ yetmezliklerinden ve sekellerden
korunmasi amaciyla tedavi protokollerinde risk grubu tanimlanarak riske
uygun onkolojik tedavi verilmesi temel kuraldir.

Cocuk ve erigkinde gorilen kanser turleri birbirinden tamamen
farkhdir. Cocukluk ¢aginda ilk on bes yasta en sik gorllen kanserler sirasiyla
|I6semi, santral sinir sistemi timorleri ve lenfomalardir. Asagidaki tablo-1'de
uluslararasi verilere gore ¢ocukluk ¢agi kanserlerinin sikhgi verilmektedir.

Tablo-1'de uluslararasi veri tabanlarindan alinan g¢ocukluk ¢agi

kanserleri siklik sirasina gére gosterilmistir (8).

Tablo-1: Uluslararasi veri tabanlarinda siklik sirasina gore kanserler.(8)

KANSER TURLERI

1.Lésemi

2.Santral Sinir Sistemi (SSS) ve spinal timorler

3.Lenfoma ve retikiiloendotelyal neoplaziler

4.Sempatik sinir sistemi timorleri

5.Yumusak doku sarkomlari

6.Bobrek tlimorleri

7.Malign kemik timorleri

8. Germ hiicreli timorler

9.Karaciger tumorleri

10.Malign epitelyal timorler

11.Retinoblastom

12.Diger siniflanamamis malign neoplaziler




Amerika’da ise 20 yas alti bireylerde her yil yaklasik olarak 12400
kisiye kanser tanisi konulmaktadir (1). Cocukluk ¢agi kanserlerinin insidansi
15 yas altinda milyonda 110-150°dir. Her yil Glkemizde 150.000 civarinda
eriskin kanser vakasi beklenirken, 0-14 yas arasinda 2500-3000 civarinda
kanser vakasinin gérilecedi beklenmektedir. Ulkemizde Tirk Pediatrik
Onkoloji Grubu ve Turk Pediatrik Hematoloji Derneginin 2002-2008 yillar
arasindaki verilerine gore c¢ocukluk c¢aginda en sik sirasiyla I6semiler,
lenfomalar ve SSS tumorleri gértlmektedir (9). Turkiye bilesik veritabani
kayitlarina gore yas gruplari ve cinsiyetlere gore gocukluk cagi kanserlerinin
dagilimlarn sekil-1, 2 ve 3’de gosterilmistir. Cinsiyete gore bakildiginda her
yasta erkeklerde kizlara gore kanser gorulme orani yuksek bulunmustur,
erkek/kiz orani 1,2’dir (9).

Hepatik timorler . 1,6

Renal timorler - 3

Germ hucreli timorler - 3,3

Kemik timorleri - 4,4

Noroblastoma

Malign/epitelyal melanom - 5,7

Yumusak doku sarkomlari - 7,1

Losemi

Kanser Tiirleri

33,6

o
(6]
=
o
=
(6]

20 25 30 35 40
Yiizde

Sekil-1: 0-14 Yas Gruplarindaki Cocuklarda En Sik Gorulen Bazi Kanserlerin
Dagilimlari (Turkiye Birlesik Veri Tabani, 2013) (9).



Lésemi 32,0
Lenfoma

MISS Timorleri
Noroblastoma

Yumusak Doku Sarkamlan
Renal Tumarler m Erkek

Kemik Thmarleri

Germ Hucreli Tumiarler
Retinablastom

Hepatik Tumarler

35

Sekil-2: 0-14 yas grubundaki erkek ¢ocuklarda en sik gorilen bazi kanserlerin
dagihmi (9)

Losemi 32,0
MSS TUmorleri
Lenfoma
Néroblastoma
Kemik Timaorleri
Renal Tumérler W Kadin
Yumusak Doku Sarkomlar

Germ Hicreli Tumodrler

Retinablastom 2,1

r

Hepatik TUmdrler 1,3

0,0 50 10,0 15,0 20,0 250 30,0 35,0

Sekil-3: 0-14 yas grubundaki kiz ¢cocuklarda en sik goértlen bazi kanserlerin
dagihmi (9)

Pediatrik kanserlerde tedavi yaklagimlarina genel bakig

Kanserden sag kalan cocuklarda gorilen gec etkiler akut lenfoblastik
I6semiden (ALL) iyilesen hastalarda uzun vyillardir rapor edilmektedir.
Gegmiste kemoterapiye ek olarak santral sinir sistemi profilaksisi i¢in kraniyal
radyoterapi  yapilan hastalarda bilissel fonksiyonlarda etkilenme
bildiriimektedir. GUnUimuizde standart risk ALL’de kraniyal radyoterapi

5



verilmemektedir. Sikliginin ilk 15 yasta yuksek olmasi nedeni ile ALL
hastalarina ait bilgi havuzu olusmustur.

Primer SSS tumarlerinde kraniyal veya kraniyospinal radyoterapi alan
hastalara ait ge¢ etkiler de 1970-1980’lerde ayrintili olarak rapor edilmistir.
Diger sag kalan hasta gruplarinda taniya ve buna bagh olarak da uygulanan
tedavi yontemlerine gore geg etkiler degisken olmaktadir.

Cocukluk caginda 15 yasindan kuguklerde en sik gorulen ilk Ug¢
kanserden biri olan lenfomalar heterojen bir gruptur. Lenfomalarin %60’
Hodgkin digi lenfoma (HDL), %40’ Hodgkin lenfoma (HL) histopatolojisindedir.
Hodgkin lenfoma hastalari kemoterapi ve tutulmus alan radyoterapisi
almaktadir. Hodgkin lenfomada sag kalim ylksektir. Erken evrelerde 5 yillik
yasam hizi %95e ulagmaktadir. Ancak bu hastalarda erigkin dénemde
hipotiroidi, infertilite, kardiyak toksik bulgular ve solunum sistemi yan etkileri
gozlenmigtir. Hem radyoterapi hem de alkilleyici ajanlar grubundaki ilaclar
nedeniyle ikincil kanserler artmaktadir.

Hodgkin disi lenfomalar B veya T lenfosit dncullerinden kdken almis
olmasina gore farkli kemoterapi semalari ile tedavi edilmektedir. Burkitt ve
Burkitt benzeri lenfomalarda ve diffiz buyluk B hucreli lenfomalarda 2-6 ay
surede tamamlanan daha kisa sireli, yiksek doz kemoterapi protokolleri
verilmektedir. Lenfoblastik lenfomalarda ise hiicum, pekistirme ve oral idame
asamalari ile iki yila ulasan kemoterapi semalari uygulanmaktadir. Butun
Hodgkin digi lenfoma tanili gocuklarda intratekal metotreksat, prednisolon ve
sitozin arabinozid uygulamasi ile santral sinir sistemi profilaksisi verilmektedir.
Evre ve risk grubuna goére 1 veya 5 g/m? dozunda verilen ylksek doz
metotreksat beyin omurilik sivisi ve beyin dokusuna ulasmaktadir. intravenéz
yuksek doz metotreksat uygulamasi da SSS korumasinda etkilidir. Guncel
yaklasimda bu hastalarda tutulum olmadikga kraniyal radyoterapi
verilmemektedir. Berlin-Frankfurt-Munster-95 (BFM) protokolleri basta olmak
Uzere kemoterapi ile kir oranlari %80-85 olarak verilmektedir. Rutin tedavide
baslica sistemik veya intratekal kemoterapi bu bagarida rol oynamaktadir.

Noroblastom, Wilms timoérd, yumusak doku sarkomlarinda,
kemoterapi ve radyoterapi; histopatolojik alt gruplara ve evreye gore

uygulanmaktadir. Yumusak dokunun ve kemigin primitif néroektodermal



tumor-Ewing tumora ailesinde, nazofarenks karsinomlarinda kemoterapi ve
radyoterapi gerekmektedir. Osteosarkom ve malign germ hucreli timorlerde

ise oncelikle kemoterapi ve cerrahi ile kur saglanir.

Kanser Tedavisinin Ge¢ Yan Etkileri

Hasta ¢ocugun; kanser tanisina, tani yasina ve uygulanan tedavilere
badli olmak Uzere bilinen ge¢ etkiler s6z konusudur. Cerrahi girisimler ve
radyoterapiye ait ge¢ etkiler bilinmektedir. Kemoterapi protokollerinin de akut
yan etkilere ek olarak pek ¢ok organa ve sisteme kalici hasarlari s6z
konusudur. Kanserden kurtulan Kisilerin primer kanser turu, secilen tedavi
yaklasimlari ve hastaya ait genetik ve biyolojik faktorler geg etkileri belirleyen
ana etmenlerdir. Onkolojik tani sirasindaki yasa gore ge¢ yan etkilerin riski
degismektedir. Ailesel kanser yatkinliklari, primer immun yetmezlik, nérokutan
sendromlar gibi hastaliklari onkolojik hastaliklarin seyrini ve tedavisini
etkilemektedir. Bu nedenlerle pediatrik onkolojide multidisipliner yaklagimla
tedavi edilen hastalarda primer kanserin tlrd, hastaliga ait risk faktorleri ile
cocugun varolan ek saglik sorunlari ve kansere yatkinlik yaratan ailesel riskleri
tedavi seciminde etkilidir. Mortalite ve morbiditesi yluksek kanserlerde riske
uygun yogun kemoterapi protokolleri ve radyoterapi gerekirken, sag kalim
sansi yuksek cocuklarda minimum doz ve surede tedaviler secilmektedir.

1940’h yillarda ilk alkilleyici ajanlarin, ardindan da antimetabolit klasik
kemoterapdtiklerin kullanima baglanmasinin Gzerinden uzun yillar gegmis ve
sag kalim oranlar1 %80’lere ulasmis olsa da halen en ciddi sorun tedavinin ge¢
doénem yan etkileridir (10).

Radyoterapi daha fazla olmakla beraber kemoterapi ve cerrahi
girisimler ge¢ donem yan etkilerden sorumlu tutulmaktadir (11).

Cocukluk caginda kanser nedeniyle tedavi edilmis geng erigkinler
Uzerinde yapilan c¢alismalar bireylerin %60-90’1 arasinda kronik takip
gerektiren saglik sorunlari ortaya ciktigini, %20-80 arasinda degisen oranlarda
bireylerde yasami tehdit eden komplikasyonlarin gézlendigini gostermektedir.

Sag kalan bireylerde ilerleyen yillarda 6grenme ve hafiza bozukluklari,
anksiyete, depresyon gibi psikolojik yakinmalar, isitme kaybi, katarakt,
kardiyak disfonksiyon, obezite, infertilite, tiroid bozukluklari ve sekonder



kanserler gibi somatik rahatsizliklar ortaya gikmaktadir. Tum bunlara ek olarak
da sosyal yasama adaptasyon sorunlari, is bulamama ve evlilik surecine dahil
olamama gibi sosyal problemler de yasayabilmektedirler (12). Asagidaki
tablolarda (tablo-2 ve tablo-3) halen protokollerde kullaniimakta olan
kemoterapdétik ajanlar ve radyoterapiye bagli ge¢ donem yan etkiler 6zet olarak

belirtilmigtir.

Tablo-2: Kemoterapdtik ilaglarin yan etkileri (3).

llag Geg dénem yan etki
Herhangi bir kemoterapi ilaci Biligsel etkilenme
Kronik agri
Halsizlik
Antrasiklinler Kardiyomiyopati

Sekonder losemi

Alkilleyici ajanlar Gonadal disfonksiyon
Pulmoner fibrozis
Renal toksisite

Akut 16semi / myelodisplazi

Bleomisin Pulmoner toksisite
Kortikosteroidler Kemik dansitesinde azalma
Osteonekroz
Katarakt

Blyume hizinda azalma

Epipodofilotoksinler Sekonder 16semi
Agir metaller (sisplatin/karboplatin) Ototoksisite
Metoreksat / sitarabin Norokobilissel defisit

ABD’de her yil 100.000 ¢ocuktan 1,8 kadarlik bir oran kanser ve ona
bagli nedenler ile hayatini kaybetme riski ile kargi kargiyadir. Bununla beraber
kanser tanisi aldiktan sonra baslayan sireg; Diinya Saglhk Orguti tarafindan;
bedensel, ruhsal ve sosyal cevresi ile beraber tam bir iyilik hali olarak

tanimlanan saglik kavramindan oldukg¢a uzaga taginmaktadir.



Tablo-3: Radyasyon maruziyetinin ge¢ donem etkileri (3).

Radyasyon maruziyeti bolgesi Gec¢ dénem yan etki

Herhangi bir bolge Sekonder malignite

Displastik nevis / deri kanseri

Karin bolgesi Fonksiyonel aspleni
intestinal darlik, fibrozis
Safra tagl

Bobrek ve mesane toksisitesi

Kraniyum Norobilissel defisit
Lékoensefalopati

inme

Kraniofasial anomaliler
Obezite

Katarkt

Ototoksisite

Dis anomalileri

Toraks Meme kanseri

Meme dokusu hipoplazisi
Pulmoner fibrozis
interstisiyel pnémoni
Restriktif akciger hastaligi
Obstriiktif akciger hastalig

Kalp Kardiyomiyopati
Kapak hastaligi
Koroner arter hastaligi

Overler Puberte gecikmesi
Prematir menapoz
infertilite

Hipofiz Blyume hormonu eksikligi
Puberte prekoks

Hipo / hipertiroidizm
Hiperprolaktinemi
Gonadotropin eksikligi

Testisler Puberte gecikmesi
Oligospermi / azospermi

Testosteron eksikligi

Norobilissel defisitler, ¢ocukluk ¢agi kanserlerinin en yaygin olarak
bilinen geg etkilerinden biridir. Bu defisitlerin ortaya ¢ikmasinin zamanlamasi
iyi bilinmemekle birlikte, SSS ile iligkili kanserlerin ve tedavilerin bellek, islem

hizi, gorsel-uzaysal ve gorsel-motor beceriler ve yurutucu islev bozukluguna



yol agabileceg@ine dair kanitlar vardir. Bu sebeple, rapor edilen biligsel gerilige
en ¢ok, santral sinir sistemi tumoru ve 16semi tanili hastalarda rastlanmaktadir.
Bugun igin l0semi ve beyin tumoru tanili hastalarin sag kalim gosterenlerinde,
Ozellikle de kraniyal radyoterapi ve intratekal metotreksat ile tedavi edilenlerde
egitim basarisindaki dusukluk bildirilmesine ragmen diger cocukluk donemi
malignitelerinin hayatta kalanlarinda bu sonu¢ hakkinda ¢ok az sey
bilinmektedir. Benzer sekilde unitemizde halen HDL tedavileri igin
uygulanmakta olan BFM-95 protokoll cergevesinde, santral sinir sistemi
relapslarini engellemek adina intratekal metotreksat- sitozin arabinozid -
prednizolon uygulanmasi nedeniyle norobiligsel etkilenim agisindan bu grup
da risk olusturmaktadir (13-16).

Tablo-4: Amerika Birlesik Devletlerinde 2007-2013 yillar arasinda 0-19 yas

arasinda tani almig gocuklarda 5 yillik sag kalimlar (%) (17).

0-14 15-19
Kanser Tipi yas yas Tam gocukluk ¢agi
SSS Tumorleri 73 79 74
(Benign ve Dborderline timoérleri de
icermektedir)
Ewing Sarkom 78 62 72
Hodgkin Lenfoma 98 96 97
ALL 91 74 88
AML 65 62 64
Wilms Tumori 93 0 92
NBL 79 0 79
Hodgkin Disi Lenfoma 91 87 89
Osteosarkom 70 66 68
Retinoblastom 95 0 95
Rhabdomyosarkom 70 46 65

Toros ve arkadaslari tarafindan Mersin Universitesi’nde yapilan kronik
hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerine yonelik depresyon ve anksiyete duzeyleri
konulu calismada da belirtildigi Uzere kanser ve diger gocukluk ¢agi kronik
hastaliklari ¢ocukta fiziksel ve ruhsal agidan zorlanmalara yol agcarken hem

ruhsal hem de sosyoekonomik olarak tum aile bireylerini etkileyebilecek
10



sorunlara sebebiyet vermektedir. Hastalilk sureci uzadikga, alevlenmeler
siklagtikca cocugun olumle ilgili kaygilari artmakta bu durum da gelecek
kaygisi, caresizlik, depresyon, ofke ve o6lim korkusu olarak kendini
gOstermektedir (18). Cocuklarda kanser ve tedavisinin psikolojik ve
norobiligsel sonuglarinin oldugu ve hayat boyu surecek olan bazi istenmeyen
etkilerinin oldugu calismalarla gosterilmistir (19). Bir¢ok gelismis ulkede,
Ozellikle de son 30 yilda, kanserli gocuklarin psikososyal destegi ve bakimi
erigskinlere gére ¢ok daha kapsamli ve glgli hale gelmistir (19). Cocuklar
ebeveynlerine kanser tedavisi sirasinda ve sonrasinda oldukga bagimli
olduklari igin, ebeveynlerin de duygusal iyilik hallerinin gocugun duygu
durumunu ve bas etme yetisini etkiledigi gosterilmistir (19).

Cocuk ve ailesiicin kanserin yukl ve anlami farkhidir. Aileler icin kanser;
duygusal ve sosyal dengede ciddi degisiklikler olan bir hastaliktir. Korku ve
kizginlik gibi zit ve guclu duygularla yuzlesme, esler arasi sorunlar,
ebeveynlerde o6zguven kaybi, gelecek ile ilgili amacglarin, degerlerin ve
beklentilerin yeniden gozden gegirilmesi gibi agamalar yaganmaktadir.

Kanser ve yagsam kalitesi konularinda yapilan arastirmalarda, stresin
yasam kalitesi yaninda kanserle ilgili fiziksel semptomlari ve kanser tedavisinin
sonuglarini dahi etkiledigi saptanmistir (20).

Kanser tanisiyla beraber tedavi slrecinin bir pargasi olarak kemoterapi
icin hastaneye yatmanin, sosyal ¢evreden ve okuldan ayri kalma ve kendilerini
yalniz hissetme gibi sorunlara neden oldugu bulunmustur (21)

Gunumuzde saglk bakim hizmetlerinde hastalik merkezli anlayistan,
hasta merkezli anlayis kavramina dogru bir degisim yasanmaktadir. Bu
degisim dogrultusunda benimsenen butincul yaklasima gore, hasta cocuklar
hem biyomedikal hem de psikososyal agidan degerlendirilmelidir (22, 23)

Bu nedenle yasam kalitesinin guglendiriimesine yodnelik girisimlerinin
planlanmasi, uygulanmasi ve degerlendiriimesi 6nem tagimaktadir.

Hastalik teshisinden sonra %40 oraninda hastalarda depresif bozukluk
gorulebilmektedir. (24, 25).

Kanser hem hasta hem de ailesi i¢in Uzlucu ve beklenmedik bir olaydir.

Dolayisiyla kanser, fiziksel, psikolojik ve sosyal bir hastalik grubudur. Anne
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baba acisindan, hayati risk arttikga, hastanin seyri agirlastikga bakim verme
rolu de agirlasabilmektedir (26, 27).

Guncel yaklasimda hi¢ kemoterapi almayan kanser hastalari olabildigi
gibi 2 yila kadar oral/sistemik kemoterapi almayi, hastanede yatisi gerektiren
kanser tipleri de vardir. Ozellikle annenin refakatci kalmasi nedeniyle aile
icindeki roller degismekte, baba ve kardesler kendilerine farkl ortam kurmakta
hatta diger akrabalarin da hayatlarindaki rolleri degismektedir. BOylece hasta
eve dondugunde eski alistigi duzeni de bulamamaktadir. Hasta gocuk igin ise;
yeni, korkutucu deneyimler, hastanin fiziksel ve psikolojik butlnlugune saldiri,
Ozguven kaybi, okul ve hobilerden uzak kalma, sa¢ kaybi, vicut imajinda
bozulma, kozmetik sorunlar, 6zellikle okula gitme sirecini etkileyebilmektedir
(2, 4). En uygun kosullarda dahi gocuklarin bu fiziksel, sosyal ve psikolojik
kayiplarinin bir yil kadar surdugu bildirilmektedir. O nedenle bu suregte ¢ok
farkl asamalarda hasta ¢ocuk ve aile pek ¢ok yardima ihtiyag duymaktadir (4,
28).

Ornegin; norobilissel defisitler esas olarak merkezi sinir sistemi
tumorleri ve I6semi olanlarda bildirilmistir (8, 12). Kranial radyoterapi ve
intratekal metotreksat da norobiligssel defisitlerle iligkilendirilmistir (14, 30).
Ayrica, bu uzun vadeli sekeller, potansiyel olarak hayatta kalanlarin genel
yasam Kkalitesi Uzerinde de olumsuz bir etkiye sahip olabilir. Kanser, bireyi ve
yakinlarini agir bicimde etkileyen dnemli uyum sorunlarina veya bozukluklara
yol acabilir (31). Kansere bagli olarak gorulen bu degisiklikler, hastalarin 6z-
benlik kavramini, 6z-saygisini ve duygularini olumsuz etkilemektedir.

ABD’de yapilan caligmalarda kanser tedavisi gormus ve kur olmus
geng erigkin/eriskinlerin saglikli topluma nazaran daha erken yasta sigaraya
bagsladiklari, daha ylUksek sigara igme oranlarina sahip olduklarini géstermisgtir.
Kadin cinsiyet, disuk egitim dizeyi, dusuk sosyoekonomik dizey sigaraya
baglama hususunda riski arttirmaktadir (32).

Cocuklarina bakim veren aile Uyelerinin de fiziksel ve psikolojik
fonksiyonlari, bu tedavi surecinde veya sonrasinda olumsuz yonde
etkilenebilmektedir (33). TUm bu yan etki ve bunlarin uzun dénem sonuglari iyi

bilinmesine ragmen, kanser tedavisi gormus ve hastaliktan kurtulmus olan

12



bireylerin uzun sureli egitim ve sosyal sonuglarinin arastirilmasi ise daha az

ilgi gérmustur ve bu nedenle de mevcut aragtirmanin odagi olmustur.
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GEREG VE YONTEM

Calismaya 01.01.2000-31.12.2015 tarihleri arasinda Bursa Uludag
Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Onkoloji Bilim Dalr’'nda lenfoma ve solid organ
kanseri tanisi alarak tedavi gormus ve tedavisi 31.12.2015 tarihinden 6nce
tamamlanmis hastalar dahil edildi. Bu amacla 26 Aralik 2017 tarih ve 2017-
19/34 sayr numarali Bursa Uludag Universitesi Tip Fakdltesi Klinik
Arastirmalar Etik Kurulu onayi alindi. Belirtilen kriterleri karsilayan ve ¢alisma
hakkinda bilgilendirme yapilan hasta ve ebeveynlerden onam formuna (Ek-2)
onay verenler dahil edildi. Calisma hasta ve ebeveynlerle yuz ylize goérisme
yontemi ile gerceklestirildi. Onceden diizenlenen ve tim hastalar icin standart
olan anket formu (Ek-1) tek hekim tarafindan uygulandi. Hastalarin; yas,
cinsiyet, tani tarihindeki yasi, histopatolojik tanilari, evreleri ve tedavi
yaklagimlari hastanemiz veri tabanindan ve elektronik dosya sisteminden
alindi. Ankette hasta ve ebeveynlerine ankette kendileriyle ilgili olan kisimlar
ayri ayri soruldu. Ankete verilen cevaplar iki ddnemde degerlendirildi; birincisi
tani 6ncesi donem, ikincisi tani-tedavi donemi ve sonrasi idi. Ankette sigara ve
alkol gibi aligkanliklar, medeni durum ve degisiklikleri, sosyoekonomik durum
ve degisiklikleri, is durumu ve degisiklikleri, egitim durumu ve degisiklikleri,
psikolojik destek alma durumlari soruldu. Bu iki ayri donemdeki degisiklikler
birbiriyle ve hasta gruplari kendi aralarinda karsilastirildi.

Calismaya, 01.01.2000-31.12.2015 tarihleri arasinda Uludag
Universitesi Tip Fakultesi Cocuk Onkoloji BD tarafindan tanisi konan ve
tedavisi yapilan hastaligi izlemde nuksetmemis hastalar alindi.

Calismaya alinma olgiitleri: 01.01.2000-31.12.2015 tarihleri
arasinda Uludag Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Onkoloji Bilim Dali
tarafindan tedavisi tamamlanan, niks gorilmeyen ve galismaya katiimayi
kabul edenler.

Diglama olgiitleri: Calismaya alinma Olgutlerini kargilamayan veya
katilmay! reddedenler, calisma esnasinda niks veya relaps gdzlenenler

calismaya alinmadi.
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istatistiksel Degerlendirme Yoéntemleri: Calismanin veri analizleri
icin SPSS 23.0 (Statistical Package for Social Sicience) kullanilmigtir. Verilerin
tanimlayici istatistiklerinde ortalama, standart sapma, medyan, oran ve
frekans degerleri kullanildi. Gruplarin karsilastirlmasinda Wilcoxan Signed

Rank testi, korelasyon igin Pearman korelasyon testi kullanildi.
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BULGULAR

Calismaya kanser tanisi koyulduktan sonra ortalama izlem suresi
93,0+48,8 ay (sinirlar: 44-248 ay) olan 155 hasta dahil edildi (sekil-4), 62’si kiz
(%40) ve 93’0 (%60) erkekti (sekil-4), caisma donemindeki yas ortalamasi
17,3+5,3 yil olup sinirlar: 7-32 yil idi (sekil -6).
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Sekil -4: Hastalarin galismaya alindiklari zaman ile tedavi bitimi arasindaki
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Sekil-5: Hastalarin cinsiyetlerinin dagihmi
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Hastalarin ¢galisma donemindeki yas gruplar 7-11 yas, 12-17 yas ve
>18 yas olarak ayrildi. Bu dagilim tablo-5'de sunuldu. En az hasta sayisi otuz
alti hasta (%23,2) ile 7-11 yas grubunda iken, en fazla hasta 78 hasta (%50,3)
ile 18 yasindan buyuk grupta idi.

Tablo-5: Hastalarin ¢aligmaya alinma zamanindaki yaslari

Yas grubu % n
7-11yas 23,2 36
12-17 yas 26,5 41
>18 yas 50,3 78
Toplam 100 155

Hastalarin ilk tan1 ddnemindeki yas ortalamasi 8,2+5,0 yil (sinirlar: 1 ay-
17 yas) idi. Tan1 donemindeki yaslari 0-4 yas, 5-9 yas, 10-14 yas ve 215 yas
olarak Ug gruba ayrildi (tablo-6).

Tablo-6: Hastalarin tanidaki yaslarinin siniflamasi

Yas grubu % n
0-4 yas 29,6 46
5-9 yas 27 42
10-14 yas 30,4 47
15 yas Uzeri 13 20
Toplam 100 155

Hastalarin ¢calisma donemindeki ortalama yasi 17,3+5,3 yil (7-32 yil) idi
(sekil -5). Hastalar ¢galismaya alindiklari yaslarina gére 7-11 yas, 12-17 yas ve
>18 yas olarak ayrildi. %23 kadari 12 yasindan kiguk iken, 78 hasta (%50,3)
18 yasindan buyuk idi.
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Sekil-6: Hastalarin calismaya alinma zamanindaki yas dagihmlari

Hastalarin en sik tanilari %51,6 (n=80) lenfoma (%28,3 (n=44) Hodgkin
digi lenfoma, %23,2 (n=36) Hodgkin lenfoma), bdbrek timorleri %9 (n=14),
germ hicreli timorler %7,7 (n=12), yumusak doku sarkomlari %6,4 (n=10) ve
santral sinir sistemi ve spinal timorleri %5,8 (n=9) idi.

Hastalarin tanilari tablo-7'de 6zetlendi.

Tablo-7: Calismaya dahil edilen 155 hastanin tanilari (n=155)

Tani % n
Hodgkin digi lenfoma 28,3 44
Hodgkin lenfoma 23,2 36
Bobrek timorleri 9,0 14
Germ hicreli timorler 7.7 12
Malign kemik timdrleri 7,0 11
Yumusak doku sarkomlari 6,4 10
Santral sinir sistemi ve spinal timorler 59 9
Noéroblastom (NBL) 5,9 9
Karaciger timorleri 3,3 5
Diger 3,3 5
Toplam 100,0 155
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Kemoterapi, radyoterapi ve major cerrahi oranlari Tablo-8'de verilmistir;
oranlar ; biyopsi %58,7, laparatomik kitle eksizyonu %23,2, kraniyotomi %4,5,
torakotomi %2,6 ve diger %11 (Ekstremite kroyucu cerrahi, amputasyon,
laminektomi, paraspinal kitle eksizyonu, major kulak burun bogaz girisimler,
orsiektomi vb.) seklinde idi. Calismaya dahil edilen tim hastalar sistemik
kemoterapi almisken, %42,5 (66 hasta) kemoterapiye ek olarak radyoterapi

almisti. Radyoterapi alanlarin tanilari tablo-10’da sunulmustur.

Tablo-8: Tedavi yaklagimlarina gore hastalarin dagilimi

1.Cerrahi % n
Biyopsi 58,7 91
Laparatomik kitle eksizyonu 23,2 36
Kraniyotomi 4,5 7
Torakotomi 2,6
Diger * 11 17
Toplam 100 155

2.Kemoterapi Tani ve evreye gore

3.Radyoterapi

Almadi 57,4 89
Kraniyal 3,9 6
Kraniyospinal 3,9 6
Paravertebral 1,9 3
Ekstremite 2,6 4
Servikal 12,9 20
Abdomen 5,2 8
Servikal £ Mediasten 6,5 10
Mediasten 3,2 5
Birden fazla bdlge 2,6 4
Toplam 100 155

*. Ekstremite kroyucu cerrahi, amputasyon, laminektomi, paraspinal kitle eksizyonu, major
kulak burun bogaz girisimleri.

Yas gruplarina goére hastalarin tanilarinin dagihmi  tablo-9 ve sekil-7’de

gOsterildi.
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Tablo-9: Yas gruplarina gére kanser dagilimi

Yas Tani % n
Bobrek timorleri 23,9 11
Hodgkin disi lenfoma 19,5 9
Noéroblastom 17,4 8
Germ hcreli timorler 8,6 4
0-4 yas Hodgkin lenfoma 6,6 3
Yumusak doku sarkomlari 6,6 3
Karaciger timaorleri 6,6 3
SSS ve spinal timorler 4,3 2
Malign kemik timérleri 2,2 1
Diger 4,3 2
Hodgkin disi lenfoma 35,8 15
Hodgkin lenfoma 23,9 10
SSS ve spinal timorler 9,5 4
Bobrek timorleri 7.1 3
5-9 yas Malign kemik timérleri 7.1 3
Yumusak doku sarkomlari 4,7 2
Germ hucreli timorler 4,7 2
Noéroblastom 2.4 1
Karaciger timorleri 2,4 1
Diger 2.4 1
Hodgkin disi lenfoma 38,2 18
Hodgkin lenfoma 31,9 15
Malign kemik tiimérleri 8,6 4
Germ hucreli timorler 8,6 4
10-14 yas Yumusak doku sarkomlari 4,3 2
SSS ve spinal timérler 2,1 1
Karaciger timorleri 2,1 1
Malign epitelyal timor 2,1 1
Diger 2,1 1
Hodgkin lenfoma 40 8
Malign kemik tiimérleri 15 3
15 yas Ustil Yumusak doku sarkomlari 15 3
Hodgkin disi lenfoma 10 2
SSS ve spinal timorler 10 2
Germ hucreli timorler 10 2
Toplam 100 155
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Sekil-7: En sik 3 tani igin yaglara gore dagilim
Tablo-10: Radyoterapi alan hastalarin tani dagilimi
Tani % n
Hodgkin lenfoma 50,0 33
Yumusak doku sarkomlari 10,7 7
SSS ve spinal timorler 10,7 7
Hodgkin digi lenfoma 9,1 6
Bobrek tumorleri 7,6 5
Malign kemik timorleri 7,6 5
Noroblastom 3,2 2
Diger 1,1 1
Toplam 100 66

Tani zamaninda toplam 98 hasta (%63,2) okul cagindaydi. Bu
hastalarin ilkokul, ortaokul ve lise donemlerine gobre dagihmi tablo-9'da
Ozetlenmigtir. Bu 98 hastanin 88'i (%89,8) tani esnasinda okula giderken, bir
hasta duzenli olarak bir iste ¢calismaktaydi (yas 14), dokuz hasta (%9,2) ise
okula gitmiyor ve bir iste de ¢galismamaktaydi (tablo-11).
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Tablo-11: Tani zamaninda hastalarin ilkokul, ortaokul ve lise donemlerine

gore dagilimi
Doénem % n
IIkokul dénemi 48,9 48
Ortaokul donemi 29,6 29
Lise donemi 21,5 21
Toplam 100 98

Tablo-12: Tani 6ncesinde hastalarin ilkokul, ortaokul ve liseye gitme oranlari

Okul Okula giden hasta sayisi / O yas grubu hasta %
sayisi(n=388)

lIkokul 48/48 100

Ortaokul  29/29 100

Lise 11/21 52,4

Tani zamaninda okula devam etmekte olan 88 hastanin 54’0 (%61,4)
tedavi sirasinda okula ara vermisti. Bu 54 hasta tedavi sonrasinda veya
tedavinin ilerleyen doénemlerinde tekrar okula baslamisti. Seksen sekiz
hastanin 2’si (%2,3) tedavi sirasinda ve sonrasinda okulu birakmisti. Otuz iki
hasta (%36,3) ise tedavi sirasinda ve sonrasinda okul hayatina ara vermeden
devam etmisti. Devam edenlerin Hodking lenfoma, Wilm’s timoért ve oral
idame tedavisi alan hastalar oldugu goruldi. Tani zamaninda insaatta
malzeme tasiyiciligi yapmakta olan bir hasta ise tedavi sirasinda isten
ayrilmisti. Tani zamaninda okula gitmeyen ve bir iste de galismayan dokuz
hastadan ikisi tedavi sonrasinda ise baglamigti. Okula devamsizlik yapan
hastalar g6z 6nline alindiginda, ortalama devamsizlik suresi 14,5+ 12,7 ay (1
ila 60 ay arasinda) ve ortanca devamsizlik suresi ise 12 ay idi (sekil-8). Devam
edemeyen hastalardan 2 yildan uzun stre devam edemeyen 8 hasta vardi;

2’'si 60 ay 2’'si 48 ay 1’i 30 ve 1’i de 28 ay ara vermisti.
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Sekil-8: Okula devamsizlik sureleri

Hastalarin galismaya alinma zamanlarindaki yas gruplarina ve bu yas
gruplarina gore devam etmeleri gereken okul tiplerine gore bir degerlendirme
yapildi (tablo-13). Okul 6ncesi donemde u¢ hasta bulunmaktaydi ve bu Ug¢
hastadan ikisi okul dncesi okula devam ederken, biri ilkokula gitmekteydi.
ilkokul dénemine yasi uygun olan 33 hastanin 28'i (%84,8) ilkokula gitmekte
iken, bes hastanin ise ilkokula baglamasi gerektigi halde halen ilkokula
baslamadiklari igin egitimlerinin geciktigi saptandi (%15,2). Henuz okula
gitmeyenlerin tani anindaki yaslari 6 ay (n=2), 1 yas (n=1), 2 yas (n=1), 2,5
yas (n=1) olup bu hastalarin sirasiyla ¢alismaya alindiklari zamanki yaslar 7
ila 8 yas arasinda degismekteydi. Bu dgrencilerin okula gitmekte oldugu
tarihlerde ilkokul 4 veya 5 yil egitimi, ortaokul ve lise 3 veya 4 yillhk egitimi
ifade etmektedir. On iki-on sekiz yas déneminde olan 41 hastadan 37’si
egitimlerine devam ederken, dort hasta ise ilkokul sonrasi okuldan ayriimisti.
On sekiz yasindan buylk olan grup i¢inde (n=78) ilkokul sonrasi okuldan
ayrilan bir hasta da bu gruba dahil edildiginde toplam bes hastanin (5/129
hasta; %3,9) ilkokuldan sonra okulu biraktigi saptandi. Ortaokul ve lise sonrasi
okul hayatina devam etmeyen hasta orani ise %62,8 idi (49/78 hasta).
Universiteye giden veya Universiteden mezun olanlarin sayisi ise 31 idi (31/81;
%38,3). Liseye devam eden ve son olarak liseden mezun olan 62 hastanin 35’i
(%56,4) meslek lisesinde, 19'u (%30,6) anadolu lisesi, altisi (%9,8) imam hatip

lisesi, ikisi ise (%3,2) acik lisede okumustu.
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Tablo-13: Sag kalan hastalarda calisma zamaninda yas gruplarina gore

egitim durumu

Yas n Okul tipi n
grubu
llkokula giden 21
71lyas 36 Ortaokula giden 8
Okul 6ncesi okula devam eden 5
Okula baslamamis olan 2
ilkokul sonrasi okula devam 4
etmeyen
12-17 yas 41 Ortaokula giden 11
Liseye giden 23
Universiteye giden 3
ilkokul sonrasi okula devam 1
etmeyen
Ortaokul sonrasi okula devam 10
>18 yas 78 etmeyen
Lise sonrasi okula devam 39
etmeyen
Universiteye giden/bitiren 28
Toplam 155 155

Tablo-14: Calisma zamaninda egitimini tamamlamis

hastalarin okul dereceleri.

ve devam eden

Okul tipi Mezun Devam eden Toplam
Ozel egitim - 2 2

Okul 6ncesi - 5 5
ilkokul 5 21 26
Ortaokul 10 19 29

Lise 39 23 62
Universite 15 19 31
Toplam 66 89 155
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Calisma zamanindaki son egitim durumu; demografik veriler ve tedavi
parametrelerine gore karsilastirildi (tablo-15 ve 16). Bunun igin lise mezunu,
universiteye devam eden ya da bitirmigs 85 hastadan; Universiteye gitme
yagsinda olan ve ogretimine devam etmeyen 54 hasta, Universiteye devam
eden veya Universiteden mezun olmus 31 (%36,4) hasta olmak Uzere toplam
85 hasta degerlendirmeye alindi. Kiz ve erkekler arasinda ve herhangi bir
alana radyoterapi alanlar ve almayanlar arasinda egitim dizeyi agisindan
anlamli fark saptanmad (sirasiyla p=0,691 ve p=0,296). Hastalar, lenfoma
tanili hastalar ve solid tumor tanili hastalar olarak iki gruba ayrildiginda, egitim
duzeyleri arasinda lise mezunu olmak ve Universite egitimi agisindan anlamh

fark saptanmadi (p=0,118).

Tablo-15: Cinsiyete gore egitim durumu

Son egitim durumu

Lise mezunu Universiteye p
giden
Kiz 22 14
0,691
Erkek 32 17

Calisma zamanina 18 yagindan buyuk olan hasta sayisi 78 idi. Bu 78
hastanin 16’s1 halen Universitede egitimine devam ederken, 62’si egitime
devam etmemekteydi. On sekiz yasindan kiglk olan ve egitime devam
etmeyen ise 53 hasta bulunmaktaydi.

Calisma doneminde lise veya Universiteye gitme yasinda olan 110
hasta (%70,9) arasindan HDL nedeniyle intratekal metotreksat, sitozin
arabinozid ve prednizolon almis ve/veya kraniyal/kraniyospinal radyoterapi
almis olan 46 hasta (%29,6) diger hastalar ile karsilastirildiginda; kraniyal
radyoterapi alan veya HDL nedeniyle intratekal tedavi uygulanan grubun lise
ve Ustl egitim alma orani %71,4 iken diger hasta grubunda oran %92,6 olarak
sonuglandi (p:0,003). Ayni populasyon igerisinde HDL tanili hastalar
cikarilarak sadece kraniyal/kraniyospinal radyoterapi uygulanmis 9 hasta
(%5,8) degerlendirildiginde %33,3’Unln lise ve altinda egitime sahip oldugu

saptandi (p=0,12) ve bu grupta Universite egitimi alan hasta olmadigi géraldu.
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Kraniyal/kraniyospinal radyoterapi alan hasta grubu ile HDL’lar toplamdan
cikarildiktan sonra yapilan karsilastirmada %63 hastanin lise ve Ustlu egitim

dizeyinde oldugu gérulda (p=0,25).

Tablo-16:Tedavi sirasinda herhangi bir bolgeye radyoterapi alip almamalarina

gore egitim durumu

Egitim durumu

Universiteye Universiteye p
gitmeyen giden
Radyoterapi 29 13
yok
Radyoterapi 25 18 0296
var
Toplam 64 31

Calisma ve is durumlari degerlendirildiginde, okul hayatina devam
etmeyen/okulu bitirmig olan toplam hasta sayisi 115 (%74,1) olarak bulundu.
Bu 115 hastanin 32’si (%27,8) duzenli bir gelire sahipti. Bu 32 hastadan besi
18 yas altinda iken (16 yas n=2; 17 yas n=3) 27 hasta 18 yas Uzerinde idi. On
sekiz yas uzerinde olanlarin 16’si uUniversiteye devam ederken,18 yasina
gelmedigi halde calisan 5 hasta vardi. Okul hayatina devam etmeyen 62
hastanin sadece 27’sinin (%43,5) ailesinden bagimsiz duzenli bir geliri

mevcuttu (tablo-17).

Tablo 17: Calismakta olan hastalarin gelir durumlari

Gelir % n
<1000 TL 21,9 7
1000-3300 TL 75,0 24
>3300 TL 3,1 1
Toplam 100 32
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Calisma doneminde 78 hasta 18 yasindan buyuktu. Bu hastalarin
%5,2’si nigsanli, %3,8'i evli iken %91,0 hasta bekar idi. Calismaya dahil edilen
18 yasindan buyuk hastalarin yas ortalamasi ise 21,0+2,6 (18-32) yil, ortanca
yasl! ise 20 idi. Evli olanlardan biri 23, ikisi ise 27 yaslarinda idi. Evli olanlarin
evlilik stireleri 13,18 ve 25 ay idi. Bosanmis olan kimse yoktu. ikisinin birer
cocugu varken, bir hastanin ise istege bagl olarak henlz cocugu yoktu.
Calismaya alinma sirasinda on sekiz yasindan kiguk olup evli olan hasta
yoktu. Evli olanlardan biri kiz, ikisi erkek, nisanli olanlardan biri kiz, Ggu erkek
idi. On sekiz yasindan buyuk 34 kizin 32’si bekar iken, 18 yasindan buyuk 44
erkegin 39'u bekar idi (p=0,686).

Kirk dokuz hasta (%31,6) tedavi sonrasinda bir hobi veya etkinlige
katiimisti (tablo-18). En sik baglanan faaliyet ise spordu (n=26; %53,1). Altmis
iki kiz hastanin 22’si (%35,5), 93 erkegin 27’si (%29,0) tedavi sonrasi bir
faaliyete baslamislardi ve iki cinsiyet arasinda tedavi sonrasi faaliyete baglama
oranlari agisindan anlaml fark saptanmadi (p=0,397). Radyoterapi alan 66
hastanin 18'’i (%27,2), radyoterapi almayan 90 hastanin 31’i (%34,4) tedavi
sonras! bir faaliyete baglamiglardi (p=0,372). Tedavi sonrasi bir faaliyete
baglamis olan hasta grubuyla baslamamis olanlar tani anindaki yaslari
agisindan karsilastirildi, gruplar arasinda yas ortalamalari agisindan anlamli
fark saptanmadi (8,51+5,0 yas vs 8,1+5,0 yas; p=0,658). Hobi ve etkinlige
katilan hastalar ile katilmayan hastalar egitim durumlarina gore
karsilastinldiginda da etkinliklere katildigi tarif eden grubun lise ve Ustu egitim
alma orani %29 idi (p=0,88).

Tablo-18: Tedavi sonrasinda bir hobi veya etkinlige katilma sikliklari

Faaliyet % n
Yok 68,4 106
Spor 16,8 26
Muzik 5,8 9
Tiyatro 1,3 2
Resim 4,5 7
El sanatlari 3,2 5
Toplam 100 155
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Hastalarin tedavi sirasinda veya sonrasinda olan psikolojik destek
alimlari da sorgulandi (tablo-19). Yuz otuz bir hasta (%84,5) tedavi sirasinda
veya sonrasinda herhangi bir zaman psikolojik destek almadigini belirtirken,
tedavi bitiminden sonra psikolojik destek alanlarin sayisi tedavi sirasinda
destek alanlardan fazla olarak saptandi (n=8 ve n=16). Erkek ve kiz hastalarda
psikolojik destek alma oranlari agisindan anlamh fark saptanmadi (p=0,820)
(tablo-20). Herhangi bir bdlgeye radyoterapi alanlarda psikolojik destek
oranlari almayanlara gore istatistiksel olarak anlamli dizeyde yuksek saptandi
(p=0,043) (tablo-21). Sadece tedavi surecinde psikolojik destek alanlar (n=6)
ile sadece tedavi slreci sonrasi psikolojik destek alanlarin (n=16) cinsiyet
dagilimlari ve radyoterapi alma oranlari ve tani anindaki yas ortalama degerleri
arasinda istatistiksel anlaml fark saptanmadi (sirasiyla p=0,484 p=0,350 ve
p=0,602).

Tablo-19: Hastalarin psikolojik destek alma durumlari

Destek % n
Psikolojik destek almayan 84,5 131
Tedaviden sonra psikolojik destek

Alan 10,3 16
Sadece tedavi surecinde psikolojik

destek alan 39 °
Tedavi slUreci ve sonrasinda

psikolojik destek alan L3 :
Toplam 100 155

Tablo-20: Erkek ve kizlarda psikolojik destek

Psikolojik destek

Psikolojik destek Tedaviden Sadecetedavi Tedavi sireci ve
almayan sonra surecinde sonrasinda p
psikolojik psikolojik psikolojik destek
destek alan destek alan alan
Kiz 51 1 2 8
0,820
Erkek 80 1 4 8
n 131 2 6 16
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Tablo-21: Herhangi bir alana radyoterapi alan ve almayanlarda psikolojik

destek durumu

Psikolojik destek

Psikolojik ~ Tedaviden Sadece Tedavi
destek sonra tedavi sureci ve
almayan psikolojik surecinde sonrasinda

destek alan psikolojik psikolojik

destek alan destek alan

Radyoterapi 82 1 1 6
ok
Y , 0,043
Radyoterapi 49 1 5 10
var

ister sadece tedavi siirecinde isterse baska bir zaman olsun tim psikolojik
destek alanlar (n=24) ile almayanlar (n=131) tedavi slirecinde kardes sahibi
olup olmamalari agisindan kiyaslandiginda gruplar arasinda fark saptanmadi
(p=0,887) (tablo-22).

Tablo-22: Tedavi surecinde kardes sahibi olma ile psikolojik destek iligkisi

Psikolojik destek

Yeni kardes Almadi Aldi P
Hayir 102 19

0,887
Evet 29 5

Hastalar tedavi oncesi aligkanliklari ile tedavi sonrasi aliskanliklari
bakimindan kiyaslandi. Alkol ve sigara kullaniminin tedavi sonrasinda belirgin
olarak arttigi gorulda (tablo-23). Daha 6nce kullanmadiklari halde tedavi
sonras! 19 hasta sigaraya, dokuz hasta ise alkole baslamisti, dort hasta ise

sigaray! birakmisti (p=0,001).
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Tablo-23: Tedavi 6ncesi ve sonrasi aligkanliklar

Alhgkanlik Tedavi oncesi Tedavi p
(n) sonrasi (n)
Yok 145 121
Sigara 9 24 0,001
Alkol 1 10
Toplam 155 155

Tedavi sonrasi yeni kotu aligkanlik (sigara veya alkol) kazananlarin
sayisl 26 (%16,8) idi. Radyoterapi alan ve almayanlar ile kiz ve erkek cinsiyet
arasinda tedavi sonrasinda yeni kotu aligkanlik edinme oranlari agisindan
anlamli fark saptanmadi (tablo-24). Tedavi surecinde yeni kardesi olanlar ve
olmayanlar yeni kétu aligkanlik edinme oranlari agisindan karsilastirildiginda,
tedavi surecinde yeni kardesi olmayanlarin koétu aliskanlik edinme oranlari
daha yuksek bulundu (p=0,015). Egitim dizeyinin artisi ile (Universiteye giden
ve gitmeyenler) yeni kotu aliskanhk edinilmesi arasinda anlamli iligki

saptanmadi (p=0,295).

Tablo-24: Cinsiyet, radyoterapinin tedaviye eklenmesi ve tedavi slirecinde ve

sonrasinda yeni kardese sahip olmanin yeni kotu aliskanlik edinmeye etkisi

Yeni koti aliskanhik p
Var Yok
Cinsiyet Erkek 18 75
0,292
Kiz 8 54
Yeni kardes Var 1 33
0,015
Yok 25 96
Egitim Universiteye giden 7 24
Universiteye 18 36 0,295

gitmeyen

Hastalarin tedavi sureglerinin su anki durumlarina etkisi Uzerine
degerlendirme yapmak ve ileri donem igin goruglerini almak Uzere hastalara
‘Gegirmis oldugun hastaligin ilerdeki yasamini etkiledigini disundyor musun?’
(soru 1), ‘Gegirmis oldugun hastaligin egitimini etkiledigini distintyor musun?’
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(soru 2) ve ‘Onimiizdeki bes yilda kendini simdikinden daha iyi bir yerde
gorayor musun?’ (soru 3) sorulari yoneltildi (tablo-25). Hastalar gegirmis
olduklari hastaliklarinin ilerideki yasamlarini egitimlerinden daha ¢ok
etkiledigini dusinmekteydi. Blyuk bir gcogunluk ise (%89,0) dnlerindeki bes
yilda kendilerini simdikinden daha iyi bir yerde gormekteydiler.

Tani, cinsiyet, yas, tani sirasindaki yasi, ¢calisma zamanindaki egitim
durumu, radyoterapi, psikolojik destek, tedavi sonrasi gegen sure, hobi ve
etkinlige katilma adli subgruplara gore gecmis ve gelecekle ilgili kisisel
degerlendirme verileri ise tablo-26 ve 27'de 6zetlenmistir.

‘Gegirmig oldugun hastaligin ilerdeki yagsamini etkiledigini dugtnuyor

musun?’ (soru 1) sorusuna egitim durumu daha disuk olanlar, tedavi
surecinde radyoterapi alanlar, psikolojik destek hi¢ almayanlar; evet demisti.
‘Gegcirmis oldugun hastaligin egitimini etkiledigini distintyor musun?’ (soru 2)
sorusuna egitim durumu daha disik olanlar; ‘Onimiizdeki bes yilda kendini
simdikinden daha iyi bir yerde goériyor musun?’ (soru 3) sorusuna egitim
durumu daha yuksek olanlar ve solid tumor tanili hastalar daha buyuk oranda
evet demislerdi (tablo-26).
‘ Gecirmis oldugun hastahgin ilerdeki yasamini etkiledigini dugunuyor
musun?’ (soru 1) sorusuna evet ve hayir diyen hasta gruplarinin tani anindaki
yas ortalamalari ve tedavi bitiminden sonra gegen sureleri benzerdi (sirasiyla
p=0,154 ve p=0,091) (tablo-27).

‘Gegirmis oldugun hastaligin egitimini etkiledigini dustntyor musun?’
(soru 2) sorusuna evet diyen hasta grubunun tani anindaki yas ortalamasi
hayir diyen gruptan buyuk iken tedavi sonrasi gecgen suresi ise daha kisa idi
(sirasiyla p=0,021 ve p=0,004) (tablo-27).

‘Oniimizdeki bes yilda kendini simdikinden daha iyi bir yerde gériiyor
musun?’ (soru 3) sorusuna sorusuna evet diyen hasta grubunun tani anindaki
yas ortalamasi hayir diyen gruptan kuguk iken tedavi sonrasi gecen suresi ise
daha uzun idi (sirasiyla p=0,001 ve p=0,007) (tablo-28). Bu soru 7-10 yas

aras| hasta grubumuza soruldugunda da tamami evet cevabini vermigti.
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Tablo-25: Gegmis ve gelecekle ilgili kigisel degerlendirme

Evet n (%) Hayir n (%) Toplam
Sorul 75 (48,4) 80 (51,6) 155 (100)
Soru 2 62 (40,0) 93 (60,0) 155 (100)
Soru 3 138(89,0) 17 (11,0) 155 (100)

Tablo-26: Subgruplara 6zel gegmis ve gelecekle ilgili kisisel dederlendirme-|

Sorular
Soru 1 Soru 2 Soru 3
Evet/H p Evet/H p Evet/H p
ayir ayir ayir
Y Kiz 23/13 0,5 | 13/23 0,6 |31/5 0,82
Cinsiyet
30 60 3
Erkek 28/21 20/29 43/6
] Lenfoma 29/22 0.4 21/30 0.5 41/10 0,02
ant .
Solid timor 22/12 70 12/22 36 33/1 5
Universiteye 14/17 5/26 31/0
Egitim giden 0,0 0,0 0,00
durumu  Universiteye 37/17 34 |28/26 01 |43/11 7
gitmeyen
Radyote Var 31/12 0,0 | 14/29 0,2 |37/6 0,77
rapi Yok 20/22 21 |19/23 30 |37/5 8
Psikoloj Aldi 14/2 3/13 15/1
. 0,0 0,0 0,37
ik Almadi 37/32 30/39 59/10
13 67 6
destek
Hobi Var 16/12 0,7 | 9/19 0,3 |27/1 0,07
obi
Yok 35/22 06 | 24/33 76 | 47/10 1
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Tablo-27: Subgruplara 6zel gegmis ve gelecekle ilgili kisisel degerlendirme-l|

n OrtalamatSD p

Soru 1- Hayir 34 9,454

Tanida yas 0,154
Soru 1- Evet 51 11,04£3,9

Soru 1- Hayir 34 122166

Tedavi bitiminden sonra gegen siire 0,091
Soru 1- Evet 51 100140

Soru 2- Hayir 52 9,5+4,8

Tanida yas 0,021
Soru 2- Evet 33 11,744,0

Soru 2- Hayir 52 121156

Tedavi bitiminden sonra gegen siire 0,004
Soru 2- Evet 33 90+41

Soru 3- Hayir 11 14,7+1,1

Tanida yas 0,001
Soru 3- Evet 74 9,7+4,6

Tedavi bitiminden sonra gegen Soru 3-Hayrr 11 8229

0,007
slire Soru 3- Evet 74 113+54

Hastalarin annelerinin tedavi o6ncesi egitim durumu tablo-28'de
sunulmustur. Buna goére; okuma yazma bilmeyen annelerin orani %6,5,
universite mezunlari ise %3,2 idi. Hastalarin annelerinin %73,5’i ilk ve orta
Oogretim duzeyinde egitim almigken, lise mezunu olanlar %16,8’lik kismi
olusturmaktaydi. Hi¢ okula gitmemis 10 anneden ikisi tedavi surecinde ve
sonrasinda bu surecle iligkili olarak okuma-yazma 6grenirken, sekiz anne de

egitimini yukseltmisti.

Tablo-28: Tedavi 6ncesinde annelerin egitim duzeyleri

Egitim durumu % n
Hic okula gitmemis 6,5 10
ilkokul mezunu 53,5 83
Ortaokul mezunu 20,0 31
Lise mezunu 16,8 26
Universite mezunu 3,2 5
Toplam 100,0 155
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Hastalarin babalarinin tedavi Oncesi egitim durumu tablo-29°da
sunulmustur. Buna gore; okuma yazma bilmeyen babalarin orani %6,5,
universite mezunlari ise %11,0 idi. Hastalarin babalarinin %58,7’si ilk ve orta
ogretim dizeyinde egitim almigken, lise mezunu olanlar %23,9’luk kismi
olusturmaktaydi. Hi¢ okula gitmemis on babadan ikisi tedavi surecinde ve
sonrasinda bu suregle iligkili olarak okuma-yazma 6grenirken, dordu egitimini

yukseltmisti.

Tablo-29:Tedavi 6ncesinde babalarin egitim duzeyleri

Egitim durumu % n

Hic okula gitmemis 6,5 10
ilkokul mezunu 42,6 66
Ortaokul mezunu 16,1 25
Lise mezunu 23,9 37
Universite mezunu 11,0 17
Toplam 100,0 155

Tedavi Oncesinde, hastalarin annelerinin is durumlarn tablo-30'da
O0zetlenmigtir. Annelerin gogunlugu (%85,2) ev hanimi idi. Tedavi dncesinde
calismakta olan anne orani ise %14,2 (22 anne) idi. Tedavi sureci veya
sonrasinda bu suregle ilgili olarak 22 anneden yedisi isi birakmak zorunda
kalmisti (%31,8). On anne ise tedavi sonrasinda eskiden hi¢ galismadigi halde

ise baslamisti (%7,6).

Tablo-30: Tedavi 6ncesinde annelerin is durumu

is durumu % n
Ev hanimi 85,2 132
Bir iste duzenli

: 22
olarak galigiyor
Emekli 0,6 1
Toplam 100 155
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Tedavi Oncesinde, hastalarin babalarinin is durumlari tablo-31'de
Ozetlenmigtir. Babalarin gogunlugu (%72,3) bir iste duzenli olarak galigir iken,
tedavi sureci veya sonrasinda bu suregle ilgili olarak 112 babadan biri isi
birakmak (%0,9), biri ise is degistirmek zorunda kalmisti (%0,9). Calismayan
15 babadan bes tanesi ise ise girmisti (%33,3).

Tablo-31: Tedavi 6ncesinde babalarin is durumu

is durumu % n
Issiz 9,6 15
Bir iste duzenli

72,3 112
olarak galigiyor
Emekli 18,1 28
Toplam 100 155

Hasta ailelerinin ortalama aylik gelirleri tablo-32’de sunulmustur.

Tablo-32: Hasta ailelerinin ortalama aylik gelirleri

Gelir % n
<1000 TL 16,8 26
1000-3300 TL 63,2 98
>3300 TL 20,0 31
Toplam 100 155
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TARTISMA VE SONUG

Cocukluk ¢cagdi kanserlerinden kurtulan hasta ve ailelerinde tani dncesi
ve tani-tedavi sureci ve sonrasindaki yasam degisikliklerinin degerlendirildigi
calismamizda; %50,3’'d on sekiz yasindan buyudk yuz elli bes kanserden
kurtulan hasta irdelenmisgtir.

Artmis sag kalim orani, kanserin ve tedavisinin fiziksel ve psikolojik
uzun vadeli etkileri konusunda da farkindalik yaratmistir (35, 36). Literatur
verilerine gore tedaviden sonra hastaliksiz yagam suresi arttikga relaps ile ilgili
kaygilar azalmakta ancak tedavinin uzun donemde olasi yan etkileri ile ilgili
endiseler artmaktadir (35, 36).

Ge¢ etkilere ait veriler baslica toplumsal kayitlardan, hasta ve
yakinlarinin geri bildirimlerinden ve tibbi kayitlardan olusan G¢ kaynaktan elde
edilmektedir. “Childhood Cancer Survivor Study (CCSS)” genis hasta
sayilarina ulagsmig bir ¢calisma grubu olup, arastirmalar 6zellikle 40 yasindan
sonra bu hastalarda mortalite ve morbiditenin arttigini ortaya koymaktadir.
Fonksiyonel kisitlanmalar ve hareket giicliigi de énemlidir. Ozellikle sag kalan
kadinlarda saglik dizeyindeki dususler erkeklerden daha erken ve hizl
bulunmustur (48)

Sosyal guvenceye sahip olmak ve yeterli maddi gelir bu hasta grubu
icin énemli bir dnceliktir. Buna karsilik sosyoekonomik iyilik durumuna etkisi
olan pek ¢ok olumsuz faktor s6z konusudur. Sosyal esitsizlik ve yoksulluk
diyabet, kardiyovaskuler sistem hastaliklari acisindan ek riskleri
tetiklemektedir. Geg etkileri 6nlemek veya azaltmak glncel pediatrik kanser
tedavisinin temel hedeflerindendir. Klinik, biyolojik ve genetik faktorleri
degerlendiren riske dayali tedavi yaklagimi uygulanmaktadir. CCSS 1970’den
1999’a kadar bazi kanserlerdeki radyoterapi endikasyonu veya toplam dozun
daraltildigini ve ikincil kanser oranlarinin dustugunu ortaya koymaktadir.
Ancak direncgli veya nuks gosteren tumorlerde daha yogun tedaviler ve
hematopoietik kok hucre transplantasyonu, yeni geg etkilere yol agmaktadir.
Bu yuzden calismamizda nuks ve direngli hastaligi olanlar galismaya dahil
edilmemigtir (48).
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Talback ve ark. Isveg'te 1960 ve 1998 yillari arasinda tedavi gérmis
hastalari 2003 yilinda de@erlendirmis ve sag kalan hastalarin tgte birinin 20
yasindan kuguk, %46'sinin 20—40 yaslarinda ve %18'inin de 40 yasin Gzerinde
oldugunu ve sag kalim oranlarinin ve uzun donem yagayan hasta sayisinin
arttigini bildirmistir (34). Calismamizdaki hasta grubunun, %50,3’4nin yas! 18
yasindan buyUktu. Hastalarin yarisinin 18 yasindan buyuk olmasi is,
aligkanliklar ve yasam degisikliklerinin dogru analizine olanak kilmigtir.

Cocukluk déneminde, bu hastalarin basaril tedavisi ve artan sag kalim,
bayime ve gelisme, norobilissel iglev bozuklugu, kardiyopulmoner
disfonksiyon, endokrin islev bozuklugu, bobrek yetmezligi, gastrointestinal
disfonksiyon, kas-iskelet sekelleri ve ikincil maligniteler gibi ¢esitli uzun vadeli
sekeller ile sonuclanabilir (37). Diger taraftan, timore, tedavi segeneklerine ve
konakglya ait faktorler geg sekelleri belirlemektedir. Bu nedenle kanser turd,
tumor yerlesimi, timore bagh organ zedelenmesi bilinmelidir. Tedavi
yaklagimlarinin geleneksel ornekleri cerrahi, kemoterapi ve radyoterapidir.
Beyin tumorleri, kemik ve yumusak doku sarkomlari, bobrek ve karaciger
tumorlerinde cerrahi etkiler 6n plandadir. Ewing sarkomu ve osteosarkomda
amputasyondan endoprotezler gibi ekstremite koruyucu cerrahi girisimlere
kadar pek c¢ok major cerrahi uygulanmaktadir. Nefrektomi, splenektomi,
kolektomi, sistektomi, ooferektomi veya orsiektomi gibi organ kayiplari
fonksiyonel ve psikolojik kayiplara neden olmaktadir. Radyoterapinin etkileri
iIsinlanan dokuya, tedavi alanina, fraksiyon buyukligune, toplam doza ve
kullanilan enerji turine gore degismektedir. Buyumekte olan ¢ocuk hastada
radyoterapinin butiin dokular Gzerinde istenmeyen etkileri olabilir. Radyoterapi
ikincil kanser gelisiminden de sorumlu bulunmustur. Kraniyal ve kraniyospinal
radyoterapinin blyuime ve endokrin etkilerden norobilissel alana kadar
g6zlenmisg bir¢cok olumsuz etkisi vardir. Bu degerlendirmede hasta yasi, izlem
suresi ve tanidan baglayarak uygulanan tedavinin butin bilesenleri
irdelenmektedir. Hastalarimizin tani dagihimlari; %28,3’'4G HDL, %23,2’si HL,
%9’u bobrek timdrleri, %7,7’si germ hucreli timorler, %7’si malign kemik
tumorleri, %6,4 yumusak doku sarkomlari, %5,9'u SSS timorleri ve yine
%5,9’'u NBL seklindeydi. Bu oranlarin dagilimlari I6semilerin dahil edilmedigi
calismamiz, ABD sag kalim raporlari (tablo-4) ile karsilastirildiginda benzer
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sekilde en sik lenfomalar oldugu ardindan bobrek tumorleri ve kemik malign
tumorleri olarak siralandigr gorulmustar (17).

Kemoterapinin kronik etkileri oldukg¢a iyi bilinmektedir. Endokrin,
kardiyak, renal ve pulmoner geg etkiler rapor edilmistir. Kullanilan ilaglar, doz
yogunlugu, toplam doz ve uygulama araliklarina gore kemoterapi geg¢ etkileri
tanimlanmistir. SSS ve noral fonksiyonlar Gzerinde radyoterapinin olumsuz
etkileri bildirilmis ve onceleri kemoterapi yaklagimi daha masum bulunmustur.
Ancak cgesitli gdzlemler hig radyoterapi almamigs ALL ve Hodgkin digi lenfoma
hastalarinda da norobilissel bozukluklar oldugunu ortaya koymustur.
Norotoksik etkisi bilinen farmakolojik ajanlar arasinda vinka alkaloidleri,
sisplatin, karboplatin, metotreksat, sitozin arabinozid, kortikosteroidler
sayllabilir. Ayrica metotreksat hem 1-5 gr/m? dozundan parenteral
uygulamalarda hem de uclu intratekal tedavi yolla toksik etkilere sahiptir.
Kombine tedavi alan hastalarda sistem ve organlara olan yan etkilerin
ortiserek agirlasmasi mimkindir. Ozellikle niks ve direncli hastalik
durumunda yeni tedavi yaklasimlari tartigilirken kamdalatif etkiler dikkate
alinmalidir. Hematopoietik kdk hicre nakli geg etkileri siddetlendirebilir. Ayrica
kan transfuzyonu, antibiyotikler gibi destek yaklasimlari da demir yliklenmesi,
karaciger ve bobrek fonksiyonlarinda bozulma riski getirmektedir.

Geg etkileri belirleyen en 6nemli 6zelliklerden biri kanser tani ve
tedavisi sirasindaki hasta yasidir. Cocukluk ¢aginda yenidogan ve erken sut
¢ocuklugu durumunda kemoterapi uygulanmasi Ozelliklidir. Dozun vucut
yuzeyine degil vicut agirhgina goére verilmesi, doz azaltimi yapilmasi
gerekebilir. Toplam radyasyon dozunun yuksek olmasi doku zedelenmesini
siddetlendirmektedir. Cocuklarda 6zellikle radyoterapinin gec etkileri yasla ters
orantihdir. Beyin mineralizasyonu ilk t¢ yilda saglandigindan bu yas grubuna
kraniyal radyoterapi veriimemektedir. Bu nedenle tani yasi énemli bir risk
faktoradur. Kiz ¢cocuklarin kraniyal radyoterapiden erkeklere oranla daha ¢ok
olumsuz etkilendigi bildirilmistir. Calismamizda herhangi bir alana radyoterapi
almakla kiz ve erkek cinsiyette olmak arasinda anlamli iliski saptanmadi
(p=0,296).

Calismamizda hastalarimizin %30,4’G 10-14 yas arasinda (n=47),
%29,6’s1 0-4 yasi arasinda (n=46), %27’si 5-9 yas arasinda (n=42) ve %13’U
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(n=20) 15 yas ve Uzerinde idi (tablo-6). izlem slreleri 93,0+48,8 ay, ortanca
degeri ise 77 ay olarak bulunmustu. Calismamizda, tUm hastalar sistemik
kemoterapi almig iken, hastalarin %42,5’i kemoterapiye ek olarak radyoterapi
almisti. Radyoterapi alan hastalarin %69,8'ini lenfomalar ve yumusak doku
sarkomlari olustururken santral sinir sistemi timorleri ise %10,7’sini
olusturmaktaydi. Norolojik ve biligsel geg etkiler 6zellikle santral sinir sistemine
yonelik onkolojik tedavilerden sonra gézlenmektedir. ilk yayinlar beyin timarii
ve ALL tanili hastalardaki sonuclardir. Literatlirdeki veriler daha ¢ok kisith
sayidaki ornekleme dayalidir. Kraniyal radyoterapi kadar yuksek dozda
intravendz metotreksat veya sitozin arabinozid kullanimi da noéral toksik
etkilere sahiptir. Bu ilaclar ALL, Hodgkin digi lenfoma tanili hastalarda rutin
kemoterapi protokollerinde yer almaktadir. Yiuksek doz metotreksat ayrica
osteosarkom kemoterapisinde uygulanmaktadir. intratekal tedavide benzer
norotoksik etkiye sahiptir. Calismaya alinma zamanindaki egitim durumu
(Universite veya uUniversite alti) cinsiyete ve hastalarin tedavi sirasinda
radyoterapi alip almamalarina gore calismamizda degerlendirilmistir.
Universiteye gitme yasinda olan ve 6grenimine devam etmeyen 54 hasta,
universiteye devam eden veya universiteden mezun olmus 31 hasta olmak
uzere toplam 85 hasta degerlendiriimis ve kiz ve erkekler arasinda ve
radyoterapi alanlar ve almayanlar arasinda egitim duzeyi agisindan anlaml
fark saptanmamistir. Hastalar, lenfoma tanili hastalar ve solid timor tanili
hastalar olarak iki gruba ayrildiginda da, egitim duzeyleri (Universite ve
universite oncesi) arasinda anlamli fark saptanmamistir (p=0,118). Her ne
kadar hastalar ve ebeveynleri tarafindan egitim dulzeyleri bulgularda
sunuldugu gibi olsa da tedavi ile iligkili olarak, sinirda mental geriligi olan,
sensorindral isitme kaybi olan hastalarin dahi 6rgin egitime devam ettigi
gOrulmustlr. Bu durumda 6zel egitime ulagsim olanaklarinin kisithligi, sinifta
kalmak igin basaridan ziyade ebeveyn onayinin gerekliligi etkili olmustur diye
dusunmekteyiz. Barrera ve ark. tarafindan yapilan bir calismada, kanserden
sag kalanlarin %23’Gnun okul problemi yasadigi, %8’lik bir bdlimun de 6zel
egitim almakta oldugu bildirilmistir (26). Calismamizda 6zel egitim alan iki
hasta vardi. Tani zamaninda okula devam etmekte olan hastalarin %61,4’u
tedavi sirasinda okula ara vermisti. On sekiz yasindan blyUk olan grup iginde
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(n=78) ilkokul sonrasi okuldan ayrilan bir hasta da bu gruba dahil edildiginde
%3,9’unun ilkokuldan sonra okulu biraktigi, ortaokul mezunu %12,50, lise ve
dengi okul mezunu %50, Universitede halen okuyan veya bitirmig olanlar ise
%35,5 olarak sonuclandi. Bu sonuglar Yagci-Kupeli ve ark. tarafindan yapilan
calisma ile benzer sonuglar igermektedir (53). Tlrkiye Istatistik Kurumu (TUIK)
verilerine gore ulkemizde ilkokul mezunu orani %26,9, ortaokul mezunu
%25,5, lise ve dengi okul mezunu %10,4, ve Universite mezunu orani da %11,4
olarak degerlendirilmis olup orneklem grubumuzun 18 yasini tamamlamig
kisminda veriler Ulke populasyonundan farkli olarak daha ¢ok lise ve Universite
mezunu oldugunu gostermektedir. Sonu¢ olarak, sag kalimi olan kanser
hastalarindan Ugte biri ancak yuksek ogrenime kadar okul hayatina devam
etmekte, Ucte ikisi ise zorunlu egitim suresinin bitmesiyle egitim hayatina
devam etmemekteydi. Coombs ve ark. 2003-2012 yillar1 arasini kapsayacak
sekilde yaptiklari ¢alismada; norobilissel defisitlerin, esas olarak merkezi sinir
sistemi timorleri ve 16semili gocuklarda gézlendigini bildirmistir. Calismamizda
ilk ve ortaokula gitme yasinda olanlarin okula devam ettigi fakat lise ve Ustu
egitim alma yasinda olan gocuklarin %52,4’Gnln ancak okula devam ettigi, 18
yasindan buyUk olup universite egitimine devam eden ya da bitirenlerin
oraninin ise %35 oldugu goéruldu (tablo-14). Calismamizda her ne kadar
Universiteye devam etme orani ulke ortalamasinin lizerinde olsa da %47,6'lik
egitim hayatina devam edemeyen grubun daha ayrintili olarak irdelenmesine
ihtiyag oldugu dusunulmektedir (44).

Cheung ve ark. intratekal kemoterapi ile kraniyospinal isinlamaya gerek
duyulan hastalarda ge¢ etkilerin daha agir oldugunu, noérobiligsel bozukluk
olan hatalarda dikkat problemi ile birlikte algi ve dusunce akiginin hizi ve
yonetici fonksiyonlarin da etkiledigini bildirmistir. Ayrica ayni galismada CCSS
verilerinden yapilan incelemede torasik radyoterapinin  nérokognitif
fonksiyonlari etkiledigini bildirmislerdir (49). Nérolojik ve bilissel geg etkiler
Ozellikle santral sinir sistemine yonelik onkolojik tedavilerden sonra
gbzlenmektedir. ik yayinlar beyin timoéri ve ALL tanili hastalardaki
sonuglardir. Literaturdeki veriler daha ¢ok kisitli sayidaki 6rnekleme dayalidir.
Kraniyal radyoterapi kadar yuksek dozda intraven6z metotreksat veya sitozin
arabinozid kullanimi da noral toksik etkilere sahiptir. Bu ilaglar ALL, Hodgkin
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digi lenfoma tanili hastalarda rutin kemoterapi protokollerinde yer almaktadir.
Yuksek doz metotreksat ayrica  osteosarkom  kemoterapisinde
uygulanmaktadir. intratekal tedavide benzer nérotoksik etkiye sahiptir (44).
Galismamizda hastalarin 23,2’sine laparatomik kitle eksizyonu, %4,5'ine
kraniyotomi, %2,6’sina da torakotomi yapilmisti, %11 hastaya ise ekstremite
koruyucu cerrahi, amputasyon, laminektomi, paraspinal kitle eksizyonu ve
major kulak burun bogaz girisimleri gibi cerrrahi islemler uygulanmisti,
hastalarin %58,7’sine ise biyopsi yapiimisti. Reimers ve ark. gbre beyin
tumord tedavisinden sonra sag kalan cocuklarin uzun sureli izleminde bu
cocuklarda primer tumoérun kdken aldigr dokuda olusturdugu zedelenme ve
kayiplara ek olarak cerrahi girisime ait sekeller kalici norolojik bulgulara yol
acabilmektedir. Motor becerilerin kaybi yasam kalitesini bozan onemli
sorunlardan biridir. Olumsuz etkisi iyi bilinen radyoterapinin medulloblastomali
cocuklarda zeka puanini ve akademik performansi dagtrdigu bildirilmistir. Bu
etkiler tedaviden 2-4 yil sonra gézlenmektedir diye belirtmiglerdir. Mulhern ve
ark. da 2004 yilinda yayinlanan derlemede benzer sekilde beyin timorlerinden
kurtulan; sistemik kemoterapi ile veya sistemik kemoterapi olmaksizin cerrahi
rezeksiyon ve kraniyal veya kraniyospinal radyoterapi sonrasinda zeka
katsayisi (1Q) skorlarini ve 6drenme gugligu degerlendiriimis. 1Q'daki
gozlemlenen dususler, buyuk olasilikla, daha 6nce edinilen bilginin kaybindan
ziyade, ¢cocugun yas! igin uygun bir oranda 6grenme basarisiziiginin bir
sonucu oldugu degerlendiriimistir. (45) Calismamizda da intratekal tedavi
uygulanan HDL hastalari ile kraniyal veya kraniyospinal radyoterapi uygulanan
hastalar kendi yas grubundaki diger hastalarla karsilastiriimis ve HDL
nedeniyle intratekal tedavi uygulanmis ve/veya kraniyal/kraniyospinal
radyoterapi almis olan 42 hasta (%27,0) diger hastalar ile karsilastirildiginda;
kraniyal/kraniyospinal radyoterapi alan veya HDL nedeniyle metotreksat
uygulanan grubun lise ve Ustu egitim alma orani %71,4 iken diger hasta
grubunda oran %92,6 olarak sonuglandi ve bu oranlar istatistiksel olarak
anlamli idi (p=0,003). Radyoterapi uygulanan hastalarimizin tim érnekleme
oranlarina bakildiginda %12,9'u servikal bdlgeye, %6,5’i servikal ve/veya
mediastene, %3,9'u kraniyal ve %3,9'u kraniyospinal boélgeye radyoterapi
almisti (tablo-8).
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Arastirmalar radyoterapiye ikincil olarak beyaz cevher hacminin ve
batanligunan bozuldugunu goéstermektedir Hem SSS hem de ALL gruplarinda
kraniyal Manyetik Rezonans (MR) goérunttleme ek bulgular vermektedir. ALL
ve Hodgkin disi lenfoma tedavisi almis ¢ocuklarda I6koensefalopati gelistigi
bilinmektedir. Sadece kemoterapi almig c¢ocuk hastalarda beyinde
mikrostruktlrel dizeyde beyaz cevher butinlugu ve I6koensefalopati-gec¢ etki
iliskisi radyolojik olarak gosteriimeye calisilmistir. Klinik olarak spastisite,
ataksi, disartri, disfaji, hemiparezi ve nébet gézlenen |6koensefalopati hem
kraniyal radyoterapiye hem de metotreksata bagl olarak gorular. Yiksek
dozda kemoterapi ve intratekal tedavi alan cocuklarin %30-80’inde aktif tedavi
sirasinda ve ge¢ donemde yapilan kraniyal MR goruntlilemeleri ile
|6koensefalopati gézlenmis ve %78’'inde bulgularin ge¢ donemde de devam
ettigi bildirilmistir. Beyinde birden fazla bolgenin etkilendigi, korpus kallozum,
korona radiata, sUperior longitudinal fasikul ve superior fronto-oksipital
fasikilin etkilenen alanlar oldugu bildirilmistir. Klinik bulgulari aciklayan
radyolojik veriler s6z konusudur. Kahalley ve ark yaptigi ¢alismada beyaz
cevher hacminin iyi olmasinin bellek Uzerine etkilidir ve kiz cocuklarda bu
hasar daha belirgindir. Yeni teknolojik gelismelerle bazi ulkelerde proton
radyoterapisi uygulanmasi, foton tedavisine oranla biligsel fonksiyonlari daha
iyi korumaktadir (50).

Frederiksen ve ark Ug¢ elektronik veri tabanindan (MEDLINE, EMBASE
ve PSYCINFO) kanserden kurtulan bireylerin sosyoekonomik durumuna
deginen 419 makaleye ulasmis; bu arastirmalardan kanserden sonraki izlem
suresi 5 yildan uzun olan 52 calismadan %52’sinin Avrupa (Ulkelerine,
%42’sinin  Kuzey Amerika Ulkelerine, %6’sinin Asya’ya ait oldugunu
belirlemistir. Tirkiye'ye ait tek ¢alisma Hacettepe Universitesinden Yagci-
Klpeli ve ark. aitti (53). Bu c¢alismalarin %71’i egitim durumunu, %56’si is
durumunu, %17’si kazang durumunu arastirmaktaydi. Bu genis analizin verileri
Kanada, Amerika Birlesik Devletleri, Fransa ve Danimarka’da kanserli
cocuklarin saglam gocuklara oranla egitim asamasinda en az iki kat fazla yil
kaybettiklerini ve 6zellikle okula devam edenlerin 9.sinifta not ortalamalarinin
akranlarina oranla belirgin disik oldugunu ortaya koymaktadir. CCSS verileri
cocuklarin %23’Unun O6zel egitime ihtiyag duyduklarini vurgulamaktadir.
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Hollanda’da 6zel egitime devam orani %6-9'dur.Arastirmamizda onkolojik
tedavi sirasinda hastalarin okula ara verme yuzdesi 54/88 (%61,4) olup
ortalama 12 ay kayip s6zkonusudur.%.9 hastada bu oran 2-5 yila ulagsmistir.
Yogun tedavi ve uzun suren kemoterapi ve radyoterapinin akut etkileri egitimi
aksatan ana nedenler olarak dusunulmustur. Ancak son yillarda evde egitim
olanagi saglanmakla beraber bu eski hasta grubunda egitimi destekleyecek
olanaklar sinirlidir. Ozel egitim ise olgularin %1,2'sinde mimkin olmustur.
Diger serilere kiyasla bu oranin dusukligu dikkat ¢ekicidir (51).

Agir kemik iligi baskilanmasi olmayan, aralikh kemoterapi alan, tedavi
suresi uzun olmayan hastalarin hizlica 6rgin egitime kalabalik olmayan
gruplarla dahil edilerek kaynastiriimasinin dnemli oldugu kanaatindeyiz.

Serimizde liseye devam etme ve bitirme orani %40, Universiteye
devam veya bitirme orani %20 olarak bulunmustur. Bu veri Avrupa verileri ile
farkli ancak Hacettepe serisi ile benzerdir. O calismada da lise bitirme
orani%55,5, Universite mezuniyet orani %23 olarak verilmistir. Ulkemizdeki
veriler ilging olarak, Ulke ortalamasindan yuksek lise ve Universite basarisina
dikkat c¢ekmektedir. Bu hastalarin yasadiklari hastallk travmasi ile
arkadaglarina oranla erken olgunlasmalari, ¢cogunlugu dar gelirli ailelerden
gelen hastalarin gelecege ait kaygi duymalari ya da fiziksel aktivitelerinin
zorunlu kisitlanmasi nedeniyle derslere yonelmeleri gibi birgcok faktére bagli
olabilir. Ayrica arastiriimasi uygun olacaktir.

TUIK verilerine gére 2018 Ocak ayi itibariyle 15-24 yas arasi nifusun
ne egitimde ne de istihdamda olanlarin ntfusa orani %23,1 olarak verilmigtir.
Bu baglamda calismamizda, egitim ile iligkisi kalmamig toplam hasta sayisi
115 olarak bulundu. Bu hastalarin %2,8’i dizenli bir gelire sahipti. On sekiz
yas Uzerinde olan ve okul hayatina devam etmeyen 62 hastanin sadece
27’sinin (%43,5) ailesinden bagimsiz duzenli bir geliri mevcuttu. Evli olan U¢
hastadan biri kendine ait duzenli gelire sahipti. Buna gore, ¢ocukluk ¢agi
kanser tedavisi sonrasi sag kalimi olanlarinin bayuk ¢gogunlugunun 6grenci ve
issiz oldugu diger bir ifade ile ekonomik anlamda ailelerine bagimli olduklari
sOylenebilir. Ancak burada dikkat edilmesi gereken diger bir Gnemli noktanin,
ebeveynlerin egitim duzeyinin gocuklarin egitimi Gzerinde 6nemli bir etkiye

sahip oldugudur. Ebeveyn egitim duzeyi de dahil olmak Uzere dusuk aile
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sosyoekonomik durumu, genel nufus igindeki ¢ocuklar arasinda daha koétu
egitim basarisi ile iligkilendirilmigtir (46, 47). Bu nedenle, calismamizdaki
bulgular anne-babalarin orta 6gretim sonrasi egitiminin varhdinin, kanser
deneyimlerine bakiimaksizin ¢ocuk ve ergen egitimi ve sosyal geligimi
uzerinde koruyucu bir etkiye sahip olabilecedini gostermektedir.
Calismamizda yer alan hastalarin annelerinin ve babalarinin %6,5’'i okuma
yazma bilmemekteyken, tedavi sureci ve sonrasinda okuma yazma bilmeyen
annelerin %20’si okuma yazma &grenmisti. Bu durum, sag kalanlarin
ailelerinin 6zellikle annelerinin tedavi surecini daha iyi yonetebilmek i¢in okuma
yazma o6grenme ihtiyaci hissettiklerini dugundurmektedir.

Ayrica, ¢esitli arastirmalar ve genis vaka serileriyle ortaya konmus olan
sekeller, potansiyel olarak hayatta kalanlarin genel yagsam kalitesi Uzerinde de
olumsuz bir etkiye sahip olabilir. Kanser, bireyi ve yakinlarini agir bigimde
etkileyen 6nemli uyum sorunlarina veya bozukluklarina yol acabilir (13). Sinif
arkadaslari ve kardeslerle kiyaslanma bile basli basina anksiyete ve sosyal
cekinti sebebi olabilmektedir. Kansere bagll olarak gorulen bu degisiklikler,
hastalarin  6z-benlik kavramini, 6z-saygisini ve duygularini olumsuz
etkilemektedir. Hastalarina bakim veren aile Uyelerinin de fiziksel ve psikolojik
fonksiyonlari, bu tedavi surecinde veya sonrasinda olumsuz yonde
etkilenebilmektedir (14). Ornegin, anksiyete ve depresyon kanserli hastalar ve
ailelerinde gorilen en yaygin psikososyal reaksiyonlardir (17). Tim bu yan etki
ve bunlarin uzun dénem sonuglari iyi bilinmesine ragmen, kanser tedavisi
goérmus ve hastaliktan kurtulmus olan bireylerin uzun sureli egitim ve sosyal
sonugclarinin arastiriimasi ise daha az ilgi gérmustir. Calismamizda literatirde
az sayida caligsma ile arastirilan bu noktalarin degerlendiriimesi amagclandi.
Galismamiza dahil edilen hastalarin, izlem suresi 93,0+48,8 ay, ortanca degeri
ise 77 ay idi. Bu sure hastalardaki olasi psikososyal yan etkileri
inceleyebilecek kadar uzun bir suredir.

Kanser, birey ve aile Uzerinde olumsuz yonde degisiklikler yaratmakta,
zaman iginde giderek artan sorunlar, basta hasta bireyin ve ailesinin yasam
seklini ve beklentilerini kotu yonde etkilemekte kisacasi bireyin ve ailenin
yasam kalitesini tehdit etmektedir (14). Cocukluk ¢agi kanserlerinde hastaliga

uyum ve tedavi gereklilikleri, ebeveynlerin gunluk rutinleri ve iligki kaliplarini
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kapsayan yasam bigimlerinde degisiklik yapmalarina neden olur (27,28).
Cocugun kanser tanisiyla iligkili ebeveynlerin yasadigi stres ve belirsizlik,
iligkilerini ve iletisimlerini etkilemektedir (29). Kanserli ¢ocugun tedavisi
sirasinda aile bireylerini etkilemesi, c¢atismanin artmasi nedeniyle aile
yapisindaki degisiklikler gorulmustur. Patterson ve ark.na gore, ailenin bir
uyesinde olan bir olumsuzluk diger aile tyelerini de etkilemektedir (30). Bu
baglamda, ailenin bir Gyesine ¢ocukluk ¢agl kanseri tanisi konmasinin, aile
uyelerini ve bu Uyelerin birbiriyle olan iliski bigimlerini etkiledigi soylenebilir.
Sonug¢ olarak, cocukluk cagr kanseri, ebeveynlerin yasam bigimlerini
degistirmelerine neden olmakta ve ebeveynler arasinda da evlilik iligkilerini
etkilemektedir. Calismamizda tedavi sureci ve sonrasinda bosanma orani
%1,9 olarak bulunmasi ile beraber %5,1 anne egitimini éncekine goére bu
surecte yukseltmigsti. Silva-Rodrigues ve ark. gore, kanser hastasi gocugu olan
ebeveynlerin, gocukta ilk semptomlarin gdzlenmesi ve saglik hizmeti arayisina
girilmesiyle bile evlilikleri etkilenmektedir (28). Ebeveynlerin iligkilerinin
etkilenmesinin altinda yatan birgcok neden 6ne surtlmuistur. Kazak ve ark.
gore, kanser hastasi ¢ocugu olan anne babalarda travma sonrasi stres
bozuklugu ve travma sonrasi stres belirtileri gorulebilmektedir (31). Bu yonde
yapilan ¢alismalarda, kanser hastasi ¢gocugu olan ebeveynlerin cogunun o6fke,
ilgisizlik, uyku sorunu, sorumluluklarini yerine getirmede gugluk, hassaslasma,
karar vermede gucluk, yalnizlik, karamsarlik ve hastaligin seyri konusunda
umitsizlik sorunlari yasadiklari belirtimektedir (32, 33). Kanser tanisi alan
gocuga sahip ebeveynlerin anne ve babalarin rollerinde degisiklikler
gerceklestigi bildirilmistir (28,34). Buna gore, ciftler yeni sorumluluklarla
kargilasmakta, yeni organizasyon yapmak ve rolleri paylasmak zorunda
kalmaktadirlar. Ornegin; kadinlar siklikla gocuklarinin tedavilerine erkeklerden
daha c¢ok katilmakta, es rolinu terk ederek, kendilerini tam olarak annelik
roliine vermektedirler (28). Ayrica, hasta gocugun anne ve babanin yasaminin
odaginda olmasinin egler arasinda uzaklagsmayla sonuglandigi, ¢ocugun
hastaligi boyunca cografi, duygusal ve/veya fiziksel uzaklagsma ya da bunlarin
hepsini kapsayan esler arasindaki uzaklagsmanin ortaya c¢iktigi belirtiimigtir
(28). Diger bir katkida bulunan durum ise kronik hasta gocugun bazi guinlik
bakim ihtiyaglarinin artmasi ebeveynlerde depresyon ya da diger psikolojik
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semptomlara katki saglayan fiziksel ve duygusal tukenmeye neden
olabilmesidir (30). Wiener ve ark na gore de ebeveynlerin tedavi sureci
konusunda ve/veya bireysel streslerini yonetememe sorunu nedeniyle
catisma, Ozellikle annelerin eglerinden bu surecte yeterli destek alamadigi
algisi ve cocugun bakimindan kaynakl esler arasi fiziksel mesafe eg/ebeveyn
iligskisinde ortaya c¢ikan zorlanma bigimlerini olusturmaktadir (35). Ayni
calismada, ebeveynlerin yarisindan fazlasi ¢ocukluk ¢agi kanser tanisini
takiben iligskilerinde zorluklar yasadigini ve ebeveynlerin %401 da tanidan
itibaren iligkilerinin kotulestigini bildirmislerdir (35). Tedavi surecinde anneler,
anne ve es rolunden daha ¢ok bakim veren roline adapte olmaktadirlar. Silva-
Rodrigues ve ark na gore de, tanidan sonraki ilk aylar evlilik iligkileri icin en zor
ve en hassas donemdir (28). Ebeveynler arasinda yukarida sayilan sebeplerle
bozulan iligki neticesinde tedavi sirasi ve sonrasinda bosanmalar
gerceklesmektedir. Calismamizda, tedavi dncesi donem degerlendirildiginde,
14 ailede (%9,0) tani-tedavi 6ncesinde bogsanma varken, tedavi, surecinde ise
sadece U¢ (%1,9) hastanin ebeveynleri bosanmisti. Bu dliguk oran ve yabanci
calismalarda elde edilen daha yuksek bosanma oranlari, kiltarel farklihga
veya Turk tipi aile igi sosyal destegin yabanci toplumlara gore daha yuksek
olmasindan kaynaklanabilir. Ayrica 6rneklem grubumuzda annelerin gogunun
(%85,2) ev hanimi olmasi ve kendi kazanglarinin olmamasi da bu durumda
etken olmus olabilir.

Kanser yalnizca fiziksel etkileri olan bir hastalik degil, yasam dengelerini
psikolojik, sosyal, ekonomik alanlarda da etkileyen bir hastaliktir. Kanser
tedavisi uzun zaman alan bir stire¢ olup, hastaya fiziksel, sosyal ve psikolojik
yonden zarar vererek uzun sureli bir stres yasamasina neden olmaktadir.
Ross’a gore kanserde, psikolojik surec¢ler bulunmaktadir. Bunlar; inkar, ofke,
pazarlik, depresyon ve kabullenmedir (36). Gule¢ ve BuylUkkinaci ve ark
kanser hastalarin neredeyse tumunun yalnizca hastaligin ilk zamanlarinda
veya gercegi 6grendikten sonra degil, ara ara ileriki donemlerde de inkara, en
azindan kismi inkara basvurdugunu belirtmislerdir (37). Bu sUregler birbirlerini
belli bir sira ile takip etmemekle birlikte, olusan stres hasta ¢ocuk Uzerinde
psikolojik destege ihtiya¢ olabilecek bir durum olusturmaktadir. Cocuk ve

ergenlerin kanser sonrasi sag kalanlari arasinda, travma sonrasi stres
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bozuklugu oranlari %5-10 arasindadir. Bununla birlikte, hayatta kalanlarin ¢ok
daha yuksek vyuzdeleri, travma sonrasi stres belirtileri yasadiklarini
bildirmektedir. Geng yetiskinler i¢in travma sonrasi stres bozuklugu oranlari,
cocukluk ¢cagl kanseri olan ergenlere kiyasla iki katina gikmaktadir. Patterson
ve ark. normal yasamin ve aktivitelerin kaybi ile hasta ¢gocuklarin duygularinin
kintlestigini veya kayboldugunu bildirmistir (30). Hasta cocugun normal
yasaminin kaybi okula-krese gidememe, yasitlariyla birlikte olamama, ev digi
aktivitelere katilamamasindan olugurken; duygulari korku, Gzuntu, sinirlilik ve
tedavi kaynakh acidan meydana gelmektedir. Ayrica, kanser tanisi almak
hastanin, bir yandan fiziksel sorunlar ile bas etmeye ¢alismasina, diger yandan
gelecege iligkin belirsizlik yasamasina neden olabilmektedir. Bu sureg,
hastada psikiyatrik rahatsizliklara da neden olabilmektedir. Derogatis ve ark.,
kanser hastalarinin siklikla (%47) psikiyatrik sorunlar yasadigini ortaya
koymustur (38). Senler ve ark, kanser hastalarinin buyuk bolimuanin uyum
bozukluklari, depresyon, organik ruhsal bozukluk, kigilik bozuklugu ve
anksiyete yasadigini belirlemistir (39). Atesci ve ark. ise calismalarinda,
kanser hastalarinda uyum bozuklugu ve major depresif bozuklugu en g¢ok
karsilagilan tanilar olarak belirlemigstir (40). Bagka arastirmalarda da kanser
hastalarinin %9 ila %60 gibi oldukga genis bir aralikta degisen ruhsal
bozukluga sahip olduklari bildirilmistir (37,41). Calismamizda literatlire benzer
olarak hastalarin tedavi sirasinda veya sonrasinda olan psikolojik destek
alimlari sorgulandi. Hastalarin %84,5’i tedavi sirasinda veya sonrasinda
herhangi bir zaman psikolojik destek almadigini belirtirken, tedavi bitiminden
sonra psikolojik destek alanlarin sayisi tedavi sirasinda destek alanlardan
fazla olarak saptandi (%10,2 ve %5,1). Erkek ve kiz hastalarda psikolojik
destek alma oranlari acisindan ise anlamh fark saptanmadi (p=0,820).
Radyoterapi gerektiren hastalar icinde SSS tumorleri, yumusak doku
sarkomlari, noroblastom, malign kemik tumorleri vardi ve bu grubun tedavi
surelerinin daha uzun ve yipratici olmasi nedeniyle psikolojik destek alma
orani radyoterapi almayanlara gore anlamli olarak yuksekti (p=0,043) (41).
Tavoli ve ark. yaptigi calismada kanser tanisini bilen hastalarin anksiyete
yasama ihtimalinin daha yUksek oldugunu gostermis olup galismamizda da
radyoterapi alan hastalarin kanser tanisindan haberdar olmalarinin ve ciddi bir
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saghk sorunuyla kargi karsiya olduklarinin farkindaligi ile bu calisma
iligskilendirilebilir Calismamizda, tedavi surecinde veya sonrasinda psikolojik
destek alim oranlari literature gore duguktl. Bu dusukligun sebebinin
psikolojik destek ihtiyacinin hem saglik ekibi hem de aileler tarafindan tedavi
surecinin bir pargasi olarak gorulmemesi olarak duasunuldd. Ayrica
calismamizda tedavi sorasi suregte tedavi donemine gore, psikolojik destek
alma orani yuksekti. Bunun nedeni, bu hastalarin kur olsalar dahi hastaliklari
kaynakli psikolojik destek almalari gerektigini belirtmektedir. Bu bulgu daha
onceki galismalarla uyumlu bir ozellik olarak ortaya cikmigtir (37,38,41).
Ayrica, ergenlikten genc¢ erigkinlige gegis, ¢ocukluk donemi kanserden
kurtulanlar icin psikososyal savunmasizlik zamanidir. Bu stire zarfinda artan
sikinti bildirimlerine ek olarak, yetiskinlik donemindeki (6rnegin, arkadaslik, is,
evden uzaklagma, aile kurma) bircok kazanilmasi gereken olay saglikli
yasitlardan daha dusuk bir hizda basariimaktadir. Bu da egitim, is sahibi
olmayl ve yas ilerledigi donemde toplum iginde statl kazanilmasini
geciktirmektedir. Geng kanser hastalari siklikla glcli bir sosyal damgalanma
ve yalitima maruz kalmakta ayrica hastaligin tani asamasindan sonra
kendileriyle sosyal ortami paylasimda rahatsizlik duymaya baslayan
arkadaglarini ve dostlarinin kaybini deneyimlemektedirler (42,43). En iyi
kosullar altinda dahi gencler i¢in oldukc¢a zor olan bu goérevler, kanser teshisi,
tedavisi ve sonraki donemde karmasik fiziksel ve psikososyal etkiye neden
olmaktadir (44). Calismamizda saptanan dusuk egitim duzeyi, calisma
yasinda olanlarda isgsiz olmalari ve gelir dizeylerinin disukligu ve dusuk
evlenme oranlari tum bu etmenlerden etkilenmis olabilir.

Zebrack ve Walsh-Burke gen¢ kanser hastalarinin kariyerlerinin zarar
gordugunu, cinsel problemler yasadigini, tedavi nedeniyle dogurganhgin
azaldigi ve sosyal izolasyon sorunlari yasadiklarini belirtmiglerdir (44). Geng
kanser hastalarinin tedavi sirasinda veya sonrasinda karsilagabilecekleri,
yiizlesmek zorunda kaldiklari korkulardan birisi de kisirliktir. TUIK 2014
verilerine gore Turkiye’de evlenme yasi erkeklerde 26,9, kadinlarda 23,7°dir.
Calismamizda, ¢calismaya alinma zamaninda %50,3 (n=78) hasta 18 yasindan
blayUktl. Bu hastalarin %5,2’si nisanh, %3,8’i evli iken %91,0'1 bekar idi.
Calismaya dahil edilen 18 yasindan buylk hastalarin yas ortalamasi ise
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21,0+£2,6 (18-32) yil, ortanca yasi ise 20 idi. Evli olanlardan biri 23, ikisi ise 27
yaslarinda idi. Kiz ve erkek cinsiyet arasinda medeni durum agisindan anlaml
fark saptanmadi (p=0,686) Calismamizda c¢ogunlugunun bekarlardan
olusmasi orneklemin Ulkemizdeki evlenme yasgi ortalamasinin altinda
olmasindan kaynaklaniyor olabilecegi gibi, kanser ve buna bagh psikolojik
etkilenme ve sosyal soyutlanmanin da bu yonde negatif bir etkisi olabilir.
Hastanin bakimi konusunda bakim verenlerin yUkd pek cok farkli
boyutta ortaya cikabilir. Bakimin ortaya c¢ikardigi sorunlar hastaliktan
kaynaklanan direkt bakim gereksinimleri, normal ev rutininin bozulmasi,
rollerin degismesi, aile igindeki yapinin degismesi, hastaligin bakimi igin
gereken para ve ¢alisamama nedeniyle gelir kaybindan kaynaklanan parasal
sorunlar, hastaligin ortaya ¢ikardigi duygusal sorunlar gibi yUklerdir (45,46).
Yapilan bir calismada, kanserli hastalara bakim veren ailelerin %20’sinde bir
aile Gyesinin isten ayrilmak zorunda kaldigt, ailelerin %31’nin edinmis olduklari
mal varliklarinin cogunu kaybettikleri bildirilmistir (16). isten ayriima nedeni
genellikle anne ve babalarin ¢gocukla ilgilenmek ve/veya tedaviye katiimak icin
isten ayrilmalari ya da ise gidememeleri biciminde olmaktadir. Calismalarda
tanidan itibaren hasta ¢ocugun, anne babanin yasaminin merkezi haline
geldigi belirtilmigtir. Bu baglamda ¢ocugun oncelikli gorulmesi, eglerin isten
ayrilmasi veya c¢alismay! birakmasi, baska bir sehre tasinmasi gibi onemli
kararlar ekonomik bozuklugun ortaya cikmasina yol agmaktadir. Tedavi
surecinde ortaya g¢ikan ekonomik yuk, tedavi giderleri, sehirlerarasi yolculuk
ya da ¢ocugun enfeksiyondan korunmasi i¢in saglik hizmeti veren kurulusa
Ozel bir aracgla gitme gerekliligi ve karsilasilan giderler icin borglanmis olmakla
ilgili sorunlar ortaya ¢ikmaktadir. Limburg ve ark tarafindan tam ya da yari
zamanli galisan ebeveynler arasinda, annelerin %64'U ve babalarin %16'sinin,
cocugun teshisi konduktan sonra isinden ayrildigi, 6zellikle ¢ocuklarin 10
yasinin altinda oldugu ve I6semi oldugu durumlarda isten ayrilma ihtimalinin
yukseldigi belirtilmistir (47). Benzer bicimde Lakkis ve ark, ekonomik durumun
ebeveynlerin psikolojik sikintilariyla iligkili oldugu ve yeterli gériimeyen aile
gelirinin 6zellikle annelerde daha ¢ok sikinti hissetmeleriyle iligkili oldugunu
ifade etmislerdir (48). Calismamizda, tedavi 6ncesinde ¢alismakta olan anne
orani %14,2 idi. Tedavi sureci veya sonrasinda bu suregle ilgili olarak galigan
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annelerin %31,8'i isi birakmak zorunda kalmisti (tablo-30).Tedavi dncesinde,
babalarin gogunlugu (%72,3) bir iste duzenli olarak galigir iken, tedavi sureci
veya sonrasinda bu suregle ilgili olarak, ¢calisan babalarin %0,9'u isi birakmisti

Barakat ve ark. kanser tanisi Uzerinden en az bir yil gecen 11-19 yas
arasi 150 ¢ocuk ve 146 anne ve 107 babayi arastirmiglar ve anne ve babalarin
yuksek duzeyde psikolojik travma vyasadiklarini belirlemiglerdir (31,50).
Calismamizda, anne ve babalarin yasadidi psikolojik  sorunlar
sorgulanmamakla beraber; egitim duzeylerinde kanser Oncesi donemle
kiyaslandiginda gelismeler oldugu gozlendi. Travma sonrasi gelisim ile ilgili
yapilan c¢alismalar incelendiginde, arastirmalarin blylk ¢ogunlugunda
kadinlarin erkeklere oranla daha yuksek diuzeyde travma sonrasi gelisim
yasadiklari belirlenmigtir. Fakat travma sonrasi gelisimin cinsiyete gore
farkhlasmadigl sonucunu elde eden bazi ¢alismalar da mevcuttur (31,49-52).
Calismamizda da, hi¢ okula gitmemis anneler %6,4’lUk bir gruptu ve onlarin
%20’si tedavi surecinde ve sonrasinda bu suregle iligkili olarak okuma-yazma
ogrenirken, farkli egitim basamaklarini tamamlamis %5,1 anne de egitimini
yukseltmisti. Egitimini yUkselten babalar ise %2,58 idi.

Hastalar tedavi oncesi aligkanliklar ile tedavi sonrasi aligkanliklari
bakimindan kiyaslandiginda, alkol ve sigara kullaniminin tedavi sonrasinda
belirgin olarak arttigi goruldu. Daha once kullanmadiklari halde tedavi sonrasi
%12,2 hasta sigaraya, %5,8 hasta ise alkole baslamisti, %2,5 hasta ise
sigaray! birakmisti. Yapilan ¢alismalarda, bu etkinin multifaktoriyel oldugu ve
egitimin sekteye ugramasi, yas! ilerledigi halde ekonomik bagimsizligin
olmayisi, hayatta basarisizlik algisi gibi nedenlerin ve psikolojik destek
eksikliginin bunda etkili oldugu bilinmektedir (30,38). Asfar ve ark. ABD’de
cocukluk c¢aginda kanser tedavisi gormus ve kur olarak kabul edilmis
yetigkinler Uzerinde yaptiklari ¢alismada bireylerin %34,6 oraninda sigara
kullandigi, %23’Unun sigaray! biraktigl; %63,8 bireyin alkol kullandigi ve
%16,01’inin de alkoll biraktigini saptanmiglardir (32). Nathan ve arkadaslari
da yaptiklari galismada hastalik tanisindan itibaren baslayan gerilim ve
depresyon egilimi ile sigara ve alkol kullaniminin arttigini bildirmigtir.
Kanserden kurtulanlarda da zararli madde kullanimi veya yasa disi1 uyusturucu
aliskanhgr tanimlanmaktadir. Bu toksik etkiler organ yetmezliklerini
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agirlagtirmakta, saglikli erigkin beklentilerini olumsuz etkilemektedir TUIK
verilerine gore Ulkemizde sigara kullanimi %27 oranindadir. Calismamizdaki
verilerin hem Asfar ve ark. calismasindan hem de Ulkemizdeki sigara kullanim
oranindan daha dusuk olmasi dikkat ¢ekicidir.

Genel olarak, yuksek egitim dizeyine sahip olan insanlarin daha yuksek
bir gelir ve sosyal statiye sahip olmalari, dogal olarak da daha mutlu olmalari,
buna es deger olarak da dusuk egitim seviyesi olan bireylerin yasam
doyumunun dusuk olmasi beklenir (53,54). ‘Umut faktérl’ literatirde, hastalik
ve kayip suresince iyilesmede, adaptif basetmede ve yasam Kkalitesine
ulasmada dinamik, ¢ok boyutlu, karmasik ve potansiyel bir gu¢ olarak
tanimlanir (55,56). Mutluluga ulasabilmede, bireyin hedefleriyle, bu hedeflere
hangi o6l¢ide ulasabildigi konusundaki fikirleri arasindaki uyum ya da
uyumsuzlugun belirleyici rol oynadigi 6ne surtlmektedir (57). Calismamizda
hastalarin tedavi sureglerinin su anki durumlarina etkisi Uzerine degerlendirme
yapmak ve ileri dénem igin goruslerini almak Uzere hastalara ‘Gegirmis
oldugun hastaligin ilerdeki yasamini etkiledigini disiniyor musun?’ (soru 1),
‘Gegcirmis oldugun hastaligin egitimini etkiledigini distintyor musun?’ (soru 2)
ve ‘Onimuizdeki bes yilda kendini simdikinden daha iyi bir yerde goriiyor
musun?’ (soru 3) sorulari yoneltilmistir. Bu U¢ soruya verilen cevaplar
incelendiginde; 6grenim duzeyi yukseldikge kur olmus ¢cocukluk ¢agl kanser
hastalarinin gelecek ile ilgili umudunun arttigi belirlenmistir. Literaturdeki
calismalarin arastirma bulgularimizi destekler nitelikte oldugu goérulmustar
(54,58).

Calismamizda bazi sinirflamalar mevcuttu. Ulke capinda ¢cok merkezli
hasta gruplarinin olusturulmasi daha tanimlayici olacaktir. Calismamizda
hasta sayisinin azliginin yaninda bazi tani gruplarindaki sayilar da az idi.
Ayrica egitim ve ilerideki hayatlarina bakis, psikolojik destek alip almamalari
gibi ana basliklar calismamizda degerlendirilmis olmasina ragmen bunlari
etkileyen faktorlerin degerlendiriimemis olmasi ¢alismanin diger eksikligiydi.
Ancak bu sinirliliklarina  ragmen ¢alismamizin, c¢ocukluk donemi
kanserlerinden kur olmus hastalar hakkinda anlamli veriler sagladigi

dusunulmektedir.
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Sonug olarak galismamiz ¢ocukluk ¢agl kanserlerinden kurtulanlarin,
yaslarl buyudukce topluma entegre olmada karsilastiklari zorluklar
anlamamiz igin yararh bilgiler sunmaktadir. Ayrica mevcut bulgular, bu
hastalarin cocukluk ¢aginda kanserden kurtulsa ve hayatlarini devam ettirseler
dahi egitim ve sosyal ihtiyacglari bakimindan o6nemli eksikliklere sahip
olduklarini gostermektedir. Erigkin hayata uyum ve ailenin major etkilenmesini
arastiran bu g¢alisma; gocuklarin temel egitime gittigi fakat sonrasinda egitime
devam edemediklerini gosterdik. Cocuklar egitim alsa da hatta evlense de
halen ekonomik olarak ailelerine bagimh durumda idi. Ayrica bu ¢alismanin
bulgulari, bu hastalarin akademik ve sosyal basarilarini daha Ust duzeye
cikarmak, benlik saygisini gelistirmek ve psikososyal destegi saglamak igin,
tedaviyle sag kalimin amaglanmasi yaninda, erken donem destek tedavilerinin
uygulanmasi ve uzun vadede bu destegin devam etmesi gerekliligini

gOstermektedir
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EKLER

Ek-1:Anket formu

Bu anket, Uludag Universitesi Tip Fakuiltesi, Cocuk Onkoloji Béllimiinde
tedavisi sona eren bireylerin, egitim, ¢alisma, aligkanliklar ve sostokulturel
durumlarini degerlendirdigimiz bir anket ¢alismasidir. Bu ankette sorgulanan
durumlar tamamen gizli kalacak ve daha sonraki hasta gruplarinin
tedavisinde yol gosterici olacaktir.

Tant:

Tan tarihi:

Tedavi bittikten sonra gegen sure:

ADI-SOYADI:

PROTOKOL NO:

1.Cinsiyetiniz: () Kiz () Erkek

2.Dogum tarihiniz: ....... [ociiii. lo.....

3.Medeni durumunuz?

() Bekar () Nisanli () Bosanmig (') Evli

Evli iseniz ;

a)Kagyildir? .............

b) Cocugunuz var mi? ( )Hayir ( )Evet
Hayir ise nedeni?
() istege bagli () Herhangi bir nedene bagh Aciklayiniz.........
Evet ise ka¢ gocugunuz var?.....

4. Anne ve babaniz birlikte mi?

Tedavi 6ncesi: () Birlikte () bosanmis () babam vefat etti ( )annem
vefat etti

Tedavi surecinde ve sonrasinda tedaviyle iligkili olarak evlilik durumunda
degisiklik oldu mu? () Hayir () Evet

Evet ise ne oldu? () Bosandilar () Yeniden bir araya geldiler

5.Annenizin egitimi:

Tedavi 6ncesi: ( )Hi¢ okula gitmemis ( )ilkokul mezunu ( )Ortaokul mezunu (
)Lise mezunu ( )Universite mezunu

Tedavi surecinde ve sonrasinda tedaviyle iligkili olarak egitim durumunda
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degisiklik oldu mu? ( )Hayir

()Evet

Evet ise ne oldu? ( ) Okuma yazma 6grendi ( ) Bir Ust okul sinavlarina girerek
egitimini yukseltti

6.Babanizin egitimi:

Tedavi 6ncesi: ( )Hi¢ okula gitmemis ( )ilkokul mezunu ( )Ortaokul mezunu (
)Lise mezunu ( )Universite mezunu

Tedavi surecinde ve sonrasinda tedaviyle iligkili olarak egitim durumunda
degisiklik oldu mu?

( )Hayir ()Evet

Evet ise ne oldu? () Okuma yazma 6grendi () Bir Ust okul sinavlarina girerek
egitimini yukseltti

7. Annenizin is durumu:

Tedavi 6ncesi: ( ) Ev hanimi ( )Duzenli bir iste calisiyor ( ) Emekli
Tedavi sUrecinde ve sonrasinda tedaviyle iligkili olarak is durumunda
degisiklik oldu mu?

( )Hayir ( )Evet

Evet ise ne oldu? () isi birakti () Calismiyordu ise girmek zorunda kaldi

8. Babanizin is durumu:

Tedavi 6ncesi: () Calismiyor ( )Duzenli bir iste calisiyor () Emekli
Tedavi surecinde ve sonrasinda tedaviyle iligkili olarak is durumunda
degisiklik oldu mu?

( )Hayir ( )Evet

Evet ise ne oldu? () isi birakti () Calismiyordu ise girmek zorunda kaldi
9.Tedavi sirasinda ne kadar okula ara vermek zorunda kaldin?

10. Sizin Okul/is durumunuz:

Tedavi 6ncesi: ( )Okuyor ( )Dizenli bir iste ¢alisiyor ( )Okumuyor ve
calismiyor

Tedavi sonrasinda tedaviyle iligkili olarak okul/is durumunda degisiklik oldu
mu?

( )Hayir ( )Evet

Evet ise ne oldu? () Okulu birakti () Calisiyordu isi birakti ( YOkumuyordu
yeniden okula basladi

( )Galismiyordu galismaya basladi

11. Ailenizin aylk ortalama gelir diizeyi:

() 1000 TL ve alti () 1000-3300 TL () 3300 TL wzeri

12. Caligiyorsaniz sizin ortalama gelir diizeyiniz:

() 1000 tl ve alti () 1000-3300tl ( ) 3300 tl tzeri

13. Tedavi surecinde veya sonrasinda yeni kardesiniz oldu mu?
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() Hayir () Evet...... Kac tane?............cccue....
14.0grenim durumunuz nedir?
() llkokul () Ortaokul () Lise () Universite

15.Tedavi oncesinde, surecinde veya sonrasinda psikolojik destek
aldiniz mi?
() Hayir

() Tedavi 6ncesi aliyordum tedavi surecinde devam ettim. Sdre......

() Tedavi surecinde basgladim sonra devam ettim. Sire......

( ) Sadece tedavi surecinde destek aldim. Sdre......

() Tedavim bittikten sonra destek aldim. Sdre......

16.Tedavi sonrasinda herhangi bir kiltiirel faaliyete bagladin mi?
()Hayir () Evet .......... ( )Spor ( )Muzik ( )Tiyatro ( )Resim () El sanatlari (
iger........oooiiil.

17.Tedavi oncesi ve sonrasi herhangi bir madde kullandin mi? (sigara,
alkol vb...)

Tedavi 6ncesi

() Hayir ()Evet..... ( )Sigara ( )Alkol ( )Madde

Tedavi sonrasi

() Hayir () Evet .....()Sigara ( )Alkol ( )Madde

18.0Oniimiizdeki 5 yilda kendini simdikinden daha iyi bir yerde goriiyor
musun?

()Evet ()HayirNedeni........cooviiiiiiiii e
19.Gecgirmis oldugun hastaligin ilerdeki yagamini etkiledigini dugtintiyor
musun?

() Evet ()Hayr

20.Gegirmis oldugun hastaligin egitimini etkiledigini dugtintiyor
musun?

() Evet ()Hayr
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Ek-2:TC Bursa Uludag Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu bilgilendirilmig gonillii olur formu (anket arastirmalari igin)

UUTIP FAKULTESI KLINIK ARASTIRMALAR ETIK
KURULU
BIiLGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU
(ANKET ARASTIRMALARI iCiN)

Dok.Kodu . FR-HYH-22 ilkk Yay.Tarihi : 04 Ocak 2010 sayfa
Rev. No 02 Rev.Tarihi : ggﬁ”bat 59/71

LUTFEN BU DOKUMANI DIKKATLICE OKUMAK iGIN ZAMAN AYIRINIZ

1.  Sizi Cocuk Saghgi ve Hastaliklari AD - Cocuk Onkoloji Bilim Dali tarafindan
yUrGtilen “2000-2015 yillari arasinda Uludag Univeristesi Tip Fakiiltesi Cocuk Onkoloji
Klinigince tedavisi tamamlanmis c¢ocuk onkoloji hastalarinin egitim, calisma,
aliskanliklar ve yasam degisikliklerinin degerlendirilmesi” bagslikli ankete dayali bir
arastirmaya davet ediyoruz. Bu arastirmaya katiip katimama kararini
vermeden oOnce, arastrmanin neden ve nasil yapilacagini bilmeniz
gerekmektedir. Bu nedenle bu formun okunup anlasiimasi biylk 6nem
tasimaktadir. Asagidaki bilgileri dikkatlice okumak icin zaman ayiriniz. isterseniz
bu bilgileri aileniz ve/veya yakinlariniz ile tartisiniz. Eger anlayamadiginiz ve
sizin i¢in agik olmayan seyler varsa, ya da daha fazla bilgi isterseniz bize
sorunuz.

Bu anket galismasina katilmak tamamen géniilliliik esasina dayanmaktadir.
Calismaya katiilmama hakkina sahipsiniz. Anketi yanitlamaniz, arastirmaya katilim
icin_ onam verdiginiz biciminde yorumlanacaktir Size verilen anket formlarindaki
sorulari yanitlarken kimsenin baskisi veya telkini altinda olmayin. Bu formlardan elde
edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile kullanilacaktir.

Arastirma Sorumlusu

PROF.DR BETUL BERRIN SEVINiR

Arastirmanin Amaci:
Cocuk Onkoloji Klinigince tedavisi tamamlanmis hastalarin tedavi sonrasi yasamlarini
irdeleyerek, sonrasinda yapilacak tedaviler sirasinda ve sonrasinda ek psikososyal , egitimsel
, ailesel ve cevresel desteklerin planlanmasina isik tutabilmek amaciyla poliklinige kontrol
basvurulari esnasinda hastalara yapilacak anket ile verilerin toplanmasi ve degerlendirilmesi
amaclandi.
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izlenecek Olan Yéntem ve Yapilacak iglemler:

Anket 20 (yirmi) sorudan olusmaktadir, Cocuk Onkoloji Poliklinigine basvuru esnasinda
doldurmasi istenecek. Anketi doldururken kendinizle ilgili objektif bir sekilde dogru bilgi
vermeniz beklenmektedir. Yaklasik 10 dakikanizi alacaktir.

Arasgtirmanin Suresi:6 ay

Katiimasi Beklenen Goniillii Sayisi:500

Arastirmanin Yapilacag: Yer: Gocuk Onkoloji Poliklinigi

Arastirmaya Katilan Arastiricilar: PROF.DR BETUL BERRIN SEVINIR, ULUDAG
UNIVERSITESI TIP FAKULTESI,COCUK SAGLIGI VE HASTALIKLARI ANABILIM DALI, COCUK
ONKOLOJi BiLiM DALI, Tel: 0224 295060, bsevinir@yahoo.com

ARASTIRMA GOREVLIiSi DOKTOR GALIP YiGiT, ULUDAG UNIVERSITESI TIP FAKULTESI,
COCUK SAGLIGI VE HASTALIKLARI ANABILIM DALI, Tel:02242950598, galipyt@gmail.com
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tel:02242950598

TESEKKUR

Tezimin belirlenme ve tim hazirlik asamalarinda sonsuz destek veren,
sonrasinda fiilen Universitemizde ¢alismamasina ragmen destek sunmaya
devam eden degerli hocam Dog. Dr. Metin DEMIRKAYA'ya, gerek anabilim
dali bagkani oldugu donemde gerekse sonrasinda tezimin nihai danigsmani
olarak her zaman destegini hissettigim Prof. Dr. Betiil Berrin SEVINiR’e,
anabilim dal bagskanimiz ve lzerimizde ¢ok blytk emegi olan Prof. Dr. Nilgin
KOKSAL’a ve onun nezdinde tim anabilim dali hocalarimiza, yan dal
uzmanlarimiza ve basladigim ginden bu yana her konuda yanimda olan
beraber =zorluklara gogus gerdigimiz ¢ok degerli arastirma gorevlisi
arkadaslarima tesekkur ederim.

Fiziken yanimda olamasalar da varliklarini her zaman hissettigim,
babama, anneme ve ablama; asistanlik surecine baslama kararimdan bugune
kadar her turlu zorluga katlanma sebebim, benim igin yaptigi fedakarliklari
paha bicilmez olan, degerli esim Ceyda YiGiT e ve umudumuz Kerem YIGIT’e

sonsuz tesekkdurler.
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OZGEGMIS

10/10/1978 tarihinde Antalya’da dogdum. ilk 6grenimimi Antalya Naciye
Havva Manavusak Ilkokulu’nda, orta 6grenimi Antalya Merkez Ortaokulu’nda
ve lise d6grenimi Antalya Karatay Lisesi’nde tamamladiktan sonra Suleyman
Demirel Universitesi Tip Fakultesi’ni kazanarak lisans egitimime basladim ve
2004 yilinda mezun oldum. Pratisyen hekim olarak istanbul’da pek gok farkli
yerde calistiktan sonra Eylul 2013 Tipta Uzmanlik Sinavinda Uludag
Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Saghgi ve Hastaliklari ihtisasini kazandim.
Subat 2014 tarihinden beri Uludag Universitesi Tip Fakultesi, Cocuk Saghgi ve
Hastaliklari Anabilim Dal’nda arastirma goérevlisi olarak gdrevime devam

etmekteyim. Evli ve bir gocuk babasiyim.
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